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Uno de los objetivos de estas jornadas de investigacion sobre discapacidad, es el de proponer
lineas de investigacion futura, que permitan acercar el mundo cientifico y el profesional, con vistas
a la innovacion y transformacion de las practicas habituales. En este marco consideramos
pertinente y necesario los trabajos e investigaciones encaminadas a contextualizar la discapacidad
alla donde emerge, se manifiesta y evoluciona. Como ya se ha dicho, en la literatura profesional,
“la familia no esta ni olvidada, ni relegada por las politicas de atencidon a la discapacidad. Al
contrario, es mencionada constantemente. Todo el mundo rinde tributo a la familia. Sin embargo
las investigaciones centradas de manera monografica sobre la propia institucién son escasas”
(Garcia de la Cruz y Zarco:2007,9)

El trabajo que presentamos en esta comunicacidn sobre las relaciones entre familia, infancia y
discapacidad, es una investigacion preliminar, a nivel micro, que parte de las aportaciones de
algunos autores, y de datos estadisticos, para realizar una primera exploracion en el tema
expuesto. Todo ello con un doble objetivo:

a) Conocer la valoracion de familias y profesionales sobre la intervencidén con familias que tienen
hijos con limitaciones (discapacidad) en el marco de un Centro de Desarrollo Infantil y Atencién
Temprana (CDIAT).

b) Conocer la organizacion de las familias en relacion al cuidado, cuando en dichas familias hay un
hijo de corta edad, menor de 6 afios, con alguna limitacion, alguna discapacidad, o riesgo de
padecerla.

Este estudio se centra en un grupo de 25 familias cuyos hijos son atendidos por los programas del
CDIAT de Totana, un centro de caracter publico y municipal, dependiente del Ayuntamiento de
Totana (Murcia), que estd cofinanciado, para el funcionamiento de sus programas, por dicha
entidad y por la Comunidad Auténoma de la Region de Murcia (CARM), a través del Instituto
Murciano de Accidn Social (IMAS). El centro atiende anualmente entre 90 y 100 familias. Ademas,
se ha realizado un trabajo de investigacion cualitativa, centrado en entrevistas con profesionales y
familias del centro para abordar el tema de la intervencidn con las familias.

Por tanto la metodologia ha combinado aspectos cuantitativos (cuestionario), con aspectos
cualitativos (entrevistas y observacién participante).

Para contextualizar este trabajo diremos que el centro cuenta con los siguientes profesionales:
Psicdloga, Logopeda, Fisioterapeuta y Trabajador Social, todos ellos a tiempo parcial, ya que todos
ellos, si bien estan contratados a tiempo completo, destinan parte de su jornada laboral a otros
cometidos en un Centro de Dia para Personas con Discapacidad Intelectual.

1. LA ATENCION TEMPRANA Y LA ATENCION A LA FAMILIA



Un dato del Informe Olivenza (2010), que resulta muy pertinente para nuestro estudio es el de
gue el 56,6% de los nifios y ninas de entre 0 y 5 afios con limitaciones participa en algin programa
de atencién temprana, estimulacién o logopedia.

La Agencia Europea para el Desarrollo de la Educacién Especial declaré en 2005, refiriéndose a la
“atencién temprana”, que la salud, la educacion y las ciencias sociales estan directamente
implicadas en el nuevo concepto de Atencién Temprana. En este nuevo modelo la intervencién
debe incluir tanto al nifio, como a la familia y al entorno, lo que supone el cambio de un modelo
“médico” a un modelo “social”.

Por otra parte el libro blanco de la Atencién Temprana, referente conceptual imprescindible, en su
definicion de Atencién Temprana, que por su uso se ha consolidado como la definicidn
“normativa” mas comun en Espaifa, también habla de la familia: “El conjunto de intervenciones
dirigidas a la poblacion infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar
respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los
nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos”(GAT:2000,13).

Por ultimo en el reciente estudio elaborado por el GAT (Grupo de Atencién Temprana) La realidad
actual de la Atencion Temprana en Espafia. (AA.VV.:2011,6) plantean que la “Atencion Temprana
es un Derecho que todo nifio y su familia debe tener en nuestro pais, al igual que el derecho a la
Educacion y a la Sanidad”. Abundando en la importancia de Atencion Temprana este estudio
expresa que tienen conocimiento de que en todo el territorio nacional hay unos 534 CDIAT.

Segln este mismo estudio, el tiempo medio, en todo el territorio nacional, empleado por los
profesionales de la Atencion Temprana, a la Atencién a la Familia es del 13 %, sélo superado, por
el tiempo destinado por los profesionales, a la Atencion directa a los nifios (65,88% del tiempo),
como puede parecer légico.

Acerca de esta idea Mendieta (789, ANO, PAG.) comenta acertadamente, que “lejos estamos ya de
considerar como unico sujeto de intervencion en la Atencion Temprana al nifio. Los padres,
hermanos, familia de origen, las interacciones y vinculos entre éstos, incluso el entorno, son
referentes en el proceso madurativo y formativo del nifio, inmerso en distintos sistemas sociales.
Considerando la familia como su marco referencial mds proximo.”

Abundando en esta reflexion Perpinan ha expresado con acierto que es necesaria una importante
inversion de tiempo en el trabajo con familias.

A la luz de todo lo anterior y contrastandolo con nuestro estudio, destacamos algunos de los
resultados mas relevantes del mismo sobre los aspectos explorados.



Un 80 % de las familias valoran entre un 4 y un 5 (en escala de 1 a 5 —siendo el 5 la puntuacion
mas alta, el hecho de que en su municipio haya un centro publico y municipal de atencion
temprana.

Un 56 % valoran como adecuada o muy adecuada la atencidn profesional que recibe su hijo en el
CDIAT.

A un 36 % de los entrevistados le gustaria tratar con un profesional algunas dificultades que tienen
en la familia.

Respecto a las dificultades en las relaciones familiares (relacionadas con las limitaciones de su hijo)
un 64 % considera que esto no es asunto del CDIAT.

Un 48 % de las familias consideran que son necesarios servicios que realicen orientacion familiar
para tratar dificultades en el seno de la familia.

Por ultimo un 68 % consideran precisos la existencia de servicios que cuiden a los hijos para que
los padres puedan compatibilizar vida laboral y familiar, asi como practicar aficiones, etc.

Realizando un somero analisis de resultados vemos claramente que el hecho de que uno de los
hijos de la familia tenga una limitacién o una discapacidad, tiene una repercusion en la vida
familiar, que ademas la familia considera necesario abordar, aunque muchas veces se desconoce
como hacerlo.

En las entrevistas se expresan ideas como las que siguen, que nos sirven como datos en el marco
de una apreciacioén cualitativa:

“Las trabajadoras del centro son agradables y atentas, ademds muy profesionales, me informan
siempre que le pregunto como ha ido el trabajo con mi hijo ese dia, estoy muy contenta. Lo que
echo de menos es... no se, algun consejo sobre como ayudar a nuestro hijo en casa, cual es la mejor
manera de que los padres podamos ayudarle... y sobre todo como llevar esta situacion en casa,
entre nosotros, su padre, su hermana y yo, a veces es muy duro y no sabemos cémo hacerlo”.

“Cuando el médico me comentod que a mi hija deberian verla en Atencion Temprana no sabia lo que
era, creo que no hay mucha informacion al respecto. No obstante la atencion ha sido rdpida y
ahora estamos mds tranquilos. Como padres surgen muchas dudas, muchas preguntas acerca de
como tratar a nuestro hijo y de como afectard esto a la familia.”

Por su parte los profesionales del centro, respecto a la atencién a la familia, comentan lo
siguiente:



“Es fundamental contemplar la atencion a la familia como parte del tratamiento, y eso supone
dedicarle tiempo a informar, dar pautas, e incluso intervenir con la familia para asesorar. Lo cierto
es que no hay apenas tiempo para esto, ademds la demanda de los propios padres considera mds
importante el tiempo o el numero de sesiones con los nifios, aspecto que también es
comprensible.”

“Echamos de menos formacion para los profesionales de Atencion Temprana acerca de
intervencion especifica con las familias que asisten a Atencion Temprana”

Garcia de la Cruz y Zarco (2007) se han preguntado si estan preparados los servicios sociales para
tratar los problemas que genera una persona con discapacidad en el nucleo familiar: padres,
hermanos, etc.

En este sentido Perpifidan (2009,10) seiala que “trabajar con la discapacidad no es algo fdcil para
los profesionales porque, ademds de tener conocimientos tedricos... y de dominar técnicas y
estrategias de intervencion es imprescindible saber gestionar adecuadamente nuestras propias
emociones”.

Asimismo Rolland (2000, 36) ha expresado que es fundamental estudiar el contexto familiar y el
contexto general para comprender las demandas, pautas de organizacién y expectativas de la
familia. Ademas, tanto las familias como los profesionales deberian comprender los valores,
creencias y legados multigeneracionales que subyacen en los problemas de salud y los tipos de
sistemas de atencién que establecen.

Tras las entrevistas con los profesionales se ha elaborado una tabla resumen con la clasificacion de
dificultades para intervenir con familias en el CDIAT

Dificultades Demandas familiares Recursos humanos | Formacion
relacionadas
con
Centrada en el nifio Elevado numero de | Falta formacién
€asos especifica

Importancia a la intensidad de la | Escasez de tiempo Escasas oportunidades

intervencion formativas
Dificultades expresar | Inexistencia
necesidades emocionales profesional

especifico




2. LA ORGANIZACION DE LAS FAMILIAS ANTE UN NINO CON UNA LIMITACION (DISCAPACIDAD)

Nuestro acervo cultural, nuestra experiencia en el seno de una familia y una sociedad nos muestra
con frecuencia, y por tanto se entiende como normal, la eclosién de una limitacién, una
discapacidad en personas de cierta edad. Valga para reforzar esta idea algunos datos extraidos de
la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD), elaborada
por el INE en el ano 2008, en la que se expresa que el grupo de edad mayor de 64 aiios es aquel en
el que mas incide la discapacidad. Es evidente que las tasas de discapacidad aumentan con la
edad: Mientras que entre los nifios entre 0-5 afios las tasas de discapacidad se situan en torno al
2,2 %, a partir de los 90 afios esta se situan en 75,1 % (tres de cada cuatro personas tienen
problemas o limitaciones en actividades).

En Espafia, el perfil de los nifios y nifias de 0 a 5 afios con limitaciones®, segtin el informe Olivenza
(basado en la EDAD referida anteriormente), es el siguiente: un total de 60.406 personas de 0 a 5
anos con alguna limitacion, lo que representa el 1,5% sobre el total de personas con discapacidad
en hogares espafioles. De estos 36.408 son nifios, que representa el 60,3% y 24.000 nifias, el
39,7%, sobre el total de personas con alguna limitacion de entre 0 y 5 afios.

Uno de los contextos, sin duda significativo, sobre el que la emergencia de una discapacidad tiene
gran repercusion es la familia. El impacto emocional y las repercusiones en la organizacion familiar
ante los primeros sintomas de discapacidad en uno de sus miembros son evidentes:
desorientacion acerca de las causas, interrogantes sobre posibles futuras limitaciones, estrés, etc.
Como ya se ha expresado “la deficiencia en su aspecto relacional” es “una informacién que
irrumpe tragicamente en la vida del sujeto, en su familia y en la sociedad” (Sorrentino: 1990,14).

Siguiendo a la citada autora la discapacidad es un “dato” extrano al sistema familiar, que se
soporta como una agresion del destino y por lo tanto estd acompafiado de intensos sentimientos
de rechazo o rebelidn. Si a este factor afiadimos la situacion de una limitacion (o discapacidad) que
empieza a vislumbrarse en un nifio de corta edad, estas vivencias y sentimientos se hacen mas
intensos.

3. ANALISIS DE RESULTADOS

Atendiendo a la concision y al espacio disponible, nos vamos a limitar a considerar tres aspectos
del trabajo: las relaciones familiares, reparto de tareas y la colaboracién de otros familiares.

3.1. Relaciones familiares

! Obsérvese que en este tramo de edad este informe no habla de discapacidad sino de limitacion. EI Cuestionario de

Limitaciones, referido a los menores de 6 afios con alguna limitacion debia ser respondido por sus padres o tutores



Variable

Indicador

Una vez que tomaron conciencia de la
limitacion de su hijo éCédmo consideran que
son sus relaciones familiares?

Estamos mas unidos: 40 %

Surgen mas conflictos: 40 %

Padres con distintas maneras de ver la
situacién y de actuar: 56 %

Tenemos mas dificultades para hacer
actividades juntos: 76 %

Estamos mas activos que antes, hacemos mas
cosas juntos: 20 %

Los entrevistados podian elegir mas de una respuesta. Si algo queda claro es que la llegada de un
hijo con discapacidad, supone un hito en el ciclo vital de la familia, o al menos asi se puede inferir
de que este hecho polariza a las familias, o bien estan mas unidos, o bien hay mas conflictos, pero
hay poco espacio para que todo siga igual.

También destaca las diferentes perspectivas entre padres. Pero Illama la atencion que una
proporciéon muy elevada de familias tienen grandes dificultades para realizar actividades familiares
conjuntas. Este dato si se cruza con el expuesto anteriormente (un 68 % consideran precisos la
existencia de servicios que cuiden a los hijos para que los padres puedan compatibilizar vida
laboral y familiar, asi como practicar aficiones, etc.) resulta bastante coherente.

Cabe destacar que la llegada de un hijo con discapacidad a la familia es una especie de estimulo
positivo para 1 de cada 5 familias que realizan mas actividades conjuntas.

3.2. Reparto de tareas

En este punto, haremos mencién, de nuevo, al Informe Olivenza, que expresa lo siguiente “en tres
de cada cuatro casos, el cuidador principal de los nifios y nifias con alguna limitacién de 0 a 5 afios
es la madre de estos nifios o nifas. Esta proporcion puede ser superior, pues es probable que una
parte de los cuidadores de los que no consta el parentesco con el nifio o nifia con limitacién. Sélo
en el 3,8% de los casos el cuidador principal es el padre.”

Para mayor operatividad y concrecion hemos elaborado un listado de 6 tareas relacionadas con el
cuidado y la atencion a los hijos. Los resultados obtenidos indican claramente que son las madres
guienes mas tiempo dedican a estas tareas, mientras que el padre adopta un rol periférico. En
este sentido cabe destacar lo siguiente: 0JO¢ééé



Item Frecuencia

Preparacion de alimentacién y comidas 92 % La madre es la que lo realiza en la
mayoria de las ocasiones

Dar de comer, o acompafarlo mientras | 84 % La madre es la que lo realiza en Ia

come mayoria de las ocasiones

Relacion con la escuela u otras entidades | 72 % La madre es la que lo realiza en la

(actividades extraescolares, etc.) mayoria de las ocasiones

Actividades fuera de casa: juegos en el |88 % La madre es la que lo realiza en la

parque, visitas, eventos sociales, etc. mayoria de las ocasiones

Bafar y asear al nifio 68 % La madre es la que lo realiza en la
mayoria de las ocasiones

Acunarlo o acompanarlo mientras se |76 % La madre es la que lo realiza en la

duerme mayoria de las ocasiones

A grandes rasgos s6lo en una de cada 10 familias las actividades que aparecen en el listado
anterior las realiza, mds frecuentemente, el padre o bien otro familiar, generalmente abuelos.

Sélo en dos de las actividades que hemos listado (Bafarlo y asearlo, Acunarlo o acompaiiarlo
mientras se duerme) los porcentajes son inferiores al 80 %.

3.3. Colaboracion de otros familiares

Aproximadamente tres de cada cinco familias expresan que los abuelos colaboran en el cuidado de
los nifos, sobre todo en los siguientes aspectos:

Se quedan en casa de los abuelos cuando los padres no pueden estar con ellos
Salir al parque, o acompaniarlos a ciertas actividades

Comer en casa de los abuelos

En este sentido cabe destacar que la totalidad de padres entrevistados, que cuentan con el apoyo
de los abuelos en el municipio de residencia, expresan que hay una colaboracion mas estrecha de



los abuelos respecto al cuidado de su nieto, desde que conocen que este tiene una limitacion
(discapacidad) o un importante riesgo de padecerlo.

En cuanto a la persona de la familia extensa que mantiene una relacién mas cercana con la familia
cabe destacar lo siguiente:

Abuela materna: 56 %
Abuela paterna: 28 %

Otros familiares (abuelos, tios, etc.): 26 %

4. CONCLUSIONES.

Antes de enumerar las conclusiones queremos expresar, que esta comunicacion es fruto de los
resultados de una primera exploracién en el campo de las familias ante la limitacion (discapacidad)
en los ninos de 0 a 6 afios.

Consideramos que para una mayor fiabilidad de los resultados del estudio es necesario ampliar
nuestro campo de estudio, y en este sentido seria adecuado realizar estudios similares en una
mayor muestra de centros de atencion temprana, para garantizar la homogeneidad de la
poblacién estudiada.

Por tanto, tomando las precauciones debidas, que una primera aproximacioén como la que hemos
realizado debe considerar, podemos extraer las siguientes conclusiones:

a) Existencia de una tendencia mayoritaria de mas tiempo de dedicacién de la madre a las tareas
de cuidado y atencion del hijo/a usuario de A.T., mientras que el padre adopta un rol periférico.

b) Una mayor propensién de la familia extensa, especialmente los abuelos cuando los hay, a
apoyar a la familia en el cuidado del niflo cuando se conoce que el nifio tiene alguna dificultad o
riesgo de padecerla.

c) En cuanto a las relaciones con el entorno, una clara demanda, por parte de los familiares de la
necesidad de un mayor apoyo a la familia en el sentido de mayor y mejor orientacién profesional
para abordar la situacién que se plantea.

d) Cierta tendencia al aislamiento (menor realizacién de actividades de ocio, menos contacto con
amigos, etc.), o al menos a una menos intensidad en las relaciones con el entorno, excepto en un
reducido grupo de familias.

e) Por parte de los profesionales la necesidad de disponer de mas tiempo para intervenir con las
familias, aspecto que consideran fundamental, asi como una formacién especifica en este sentido
que facilite el abordaje de situaciones complejas.
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