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Resumen

La Atencion Temprana (AT) es la disciplina que ofrece apoyo e intervencion a
los nifos de 0 a 6 afos con discapacidad o alteraciones en desarrollo, a la
familia y al entorno. Los Servicios de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana
(SDIAT), formados por equipos multidisciplinares (interdisciplinares o
transdisciplinares) de profesionales, operan siguiendo Practicas Centradas en
la Familia (PCF), entendiendo que los miembros de la unidad familiar son

agentes activos de la intervencion.

Durante la fase inicial de acogida en los SDIAT se articulan vinculos
importantes entre profesional-familia que perduran a lo largo de la intervencion.
En este momento, se realiza una evaluacioén inicial de las necesidades de los
progenitores para establecer los objetivos de intervencion. Sin embargo,
escasas investigaciones estudian las variables familiares durante la fase de
acogida, a pesar de que la literatura tedrica identifica el impacto negativo de la
discapacidad del hijo en el bienestar familiar, mostrando, en diversas ocasiones,

sentimientos vinculados a fases de duelo.

En este sentido, y siguiendo las teorias ecologicas familiares, la presente
investigacion tiene por objetivo analizar variables familiares (habilidades
parentales, empoderamiento familiar, salud general, ansiedad y depresion)
durante la fase de acogida en los SDIAT, ademas del impacto que ejercen
estas variables en el desarrollo infantil.

Siguiendo un disefio no experimental de Metodologia Mixta Integrativa (MMI),
la poblacion del estudio son los profesionales de los SDIAT y las familias
usuarias en los SDIAT. La muestra total la formaron 135 familiares, para la
parte cuantitativa, y 30 familiares y 5 profesionales, para la cualitativa. Se
utilizaron cinco cuestionarios previamente validados, un cuestionario
sociodemografico, entrevistas semi-estructuradas y grupos de discusion como

instrumentos y técnicas de recogida de datos.

Se presentan los resultados siguiendo la modalidad de compendio de articulos.
Se evidencia, por un lado, los retos actuales de la AT en el ambito internacional
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y nacional con base en una revision de la literatura y, por otro lado, la
necesidad y la justificacion de investigar la AT siguiendo una mirada mixta
integrativa con base en los resultados de una revision sistematica de la

literatura.

En este contexto, los hallazgos muestran la importancia de evaluar las
variables y las perspectivas familiares durante el estadio inicial para articular
intervenciones eficaces, contemplando que las habilidades parentales predicen
el 86% del empoderamiento familiar. Ademas, la comunicacién padres-hijos, la
autorregulacion emocional de los progenitores, la autoestima en el rol parental
o los acuerdos con los hijos se relacionan positiva y significativamente con el

empoderamiento familiar.

Asimismo, la salud mental de los padres se ve afectada por el impacto de la
discapacidad del hijo, denotando mayores niveles de afectacion en los valores
de ansiedad que de depresion. De acuerdo con la teoria transaccional del
desarrollo, los resultados indican que la salud fisica y mental de los padres
impacta de manera directa y significativa en los niveles de alteracion en las
subescalas de desarrollo de sus hijos. En efecto, los participantes exponen
estados de negacionismo, desesperacion, necesidad de informacion o deseo
de obtener respuestas a dudas iniciales, acompafados de sentimientos de
miedo, culpa o incertidumbre durante la etapa de asimilacion de la

discapacidad o la alteracion en el desarrollo de su hijo.

Ademas, existe una necesidad de visibilizar la AT a nivel social y politico,
contribuyendo, por parte de las administraciones, a la mejora de la red de
apoyos formales vinculados con la AT que acoja a todas las personas que
requieran dichos servicios. Asimismo, realizar una evaluacion inicial y
exhaustiva del estado de los familiares por parte del equipo de profesionales de
los SDIAT ayudaria a configurar los objetivos de intervencion colectivamente,
basados en sus necesidades reales, las cuales impactan sobre el desarrollo de

sus hijos.

Palabras Clave: Atencion Temprana; Desarrollo Infantil; Familia; Fase de
Acogida; Intervencion; Profesionales
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Resum

L’Atencié Primerenca (AP) és la disciplina que ofereix suport i intervencio als
infants de 0 a 6 anys amb discapacitat o alteracions en el desenvolupament, a
les families i a I'entorn. Els Serveis de Desenvolupament Infantil i Atencid
Primerenca (SDIAP), formats per equips multidisciplinaris (interdisciplinars o
transdisciplinars) de professionals, operen seguint les Practiques Centrades en
la Familia (PCF), entenent que els membres de la unitat familiar sén agents

actius de la intervencio.

La fase inicial d’acollida als SDIAT és on s’articulen els vincles més importants
entre professional-familia que perduren al llarg de tota la intervencié. En aquest
moment es realitza una avaluacio inicial de les necessitats dels progenitors per
establir els objectius d’intervencio. Si més no, escasses investigacions estudien
les variables familiars durant la fase d’acollida, tot i que la literatura teorica
identifica I'impacte negatiu de la discapacitat del fill en el benestar familiar,

molts cops, vinculats a les fases de dol.

En aquest sentit, i seguint les teories ecologiques familiars, la present
investigacio té per objectiu analitzar variables familiars (habilitats parentals,
apoderament familiar, salut general, ansietat i depressid) durant la fase
d’acollida als SDIAP, aixi com l'impacte que exerceixen dites variables en el

desenvolupament infantil.

Sota un disseny no experimental de Metodologia Mixta Integrativa (MMI), la
poblaci6 d’aquest estudi sén els professionals dels SDIAP i les families
usuaries dels SDIAP. Finalment, la mostra la formaren 135 familiars per la part
quantitativa i 30 familiars i 5 professionals per la qualitativa. S'utilitzaren cinc
questionaris préviament validats, un questionari sociodemografic, entrevistes
semiestructurades i grups de discussid com a instruments i técniques de

recollida de dades.

Es presenten els resultats seguint la modalitat de compendi d’articles.
S’evidencia, per una banda, els reptes actuals de 'AP a I'ambit internacional i

nacional segons una revisio de la literatura i, per altra banda, la necessitat i la
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justificacio d’investigar 'AP sota una MMI seguint els resultats d’una revisioé de

la literatura.

En aquest context, els resultats mostren la importancia d’avaluar les variables i
les perspectives familiars durant I'estadi inicial per articular intervencions
eficaces, contemplant que les habilitats parentals prediuen el 86% de
'apoderament familiar. A més, la comunicaciéo pares-fill, I'autoregulacio
emocional dels progenitors, I'autoestima en el rol dels pares o els acords amb
els fills es relacionen positivament i significativament amb I'apoderament

familiar.

Aixi mateix, la salut mental dels pares es veu afectada per I'impacte de la
discapacitat del fill, denotant majors nivells d’afectacio en els valors d’ansietat
que de depressid. D’acord amb la teoria transaccional del desenvolupament,
els resultats indiquen que la salut fisica i mental dels pares impacte de manera
directa i significativa en els nivells d'alteraci6 en les subescales de
desenvolupament dels seus fills. En efecte, els participants exposen estats de
negacionisme, desesperacid, necessitat d'informaci6 o desig d'obtenir
respostes a dubtes inicials, acompanyats de sentiments de por, culpabilitat o
incertesa durant I'etapa inicial d’assimilacio de la discapacitat o alteracié en el
desenvolupament del seu fill.

A més, existeix una necessitat de visibilitzar I'AP socialment i politicament, amb
la contribucid per part de les administracions a la millora de la xarxa de suports
formals vinculats a I'AP que aculli totes les persones que requereixen els
serveis. Aixi mateix, realitzar una avaluaci6 inicial i exhaustiva de I'estat dels
familiars per part de I'equip de professionals dels SDIAP ajudaria a configurar
els objectius d’intervencio col-lectivament basats en les seves necessitats reals,

les quals impacten sobre el desenvolupament de l'infant.

Paraules Clau: Atencié Primerenca; Desenvolupament Infantil; Familia; Fase

d’Acollida; Intervencio; Professionals
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Abstract

Early Childhood Intervention (ECI) is the discipline that offers support and
intervention to children from O to 6 years of age with disabilities or
developmental disorders, to the family and to the environment. The Child
Development and Early Intervention Services (CDEIS), formed by
multidisciplinary (interdisciplinary or transdisciplinary) teams of professionals,
operate following Family-Centred Practices (FCP), understanding that the

members of the family unit are active agents of the intervention.

During the initial phase of reception in the CDEIS, important links between the
professional and the family are forged that will last throughout the intervention.
At this point an initial assessment of the parents' needs is carried out in order to
establish the intervention objectives. However, little research studies family
variables during the foster care phase, despite the fact that the theoretical
literature identifies the negative impact of the child's disability on family well-

being, showing, on several occasions, feelings linked to phases of grief.

In this sense, and following family ecological theories, the present research
aims to analyse family variables (parenting skills, family empowerment, general
health, anxiety and depression) during the foster care phase in CDEIS, as well
as the impact of these variables on child development.

Following a non-experimental design of Integrative Mixed Methodology (IMM),
the study population were the professionals of the CDEIS and the families using
the CDEIS. The total sample consisted of 135 family members, for the
quantitative part, and 30 family members and 5 professionals, for the qualitative
part. Five previously validated questionnaires, a socio-demographic
questionnaire, semi-structured interviews and discussion groups were used as

instruments and data collection techniques.

The results are presented in the form of a compendium of articles. On the one
hand, the current challenges of ECI at the international and national level are
highlighted based on a literature review and, on the other hand, the need and
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justification for investigating ECI following an IMM based on the results of a

systematic literature review.

In this context, the findings show the importance of assessing family variables
and perspectives during the initial stage in order to articulate effective
interventions, with parenting skills predicting 86% of family empowerment. In
addition, parent-child communication, parental emotional self-regulation, self-
esteem in the parental role or agreements with children are positively and
significantly related to family empowerment.

Likewise, parents' mental health is affected by the impact of their child's
disability, with higher levels of impairment on anxiety than on depression. In
accordance with the transactional theory of development, the results indicate
that the physical and mental health of parents has a direct and significant
impact on the levels of impairment in the developmental subscales of their
children. Indeed, participants report states of denial, despair, need for
information or desire for answers to initial doubts, accompanied by feelings of
fear, guilt or uncertainty during the assimilation stage of their child's disability or
developmental disturbance.

Furthermore, there is a need to make ECI visible at a social and political level,
contributing, on the part of the administrations, to the improvement of the
network of formal support linked to ECI that welcomes all people who require
such services. Likewise, carrying out an initial and exhaustive assessment of
the state of the family members by the team of CDEIS professionals would help
to collectively configure the intervention objectives based on their real needs,
which have an impact on the development of their children.

Keywords: Child Development; Early Childhood Intervention; Family;

Intervention; Professionals; Reception Phase

25



1. Introduccion

7

“Yo recogeria estas Ultimas palabras; esto es el punto de partida de tu tesis doctoral
(Sebastia Verger, dia 8 de julio de 2019)

Inicio la memoria de tesis con unas breves palabras de aliento y, al mismo
tiempo, con la cita que me impulso a introducirme en el maravilloso campo de
la investigacion: “Cualquier punto de partida es mejor que no comenzar nunca”
(Booth y Ainscow, 2011, p. 6). Asi, terminamos mi Trabajo de Fin de Grado.
Hablo en plural, ya que durante el camino encontré al Dr. Sebastia Verger, mi

mentor, el cual me impulso a realizar la presente tesis.

Aunque la memoria se sustenta siguiendo wuna perspectiva teorica
transformadora, el presente apartado pretende ofrecer una imagen general y
subjetiva del proceso de la investigacion. En primer lugar, expongo un breve
resumen de los aprendizajes previos al desarrollo de la investigacion; en
segundo lugar, la unidad tematica del compendio de articulos y; en tercer lugar,

una mirada panoramica de la presente memoria.

1.1 Aprendizajes Previos

La importancia de lo aprendido nos ayuda a observar los fendmenos desde
distintas perspectivas. Soy maestra de educacion primaria con mencién en

apoyo educativo. La educacion y la calidad educativa son unos de los pilares
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para una sociedad saludable en valores y, por lo tanto, las maestras debemos
llevar a la practica los avances cientificos en nuestras aulas. En especial,
adquiri competencias fundamentales de esta profesién, como es la vision
inclusiva de la educacién pero, ademas, de la vida, importante para desarrollar

la presente investigacion.

En ese momento, me planteé conocer la etapa de 0 a 6 afios para poder tener
una imagen mas nitida del desarrollo infantil. Cursé el Master Oficial en Primera
Infancia: Perspectivas y Lineas de Intervencion y el Especialista Universitario
en Atencion Temprana: Deteccion, Diagnostico y Tratamiento en el Nifio de 0 a
6 anos en la UIB. Con ello, aprendi la importancia de las etapas iniciales de la
vida como eje fundamental para el futuro de la persona, asi como las barreras y
los retos existentes en el ambito de la Atencién Temprana (AT). Este ultimo
punto fue el objeto del Trabajo de Fin de Master titulado Models d’Atencio
Primerenca: una Revisio de la Literatura, la primera aproximacion a la tesis

Doctoral.

Durante el mismo afo, presentamos la documentacion para optar a un contrato
de FPU del Ministerio de Universidades y Ciencia, como culmen de un trabajo
desarrollado durante el grado y el postgrado. De este proceso derivaron
diferentes aprendizajes a nivel burocratico, cientifico y emocional, ademas de
invitarme a conocer, en mayor medida, la Universitat y, por consiguiente, las
personas que forman el departamento al que pertenezco. El hecho de que mi

candidatura fuera seleccionada, me ayudo a iniciar esta investigacion.

Quiero resaltar el apoyo que me han regalado el director y las directoras de
tesis. Como teoriz6 Vygotsky, el planteamiento del aprendizaje significativo se
basa en las manos en las que te puedes agarrar ubicadas en la zona de
desarrollo proximo para mejorar tus capacidades. En efecto, la mayoria de
avances en el ambito de esta investigacion vienen dados por la firme apuesta

de mis directores.
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1.2 Compendio de Articulos

La presente tesis esta elaborada siguiendo el formato de compendio de
articulos, mediante el cual los resultados obtenidos de la investigacion se
presentan como articulos aceptados o publicados en revistas cientificas
siguiendo el Real Decreto 99/2011, de 28 de enero, por el que se regulan las
ensefianzas oficiales de doctorado. En el contexto de los estudios de
Doctorado en Educaciéon de la UIB, se exige como requisito minimo la
aceptacion y/o publicacion de tres articulos, con un minimo de dos en revistas
indexadas en Web Of Science (WOS) con indicador Jornal Citation Reports
(JCR) o Scopus con indicador Scientific Journal Rankings (SJR) y otro articulo
presentado en revistas indexadas en Emerging Sources Citation Index o en
Calidad de Revistas Cientificas Espafiolas de la Fundacién Espafiola para la
Ciencia y la Tecnologia (FECYT) o en ERIH-PLUS.

A continuacion, se presentan las caracteristicas que justifican las directrices

anteriores del compendio de articulos publicados o en vias de publicacién.
Articulo |

Bagur, S. y Verger, S. (2020). Evidencias y Retos de la Atencion
Temprana: El Modelo Centrado en la Familia. Siglo Cero, 51(4), 69-92.
https://doi.org/10.14201/scero20205146992

Siglo Cero (ISSN: 2530-0350) es una revista nacional de Plena Inclusion
Espafa asociada a la Universidad de Salamanca caracterizada por su enfoque
multidisciplinar de la discapacidad intelectual y el desarrollo. Esta indexada en:
Scopus, Dialnet, Psicodoc, Directory of Open Access Journals (DOAJ),
REDEIB, IBECS, BVSALUD. Es evaluada por: Carhus Plus+ (calificacion D,
2018), Clasificacion integrada de revistas cientificas (Circ) (calificacion B.2,
CCSS, 2022), European Reference Index for the Humanities & Social Sciences
(ErihPlus) (XX), Latindex (catalogo 2.0), Miar (lcds = 10, 2021) y SJR (Q3,
2021). Tiene sello de calidad de la FECYT (Q3).

Hasta el momento, el Articulo | ha recibido 5 citas.
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Articulo Il

Bagur-Pons, S., Rossell6-Ramén, M.R., Paz-Lourido, B. y Verger, S.
(2021). EI Enfoque Integrador de la Metodologia Mixta en la
Investigacion Educativa. Revista Electronica de Investigacion y
EValuacion Educativa (RELIEVE), 27(1), art. 3.
http://doi.org/10.30827/relieve.v27i1.21053

RELIEVE (ISSN:1134-4032) es una revista nacional de la Universidad de
Granada, focalizada en temas de investigacion y evaluacion educativa. Esta
indexada en: Circ, DOAJ, Education Resources Information Center (ERIC),
Informacion y documentacion de la Ciencia en Espafa, Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas y CRUE Universidades Espafolas, SCOPUS, WOS
y Emerging Sources Citation Index. Es evaluada por: JCI (2021, Q2, 0.80), SJR
(2021, Q2, 0.484), CiteScore (2020, Q2, 1.8), Dialnet (2021, Q1, 1.222), REDIB
(2020, Q1, 40.34), FECYT (2019, Q2, 34.70), CIRC (Nivel B), Mirar ICDS (2020,
9.9), entre otras.

Hasta el momento, el Articulo Il ha recibido 8 citas.

Articulo Il

Bagur, S., Sesé, A. y Verger, S. (En revision). Parenting Skills Predictors
of Empowerment in Families of Children with Developmental Disabilities.

Family Relations. Interdisciplinary Journal of Applied Family Science.

Family Relations. Interdisciplinary Journal of Applied Family Science
(ISSN:1741-3729) es una revista internacional de Reino Unido, de National
Council on Family Relations. Publica articulos para profesionales que trabajan
con las familias, desde una mirada interdisciplinar (educadores, terapeutas,
investigadores, especialistas en politica social). Esta indexada en multiples
bases como: JCR, PsycINFO (APA), Social Science Database (ProQuest),
Social Sciences citation Index (Clarivate Analytics), etc. Para resumir la
evaluacion, cabe destacar: JCR (2020, Q1, 3.082) y SJR (2020, Q1, 0.98).
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El Articulo Ill se envio a la revista Family Relations dia 26 de noviembre de
2021. Posteriormente, dia 28 de Mayo de 2022, se recibidé una carta (Anexo )
enunciandose como revise and resubmit (positive reviews). Se realizaron los
cambios sugeridos y se envio la version revisada dia 31 de mayo de 2022.
Actualmente, el articulo esta en fase de segunda revision.

Articulo IV

Bagur, S., Paz-Lourido, B., Mut-Amengual, B. y Verger, S. (2022).
Relationship between Parental Mental Health and Developmental
Disorders in Early Childhood. Health & Social Care in the Community.
https://doi.org/10.1111/hsc.13891

Health & Social Care in the Community (ISSN:1365-2524) es una revista
internacional de Reino Unido que publica articulos para un publico
multidisciplinar (trabajadores sociales, profesionales de la salud publica,
investigadores, educadores, etc.) con un enfoque critico sobre la prestacion de
servicios a la comunidad. Esta indexada en multiples bases como: WOS,
PsycINFO (APA), Social Science Database (ProQuest), Social Sciences
Citation Index (Clarivate Analytics), etc. Para resumir la evaluacién, cabe
destacar: JCR (2020, Q1, 3.082) y SJR (2020, Q1, 0.98).

El articulo IV se envio6 a la revista Health & Social Care in the Community dia
21 de octubre de 2021. Posteriormente, el 5 de mayo de 2022 la editora envid
la carta de revision asociada a minor revision. Se realizaron los cambios
sugeridos y se envio la version mejorada dia 7 de mayo de 2022. Dia 28 de
mayo el equipo editorial de la revista aceptd el articulo para ser publicado
(Anexo Il). Actualmente, se encuentra en fase de produccién con un DOI
asignado.
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Articulo V

Bagur, S., Paz-Lourido, B., Rossell6, M.R. y Verger, S. (2022).
Empowerment, Anxiety and Depression in Families Using Early
Childhood Intervention Services. European Journal of Special Needs
Education. https://doi.org/10.1080/08856257.2022.2062908

European Journal of Special Needs Education (ISSN:1469-591X) es una
revista internacional de Reino Unido que publica articulos sobre los avances
sobre el alumnado con necesidades especiales y la educacion inclusiva,
reflejando el dinamismo teodrico-practico de la educacion. Esta indexada en
multiples bases como: JCR, ERIH Plus, Educational Research Abstracts (ERA),
ERIC, etc. Para resumir la evaluacioén, cabe destacar: JCR (2020, Q2, 2.082) y
SJR (2020, Q1, 0.81).

Articulo VI

Bagur, S., Rossellé, M.R ., Paz-Lourido, B. y Verger, S. (En revisién)
Accessibility and Intervention Typologies in Early Childhood Intervention:

The Voices of Families and Professionals. Cogent Education.

Cogent Education (ISSN:2331-186X) es una revista internacional de Reino
Unido que publica articulos sobre diferentes areas de educacion, politica
educativa, psicologia de la educacion o formacion permanente. Esta indexada
en multiples bases como: DOAJ, ERIC, Education Source, Scopus, WOS
Emerging Sources Citation Index (ESCI), etc. Para resumir la evaluacion, cabe
destacar: SJR (2021, Q2, 0.4).

El Articulo V se envio a la revista Cogent Education dia 1 de junio de 2022

(Anexo IlIl). El editor aceptd el articulo para su revision y, actualmente, se

encuentra en la fase de revision.
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1.3 Estructura de la Memoria

La presente memoria se ha elaborado con la pretensién de ofrecer una vision
explicita de la investigacién'-2. Primero, se desarrolla el marco tedrico que
sustenta la busqueda de respuestas del fendmeno estudiado. A la vista de la
revision de la literatura, se pudo observar la importancia del contexto para
entender los resultados de investigacion. Por ello, se detallan las
caracteristicas historicas internacionales y nacionales y el planteamiento de la

AT a nivel local de las Islas Baleares.

A continuacidén, se da paso a la justificacion de la tesis doctoral, para dar luz a
las preguntas de investigacion relacionadas con los objetivos que se
establecen en el apartado siguiente. Posteriormente, se explica la metodologia
utilizada, detallando la perspectiva de investigacion, el disefio, la poblacién y la
muestra, los instrumentos y las técnicas utilizadas para la recogida de datos y
las consideraciones éticas del estudio. Ademas, se ofrece una vision
panoramica que relaciona estos aspectos con el compendio de articulos

publicados.

El producto de la investigacion se visualiza en el apartado de Resultados,
donde se detalla el compendio de articulos derivados de la tesis. Para
completar este punto, se explican otras contribuciones cientificas relacionadas

con el estudio que se han realizado durante los afios de doctorado.

Para finalizar el presente documento, se plantea la discusion de la
investigacion, las limitaciones que tiene el estudio, asi como una conclusion y

unas implicaciones futuras.

De acuerdo con el articulo 15 del Real Decreto 99/2011, de 3 de junio, por el
cual se regulan las ensefianzas oficiales de doctorado, se establecen las

"En la redaccion se utilizan términos genéricos como: nifio, entendiendo nifios y nifias; hijo,
entendiendo hijo e hija, el profesional, entendiendo los y las profesionales; padre, entendiendo
padre y madre. En este sentido, se entiende de igual modo el tipo de disciplina de los y las

profesionales.

2 La redaccidn sigue el formato American Psychological Association (APA) 72 edicion.
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medidas para obtener la Mencién Internacional al titulo de Doctor. Una de las
condiciones establece que una parte de la tesis doctoral, al menos el resumen
y las conclusiones, se redacte y se presente en una de las lenguas diferentes
de las lenguas oficiales del estado espafiol. Es por ello que el Articulo lll, el
Articulo IV, el Articulo V, el Articulo VI, el apartado de Discusion y el de
Conclusiones se han redactado en inglés.
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2. Marco Teorico

i .:4\
“ .y
LR,

“Se debe generar el marco tedrico de conocimiento que sustente tu investigacion.
¢Desde donde observaremos la Atencion Temprana?

¢Cual es la base tedrica de este estudio?”

(Sebastia Verger, dia 13 de enero de 2021)

En este apartado se pretende ofrecer una mirada holistica de la AT iniciando
con un recorrido sobre la evolucidon de la disciplina desde el contexto
internacional, pasando por el nacional y terminando con la configuracién de la
AT en las Islas Baleares. Se plantea un marco conceptual desde el punto de
vista sistémico para profundizar y teorizar en la importancia que tiene la familia
sobre el desarrollo de su hijo. A continuacion, se propone un breve
planteamiento de la evolucién del concepto de AT, seguido de la explicacion de
las Practicas Centradas en la Familia (PCF). Finalmente, se detallan aspectos
asociados al equipo de AT, incidiendo en las fases y roles, asi como en las
habilidades de los profesionales.

2.1 Evolucion de la AT

2.1.1 Contexto Internacional

La AT nacié durante la década de los sesenta en Estados Unidos bajo una

aproximacion rehabilitadora de las areas afectadas del desarrollo infantil. Se
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actuaba siguiendo una perspectiva médica y asistencialista para paliar las
discapacidades fisicas, psiquicas o sensoriales de los nifios (Diaz, 2019;
Rouse, 2012), entendiendo el papel pasivo de las familias (Belda, 2016) e
identificando el concepto como Estimulacion Precoz (Romero et al., 2015).

Entrada la década de los setenta, la disciplina recibi6 criticas sobre la tipologia
de intervencién, asi como otras asociadas a la conceptualizacién del desarrollo
infantil. Nacieron experiencias innovadoras de entrenamiento a los padres
debido a la observacion de la carencia de habilidades parentales y estrategias
de acompafamiento a los hijos (Allen y Petr, 1996).

Ademas, crecio el interés cientifico en Europa y Norte-América que propulsé
programas de mejora en AT, proponiendo la perspectiva holistica del desarrollo
humano (Dunst et al., 1991; Espe-Sherwindt, 2008; Turnbull et al., 2000). En
este contexto, se sumé la importancia de la aprobacion de las Naciones Unidas
de la Convencién sobre los Derechos de los Nifios (1989), reconsiderando el
desarrollo infantil como una responsabilidad colectiva e institucional, donde la
lucha por la integridad de los nifios recaia en toda la sociedad mundial.

Individual ~with Disabilities Education Act (IDEA), en 1990, expuso
planteamientos que ayudaron a unificar y generalizar la AT en EE.UU. que, con
reajustes posteriores en 1997, consolido la idea de que la familia fuera

protagonista activa en la provisién de servicios y recursos para su hijo.

European Agency of Special Needs and Inclusive Education (2005) incidié en
las diferencias sobre los modelos de intervencion en AT mediante una
comparativa desigual de 19 paises. Diez afios después, se siguid resaltando
esta idea con el estudio de European Association on Early Childhood
Intervention (EURLYAID, 2015) enfatizando la diversidad de condiciones de
acceso a las organizaciones y los servicios de AT.

La Tabla 1 muestra dos clasificaciones sobre la evolucion de la AT a nivel

internacional.
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Tabla 1

Evolucion de la AT a nivel internacional

Autor/es Perspectiva

Familia

Profesional

Psicoterapéutica

Tragica crisis familiar
ligada al nacimiento
de un hijo con

discapacidad.

Ayuda a ofrecer soluciones

mediante la psicoterapia.

Turnbull et al. Formacion de

Complemento del

Controlay orienta a la

(2000) padres trabajo profesional. familia.
Considerada ] ]
Escenarios profesionales
Colaboracion componente _
) plurales colaborativos con
con los pares importante de la .
_ B la familia.
intervencion.
Confia en el Experto en la disciplina y
Centrado en el _ -
] profesional para la referente en la seleccion de
profesional
toma de decisiones. objetivos para el nifio.
Interviene en el proceso
Interviene en el
Familiar pero identifica las
proceso. .
Espe- necesidades.
Sherwind Escoge entre Ven a las familias como
Enfocado en la
(2008) distintas consumidoras de los

familia

intervenciones.

Servicios.

Centrado en la
familia (PCF)

Identifica las
necesidades y actuan
activamente en el

proceso.

Interactian como apoyo
familiar con la intencion de

capacitar a los familiares.

Nota. Elaboracién propia

2.1.2 Contexto Nacional

La AT en Espaia sigue una evolucion similar a la del ambito internacional, pero
no paralela en el tiempo. Los inicios se situan en la década de los setenta,
marcando un aumento exponencial de servicios durante la década de los
ochenta (Belda, 2016), aludiendo a un modelo de profesional experto que

orientaba a la familia.
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La Figura 1 conceptualiza la evolucién de la terminologia y la perspectiva de la
AT a nivel nacional de las ultimas décadas:

Figura 1

Evolucion de la terminologia de la AT

Estimulacion Estimulacion Atencion

Precoz Temprana Temprana

* Prevencion Terciaria. * Modelos psicopedagdgicos. * Modelos psicopedagogicos.
* Mejorar las alteraciones en el » Seguir el desarrollo del SNC. ecoldgicos y transaccionales.
desarrollo. » Psicomotor e intelectual. » Tres niveles de intervencion.
» Psicomotor. * Nifio-familia.  Nifio-familia-entorno.
 Estimulo-respuesta.  Sistematizacion. + Socioeducativo.

Nota. Elaboracién propia a partir de Gutiez (2005)

A pesar de los importantes avances conceptuales que se estan llevando a cabo
en AT, actualmente la AT se basa en el Libro Blanco de la Atencion Temprana
(GAT, 2000) y la define como:

El conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a la familia
y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las
necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastornos en el

desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos. (p. 12)

El documento plantea los principios basicos, la tipologia de practicas y las
caracteristicas y configuracion de los equipos de profesionales, entre otros
aspectos. De acuerdo con el Grupo de Atencion Temprana (GAT, 2000), el
‘organigrama actual de la Administracion Publica en los ambitos competentes
en materia de AT son: Sanidad, Servicios Sociales y Educacion” (p. 10), que
deben posibilitar medidas de prevencion, deteccion precoz sobre los riesgos e
intervencion cuya finalidad contribuya al desarrollo infantil. En este sentido, se
hallan diferentes documentos (Tabla 2) que auguran la necesidad de trabajar

con la familia, derivando en principios y practicas de calidad.
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Tabla 2

Publicaciones de AT en Espafia

Organismo  Afo Titulo Contenido
Principios y caracteristicas de
Manual de Buenas Practicas -
FEAPS 2001 los servicios de AT para
en Atencion Temprana . L
implementar buenas practicas.
o , _ Datos de identificacion,
Organizacion Diagnéstica para L o
GAT 2004 B organizacion diagnéstica y
la Atencion Temprana (ODAT) y
documentacion.
Recomendaciones Técnicas Ambitos de actuacién y
GAT 2005 para el Desarrollo de la funciones de los servicios
Atencién Temprana especializados.
Procedimientos profesionales
para informar que un hijo tiene
GAT 2011a La Primera Noticia ) )
una discapacidad o un trastorno
en el desarrollo.
La Realidad Actual de la Recursos de Atencion
GAT 2011b o
Atencién Temprana en Espafia Temprana en el ambito estatal.
Principios y orientaciones para
Plena Atencion Temprana. i o
2016 implementar practicas de AT de
Inclusioén Orientaciones para la Calidad i
calidad.
Principios y caracteristicas
Atencion Temprana. La vision ) )
GAT 2018 ] profesionales de los equipos de
de los Profesionales
AT.
Guia sobre la Transformacion
Plena Cuadernos de Buenas o
2019 de la AT y principios para
Inclusion Préacticas )
aumentar la calidad en AT.
Proporciona recursos
Bl Como implementar la tele- tecnolégicos para la
ena
2020 intervencion en la Atencion teleintervencion en AT debido a
Inclusién

Temprana

la situacion ocasionada por la
COVID-19.

Nota. Elaboracién propia

38



Mas recientemente, en abril de 2020, la Asociacion Espafiola de Intervencion
en la Primera Infancia (AEIPI)2 elaboré el Manifiesto de Atencion Temprana

con una nueva definicion:

La AT del S. XXl es el conjunto de actuaciones bio-psico-sociales, directas e indirectas,
dirigidas a la familia con uno o mas nifios, de 0 a 6 afios, con trastorno de desarrollo o
riesgo de padecerlo, coordinadas por un equipo interdisciplinar e implementadas de

forma transdisciplinar por su profesional de referencia. (p. 20)

Tres dias posteriores a la presentacion del manifiesto anterior, GAT (2020)
notificd un posicionamiento que lo definia como oportunista y no asumible,
debido a que la confrontacién entre la practica en entornos o en el servicio
sembraba dudas. Aun asi, se expusieron prioridades como conquistar el
derecho y la gratuidad de la AT, como una prestacion publica y de base
comunitaria. Ademas, se especificO que no se incluirian en los “debates
estériles, no plantean contenidos absurdos, no restringen ni limitan a un patrén

cerrado y unico la practica de la AT” (p. 5).

Con ello, se puede observar el debate existente sobre la praxis de la AT en
Espanfia, lo que puede dificultar la unicidad de criterios y el consenso de trabajo
hacia la calidad de la AT. Sin embargo, conviene resaltar que uno de los
principales objetivos es:

Que los nifios que presentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de padecerlos
reciban, siguiendo un modelo que considere los aspectos bio-psico-sociales, todo eso
que desde la vertiente preventiva y asistencial pueda potenciar la capacidad de
desarrollo y bienestar, posibilitando de forma mas completa su integracion en el medio

familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal. (GAT, 2000, p. 14)

Siguiendo este planteamiento, se debe trabajar para reducir los efectos que
pueda ocasionar la discapacidad al conjunto global del desarrollo mediante
mecanismos de eliminaciéon de barreras, adaptandose a las necesidades

individuales y a dar respuesta a las demandas familiares (Perera, 2011).

3 La AEIPI se formo6 en el afio 2017 debido a la movilizacién de profesionales, familias y
entidades para transformar la vision de la AT desde el punto de vista tedrico-practico (AEIPI,
2020).
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Cabe incidir en los niveles de AT (Tabla 3), los cuales estan divididos en tres

estadios (GAT, 2000): prevencion primaria, que ofrece respuesta a “evitar las

condiciones que puedan implicar la aparicion de deficiencias o trastornos en el

desarrollo” (p. 15); prevencion secundaria que “tiene por objetivo la deteccion y

el diagnostico precoz de los trastornos en el desarrollo y las situaciones de

riesgo” (p. 16); y prevencion terciaria que “engloba todas las actividades

dirigidas a un niflo y a su entorno con el objetivo de mejorar las condiciones de

su desarrollo” (p. 22).

Tabla 3

Niveles de intervencion en AT

Competencia

Programas de planificacion familiar, atencion a la mujer
embarazada, deteccion de metabolopatias y vacunas, informacion
de los factores de riesgo y la prevencién, atencion pediatrica
primaria, actuaciones hospitalarias y sanitarias generales.

Los servicios de Pediatria en AT son importantes tanto en la
prevencion de las alteraciones del desarrollo, como en las
situaciones de riesgo. Deben ser dirigidos a toda la poblacién

infantil.

Prevencion de situaciones de riesgo social y de maltrato al menor.
Se debe atender a la familia favoreciendo el bienestar y el desarrollo

infantil.

Nivel Ambito
Sanitario
Primario
Social
Educativo

Dar apoyo al nifio y a la familia en los centros de Educacion Infantil.
Prevenir los trastornos en el desarrollo y ofrecer un entorno de

estimulacion.

Secundario Sanitario

Etapa prenatal: Atencién a la mujer embarazada en
situaciones de riesgo, dando informacién, apoyo vy
Obstetricia orientacion. Se derivara a servicios especializados de
riesgo bioldgico, psicoldgico o social si es oportuno.

Se detectara los trastornos de origen bioldgico.

Etapa perinatal: Atencion a los nifios con alto riesgo
de presentar deficiencias, trastornos o alteraciones en
Neonatologia el desarrollo. La unidad neonatal proporcionara un
seguimiento evolutivo de los signos compatibles con

un trastorno y las medidas terapéuticas adaptadas a
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la situacion.

Etapa postnatal: Es el primer agente de deteccion
temprana. A partir de la observacion y la informacion
de los padres, se podra analizar las diferentes
Pediatria  situaciones de riesgo. Ha de proporcionar un
seguimiento evolutivo adecuado para la deteccion de
alteraciones en el desarrollo durante los primeros

anos de vida.

Social

Detectar los factores de riesgo social: bajos ingresos econémicos,

madres adolescentes, drogodependencia, marginacion social, etc.

Educativo

Observar y detectar la aparicion de problemas en las capacidades y
en los componentes basicos del aprendizaje, asi como variaciones
en el proceso evolutivo: desarrollo psico-afectivo, alteraciones del
comportamiento y la sociabilizacion, etc. Es fundamental la

coordinacion con los servicios sociales.

Familiar

Via importante de deteccion mediante la interaccion diaria.

Terciario

Dirigida al nifio, a la familia y al entorno. El objetivo es atenuar o superar las

alteraciones en el desarrollo, prevenir de trastornos secundarios y modificar los

factores de riesgo en el entorno inmediato del nifio. Se pretende que la familia

comprenda la realidad de su hijo, las capacidades y las limitaciones. La

planificacion debe establecerse a modo global e interdisciplinaria.

Nota. Elaboracién a partir de GAT (2000)

En relacion a la prevencion terciaria, la AT debe operar sobre principios como
(CERMI, 2017; Diaz, 2019; GAT, 2000; GAT, 2018):

e Publico: es un derecho para todos los nifios y las familias que lo

requieran.

e Universal. con caracter preventivo y asistencial, que debe llegar a todos

los niflos que por cualquier razén estén en situacién de vulnerabilidad

evolutiva.

e Comunitario y sectorial: con base territorial definida y estable que

permita entender la comprensién y flexibilidad adaptativa de las

dinamicas sociales.

41



o Estable: como reto futuro es la estabilidad de la red de servicios para
asegurar la calidad y la eficacia de los procesos de vinculacion.

o Accesible, gratuito, descentralizado y ubicado: se debe dar apoyo a la
proximidad del nifio para facilitar la equidad, evitar factores de estres,
promover la autonomia y la inclusién social y personalizar la atencion
individual.

o Interrelacionado: integrada en unidades funcionales locales, formadas
por dispositivos de atencion a la infancia desde ambitos sanitarios,
educativos y sociales.

o Especializada: interdisciplinar o  transdisciplinar de elevada
especializacion profesional.

e Participativa: mediante colaboraciéon continua de todas las partes
implicadas (nifios, familias, red de profesionales, administracion).

e Auténoma: dispositivos que actuen en todo el circuito de atencion
(prevencion, deteccion, valoraciéon y diagndstico, intervencion,

evaluacion, alta o derivacion).

En este sentido, se entiende que la red de apoyos actua mediante (Perera,
2011, p. 145):

e Intercambios socio-comunitarios de los nifios con el entorno.

e El nifo como agente activo del aprendizaje.

e El aprendizaje se da en contextos naturales.

e Los objetivos deben tener sentido dentro de las rutinas diarias.
e Los refuerzos son naturales.

e Los familiares son agentes principales durante la intervencion.

La evolucion de la AT en Espana durante las ultimas décadas se ha
caracterizado por seguir distintos ritmos en las diferentes comunidades
auténomas e, incluso, en una misma comunidad auténoma (Belda, 2016). Los
datos mas recientes (GAT, 2018) indican que el 10% de la poblacion de entre 0
a 6 anos requeriria servicios de AT, lo que representa a 255.277 nifos. A pesar
de ello, se atiende a entre el 3% y 4% de dicha poblacion.
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Cabe destacar que la publicacién de la Ley Organica 8/2021, de 4 de junio, de
Proteccion Integral a la Infancia y la Adolescencia frente a la violencia incluye,
por primera vez a nivel legal, el derecho a la AT desde el nacimiento hasta los
seis afnos correspondiendo el deber a las administraciones publicas (art. 5). Sin
embargo, la situacion a nivel nacional es irregular debido a la descentralizacion
politica y a las inexistentes renovaciones significativas desde la Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia.

En este sentido, en el punto siguiente se explica la situacion de la AT en la
comunidad autonoma de las Islas Baleares con la finalidad de acercar una
mirada mas concreta al contexto local para entender, en mayor medida, el

desarrollo de la investigacion del presente proyecto de investigacion.

2.1.3 Contexto de las Islas Baleares

En las Islas Baleares, la AT se configura a través de la Conselleria d’Afers
Socials, que tiene competencias en el Servei de Valoracio i Atencié Primerenca
(SVAP) y los Serveis de Desenvolupament Infantil i Atencié Primerenca
(SDIAT), la Conselleria d’Educacid, con los Equips d’Atencié Primerenca (EAP
de 0 a 3) y Equips d’Orientacié Educativa i Psicopedagogica (EOEP de 3 a 6),
y la Conselleria de Salut con neuropediatras, pediatras y el Centre Coordinador
d’Atencié Primaria pel Desenvolupament Infantil (CAPDI).

En la actualidad®, la AT en Baleares esta configurada por 1 SVAP y 13 SDIAT
(Figura 2, 3 y 4) en los que participan equipos interdisciplinares y
transdisciplinares de profesionales de diferentes especialidades como la
psicologia, la terapia ocupacional, la fisioterapia, la logopedia y el trabajo social.
En el ambito educativo, se cuenta con 13 EAP vy, en el ambito sanitario con el
CAPDI.

4 Actualizado en julio de 2022.
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Figura 2

Mapa de distribucion de la AP en Mallorca
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Nota. Elaboracién propia

Figura 3

Mapa de distribucion de la AP en Menoca

Nota. Elaboracién propia

<

(4

ASPAS

Fundacié Menorca
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Figura 4

Mapa de distribucion de la AP en Ibiza y Formentera

@ Ibiza

Nota. Elaboracién propia

La legislaciéon vigente en relacion a los servicios socials (SVAP y SDIAP) se
enmarca en el Decreto 85/2010, de 25 de junio, por el que se regula la red
publica y concertada de atencion temprana en el ambito de los servicios
Sociales de las Islas Baleares. En relacion al sector educativo, se establecen
las bases en en Decreto 39/2011, de 29 de abril, por el que se regula la
atencion a la diversidad y la orientacion educativa en los centros educativos no
universitarios sostenidos con fondos publicos. Y, en el ambito sanitario, se
regula por el Decreto 9/2015, de 13 de marzo, de modificacion del Decreto
35/2011, de 8 de abril, por el cual se crea el Centro Coordinador de Atencién
Temprana y Desarrollo Infantil de las Islas Baleares.

Cabe destacar que la valoracion del grado de discapacidad compete al Servei
de Valoraci6 i Orientacié de la Discapacitat i la Dependéncia (SVODD) de la
Conselleria d’Afers Socials i Esports, que actua bajo el Real Decreto 1971/1999,
de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y

calificaciéon del grado de minusvalia.
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2.2 Teorias Familiares

A continuacion, se detallan los principales modelos que han contribuido a
entender el desarrollo infantil a partir de un abanico amplio de influencias
arraigadas a unidades sociales que operan intrinseca y extrinsecamente en el

nifno.

2.2.1 Teoria Ecologica

El modelo ecolégico de Bronfenbrenner (1987) se basa en la idea que el
desarrollo humano se construye a partir de las interacciones relacionales que
los sujetos practican en diferentes entornos, como el hogar, la escuela, el
barrio o la comunidad, sea de manera directa o indirecta. De ahi nacieron los
conceptos de microsistema, mesosistema, exosistema y macrosistema que se
engloban de manera inductiva los unos en los otros y van cambiando segun el

momento vital (Figura 5):

e Microsistema: sistema cercano al individuo como compendio de
actividades, relaciones interpersonales y roles que experimenta durante
el desarrollo en el entorno en que participa. En concreto, durante el
desarrollo infantil, el microsistema mas importante es la familia y sus
iguales.

e Mesosistema: Las interrelaciones entre dos o mas microsistemas en los
que la persona participa directamente. En concreto, durante el desarrollo
infantil, el mesosistema podria ser la escuela.

e Exosistema: Los entornos en los que no se participa directamente, pero
que si influyen sobre la persona. En concreto, durante el desarrollo
infantil, los exosistemas podian ser los amigos de los familiares, los
servicios sociales, etc.

e Macrosistema: Los marcos ideoldgicos, culturales o politicos.
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Figura 5

Modelo Ecolégico

oL

Microsistema

Mesosistema

Exosistema

Macrosistema

Nota. Elaboracién propia a partir de Bronfenbrenner (1987)

De este modo, es importante considerar las caracteristicas personales, el
ambiente y la calidad de las interacciones para conseguir el nivel maximo de
desarrollo en los entornos naturales de la vida del nifio. En concreto,
Bronfenbrenner (1975) sefala que el éxito de programas de intervencion en AT
depende, en gran medida, de los apoyos que tengan los padres y la energia
que proyecten para el desarrollo de sus hijos.

Cabe destacar que los principales mecanismos asociados al desarrollo infantil
son la comunicacion, la interaccion y la participacion y las rutinas diarias que
vivencian los nifios. Por ello, los servicios de AT deben actuar con un enfoque
centrado en la familia a fin de optimizar los beneficios tanto para el desarrollo

como para los miembros de la unidad familiar (Bonfenbrenner y Morris, 1998).
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2.2.2 Modelo Transaccional

El modelo transaccional de Sameroff (1975) se basa en que el desarrollo es el
resultado de las interacciones dinamicas del nifio con la familia y con el
contexto social. Asi, la capacidad de respuesta interactiva del ambiente modula
el desarrollo infantil, pues no se entiende contemplar las experiencias con el
medio independientemente de las vivencias personales (Sameroff y Fiese,
2000).

La diada nifio-ambiente es la responsable del aprendizaje (Perera, 2011).
Ademas, la manera en que el nifio interactue con su ambiente lleva a este a
modificarse y, a su vez, el ambiente modificado repercute de nuevo en el

desarrollo (Sameroff, 1975).

2.2.3 Teoria sobre la Modificabilidad Cognitiva Estructural

La teoria sobre la modificabilidad cognitiva estructural Feuerstein (1980)
sostiene que el desarrollo cognitivo proviene de la exposicion directa de la
persona con los estimulos ambientales que tienen influencia en la maduracion
mediante experiencias, con importancia de la calidad de la iteraccion con el
ambiente, entendiendo que el desarrollo cognitivo no tiene limites. Esto se

denomina modificacién o modificabilidad cognitiva estructural.

La Teoria se sustenta a partir de factores distales (genéticos, organicos,
ambientales y madurativos) y factores proximales (experiencias de aprendizaje,
condiciones y contextos). Por lo tanto, el entorno debe ser activo y ofrecer una
organizacion de la vida para provocar sucesivas modificaciones cognitivas,
reforzando positivamente el desequilibrio y, por consiguiente, la provocacion de

nuevos cambios.

Feuerstein (1980) disefd el Programa de Enriquecimiento Instrumental (PEI)
basado en la idea que las capacidades del alumnado de bajo rendimiento
cognitivo no tienen propiedades fijas, ya que son modificables y cambiantes
debido a los programas educativos. Entonces, se les proporciona a los
alumnos diferentes actuaciones para la mejora de las habilidades cognitivas, lo
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que implica un aumento de sus capacidades de adaptacion a los contextos y

entornos.

2.2.4 Teoria de Sistemas de Desarrollo y Factores de Riesgo

La Teoria de Sistemas de Desarrollo y Factores de Riesgo de Guralnick (1998)
esta basada en tres factores: patrones familiares, caracteristicas familiares y
factores estresantes potenciales. Los dos primeros son distales al nifo,
mientras que el tercer factor es proximal e influye directamente en el desarrollo.
En concreto, la Figura 6 propone las caracteristicas y las interrelaciones entre

estos aspectos:

Figura 6

Factores de la Teoria de Factores de Riesgo

* Interrelaciones padres-hijos.
Patrones familiares - Experiencias del nifio.

* Medidas ambientales.

Factores

- estresantes
Caracteristicas

potenciales debido a la

familiares o
alteracion en el

desarrollo

+ Caracteristicas de los padres. * Necesidad de informacion.
 Caracteristicas del nifio no » Angustia interpersonal y familiar.
vinculadas a la alteracion en el * Necesidad de recursos.
desarrollo. » Pérdida de confianza para la crianza.

Nota. Elaboracién propia

En efecto, Guralnick (2017) muestra la complejidad de las relaciones entre los
distintos factores del desarrollo infantil, asi como la afectacion que tienen estos
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en el funcionamiento familiar, conocidos como factores de riesgo, los cuales
suelen implicar efectos indirectos y complejos que perduran durante largos
periodos de tiempo.

En este sentido, la Tabla 4 detalla los aspectos necesarios que se deben

contemplar en los programas de intervencion en AT (Guralnick, 1998):

Tabla 4

Programas de intervencion en AT

Componentes Ejemplos

Coordinacion.
Apoyos de recursos o
Acceso a servicios.

e Ayudas economicas.
Apoyos subsidiarios _
Programas de respiro.

Grupos de padres.

Orientacion familiar.
Apoyos sociales .

Amigos.

Redes comunitarias.

N o Programas de intervencién formal.
Informacion y servicios L )
Comunicacion padres-profesionales.

Nota. Elaboracién propia

De este modo, Guralnick (2011) determiné que los programas de intervencion
deben identificar explicitamente las interacciones y recursos familiares que
pueden perturbar el desarrollo infantil. En concreto, se hallan dos nucleos: la
prevencion y la intervencion. El primero se basa en las conductas parentales y
el segundo aborda los factores estresantes familiares y sus influencias en el

bienestar familiar.

2.3 Evolucion de la Definicion de AT

La definicion de AT se ha visto modificada a lo largo de los afos. La evolucion
de las practicas, las aportaciones cientificas de la neurociencia, la biologia

molecular, la pedagogia, la psicologia, la antropologia o la sociologia, asi como
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documentos politicos y legislativos, han provocado cambios sobre la definicion

de AT.

Entendiendo que la AT no es algo mecanico, sino que es una aventura

profundamente humana de crecimiento personal (Espe-Sherwindt y Serrano,

2016), la Tabla 5 presenta una evolucion cronolégica de la definicion:

Taula 5

Definiciones de AT

Autor/fes  Ano Definicion
Es la provision de apoyo a las familias de los nifios por parte de los
Dunst 1985 miembros de la red de apoyo formal e informal, que repercute directa
como indirectamente a los padres, la familia y el funcionamiento del nifio.

Trivette et 1997 Es el conjunto de recursos que ofrecen los servicios para responder a las

al. necesidades del nifio y de la familia.

Shonkoff y 2000 Los servicios multidisciplinares para fomentar la salud y el bienestar
Meisels infantil a los niflos desde su nacimiento hasta los cinco.

European . ) ] » B -

A ‘ Es un conjunto de intervenciones para nifios pequefios y sus familias, en
gency for i ) . .
Soecial un determinado momento de la vida, que abarca cualquier accion

pecia ] N . )
2005 realizada cuando un nifio necesita apoyo por: asegurar y mejorar la

Needs and » . -

] evolucién personal, reforzar las competencias de la familia y fomentar la
Inclusive . » ]
. inclusion social.

Education

Work Group

of Principles

and 2008 Proporcionar apoyo y recursos a la familia para promover el desarrollo y

Practices in aprendizaje a través de oportunidades del dia a dia.

Natural

Enviroments

La provision o la movilizacion de apoyos y recursos a las familias de
ninos pequefios, redes sociales informales y formales que, directa o

Dunst 2009 ] . . -
indirectamente, influyen y mejoran el sistema familiar y el
comportamiento del nifio y su funcionamiento.
Las experiencias y oportunidades de aprendizaje que se ofrecen a los

Dunst et al. 2019a nifilos con discapacidades identificadas, alteraciones en el desarrollo o

condiciones de riesgo que puedan afectar al desarrollo a partir del apoyo
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y los recursos proporcionados a los cuidadores.

Nota. Elaboracién propia

La World Health Organization (WHO) y la United Nations International
Children’s Emergency Fund (UNICEF) (2012), dentro del marco internacional,
reconocieron la importancia de la intervencion en la primera infancia para nifios
vulnerables y sus familias de paises de recursos bajos y medios, estableciendo

un marco de iniciativas de derecho para las personas.

2.4 Practicas Centradas en la Familia (PCF)

Las primeras referencias sobre las Practicas Centradas en la Familia (PCF) se
vinculan con la descripcidon de la teoria ecologica-sistémica de Bronfenbrenner
(1975) durante la década de los 70. Ademas, se halla en el nucleo de cambio
de paradigma sobre el concepto de Discapacidad y la manera de proveer los

apoyos necesarios (Brown et al.. 2007).

Aunque no existe una definicidon unica ni consensuada (Calder et al., 2018), las
PCF son una filosofia de intervencién (Giné et al., 2008) que concibe la
construccion del desarrollo infantil como parte de la interaccién del nifio con la
familia y sus entornos, reconociendo que los miembros de la unidad familiar
son eje central de la intervencién en AT (Bamm y Rosenbaum, 2008; Espe-
Sherwind, 2008; Dempsey y Keen, 2017). En efecto, se propone ofrecer apoyo
a los familiares en la toma de decisiones para que puedan tomar el control de
sus vidas (Davis y Gavidia-Payne, 2009).

En este sentido, Law et al. (2003) inciden en la idea de partir de las fortalezas
del nifio y la familia, de manera que los recursos, asi como la red de apoyos
sociales y familiares ayuda a ofrecer una intervencion de calidad en AT (Allen y
Petr, 1996; Dunst y Trivette, 2009). Cabe destacar que la Division for Early
Childhood (DEC, 2014) establece siete ejes que configuran las PCF:

evaluacion, entorno, la familia, la instruccion, la interaccion, el trabajo en
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equipo y colaborativo y la transicidn. Las principales lineas de actuacion que se

deben contemplar durante la intervencion son:

Identificar les necesidades familiares: se debe ayudar a los miembros
familiares a identificar las necesidades, de manera que la propia
perspectiva familiar es una parte significativa de la intervencion.
Identificar los puntos fuertes y los apoyos familiares: la intervencion se
refuerza con las fortalezas y las posibilidades familiares.

Identificar las fuentes de apoyo: se deben identificar los apoyos formales
e informales que ayuden a dar respuesta a las necesidades familiares.
Capacitar a las familias: crear oportunidades porque los familiares

puedan afrontar de manera eficaz los problemas.

Dunst y Trivette (2009) elaboraron un marco de referencia que explica las PCF

a partir de ocho ejes principales:

1.
2
3.
4
5

La perspectiva sistémica familiar.

El apoyo familiar favorece la crianza del nifo.

La capacitacion de los padres como objetivo de la intervencion.

La potenciacion del funcionamiento familiar.

La motivacidon de los adultos aumenta cuando se contemplan las
necesidades.

Las fortalezas familiares promueven acciones de apoyo profesional.

La red informal de apoyos sociales es una fuente de recursos.

Las funciones de ayuda profesional contemplan el aumento de la

competencia familiar y la disminucién de dependencias.

Las PCF se estructuran sobre la base de dos tipologias de practicas. Por un

lado, las practicas relacionales se entienden como las acciones mas asociadas

a practicas clinicas, asi como las creencias y los valores profesionales sobre

los puntos fuertes familiares vinculadas a habilidades profesionales como la

escucha activa, el respeto, la empatia, el intercambio de informacién, entre

otras (Dunst et al., 2019a). Por otro lado, las practicas participativas o de

construccion de capacidades (capacity-building practices) contemplan las
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estrategias profesionales que facilitan la toma de decisiones de los miembros
de la familia, el compromiso activo, la identificacion de objetivos familiares y la
capacitacion familiar (Dunst, 2010; Dunst y Trivette, 2009; Dunst et al., 2019b;
Garcia-Sanchez et al., 2014).

Asi pues, las estrategias profesionales y la actitud del equipo deben estar
vinculada a altos niveles de flexibilidad y responsabilidad durante Ila
intervencion (Dunst et al., 2019a). A pesar de que las dos tipologias de
practicas se asocian a resultados positivos sobre el desarrollo, las practicas
participativas son las que contribuyen a obtener resultados y avances
significativos asociados a los familiares (Dempsey y Keen, 2017; Dunst et al.,
2019b).

Sin embargo, diferentes estudios identifican retos actuales para llevar a cabo
practicas participativas en contextos internacionales (Espe-Sherwindt, 2008;
Sawyer y Campbell, 2009) y nacionales (Escorcia et al., 2018), de manera que
la realidad percibida por los profesionales no coincide con la teoria expuesta.
En efecto, la relacion profesional-familia debe ser horizontal, no directiva,
democratica, cercana, respetuosa y potenciadora de valores (Escorcia et al.,
2016; Garcia-Sanchez et al., 2014; Pighini et al., 2014). Los profesionales
deben creer ciertamente en las competencias de los padres para promover una

intervencion eficaz.

2.4.1 La Familia

A modo de aunar miradas para esclarecer el concepto de PCF en AT,
diferentes autores (Guralnick, 2015; Minuchin, 1977; Palacios, 1987; Perpifian,
2003; Raspa et al., 2010; entre otros) han desarrollado definiciones de Familia
contemplando las miradas ecoldgicas, es decir, entendiendo la familia como un
compendio de atributos que se entrelazan vy, por ello, se deben contemplar en

la intervencion.

Minunchin (1977) identifica el concepto de familia como un sistema de

transformacion, abierto, que es influido y a la vez influyente por el sistema
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extrafamiliar. Perpifian (2003, 2009) expone las variables que influyen en el
desarrollo familiar tales como la estructura, la historia, el estilo educativo, el
sistema atribucional, las emociones, las expectativas y las necesidades. En
palabras de Trenado et al. (2009) es una ‘“institucion especializada en
garantizar necesidades psicologicas, de nifios y adultos, y de gran importancia
para la socializaciéon de los menores” (Mayorga-Fernandez et al., 2015, p. 53).

En este sentido, Giné et al. (2008) aportan el reconocimiento a la unidad
familiar donde los miembros se influyen mutuamente, existiendo un dinamismo
con cambios a lo largo del tiempo. Concretan la importancia de la cultura
familiar, los recursos y la capacidad de los miembros de identificar necesidades,
prioridades y puntos fuertes de la unidad. En efecto, la familia es todo un
entramado de expectativas, emociones, necesidades y estilo educativo que
influyen en el funcionamiento, asi como en el desarrollo infantil (Mayorga-
Fernandez et al., 2015).

Que las familias participen en los programas de intervencion de AT requiere
entender que los topicos familiares pueden afectar a la actitud y la voluntad de
la familia a participar (Palacios, 1987): las causas de conducta, los factores que
influyen en la conducta, el calendario madurativo, los valores, las actitudes y
expectativas, el papel de los padres y las estrategias que utilizan. En efecto,
Mahoney y Perales (2012) indican que la efectividad de los programas de AT
esta ligada al impacto que revierte hacia la aceptacion y sensibilidad de los
padres hacia su hijo.

Bernheimer y Weisner (2007) concluyen que la mayoria de familias adaptan
sus rutinas para poder encontrar un servicio para sus hijos durante los primeros
anos. Ademas, Raspa et al. (2010) llevaron a cabo un estudio con 2.849
familias de EE.UU. que recibian AT y demostraron que las familias que
participaban de la intervencion se beneficiaban de la adquisicion de nuevos
conocimientos y habilidades, de nuevos apoyos familiares y nuevos servicios

comunitarios.
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Asi pues, desde la vision de las PCF, la familia es unica, es la espina dorsal de
la vida del nifio y, por lo tanto, deben considerarse como especialistas en las

capacidades y necesidades de su hijo (Davis y Gavidia-Payne, 2009).

2.4.2 Bienestar Familiar

El nacimiento de un hijo con discapacidad o la apariciéon de una alteracion en el
desarrollo son eventos que pueden afectar al bienestar familiar, asi como a la
salud fisica y mental de los padres (Koehler et al., 2014; Schwarzer y Schulz,
2003). En efecto, la llegada de la primera noticia suele ser un suceso
traumatico para la familia que da lugar a etapas conocidas como fases de
duelo, apareciendo el rechazo, la negacion, el aislamiento, la busqueda de
respuestas (Cunningham, 1995) y emociones ligadas a la ansiedad o la
depresion u otras angustias psicoldgicas (Adelman et al., 2014; Graungaard y
Skov, 2007; Lund et al., 2020). En este sentido, se requiere un proceso de
asimilacion y acomodacion para hacer frente a una situacion inesperada
(Silvestre, 2010), contemplando que una parte importante de familias no
reciben ni ayuda ni apoyo para enfrentarse a esta situacion (De Andrés y
Guinea, 2012).

Siguiendo el Modelo Tedrico de Crisis los miembros de la unidad familiar
suelen atravesar por etapas de:

e Negacion: los familiares sienten que el diagndstico puede ser erroneo.

e Agresion: los familiares pueden culparse internamente o mutuamente de
la discapacidad, con vinculaciones a fases de ira hacia su propia
persona o, incluso, arrebatos en contra de su hijo, ligado a sentimientos
de impotencia.

e Depresion: El agotamiento fisico y emocional se puede extrapolar a
estados de animo asociados a depresion.

e Aceptacion: los familiares aceptan parcial o totalmente el desarrollo del
hijo, a pesar de que las etapas anteriores pueden volver a aparecer en
los posteriores ciclos vitales del nifio.
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El bienestar familiar es un concepto subjetivo que engloba valoraciones que los
padres hacen de sus vidas, los acontecimientos y las circunstancias en las que
las viven (Diener, 2009). Algunas de las variables que explican el bienestar
familiar son la salud fisica y emocional, el estrés, el nivel de afrontamiento de
las situaciones, el apoyo social, la calidad de vida familiar (Franz et al., 2017),
la interaccion entre padres e hijos, el funcionamiento marital o las actitudes de

crianza (Crnic et al., 2009; Hauser-Cram et al., 2001)

Una de las definiciones de salud y discapacidad mas aceptadas a nivel
internacional es la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), de la
Discapacidad y de la Salud de la WHO (WHO, 2002), desde un marco
biopsicosocial, reconoce las implicaciones entre la persona y el entorno como
relaciones bidireccionales. En efecto, King et al. (1998) plantearon que cuando
los miembros familiares estan psicolégica y fisicamente sanos tienen mayor
capacidad para promover el bienestar del nifio y de la unidad familiar. Sin
embargo, los familiares con hijos con discapacidad tienen 1,5 veces mas
posibilidades de sufrir depresion (Singer, 2006), 1,4 ansiedad y 1,4 problemas
de salud mental que otros familiares sin hijos con discapacidad (Emerson,
2003).

Early Chilhood Outcomes (ECO, 2003) detalla cinco resultados familiares,
entendidos como acciones que benefician el bienestar familiar:
e Conocer sus derechos y defender los derechos de su hijo.
e Comprender las necesidades, los puntos fuertes y las habilidades de su
hijo.
e Contribuir al desarrollo y aprendizaje de su hijo.
e Tener sistemas de apoyo.

e Acceder a servicios y actividades incluidas en su comunidad.

Las creencias de crianza positiva se relacionan directamente con el bienestar
psicologico de los padres, donde la autoeficacia parental es una variable
asociada al tipo de apoyo que proporcione el profesional de AT (Mas et al.,
2019).
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2.4.3 Empoderamiento Familiar

Contemplar la intervencion a partir de PCF, implica proponer estrategias
eficaces de coaching, es decir, programas de entrenamiento de padres que
fomenten el desarrollo de capacidades (DEC, 2014; Dunst et al., 2019a;
Mahoney y MacDonald, 2007), cuya finalidad es la de obtener mayores
resultados en el desarrollo infantil (Douglas et al., 2018; Kemp y Turnbull, 2014;
Meadan et al., 2016). En general, les practicas de coaching estan formadas por
actividades estructuradas mediante planificacidn, accion y reflexion basadas en
la Teoria del Aprendiz Adulto (Dunst et al., 2010; Trivette et al., 2009). La
planificacion se relaciona con la colaboracién de los profesionales a la hora de
identificar los objetivos familiares de manera conjunta y poder desarrollar un
plan de accién. La accion implica la observacion de los profesionales en el
momento de interactuacién familia-nifio. La reflexiéon es el momento en que los
profesionales dedican tiempo para evaluar de manera conjunta las habilidades
adquiridas y proporcionar apoyo para volver a iniciar el proceso (Meadan et al.,
2016).

En este sentido, se deben plantear las bases andragogicas para que el adulto
aprendiz sea activo de su propio aprendizaje (Adam, 1970):
e Participacion: el adulto no solo es receptor del aprendizaje sino que
debe contribuir al intercambio de experiencias.
e Horizontalidad: existen caracteristicas cualitativas semejantes al
profesional.
e Flexibilidad: todas las personas necesitan un tiempo para el aprendizaje

ligado a las nuevas habilidades.

Por ello, se debe partir de tres ejes paralelos (Figura 7):
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Figura 7

Ejes del aprendizaje adulto

Aprendiz Adulto

Necesita Con Mediante
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 \ v
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Planificacion de de la

la instrucion

evaluacion de los errores

Nota. Elaboracién propia a partir de Garcia-Sanchez et al. (2014)

El empoderamiento familiar -family empowerment- nacié de la mano de la
Teoria de Psicologia Comunitaria de Rappaport (1981), orientada a la
oposicion de la actitud paternalista de los profesionales. Asimismo, otras
disciplinas como la educacion, la logopedia, la medicina, el trabajo social o la
psicologia organizacional aportaron notables consideraciones. Se identifica
pues que la capacitacion familiar supone entender que la familia tiene unas
competencias y habilidades para asumir el control de sus vidas, pero también
que les sera posible adquirir nuevas estrategias (Rappaport, 1981). Siguiendo
a Dunst et al. (1988) y Dempsey y Dunst (2004) los miembros familiares deben
asumir el control para movilizar y aplicar estrategias que les conduzca a una
mayor seguridad y bienestar sobre su vida. Ademas, Zimmerman (1995)
demostr6, mediante un estudio multidimensional, que el nivel de
empoderamiento implica dimensiones intrapersonales, asi como aspectos

asociados a la consciencia critica e interactiva del comportamiento.
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Rappaport (1981) detalla las creencias profesionales para augurar el
empoderamiento familiar:

e Todas las personas tienen fortalezas o las pueden adquirir con actitud
proactiva.

e Si las familias no tienen adquiridas unas fortalezas es por la estructura
social que las envuelve. Los profesionales deben actuar para la
promocion de nuevas competencias.

e Para fortalecer y adquirir competencias se deben atribuir aprendizajes
que repercutan en la vida de la persona.

La actitud respetuosa, flexible y colaborativa de los profesionales favorece el
aumento del nivel de empoderamiento familiar (Fox et al., 2015), donde el
efecto de retroalimentacidon constante provoca efectos positivos en el nifio y en
el empoderamiento familiar (Fernandez et al., 2017). La intervencion mediante
las PCF capacita a la familia (Trivette et al., 2010). Trivette et al. (1996)
evidenciaron la inexistente correlacion entre el nivel de empoderamiento y el
tipo de diagnostico del hijo, asi como en relacion al nivel econdmico familiar.
Sin embargo, pasados veinte afios, Fernandez et al. (2020) concluyeron que el
empoderamiento aumenta o disminuye dependiendo del tipo de afectacion del
hijo y Pighini et al. (2014) apuntaron que un predictor de capacitacién son las
prioridades familiares, asi como las necesidades de los padres.

2.5 Equipo de Profesionales de AT

Los equipos de profesionales de AT vinculados a los Servicios Sociales se
articulan en SDIAT que estan compuestos por profesionales de diferentes
disciplinas como la psicologia, la fisioterapia, la terapia ocupacional, la
logopedia o el trabajo social. Las variables de excelencia (Tabla 6) que giran en
torno a los SDIAT son:
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Tabla 6

Variables de Excelencia de los SDIAT

Variables Categorias Excelencia
N SDIAT son responsables de una zona territorial vy
Deteccion / . ] ] -
L reciben casos derivados de sanidad, educacion o
Derivacion ] - o )
equipos de valoracion de servicios sociales.
Poblacion

Poblacion Diana

Se atiende a la poblaciéon infantil de 0 a 6 afios en

situacion de nivel | y Il de la ODAT.

Areas Se atienden todas las areas del desarrollo
Centrada Nifio, familia y entornos.
o Personalizar cada programa para realizar una
o Técnicas . L .
Intervencién intervencion eficaz y sostenible.
- Coordinacion y traspaso de informacion entre los
Informacién ] B .
miembros de la red de apoyos del nifio y la familia.
] Disponer de un sello de calidad profesional de GAT u
Calidad .
otros organismos.
Gestion Historias Clinicas Sanitarias (intranet), historial
Datos . )
educativo y social.
Servicio Red localizada y asociada al espacio publico.

Organizacion Coordinacion

Coordinacion entre servicios a partir de protocolos,

tiempos y ubicacion.

Nota. Elaboracién propia

En términos generales los profesionales deben contemplar que (Dunst et al.,

2019b):

e La planificacion de la intervencion parte de las familias, de sus intereses

y necesidades.

e El liderazgo tanto en consulta colaborativa o visita domiciliaria es

compartido por la familia y el profesional.

e La intervencion se plantea de acuerdo con las decisiones informadas y

en el empoderamiento familiar.

e La herramienta de trabajo principal es la palabra, buscando un

adecuado nivel de comunicacion y reflexion conjunta.
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e El camino para alcanzar el objetivo es tan importante como el objetivo,

considerando que las familias tienen el derecho a aprender y, por lo

tanto, a equivocarse y probar.

A modo de sintesis, la Figura 8 detalla las caracteristicas generales de los

SDIAT desde una perspectiva de las PCF:

Figura 8

Caracteristicas generales de los SDIAT

Objetivo
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oportunidades de

aprendizaje infantil

Porque

y
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Servicio de Desarrollo
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Competencias

y fortalezas
familiares
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v

* Principios adragogicos.
* Principios coaching.

* Principios de accion tutorial.

» Respeta los derechos infantiles y de la familia.
» Contribuye a la mejora del desarrollo infantil.
« Practicas relacionales y participativas.

Contempla

l

Apoyos y

recursos
familiares

Para

v

+ Contextualizar la intervencion.
» Obtener mayor capacitacion.
* Ayudar a adquirir nuevos apoyos.

Nota. Elaboracién propia a partir de Garcia-Sanchez et al. (2014)

2.5.1 Fases en los SDIAT y Rol Profesional

El recorrido de las familias y los nifios en los SDIAT se articula siguiendo tres

fases. La primera es la Fase de Acogida definida como el conjunto de acciones

que se dan en el primer momento del proceso que son de vital importancia

para establecer un marco de intervencion eficaz (Mayorga-Fernandez et al.,

2015). En este momento, el profesional plantea cémo es el camino que se
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recorrera de manera conjunta (Giné et al., 2008), poniendo en marcha los
primeros vinculos entre la diada profesional-familia. Es en esta fase donde se
recaban informaciones burocraticas (Guralnick, 2001), pero también se deben
recoger informaciones como (Giné et al., 2008):

e Vision de los padres sobre el desarrollo de su hijo.

e Tipo y caracteristicas del rol como padres.

e Vinculos y relaciones padres-hijos.

e Bienestar familiar.

e Necesidades y expectativas para los padres.

La segunda fase, y la mas extensa, es la Fase de Intervencion. Los SDIAT que
trabajan mediante PCF ofrecen dos tipologias de intervencion: Intervencion
Combinada (IC) e Intervenciéon en Entornos Naturales (IEN). Cabe destacar
que intervenir con una tipologia u otra requiere de diferentes composiciones de

los equipos de profesionales de AT.

La IC se plantea como una modalidad mixta donde los familiares y el nifio
acuden a los servicios en determinadas sesiones y, en otras, el profesional
acude a los entornos naturales del nifio. En cambio, en la segunda el

profesional siempre acude a los entornos naturales del nifio.

En la tipologia IC los equipos de profesionales trabajan de manera
interdisciplinar, es decir, profesionales de diferentes especialidades actuan
conjuntamente durante todo el proceso, reuniendo conocimientos vy
experiencias para el beneficio general de la intervencion del nifio y la familia.
Asi, comparten una identidad de equipo y trabajan integrando propuestas para
resolver problemas y proponer soluciones (Cutler et al., 2019; Jackson y
Bluteau, 2011).

En este sentido, la WHO (2002) resalta que el tipo de configuracion
interdisciplinar ayuda a prestar alta calidad de intervencion en todos los
entornos, ademas de que “dos o mas profesionales aprendan sobre, de y con

cada uno de los demas para permitir una colaboracion eficaz y mejorar los
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resultados” (p. 13). Los profesionales tienen confianza los unos en los otros,
asi como un proposito compartido y la experiencia de los conocimientos y
habilidades especificos de cada disciplina para ofrecer riqueza a la intervencion,
entendiéndose mas alla de la suma paralela de distintas disciplinas (Perera et
al., 2014).

En la IEN, la intervencidn se realiza en su totalidad en los entornos naturales
del nifio -hogar, escuela y comunidad-, ya que son medios que pueden
contribuir potencialmente en el desarrollo (McWilliam, 2010, Work Group on
Principles and Practices in Natural Enviroments, 2008). En la tipologia IEN los
equipos de profesionales trabajan de manera fransdisciplinar, es decir, la
familia tiene asignado un profesional del equipo como referente del caso que
proporciona intervencion. Este profesional de referencia recibe apoyo de los
otros profesionales del equipo para el traspaso de informacion y estrategias
derivadas de otras disciplinas, asi como conocimientos y aptitudes
profesionales (Cumming y Wong, 2012). En efecto, cabe enfatizar la existencia
de la transferencia de roles profesionales como una caracteristica propia de la
transdisciplinariedad (Evans, 2018):

e Transferencia horizontal: intercambio de tareas entre los profesionales

con experiencia y disciplinas similares.
e Transferencia vertical. intercambio de tareas entre profesionales de

distintas disciplinas.

En efecto, la transferencia vertical es la menos deseada por parte de los
profesionales debido a las diferencias sobre la capacitacion de los miembros
del equipo. De acuerdo con Evans (2018), a modo de ejemplificar este aspecto,
un trabajador social o un logopeda tienen conocimientos iniciales limitados para

evaluar el desarrollo cognitivo o motor con alteracion o discapacidad.
La tercera fase es la Fase de Alta del servicio, es decir, el momento que o por

edad (6 afos aproximadamente) o por evolucion y mejora del desarrollo, los
nifos y las familias obtienen el alta del servicio.
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2.5.2 Habilidades y Actitudes de los Profesionales

Las competencias y habilidades profesionales de interactuacion con los padres
influyen tanto en relacion con la eficacia de la intervencion, como en las
variables de bienestar familiar, las de autoeficacia parental o las de habilidades
parentales (Mas et al., 2019). El nivel de participacién de los familiares en AT
se determina por la calidad de interactuacién de los profesionales que actuan
como apoyo ofreciendo (Tabla 7):

Tabla 7

Tipos de apoyos ofrecidos por los profesionales de AT

Tipo Caracteristicas

e Positividad: Destacar los aspectos positivos del nifio y la
familia.
e Responsabilidad: Capacidad de respuesta a las demandas

explicitas e implicitas de la familia.

Emocional ) ] . .
e Orientacion: Para todos los miembros de la familia.
e Amigabilidad: Actitud de ser cordial y amable.
e Sensibilidad: Cuidar el lenguaje, invitar a intervenir y tener
una actitud empatica y asertiva.
e Necesidades basicas: Detectar posibles carencias de
materiales basicos e informar de recursos formales a los
) que pueden recurrir.
Material
e Recursos financieros: explorar posibles ayudas.
e Equipamiento: asegurarse de que la familia tenga
equipamiento minimo para atender el desarrollo de su hijo.
e Sobre la discapacidad.
] e Sobre los recursos.
Informativo

e Sobre el desarrollo infantil y sus etapas.

e Sobre el futuro del nino.

Nota. Elaboracién propia

Cabe destacar que se obtiene mayor calidad de la intervencion cuando el
profesional utiliza habilidades relacionadas con la consulta reflexiva, ya que no
se deja influenciar por posicionamientos previos o implicitos, sino que intenta

comprender a partir de la observacion y la evaluacion inicial las caracteristicas
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del nifo y la familia (Schon, 1983). Siguiendo a Bernstein (2002), se deben

articular cinco fases de supervision o consulta reflexiva (Figura 9):

Figura 9

Supervision reflexiva

Fase 1:
INFORMACION

Fase 2:
ACEPTACION Y
APOYO

Fase 5:
RESPONSABILIDAD

Supervision

Reflexiva

Fase 3:
Fase 4:

ACUERDOS

ENTENDIMIENTO
COMPARTIDO

Nota. Elaboracién propia a partir de Bernstein (2002)

Ademas, las actitudes positivas del profesional como la confianza en la
evolucién del desarrollo proyectaran un mayor afrontamiento familiar sobre los
posibles problemas de la vida diaria, mejorando asi la autoconfianza por la
crianza de los padres (Guralnick, 2000; Weglarz-Ward et al., 2020). Para ello,
es preciso tener habilidades de escucha activa, manteniendo conversaciones
abiertas y sinceras con la familia, con cambios de informacion bidireccional en
base a necesidades familiares reales. En este sentido, se plantean diferentes

actuaciones recomendables:
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Simplicidad: Lenguaje sencillo y desprovisto de tecnicismos innecesarios.
Brevedad: Oraciones cortas y discurso concreto.

Orden: Tratar los objetivos y necesidades de manera diferenciada,
abriendo temas nuevos cuando los anteriores hayan sido abordados.
Turno de palabra: Hablar y escuchar a partes iguales.

Informar, no tener razon: Aceptar que la familia es quien debe tomar las
decisiones que estime mas adecuadas para si y para su hijo,
promoviendo la toma de decisiones informadas. No es el objetivo del
profesional el convencer a la familia.

No juzgar. Respetar las decisiones de la familia.

Empatia: Escuchar con empatia es mas que escuchar con atencién.
Escucha empatica por ponerse en el lugar del hablante.

Fluir al ritmo de la familia: Verdadera simbiosis, haciendo de la suma
una sinergia a partir de la velocidad de la sesion, la cantidad de
informacion, el numero de objetivos, la sesion del uso de palabra, el

grado de formalidad, etc.
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3. Justificacion

“Una gran pregunta de investigacion es la que ofrece una imagen genérica de un
estudio. Entonces debes pensar: ;Cual es tu gran pregunta de investigacion?”
(Berta Paz, dia 16 de febrero de 2021)

De acuerdo con el marco tedrico expuesto en el apartado anterior, la presente
tesis doctoral pretende acercar a los lectores una imagen del estadio actual y
los avances en el campo de la AT en las Islas Baleares, al mismo tiempo que
se propone ofrecer una vision de las implicaciones futuras para la mejora de los

servicios.

La principal justificacion del estudio se basa en la nulidad de investigaciones en
AT contextualizadas en las Islas Baleares, asi como la escasez de estudios en
el ambito nacional que contemplen el estado fisico, mental y emocional de las

familias y en cdmo puede repercutir en el planteamiento de la intervencion.

En efecto, la primera aproximacién conceptual que hicimos previa al inicio de la
investigacion fue realizar un ejercicio reflexivo de entender la AT como una
disciplina que se basa en las necesidades y en la mejora del bienestar familiar
y, paralelamente, en la mejora del desarrollo infantil. De esta manera, nos
desmarcamos de posicionarnos rigidos sobre una u otra tipologia de
intervencion, ya que entendimos que los SDIAT deben proporcionar respuestas
a las demandas reales y contextualizadas de la familia, sea cual sea la manera

en que los profesionales planteen sus actuaciones.
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A partir de este momento, iniciamos una revision sistematica de la literatura en
el ambito internacional, nacional y local (Articulo I). Todo ello ayudé a obtener
algunos de los retos actuales, asi como las preguntas iniciales que impulsaron
la presente investigacion:
e ;COmo afecta el estado inicial emocional de los familiares en la fase de
acogida y valoracion en los SDIAT para una intervencién eficaz?
e ;Qué perspectiva tienen los familiares y los profesionales de los SDIAT
en relacion al tipo de intervencion?
e ;Como impacta la intervencion en las variables familiares (habilidades
parentales, empoderamiento, salud fisica y mental, entre otras) y en el

desarrollo infantil?

Partiendo de estas preguntas iniciales, analizamos como se estudiaba el
fendbmeno de la AT desde la perspectiva de los equipos de investigacion. La
mayoria de estudios (87%) se basaban en disefios cuantitativos o cualitativos
pero, al mismo tiempo, bases consolidadas de investigaciones sociales
proponen trabajar desde las dos perspectivas de manera integrativa para
ofrecer mayor entendimiento de los fendmenos sociales. Es por ello que
realizamos un segundo ejercicio que se enmarcaba en como planteabamos el
disefio y las fases del proyecto y desde qué paradigma interpretativo
analizariamos los datos (Articulo II).

Asi, nos decantamos en entender la AT desde el ambito mas holistico, debido
a, por un lado, concebir y desarrollar la investigacion de la misma manera que
se entiende el fendmeno, tal y como se plantea en el marco teérico y, por otro
lado, apostar por aunar miradas metodoldgicas para ofrecer una vision tanto
vertical como horizontal de los aspectos estudiados. Todo ello deriva en la
creacion de un estudio basado en Metodologia Mixta Integrativa (MMI),
entendida como un camino de investigacion donde las miradas cuantitativa y
cualitativa se complementan durante todas las fases del estudio. Este punto se
desarrolla en mayor profundidad en el apartado 5.

Aparte de dichos aspectos relacionados con la investigacion per se, una de las
justificaciones mas importantes que han impulsado a realizar este estudio es la
necesidad de visibilizar a nivel administrativo y social los siguientes aspectos:
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e La AT como derecho para el nifio y la familia.
e La discapacidad infantil.
e La inclusion socio-educativa de esta poblacion.

e Los recursos existentes en las Islas Baleares.

Con todo, creemos en la investigacion desde la perspectiva del enriquecimiento
de la ciencia y las contribuciones para la mejora de los SDIAT, pero también,
apostamos por proponer actuaciones que mejoren la calidad de las practicas
en AT y ofrezcan una mirada de apoyo, cercana a la poblacion del estudio, ya
que son los principales protagonistas de esta investigacion.
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4. Objetivos

“¢ Qué queremos saber? Es mas, ¢;qué es necesario saber y analizar en el campo de

la AT? Los objetivos son los que te guiaran tu tesis doctoral”
(Sebastia Verger, dia 15 de enero de 2021)

El proyecto de investigacion que da lugar a la tesis doctoral se enmarca en un
objetivo general y seis objetivos especificos que se relacionan directamente

con los articulos publicados.

Objetivo general:

Analizar las habilidades parentales, el empoderamiento familiar, la salud
general y los niveles de ansiedad y depresion de los padres, asi como el
impacto que ejercen en el desarrollo infantil durante la fase de acogida en los
SDIAT.

Objetivos especificos:

1. Analizar las investigaciones empiricas del campo de la AT para identificar

aspectos que inducen a nuevas investigaciones. (Articulo ).

2. Analizar las investigaciones empiricas relacionadas con el concepto de MMiI
en el campo socioeducativo que ofrezcan principios y bases de calidad en los

procesos de investigacion. (Articulo Il).
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3. ldentificar la influencia de las habilidades parentales sobre el
empoderamiento familiar durante la fase de acogida en los SDIAT. (Articulo III).

4. Analizar el nivel de empoderamiento y los niveles de ansiedad y depresién
de los familiares durante la fase de acogida en los SDIAT. (Articulo 1V).

5. Analizar la relacion entre la salud fisica y mental, los niveles de ansiedad y
depresion y el desarrollo del nifio durante la fase de acogida en los SDIAT.
(Articulo V).

6. Analizar las perspectivas de las familias usuarias en SDIAT y de los
profesionales desde un enfoque fenomenoldgico-hermenéutico. (Articulo VI).
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5. Metodologia

“No tratamos a los seres humanos como ‘probetas’. Nosotros establecemos una
relacion de calidad con las personas que participan en el estudio, con su contexto y
con sus vivencias. Esto nos pone a un nivel ético diferente”.

(Rosa Rossello, dia 25 de mayo de 2020)

En este apartado, en primer lugar, se expone una mirada general de la
metodologia que enlaza el compendio de articulos que se presentan en el
apartado de resultados de la tesis doctoral. En segundo lugar, se explican las
caracteristicas de la muestra, los instrumentos y técnicas de recogida de datos
y, finalmente, se expone el andlisis de datos y consideraciones éticas.

5.1 Diseio y Procedimiento

La investigacion que desarrolla la tesis sigue un disefio no experimental en
base a la MMI (Articulo Il), con una tipologia explicativa e interpretativa. El
principal objetivo metodoldgico fue comprender el fendmeno de investigacion
desde distintas miradas, entendiendo que la integracion y complementariedad
de metodologias cualitativa y cuantitativa son el modo mas efectivo para
obtener una vision holistica, tanto horizontal como vertical, de la AT.

A modo de conceptualizar el proceso de investigacion, la Figura 10 detalla las
etapas y las tareas mas significativas.
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Figura 10

Proceso de Investigacion

2020 | 2021 | 2022

Nota. Elaboracién propia

En efecto, el estudio transcurre siguiendo cuatro grandes etapas: la primera
fase de busqueda documental y revision de la literatura, relativa al fendmeno
de estudio. La segunda, relativa al disefio y la metodologia, nucleo de esta
investigacion. La tercera etapa, enfocada a nivel mas cualitativo, seguida por la
cuarta de caracter mas cuantitativo. Finalmente, se llevo a cabo la redaccion de
la presente memoria de tesis y un informe de resultados, detallando posibles
aspectos de mejora para los profesionales.

5.2 Muestra

Articulo 1

La revisién de la literatura del Articulo | se realizé en tres bases de datos:
Scopus, WOS y Dialnet Plus, con palabras clave y sinonimos que configuraban
las ecuaciones de busqueda. Inicialmente se obtuvieron N=903 resultados
documentales. Mediante los criterios de exclusion por contenido (N=249), por
namero de citas recibidas (N=140), por repeticion (N=79) y por acceso,
resultaron N=33 documentos para ser analizados.
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Cabe destacar que el 54% fueron estudios nacionales, el 25% se llevaron a
cabo en Australia, el 14% en EE.UU. y el 7% en Portugal. Asimismo, el 41%
analizaron datos cuantitativos, el 32% cualitativos y el 27% restante eran

revisiones sistematicas de la literatura.
Articulo Il

La revision de la literatura del Articulo Il se llevd a cabo en las bases de datos
Scopus, WOS, ERIC y Dialnet Plus. Mediante palabras clave adheridas a
Tesauros, se configuraron las ecuaciones de busqueda, que ofrecieron como
resultado inicial N=261 documentos. Siguiendo los criterios de exclusion por
ano de publicacion (N=210), por duplicacién (N=190), por contenido en el titulo
y palabras clave (N=40), por contenido en el resumen (N=30) y por contenido
en el texto completo, resultaron N=22 para ser analizados. La totalidad de
documentos estaban redactados en inglés, donde el 63.3% eran articulos, el
18.2% publicaciones de editorial y el 9.1% capitulos de libro.

Articulo lll, IVy V

La poblacién de los articulos Ill, IV y V eran los familiares con hijos con
discapacidad o alteraciones en el desarrollo usuarios en SDIAT. Se llevo a
cabo un muestreo intencional con la finalidad de incluir en la muestra las
familias que llevaban recibiendo intervencién entre 2 y 6 meses, es decir, las
que estaban en la fase de acogida en los SDIAT. La muestra final se compuso
de 135 familiares. La Tabla 8 detalla las caracteristicas de la muestra.

Tabla 8

Caracteristicas de la muestra (N=135)

Variables n %
Género
Femenino 106 78.5%
Masculino 29 21.5%
Situacion Laboral
Trabajo a jornada completa 67 49.6%
Trabajo a tiempo parcial 32 23.7%
Desempleo 36 26.7%

Nivel de estudios
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Primarios 28 20.7%

Secundarios 61 45.2%
Superiores 46 34.1%
Ingresos anuales
< 15.000€ 43 31.9%
15.000€ - 24.000€ 56 41.5%
25.000€ - 49.000 € 32 23.7%
> 50.000€ 4 3%
Personas en el hogar
2 3 2.2%
3 43 31.9%
4 57 42.2%
5 27 20%
6 5 3.7%
Numero de hijos
1 47 34.8%
2 63 46.7%
3 23 17%
4 1 0.7%
5 1 0.7%
Edad del hijo que recibe AT
1 6 4.4%
2 18 13.3%
3 42 31.1%
4 48 35.6%
5 21 15.6%

Nota. Elaboracién propia

Las familias y los nifios recibian intervencion de distintas disciplinas: psicologia
(54.1), logopedia (32.6%), fisioterapia (9.6%), trabajo social (2.2%) y terapia
ocupacional (1.5%). En relacion al diagnéstico del hijo que recibe intervencion,
el 23% era por retraso en el lenguaje, el 20.7% estaba pendiente de
diagndstico, el 17% recibid intervencion por trastorno del espectro autista, el
11.9% por sindromes o alteraciones genéticas, el 10.4% por discapacidad
intelectual, el 8.9% por retraso evolutivo no especificado y el 8.1% por retraso

psicomotor.
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Articulo Vy VI

La poblacién y la muestra se plantearon siguiendo las mismas caracteristicas
que los Articulos Il y IV. Se llevé a cabo un muestreo intencional con un
reclutamiento en bola de nieve. La coordinadora del SDIAT actu6 como

multiplicador para acceder a las familias.

Se invit6 a participar a 40 familiares, con una tasa de participacion final de 75%,
es decir, la muestra se compuso por N=30 padres y madres. El 56.7% eran
mujeres y el 43.3% hombres, con edad entre 21 y 45 afios. La edad de los hijos

oscilaba entre los nueve meses y los dos afios y medio.

En el Articulo VI la muestra también estuvo compuesta por N=5 coordinadoras
de SDIAT, las cuales llevaban mas de dos afios realizando esta funcion en los
servicios de AT y su edad oscilaba entre los 30 y 40 anos, todas ellas mujeres.
Ademas, la totalidad de profesionales ofrecian intervencion con las familias a
parte de su funcion como coordinadoras del servicio.

5.3 Instrumentos y Técnicas de Recogida de Datos

Durante la recogida de datos siempre se utilizd un cuestionario
sociodemografico que contemplaba género (mujer, hombre, otro), situacién
laboral (trabajo a tiempo completo, trabajo a tiempo parcial, desempleo,
inactividad), nivel de estudios mas altos alcanzados, ingresos anuales (menos
de 15000€, entre 15000€-24000€, entre 25000€-49000€, mas de 49000€),
numero de hijos, edad del hijo que recibe AT, tipo de profesional que ofrece la
intervencion (psicologia, logopedia, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional y
trabajador social) y si estaban o no pendientes de diagndstico. En caso

afirmativo, el diagnostico del hijo.
Articulos lll, IV y V

e Family Empowerment Scale (FES) (Koren et al., 1992) es un instrumento

disefado para medir el nivel de empoderamiento de los padres. El FES
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esta formado por 34 items con un formato de respuesta tipo Likert, que
oscila de 1="nada cierto” a 5="muy cierto”. Tiene una estructura latente
compuesta por tres subescalas: Familia (12 items), Sistema de Servicios
(12 items) y Comunidad/Politica (10 items). La puntuacién de cada
subescala se obtiene por un promedio de las puntuaciones de los items
que la componen. Ademas, se obtiene una puntuacion total como la
suma de las puntuaciones de las subescalas (que oscila de 3 puntos a
15 puntos). La consistencia interna asociada a los datos del estudio es:
o=.78 para Familia, a=.83 para Sistema de Servicios y a=.75 para
Comunidad/Politica, mientras que alcanza un valor de o=.74 para la
puntuacion total.

Cuestionario de Habilidades Parentales (Vazquez et al., 2016) esta
compuesto por un total de seis dimensiones que operacionalizan las
habilidades parentales: 1) comprension de desarrollo nifo, 2)
autorregulacion emocional, 3) autoestima en el desarrollo del rol
parental, 4) comunicacion empatica y asertiva, 5) acuerdos y 6)
regulacion emocional. Ademas, la medida del nivel total de habilidades
parentales es la suma de los valores de todos los items. El cuestionario
consta de 19 items con un formato de respuesta tipo Likert con cuatro
categorias (de 0 “nunca” a 3 “siempre”). Los items 1, 5, 7, 14, 18 y 19
estan formulados en negativo. La validacion a nivel espafol detalla una
adecuada adaptacion con alfa de Cronbach superior a .90 en todos los
casos (Vazquez et al.,, 2016). La consistencia interna asociada a los
datos del estudio es: a=.67 para comprension de desarrollo nifio, a=.76
para autorregulacion emocional, a=.69 para autoestima en el desarrollo
del rol parental, a=.77 para comunicacion empatica y asertiva a=.81
para acuerdos y a=.69 para regulacion emocional, con o=.75 para la
puntuacion total.

Cuestionario de Calidad de Vida relacionada con la Salud (SF-12)
(Jenkinson y Layte, 1997) es un instrumento que evalua el grado de
bienestar y la capacidad funcional de las personas mayores de 14 anos,
definido por un estado positivo o negativo de salud fisica y mental. El

instrumento esta compuesto por 12 items que cubren ocho dimensiones:
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1) funciodn fisica, 2) rol fisico, 3) dolor corporal, 4) salud mental, 5) salud
general, 6) vitalidad, 7) funcion social y 8) rol emocional. Estas
dimensiones ofrecen dos escalas: salud fisica general y salud mental
general. Las respuestas se dan en una escala tipo Likert, que varia de
tres a seis puntos. Las puntuaciones de las escalas y dimensiones van
de 0 a 100 y las puntuaciones mas altas implican una mayor calidad de
vida relacionada con la salud.

Escala de Ansiedad y Depresion (Goldberg et al., 1988) es una prueba
que detecta los sintomas asociados a la ansiedad y la depresion. Consta
de dos subescalas con 9 items cada una y se pregunta al participante si
durante las dos ultimas semanas ha experimentado alguno de los
sintomas enumerados. Las respuestas son afirmativas o negativas. Para
la primera subescala, dos de las cuatro primeras preguntas deben
responderse afirmativamente para completar la subescala. Para la
segunda subescala, con una sola respuesta afirmativa a las cuatro
primeras preguntas, hay que responder hasta el noveno item. Los
puntos de corte son 4 o mas para la ansiedad y 2 o mas para la
depresion. La sensibilidad es del 83.1% y la especificidad del 81.8%.
Child Behaviour Checklist (CBCL 1%2-5) para nifios de entre afo y medio
y cinco anos (Achenbach y Rescorla, 2000) es uno de los cuestionarios
del sistema ASEBA, evaluado en 24 sociedades diferentes (n=19850)
(Vazquez y Samaniego, 2014) mostrando su validez y fiabilidad. Es un
instrumento estandarizado que puede ser autoadministrado por los
padres adultos, ya que son ellos quienes perciben los problemas y los
identifican tempranamente (Samaniego, 2004). Esta compuesto por 99
items con una escala tipo Likert que oscila entre 0 “no es cierto”, 1 “a
veces” y 2 “muy cierto”. Se obtienen dos escalas amplias y siete
estrechas que reflejan problemas conductuales y emocionales. Las
escalas estrechas son: reactivo emocional, ansioso-depresivo, quejas
somaticas, retraimiento, problemas de suefio, problemas de atencién y
comportamiento agresivo. La escala amplia referida a los problemas
internalizantes comprende los que se producen en el interior del yo y se
configura con las escalas estrechas emotivo-reactivo, ansioso-depresivo,

quejas somaticas y retraimiento. La escala amplia de problemas
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externalizantes determina los conflictos con otras personas y las
expectativas en relacion con el nifio. Incluye los problemas de atencion y
el comportamiento agresivo. La escala de problemas de suefio no esta
incluida en ninguna escala amplia (Achenbach y Rescorla, 2000).

Articulo Vy VI

Las técnicas de recoleccion de datos cualitativos fueron las entrevistas
semiestructuradas y los grupos de discusidon. En total se realizaron 5
entrevistas semiestructuradas a coordinadoras de SDIAT y § grupos de
discusion de 6 participantes, familiares con hijos con alteraciones en el
desarrollo o discapacidad. Primero se elaboraron las preguntas iniciales
divididas en categorias derivadas del marco teorico y de los datos cuantitativos
a modo de obtener una imagen vertical de los datos. Todas ellas eran
preguntas abiertas con la intencionalidad de obtener una diversidad de datos
hasta su saturacion. Cabe destacar que se contemplo incidir en las mismas
categorias para los profesionales y para las familias, hallando diferencia en
relaciéon al vocabulario o el enfoque de las cuestiones planteadas a los
participantes.

En una segunda fase, se reclutd la muestra de familiares para los grupos de
discusion de una hora y media que tuvieron lugar en las salas de los servicios.
Dos investigadores actuaron como moderadores y grabaron las conversaciones

con la aprobacion previa de los participantes.

5.4 Consideraciones Eticas

El proyecto de investigacion que desarrolla esta tesis doctoral fue sometido a la
evaluacién por parte del Comité de Etica de la Investigacion (CER) de la UIB
con aprobacioén favorable, con codigo 131CER19. También, se firmo el acuerdo
de colaboracién especifico entre el Centro Mater Misericoriae y la UIB (Ref.
3841), actualmente vigente.
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El estudio ha establecido sus bases de acuerdo con la Ley Organica 3/2018, de
5 de diciembre, de proteccidn de datos personales y garantia de los derechos
digitales, ha considerado los principios de la Responsible Research and
Innovation (European Union, 2012) y del European Code of Conduct for
Research Integrity (All European Academies, 2017). Ademas, ha seguido en
todo momento las consideraciones éticas de la World Medical Association

Declaration of Helsinki (2013) de la Asociaciéon Médica Mundial.

Cabe destacar que todos los participantes han firmado un consentimiento
informado (Anexo 1V), el cual establece la informacion de derechos y deberes
de los participantes, asi como el tratamiento confidencial de los datos, su libre
participacion y el derecho de abandonar su participacion en cualquier momento
del estudio.
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6. Resultados

“Una de las principales contribuciones de nuestro trabajo es a nivel de transferencia de

la investigacion. Debemos apostar por la publicacion de los articulos cientificos para
que las personas interesadas puedan acceder a los resultados de investigacion”
(Sebastia Verger, dia 11 de diciembre de 2020)
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Articulo |

STENE

Bagur, S. y Verger, S. (2020). Evidencias y Retos de la Atencion Temprana: El
Modelo Centrado en la Familia. Siglo Cero, 51(4), 69-92.
https://doi.org/10.14201/scero20205146992
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Articulo Il

S T Ld

Bagur-Pons, S., Rossell6-Ramoén, M.R., Paz-Lourido, B. y Verger, S. (2021). El
Enfoque Integrador de la Metodologia Mixta en la Investigacion Educativa.
Revista Electronica de Investigacion y Evaluacion Educativa (RELIEVE), 27(1),
art. 3. http://doi.org/10.30827/relieve.v27i1.21053
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Article Il
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Bagur, S., Sesé, A. y Verger, S. (Under review). Parenting Skills Predictors of

Empowerment in Families of Children with Developmental Disabilities. Family

Relations.
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Article IV
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Bagur, S., Paz-Lourido, B., Mut-Amengual, B. y Verger, S. (2022). Relationship
between Parental Mental Health and Developmental Disorders in Early
Childhood. Health & Social Care in the Community.
https://doi.org/10.1111/hsc.13891
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ArticleV
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Bagur, S., Paz-Lourido, B., Rosselld, M.R. y Verger, S. (2022). Empowerment,
Anxiety and Depression in Families Using Early Childhood Intervention Services.
European Journal of Special Needs Education.
https://doi.org/10.1080/08856257.2022.2062908
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Article VI

T ——— - -

Bagur, S., Rossell6, M.R., Paz-Lourido, B. y Verger, S. (En revision).
Accessibility and Intervention Typologies in Early Childhood Intervention: The

Voices of Families and Professionals. Cogent Education.
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7. Aportaciones Adicionales

“Todo lo que puedas hacer en este bonito periodo ayuda a mejorar el proceso de

crecimiento profesional y personal”
(Berta Paz, dia 10 de junio de 2021)

En este apartado se presentan aportaciones adicionales derivadas de este
proyecto de investigacion. Ello complementa los resultados presentados en el
punto anterior y puede ayudar a entender, en mayor medida, el camino de
investigacion que se ha seguido.

Bagur, S. (2020). Familias, profesionales y practicas de la atencién Temprana:
una revisiéon de la literatura. En UCCAP, ACAP y GAT (Eds.). Xl
Congreso Interdisciplinar de Atencion Temprana y Desarrollo Infantil:
Infancia hoy, la Infancia en Plural. Desenvolupa. La Revista d’Atencio
Precog.

Comunicacién. Barcelona (Espafia). Nacional.

Bagur, S. y Verger, S. (2021). La investigacion Educativa con Metodologia
Mixta. En XX (Eds.). Conferencia Internacional de Investigacion en
Educacion, IRED.

Comunicacién. Salamanca (Espafia). Internacional.
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Bagur, S. (2021). Nivel de empoderamiento familiar de progenitores usuarios
en centros de desarrollo infantil y atencion temprana. En XXX Congreso

Internacional de Psicologia y Educacion, INFAD.

Comunicacién. Zaragoza (Espafia). Internacional.

Bagur, S. (2022). Modelos de Intervencién en Atencion Temprana: Percepcion
de Familias y Profesionales. En IV Jornadas de Investigacion e

Innovacién Educativa.

Comunicacién. Palma (Espafa). Nacional.

Bagur, S., Paz-Lourido, B. y Mut-Amengual, B. (2022). Nivel de
Empoderamiento Familiar de Cuidadores Usuarios en Servicios de
Atencion Temprana durante la Fase de Acogida y Valoracion. En XVIiI
Congreso Internacional y XXXVIII Jornadas de Universidades y

Educacion Inclusiva.

Comunicacién. Palma (Espafa). Internacional.

Bagur, S. (2022). Impacto de las Habilidades Parentales en el Empoderamiento
Familiar en Familiares Usuarios de Servicios de Atencion Temprana. En
XX Congreso Internacional de Investigacion Educativa: Educacion
Inclusiva y Equitativa de Calidad y Il Encuentro Internacional de
Doctorandos/as e Investigadores/as noveles, AIDIPE.

Comunicacién. Santiago de Compostela (Espafia). Internacional.

Bagur, S.y Verger, S. (2022). Prevencion e Intervencion en Atenciéon Temprana:
Analisis del Empoderamiento Familiar y las Habilidades Parentales de
familias con hijos con problemas en el desarrollo. En XXXIIl Congreso

Latinoamericano de Sociologia ALAS.

Comunicacién, Mérida (México). Internacional.
Bagur, S. (2022). La Atencion Temprana: Perspectiva de Familias y

Profesionales. En IX Jornadas Doctorales G-9.

Poster, Bilbao (Espafia). Nacional.
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8. Discussion

"We have to see much more than what we can see with the naked eye, under different

"

lenses, always allowing ourselves to be surprised by the results
(Rosa Rossello, 19 April 2021).

The results derived from this thesis highlight the importance of considering
family characteristics during the reception phase in Child Development and
Early Intervention Services (CDEIS) in order to articulate an effective and
optimal intervention that efficiently improves the development of children with
disabilities or developmental disorders and the well-being of their families.

Considering the historical evolution of Early Childhood Intervention (ECI),
scientific contributions have helped to conceptualise intervention from the
perspective of Family-Centred Practices (FCP) that are linked to the importance
of contemplating family needs and capacities as an essential nexus for the
improvement of child development (Espe-Sherwindt, 2008; Dunst et al., 2019b).
Despite this, there are few international contributions on the implications of FCP
on child development (Gavidia et al., 2015; Hughes and Gavidia-Payne, 2019),
as well as national ones (Escorcia et al., 2018; Fernandez et al., 2017; Marco et
al., 2018).

The findings derived from the literature review in the field of ECI reveal a
greater need for ongoing training of CDEIS professionals focusing on the
principles of FCP, where the team of professionals develop intervention
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programmes to effectively alleviate the real needs of parents, favouring the
increase of their capacities and, in parallel, improve the functionality and
development of the child (Dias and Cadime, 2019; Martinez and Calet, 2015;
Pereira and Serrano, 2014; Pighini et al., 2014). In addition, findings show
differences between international and national developments, with barriers
related to ECI and the need for further research to improve practices (Dunst,
2021; Mas et al., 2019). Specifically, there are obstacles related to the system
and the administration due to insufficient institutional support, to the type of
transdisciplinary work of the team of professionals, to the attitudinal
competences or professional skills associated with working together with the

family.

In this sense, one of the most effective research approaches to study ECI is
under the IMM. The results of the systematic review in this field reveal the
potential of studies that propose strategies of integration between the qualitative
and quantitative parts throughout the research process. In particular, socio-
educational phenomena, such as ECI, are characterised by their changing,
dynamic and complex nature. This is why different approaches have to be
considered in order to provide answers to research questions from different
fields. However, at present, there is little research on this type of design with a
fully integrative approach (Fetters and Molina-Azorin, 2020), as well as the
impact of rigid debates favouring one or another methodology that hinder the
use of IMM (Johnson et al., 2017; Tashakkori et al., 2015).

In this context, the results derived from this doctoral thesis offer a conceptual
basis on the need and implications of assessing family variables during the
reception phase in CDEIS, following the premises of FCP. Indeed, the average
duration of the intervention in the reception phase is four to six months, taking
into account that families have experienced different paths -medical, social or
educational- during the stages prior to accessing the CDEIS. It is known that
optimal initial assessment of both child and family predicts greater impact on
practice and learning (Gavidia-Payne et al., 2015; Giné et al., 2008). However,
there is little research that analyses the quality of intervention during the initial
phase and, at the same time, exposes the importance of this. Indeed, it is
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essential to articulate quality professional practices during the reception phase

in services.

Following the ABCX Double Model (McCubbin and Patterson, 1983), the results
show that parenting skills explain 86% of family empowerment. This implies that
collecting information from the team of professionals on the level of parenting
skills will help to articulate, firstly, the aspects that need to be improved and,
secondly, those that enhance family empowerment. This result largely follows
the findings presented by Sun et al. (2017) and Cattaneo and Chapman (2010),
which detail that the perception of self-control, parenting skills or parent-child

communication are directly related to family empowerment.

Complementarily, there is a high positive significant relationship between
assertive parent-child communication, parental emotional self-regulation, self-
esteem in the parental role or the type of agreements with the level of family-
related empowerment. A negative relationship was also found between
behavioural regulation and the level of empowerment. Although this is an
unexpected result, it may be due to parental burnout during the upbringing of a
child with a disability or developmental impairment and the link between the
level of parental self-efficacy and formal social support (Alon, 2019; Benson,
2016).

It is worth noting that the impact of a child's disability can have an impact on
parents' mental health, with higher levels of anxiety than depression being
found (Joelsson et al., 2017; Nath et al., 2016). In addition, there is a high link
between subscales of children's developmental level and parents' level of
mental and physical health. Indeed, the greater the impairment of parents’
mental and physical health or higher levels of anxiety and depression, the
higher the levels of impairment in children's developmental subscales, in line
with transactional theory detailing bidirectional relationships of events between
parents and children (Sameroff, 1975) impacting more directly the younger the
age of the child (Maccooby, 2000).

In this sense, in order to intervene effectively, professionals must understand

and empathise with the parents' perspectives and feelings that accompany the
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possible phases of grief related to the child's disability (Garcia-Grau et al.,
2020). Considering that parents are the main agents of detection of the
alteration in their child's development, feelings such as despair, need for
information, denial or the emergence of unexplained doubts are found, results
that coincide with Dias and Cadime (2019) and Hoefman et al. (2014). This is
accompanied by guilt, fear and uncertainty, as well as fatigue associated with
the pathway prior to the CDEIS intervention. The team of professionals must
meaningfully engage with parents from the beginning of the intervention to
postulate a practice that addresses the real needs of family members (Weglarz-
Ward et al., 2020).

The low visibility of ECI is a highly pervasive finding in this study that impacts on
parents' emotional state, hinders access to CDEIS and consequently affects the
improvement of child development. Indeed, family members prefer not to
explain the formal support received by the CDEIS (Sheehan and Guerin, 2018),
which highlights the need to consider new plans for access to services by the
administrations involved, as well as to offer greater visibility to ECI and to help
and facilitate families in obtaining a formal support network that includes all

people in need of ECI services, a fact previously claimed by Giné et al. (2008).

In relation to the results derived from the differential analysis, according to the
sex of the parent, no significant differences are found in family empowerment, in
the levels of anxiety and depression, in the level of parenting skills, or in the
level of physical health (Alon, 2019). On the other hand, in the emotional role,
higher levels of affectation are found in mothers compared to fathers, which
may be related to the close dependence of children on their mothers during
early childhood and, consequently (Guerrero et al., 2021). In this sense, higher
levels of distress are found in fathers than in mothers in bodily pain and in
general mental health..

Considering the employment status of the family members, the variable
influences emotional self-regulation, which is conditioned with lower scores if
the parents work full time. The age of the child receiving intervention exerts a

significant contrast on the level of anxiety, on the physical role, on emotional
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self-regulation and on the level of total parenting skills, with a greater effect the
younger the age of the child.

The discipline of the professional is a grouping variable that significantly affects
the level of family empowerment associated with the service system and the
community (Callan et al., 2021; Maedan et al., 2010; Yang and Lee, 2016). It
also impacts on children's emotional responsiveness, withdrawal, attentional
problems, aggressive behaviour, and internalising and externalising problems.
The results show differences between psychology, speech therapy and
physiotherapy, with psychology having a more positive effect on the variables.

In synthesis, this study highlights the importance of considering family variables
during the initial assessment phase in order to plan and articulate an
intervention practice based on the real needs of families, so that the initial
strengths and challenges are used as a basis for new learning for adult family

members.

8.1 Limitations

The present research project has a number of limitations that need to be taken

into account. These limitations are set out below in relation to:

a) Literature reviews:

e Based on the inclusion and exclusion criteria, it was not possible to
include papers covering the global landscape of both ECI and IMM.
Therefore, the selection of the sample of papers and the inclusion criteria
were clearly stated.

e A feature of inclusion in the systematic review on ECI was that the
documents were evaluated by blind peer review processes. This denotes
the exclusion of documents such as innovation plans, legislation, books,
newspaper articles, etc.

e The exclusion of papers that were not in a publication interval may be

another limitation associated with the inclusion criteria. Also, the reviews
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aimed to analyse recent papers in order to analyse the current
contributions of the different phenomena.

In the case of IMM, in order to explicitly analyse the documents that dealt
with IMM as the focus of the study, no national publications were found.
This factor can be explained by the databases accessed. Consequently,
it was not possible to provide a clear picture of research at the Spanish

level.

b) Sample of study:

The study sample was purposive, as participation was voluntary and the
most important inclusion criterion was that participating family members
had to be CDEIS users for a minimum of 2 months and a maximum of 6
months. This may have led to self-selection bias. However, the
importance of the vulnerability of the physical and emotional state of our
sample must be taken into account and, consequently, we tried at all
times to do no harm with free and voluntary participation.

This study has included the CDEIS, associated with the Conselleria
d'Afers Socials, as the main body for selecting the sample. In order to
provide a more holistic response, it would be interesting to include
participants from organisations such as EAP (Conselleria d'Educacio)
and CAPDI (Conselleria de Salut) in the Balearic Islands.

c) Data from the study:

Data collection was carried out in a cross-sectional temporal manner,
which may imply affecting the confidence level of direct causal
relationships in the data analysis.

Due to the above limitation, it was intended to collect post-intervention
data to carry out a comparative analysis of the variables. However, due
to the implications caused by the COVID-19 and the wear and tear of
families and professionals, the timetable was modified and a new data

collection was scheduled for the 2023 academic year.
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In particular, a direct implication arising from COVID-19 may have
affected the qualitative data, as collection techniques such as focus
groups and semi-structured interviews were conducted with masks. This
could lead to distancing between participants and the research team or

to emotional states of increased shyness or withdrawal.
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9. Aspectos Reflexivos

“Una vivencia no es generalizable, es tu propia manera de entender las situaciones. Si

i

uno es capaz de analizar lo personal subjetivo, el aprendizaje siempre es mayor’
(Sebastia Verger, dia 6 mayo de 2022)

La trayectoria de esta investigacion ha ido ligada a multitud de aprendizajes, lo
que implica diversos aspectos reflexivos que pueden complementar el
entendimiento sobre los avances tanto formativos como doctoranda, asi como
la evolucion del myself como investigadora. A continuacion, se detallan estos

puntos desde una visién inductiva y ecoldgica contemplando (Figura 11):

Figura 11
Evolucioén de los aspectos reflexivos

A

Myself

Equipo de Investigacion

Doctorado

Universitat de les llles
Balears

Nota. Elaboracién propia
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9.1 Myself como investigadora

Durante los afios de Doctorado, myself (Rosenberg, 1965) como investigadora
ha evolucionado desde el ambito personal como el profesional. A nivel personal,
los aprendizajes han sido significativos, porque he vivido y experimentado una
infinidad de sentimientos, tanto positivos como negativos, que me han ayudado
a entender que debes dejarte sorprender como investigadora. El hecho de
conocer a las personas que participan de la investigacion, en mi caso las
familias y los profesionales de AT, hace que los aspectos reflexivos de la
investigacion cobren vida y, por ello, que la reflexion entre la teoria y la practica
se plantee desde diferente ambitos. En concreto, la investigacion me ha hecho
reafirmarme en la importancia de la constancia y la perseverancia como
herramientas clave para alcanzar los objetivos. Sin embargo, es un requisito
indispensable encontrar la motivacion intrinseca de la investigacion para

continuar investigando.

Leyendo a colegas FPU en sus blogs profesionales, vimos como detallaban el
agotamiento personal y el sentimiento de soledad y agobio asociado a la
investigacion de una tesis doctoral. Obviamente, esta reflexion me invadié en
los inicios, entendiendo el conocido Efecto Pigmalion. A pesar de ello, mi
recorrido ha sido completamente diferente; la tesis me ha ensefado que la
investigacion es otra de mis pasiones, que trabajar para la ciencia ayuda a que
la sociedad pueda mejorar y que haya decidido apostar por seguir recorriendo

este camino.

Para finalizar, quiero incidir en la importancia de sentirse acompanado durante
este proceso. Somos seres sociales y, por ello, necesitamos compartir
pensamientos y emociones. En mi caso, he tenido la suerte de convivir con
personas que han aceptado y valorado esta profesion, me han apoyado en los
momentos dificiles y se han alegrado de los avances, en definitiva, me han
querido. A parte de agradecerles enormemente su implicacion, quiero enfatizar

que esta investigacion es de todos ellos.
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9.2 Equipo de Investigacion

Como bien se sabe, los mayores logros no se alcanzan de manera individual.
El equipo de investigacion es el pilar mas significativo de todo avance cientifico.
Por esta razon, quiero agradecer a la Dra. Teresa Adame, directora del
Departamento de PAPE, por su gran humanidad y elegancia como referente
del grupo, pero también por su acompafiamiento durante estos ultimos afnos.
En este sentido, mi profundo agradecimiento a todos los miembros de PAPE
que han apostado por esta investigacion y han contribuido a sentirme
respaldada. Estas palabras también estan destinadas a los profesionales del
GREID, que me han ensefiado que la investigacion socioeducativa se debe
plantear desde la parte mas humana del ser y, por ello, el grupo de

investigacion debe promulgar con este valor.

Cualquier equipo es la adicion de dos 0 mas personas que se compensan
durante un viaje, caracterizadas por distintas fortalezas y debilidades, donde la
unién de miembros es el aspecto clave. En efecto, el equipo de investigacion
nucleo de esta tesis esta formado por mis directores. Cada uno me ha
ensefado, desde diferentes vertientes, a encaminar la tesis. En este sentido, la
Dra. Maria Rosa Rossell6 ha fomentado mi actitud y posicionamiento mas
humanista y, al mismo tiempo, me ha aportado la tranquilidad y la serenidad
necesaria para aprender a investigar. La Dra. Berta Paz me ha ensenado a ver
la investigacion socioeducativa desde diversas interpretaciones y paradigmas
cualitativos, ha fomentado mi creatividad y obertura de pensamiento, y me ha
dado los abrazos necesarios siempre con una sonrisa. Y, por ultimo, pero no
menos importante, quiero destacar los aprendizajes vinculados a mi padre
académico, el Dr. Sebastia Verger. Gracias a él, he aprendido que la
investigacion es fruto de la conexion entre los investigadores. He entendido
que no todo vale y que nada es como parece, que se debe observar desde
diferentes miradas vy justificar las acciones por diversas razones. En efecto, ha

sido mi guia, mi orientador y el impulsor de mi carrera profesional.
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9.3 Doctorado en Educacion

Cursar el Doctorado en Educacion de la Universidad de las Islas Baleares me
ha ofrecido una mejora formativa en aspectos de investigacion socioeducativa
(metodologias de la investigacion, analisis de datos, transferencia, etc.). El
Institut de Recerca i Investigacié Educativa (IRIE) propone un amplio abanico
de programas de formacion de doctorandos, asi como de formacion
permanente del profesorado, en relacion a la docencia y a la investigacion, que
me han ayudado a conocer las investigaciones de otros equipos y a consolidar
aspectos adquiridos de manera autodidacta.

Cabe destacar que la Dra. Eva Aguilar, directora del Doctorado en Educacion,
me ha ayudado a obtener la mayor flexibilidad posible durante el trascurso de
la tesis, ofreciendome respuesta inmediata a preguntas y necesidades, asi

como orientacion formativa para la mejora de los aprendizajes; gracias.

Debo resaltar que, con la intencion de obtener el Doctorado en Mencion
Internacional, he realizado una estancia de investigacion en la Universidad
Tomas Bata (UTB) (Zlin, Republica Checa) durante seis meses, contando con
una Beca Santander Estudios y Beca de movilidad Educacion Doctorado de la
UIB. Ello me ha ofrecido conocer a personas, como la Dra. Magdalena
Hankova y el Dr. Tomas Karger, que me han ayudado a aprender otra
perspectiva sobre el disefio de investigacion en metodologia cualitativa, asi
como diferentes debates reflexivos de este estudio; gracias. Ademas, esta
experiencia me ha ofrecido un mayor conocimiento cultural europeo que, en
diversas ocasiones, ha implicado reflexiones sobre el avance del presente

estudio.

9.4 Universitat de les llles Balears

Entiendo la Universidad como institucion de fuente de aprendizaje pero, sobre
todo, de avance cientifico; donde nacen y conviven personas que trabajan para
mejorar la ciencia y, por consiguiente, para dar beneficios a la sociedad. En

este sentido, la UIB ha sido palanca de cambio, accion y transformacion de mi
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modo de entender la profesién; desde la formacion inicial del Grado de
Educacién Primaria, pasando por titulaciones de postgrado y vivenciando un
programa de doctorado. De ello se puede inferir que, después de ocho afnos,
entiendo la Universitat como mi segunda casa. Como bien saben, el futuro es
incierto. Sin embargo, mi deseo es seguir vinculada a mi Universitat y trabajar

para poder aportar pequefios granos de arena a la ciencia.
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10. Conclusion

"This is one of the most important things we learn in life: the luck of coincidence".
(Rosa Rossello, 19 October 2021)

Throughout this research work and as has become evident in the articles that
make up the results of the project, ECI is a multidimensional phenomenon: it is
much more than the direct care of professionals with children with disabilities or
developmental disorders, as it understands that the family is a direct protagonist
of the intervention and, at the same time, a fundamental part of the evolution
and well-being of the child.

Due to its historical naturalness, ECI is a young phenomenon, which implies
different advances and conceptualisations at international level, as well as a
wide range of practices at national level. One of the causes may be the
differentiated legislation by Spanish territorial communities, which implies
dissimilarities between administrations, access programmes or prevention,

detection and intervention services.

Based on this context, the present study aims to provide a clear picture of
variables and perceptions of user families and CDEIS professionals in the
Balearic Islands during the reception phase, with the intention of improving ECI
practices and, consequently, children's development. Effective professional
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interventions during the initial assessment phase of the family and of the child's
development favour the elaboration of the objectives of the intervention practice
due to the fact that the real needs are contemplated, offering a response to the
demands and enhancing the already existing capacities. Understanding FCP as
the context of the intervention, the link between the professional and the family
must be meaningful from the very beginning. Professionals must show
attitudinal skills associated with relationship and participation practices and, to

this end, they must be permanently trained to improve them.

The results of the thesis invite to contemplate and evaluate the level of
parenting skills, family empowerment, physical and mental health and anxiety
and depression of family members at the beginning of the intervention. The
existence of direct relationships and correlations between these variables
provides a theoretical and practical framework for CDEIS practitioners. Likewise,
analysing family perceptions on the current state of ECI in the Balearic Islands,
experiences on access to CDEIS or the needs and feelings experienced due to
the disability or the alteration in the child's development, make visible the need
to improve ECI networks, access to CDEIS, the importance of normalising ECI
as a service that is a right of the population, as well as the social imperative of

understanding child disability as a population difference.

It should be noted that this study does not end with the culmination of the
present thesis, but it is intended to continue researching ECI in a longitudinal
and continuous way, proposing the analysis of the types of intervention in ECI
and how they affect the improvement of family variables and child development.
Thus, ECI is understood as a future line of research, encompassing the CDEIS
of the Balearic Islands as recipients of the results and the families as

protagonists of the intervention.
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11. Implicaciones Futuras

“Los puntos de accion futura deben ser tu mirada de paraguas de todo el estudio”
(Berta Paz, dia 21 de abril de 2022)

Para finalizar esta memoria, este apartado recoge algunas de las multiples
implicaciones que podrian derivar de este proyecto de investigacion.

Implicaciones para la politica

Las normativas, las guias de buenas practicas, los libros blancos, entre otros,
son la fuente de donde derivan las distintas organizaciones y practicas de la AT
a nivel internacional, nacional y local. Este proyecto pretendio dilucidar algunas
cuestiones que podrian ser potencialmente tenidas en cuenta a fin de
desarrollar politicas equitativas, contextualizadas y sensibles a las demandas y
necesidades de las familias.

e Continuar el desarrollo de politicas que apoyen el derecho de la
poblacion de 0 a 6 afos con discapacidad o alteraciones en el desarrollo
a recibir AT.

e Incrementar los recursos socioeducativos y sanitarios acorde a las
necesidades y derechos de las familias.

o Mejorar la coordinacion de politicas educativas, sociales y sanitarias, asi
como ampliar la red de apoyos de AT.
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o Mejorar la visibilidad de la legislacion relativa a la AT con derechos que
incorporen a los distintos agentes de interés, en particular a las familias.

o Establecer vias de comunicacion entre equipos de profesionales,
asociaciones cientificas o grupos de familias, a fin de que puedan
orientar el desarrollo de politicas futuras contextualizadas.

Implicaciones para la Administracion

Las distintas politicas han de concretarse en modos de organizacion y
practicas profesionales tanto en el ambito publico como en el interfaz publico-
privado y concertado. En este sentido, podrian apuntarse algunas

implicaciones como:

e Implementar sistemas de prevencion, diagnéstico y derivacion agiles
para disminuir y optimizar el tiempo de acceso de las familias y los nifios
a los SDIAT.

o Fortalecer los mecanismos de coordinacion integral entre los sectores
administrativos implicados (social, educativo, sanitario) a fin de evitar la
duplicidad de actuaciones y mejorar la transferencia de informacion y
documentacion.

e Aumentar los recursos humanos en los SDIAT para dar respuesta a la
creciente demanda y complejidad de la AT.

o Desarrollar mecanismos de escucha activa a las necesidades de los
nifos y sus familias, a fin de ajustar los servicios a las necesidades con

criterios de eficacia y eficiencia.

Implicaciones para la docencia universitaria
La formacion universitaria de pre-grado y post-grado es fundamental para la

concrecion de practicas profesionales propias de la AT. En este sentido,

algunas de las implicaciones son:
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o Visibilizar las formaciones en AT que se estan realizando en los
programas de grado y postgrado y apostar por aumentar esta demanda
formativa.

o Proponer materias relativas a AT en los grados de Educacion Infantil y
Primaria, Pedagogia, Psicologia, Trabajo Social, Fisioterapia,
Logopedia, Medicina y otras, debido a que la AT es multidisciplinar.

e Desarrollar formacion de postgrado oficial en AT con una mirada
transversal de las distintas disciplinas educativas y sociosanitarias.

o Crear programas de formacion permanente disciplinar e interprofesional
para los profesionales de AT a nivel social, educativo y sanitario.

o Fomentar las actividades educativas, de difusion y divulgacion de los
avances cientificos realizados en esta area.

o Fomentar el desarrollo de metodologias orientadas a un trabajo en
equipo y trabajo interprofesional, como actividades de aprendizaje

servicio, entre otras.

Implicaciones para la investigacion

Fruto de este proyecto surgen nuevos interrogantes como:

o Desarrollar estudios que analicen la calidad de la intervencién desde la
vision de las familias y los profesionales, siguiendo un paradigma no
restrictivo de tipologia de practicas.

« Proponer proyectos de investigacion longitudinales y comparativos que
pretendan analizar el impacto de las practicas de AT en el desarrollo
infantil y en el bienestar familiar.

e Desarrollar nuevos instrumentos de recogida de datos, validados
cientificamente para los profesionales de los SDIAT y los EAP durante la
fase inicial de acogida, para evaluar el bienestar familiar antes de iniciar
la intervencion y poder articular una practica mas contextualizada.

« Fomentar la consolidacion a largo plazo de equipos de investigacion

interdisciplinares.
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Potenciar el desarrollo de estudios desde una mirada critica y
transformativa orientada a mejorar los servicios de AT.

Fomentar el uso de un diseio de MMI como dinamizador de la
investigacion socioeducativa y sanitaria, en concreto, de la AT.
Incrementar la vision y la participacion de las familias y los equipos
profesionales en el disefio y desarrollo de proyectos de investigacion co-

participados.

Implicaciones para los SDIAT

De forma concreta, algunas de las implicaciones en relacion a los SDIAT

podrian ser:

Aumentar las horas semanales de trabajo en equipo, para proponer
estrategias de apoyo entre profesionales de los SDIAT y disponer de
mayor tiempo para poner en comun la intervencion.

Incrementar la formacion continuada relacionada con el trabajo
cooperativo con la familia, fomentar el desarrollo de las competencias y
habilidades interpersonales y de comunicacion, asi como aquellas
especificas para llevar a cabo las PCF y la organizacién interna de los
SDIAT.

Adoptar sistemas digitales de registro y comunicacion a través de
interfaces sencillas, de facil navegacion e intuitivas para simplificar la
recogida de datos y los procesos interprofesionales.

Ofrecer mayor apoyo profesional para la mejora del bienestar familiar,
entendiendo el impacto que ejerce la discapacidad infantil en el seno de
la familia, en especial durante las posibles fases de duelo vivenciadas

por los padres.
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Implicaciones para la sociedad

A tenor de los resultados de este trabajo, parece necesario:

Ayudar a normalizar la AT y, con ello, todos los aspectos asociados a la
intervencidn en los SDIAT, ofreciendo una mirada mas inclusiva de la
discapacidad infantil y las alteraciones en el desarrollo.

Apostar, en mayor medida, por ofrecer apoyo a las familias usuarias en
los SDIAT, bajo criterios de equidad, fomentando el apoyo entre iguales,
la participacion activa de la comunidad a fin de contribuir a sensibilizar y
normalizar la AT y los servicios disponibles de la comunidad.

Fomentar el cuidado entre familias no usuarias y familias usuarias en
SDIAT, estableciendo redes de apoyo para mejorar el bienestar parental

y la transferencia de vivencias y experiencias.
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Relations

Decision Letter (FR-0327-21)

From:
To:

CC:
Subject:
Body:

FamilyRelations@unt.edu

sara.bagur@uib.es

sara.bagur@uib.es, albert.sese@uib.es, s.verger@uib.es
Family Relations - Decision on Manuscript ID FR-0327-21
28-May-2022

Dear Ms. Bagur:

The review of your manuscript titled "Parenting Skills Predictors of Empowerment in Families of Children with

Developmental Disabilities" (FR-0327-21) was recently completed. The reviewers indicated that paper has potential to
merit publication in Family Relations, but that revisions are needed for it to realize that potential. Thus, I invite you to
carefully read the reviews and prepare a revision that addresses the concerns raised by the reviewers (see far below).

If you have any questions or if I can provide clarification, please let me know. In completing the revision, please
highlight changes or present changes in a different color font. Please submit both a copy of the manuscript with these
revisions accepted and one with the highlighted or tracked changes. Thank you.

Your revised manuscript will be assessed by the original reviewers with a request to determine whether you have
adequately addressed the original comments. These reviewers will be able to comment on whether the revisions
provide a strong integration of comments without introduction of new concerns. An additional reviewer may be invited
to assess the revised manuscript should the initial reviewers be unavailable.

When completed with the revisions,

* Please resubmit the revised manuscript by logging into http://mc.manuscriptcentral.com/fr and enter your Author
Center, where you will find your manuscript title listed under "Manuscripts with Decisions." Under "Actions," click on
"Create a Revision." Your manuscript number will be appended to denote a revision.

* You will be unable to make your revisions on the originally submitted version of the manuscript. Please revise your
manuscript using a word processing program and save it on your computer. Once the revised manuscript is prepared,
you can upload it and submit it through your Author Center.

* You will be requested to submit both a copy of your revised manuscript with tracked changes, as well as the
completed clean version of your revision.

* When submitting your revised manuscript, you will be able to respond to the comments made by the reviewers in
the space provided. Please provide a detailed response to all comments.

o You should also use this space to document any substantive changes you make to the original manuscript. Please be
as specific as possible in your response to the reviewers to expedite processing of the revised manuscript.

IMPORTANT: Your original files are available to you when you upload your revised manuscript. Please delete any
redundant files before completing the submission. Also, the entire revised manuscript must not exceed 35 double-
spaced pages in length (including title page, references, tables, etc).

Because we are trying to facilitate timely publication of manuscripts submitted to Family Relations, your revised
manuscript should be uploaded within six weeks (on or before 27-Jul-2022). Please advise us if you foresee difficulties
in meeting that deadline. Although our preference is to receive your manuscript within the six weeks, the link to
upload your revision will remain active for 60 days. If it is not possible for you to submit your revision in that amount
of time, we may consider your paper as a new submission.

Thank you for submitting your manuscript to Family Relations. I look forward to receiving your revision.

Respectfully,

Wendy Middlemiss, Editor

Professor, Educational Psychology

Kimberly Mosley and An Dang, Editorial Assistants
University of North Texas

Family Relations, FamilyRelations@unt.edu
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Anexo lll. Hoja Informativa y Consentimiento Informado
@ Universitat
de les Illes Balears

INVESTIGADORES: Berta Paz Lourido, Sebastia Verger Gelabert, Sara Bagur Pons.

Hoja informativa

TITULO DEL ESTUDIO: Andlisis de los Programas de Atencién Temprana

INTRODUCCION: Nos complace informarle sobre el estudio, disefiado y elaborado segtin la legislacién
vigente, que se realizard en el SEDIAP, el cual se le invita a participar. Por esta razén, se exponen los

siguientes puntos para hacerle llegar la informacidn necesaria sobre su participacién.

PARTICIPACION VOLUNTARIA: Debe saber que su participacién durante el estudio serd completamente
voluntaria y que en cualquier momento puede decidir no participar o cambiar su decisién y rectificar el
consentimiento. De esta manera, ningin dato nuevo serd afladido, todo y que los responsables del estudio
podran seguir utilizando la informacién aportada, de no ser que usted se oponga expresamente. Si es asi, serd

suficiente avisar al Sr. Sebastia Verger al tel. 600889911 / mail: s.verger@uib.es.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO: El estudio Andlisis de los Programas de Atencion Temprana
pretende analizar la calidad del SEDIAP, el bienestar familiar y las relaciones entre las familias y los

profesionales. Los resultados se utilizardn para mejorar el servicio de Atenciéon Temprana.

PROCEDIMIENTO: Si, de manera voluntaria, quiere participar, primero ha de firmar la hoja de
consentimiento informado y, posteriormente, participard en la entrevista grupal de dia , de

una hora de duracién aproximadamente.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION: Su participacién no conlleva
ningin riesgo. A fin de exponer los beneficios, este estudio ayudara a evaluar la calidad del SEDIAP y el
apoyo que se proporciona a las familias y a los nifios. As{ pues, se tendrd un punto de partida para saber cudles
son las percepciones de las familias que reciben el servicio, la cual cosa serd de utilidad para valorar su
calidad.

CONFIDENCIALIDAD: El tratamiento, la comunicacién y el uso de los datos de cardcter personal del
estudio se ajustardn a la Ley Orgdnica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y
garantia de derechos digitales. Usted puede ejercer los derechos de acceso, rectificacién, oposicién, supresion,
portabilidad, limitacién del tratamiento y a no ser objeto de decisiones individuales automatizadas en cuanto a
los datos facilitados. Se garantiza que su identidad y sus datos no serdn revelados a persona alguna y el acceso
a su informacién personal quedard restringida al grupo de investigacién. Ademds, se debe comprometer a

guardar respeto y confidencialidad de las opiniones expuestas por otros miembros del grupo.

COMPENSACION ECONOMICA: Los investigadores no recibiran compensacion econémica por su
participacion y no existe ningun conflicto de interés. Por lo tanto, su participacién no le supondra ningiin

gasto.
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Universitat

de les Illes Balears

®

Andlisis de los Programas de Atencion Temprana del SEDIAP

Consentimiento informado

Yo (nombre y apellidos):

- He leido la hoja informativa del estudio que aparece en el anverso de este documento.

- EI Sr. Sebastia Verger me ha informado oralmente o por escrito de los aspectos mas importantes y

me ha respondido mis preguntas.
- Comprendo que mi participacion en el estudio es voluntaria.
- Autorizo el uso de informacion que pueda proporcionar.

- Autorizo la grabacion de voz durante la entrevista grupal: SI NO

- Comprendo que puedo decidir dejar de participar en cualquier momento avisando al Sr. Sebastia
Verger al tel. 600889911/ mail: s.verger@uib.es

- Comprendo que si decido retirarme del estudio los datos que he proporcionado podran ser

utilizados, pero que no se podran incorporar de nuevos.

- Comprendo que tengo los derechos de acceso, rectificacién, oposicién, supresién, portabilidad,
limitacién del tratamiento y a no ser objeto de decisiones individuales automatizadas en cuanto a
los datos facilitados de acuerdo con a Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de
Datos Personales y garantia de derechos digitales.

- Me comprometo a guardar confidencialidad referente a las opiniones de otros participantes que se
expongan en las entrevistas grupales

- Entiendo que este estudio tiene por objetivo evaluar y mejorar la calidad del SEDIAP.

Por todo esto y de manera voluntaria, firmo este consentimiento informado para participar del
estudio Andlisis de los Programas de Atencion Temprana. No renuncio a ninguno de mis derechos y

recibiré una copia de este consentimiento.

Fecha:

Firma del participante Firma del informante
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