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Resumen

La discapacidad de un menor a cargo puede impactar de maneras muy diversas
en la familia, en funcién de los recursos disponibles. No obstante, su presencia siempre
va a dar lugar a la ruptura de la realidad tal y como era conocida y a una reorganizacion
del sistema familiar. Es normal que en la familia aparezca un sentimiento de pérdida,
caracterizado por reacciones emocionales ambivalentes y confusas ante el
afrontamiento de una parentalidad muy exigente. Este hecho puede en ocasiones,
dificultar en mayor medida el establecimiento de una relacién de apego apropiada entre
padre/madre y menor a cargo con discapacidad intelectual. Pese a los mayores desafios
que entrafa la crianza de un menor con discapacidad, existen muy pocos estudios
centrados en fomentar la calidad de la relacion materno/paternofilial. No obstante, el
apego seguro ha mostrado ser la base para la construccion de una estructura de
personalidad y psicoldgica integrada y sana. Por ello, en este trabajo se desarrolla un
programa de intervencién temprana en familias con hijo's con discapacidad intelectual,
que se sustenta en una revision de intervenciones eficaces centradas en la mejora del
apego y en una integracion tedrico-practica de aquellas necesidades, que la literatura
ha sefialado como determinantes en el proceso de crianza y vinculacion temprana de

los padres con sus hijos con DI.

Palabras clave: apego, discapacidad intelectual, Video-Feedback, progenitor,

sensibilidad.

! Se entendera por hijos tanto el género femenino como masculino.
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Abstract

The child disability can have different impacts on the family, depending on their
available resources. However, the disability presence always causes a break of the
reality as it was known up to that moment and a familiar system reorganization. It is
normal that a sense of loss rises within the family, characterized by ambivalent and
confused emotional reactions, in order to deal with a challenging paternity. In some
cases, this can affect significantly the attachment relationship between the child with
disability and his father/mother. Although the bigger challenges involved in a child with
disability parenting, there are few studies focused on fostering the parent-child
relationship quality. Nevertheless, a secure attachment has been demonstrated to be the
main basis for the construction of a healthy integrated personality structure. Due to all
this, an early intervention program for families with children with intellectual disability is
developed in this work. This program is based on a review of effective interventions
focused on the attachment relationship enhancement and on the theoretical-practical
integration of the needs identified by the literature as decisive for the paternity process
and for an early bonding relationship between parents and children with intellectual

disability.

Key words: attachment, intellectual disability, Video-Feedback, parent, responsiveness.
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1. Introduccidn y justificacion

La teoria del apego ha demostrado como el vinculo hijo?-progenitor, establecido a
edades tempranas, tiene una relevancia enorme en el desarrollo futuro de gran variedad
de aspectos biopsicosociales del ser humano. Muchos menores que han desarrollado
apego inseguro han estado sometidos a un mayor riesgo de verse afectados en su
desarrollo madurativo, asi como de encontrarse expuestos a desarrollar problemas
psicopatolégicos con posterioridad (Pitillas y Berastegui, 2018).

El apego condiciona el desarrollo de ciertos procesos psicoldgicos muy implicados en la
psicopatologia como son: estrategias afrontamiento y de regulacion emocional,
tendencias interpersonales y expectativas cognitivo-afectivas. En el caso de menores
con discapacidad, la probabilidad de desarrollar problemas de comportamiento es tres
0 cuatro veces mayor (Riaz y Mkabile, 2015).

Asimismo, los elevados niveles de estrés que tienden a soportar los padres® de hijos*
con discapacidad intelectual, en adelante (DI), debido a las exigencias especiales que
encierra la crianza y el duro impacto emocional que supone la ruptura de expectativas
de su rol como padres y de la imagen preconcebida de ese hijo, puede dar lugar a
problemas vinculares en la interaccion temprana. Muchos autores defienden cémo la
mejora en habilidades de sensibilidad parental reduce la probabilidad de que menores
con DI desarrollen problemas de comportamiento en el futuro, al tiempo que protege la
salud mental y el bienestar de los progenitores (Crnic et al. 2017).

Pese a la dificultad que entrafia la parentalidad de familias con hijos con discapacidad,
todavia queda pendiente la realizacién de investigaciones que fomenten un estilo de
apego seguro entre padres e hijos con DI (Platje et al., 2018). Es por ello que este trabajo
pretende hacer una propuesta de intervencién temprana para mejorar el vinculo entre

padres e hijos con DI leve o riesgo de presentarla.

2 Se entenderd por hijo tanto el género femenino como masculino
3 Se entenderd por padres tanto la figura materna como la paterna.
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2. Obijetivos
El objetivo general del presente trabajo es proponer un programa de intervencién
en apego que promueva el establecimiento de un apego seguro entre ambos
progenitores e hijo con DI. Para ello, se procedié a una revision bibliogréfica de la
literatura que permitiese:
1. Identificar factores de riesgo y proteccion que influyen en el vinculo entre padres-
hijos con DI.
2. Determinar la relacion existente entre apego y DI.
3. Identificar intervenciones en apego existentes, incluyendo fortalezas vy

debilidades encontradas en cada una de ellas.

3. Marco teorico.
3.1. Discapacidad Intelectual
3.1.1. Conceptualizacién

Segun Hernandez-Rios (2015), hasta mediados del siglo XX las personas con
discapacidad eran consideradas como seres carentes de valor y excluidos de la
sociedad. Tras la Segunda Guerra Mundial y ante la alta prevalencia de personas
discapacitadas, aparece el Modelo Médico-Bioldgico, el cual asocia la discapacidad a
una causa biolégica y busca la adaptacion del enfermo a la sociedad a través de la
rehabilitacion terapéutica. No obstante, este enfoque favorece una fuerte
estigmatizacion de la persona con discapacidad.

En respuesta al modelo anterior, (Oliver, 1990, citado en Pérez-Dalmeda y
Chhabra, 2019), enuncia el Modelo Social de la Discapacidad, el cual entiende que la
discapacidad también incluye las limitaciones que el medio ambiente aporta en su
interaccion con la sociedad. Este modelo inicia la preocupacion por la inclusién social,
mejora de la calidad de vida y la vision de la persona con discapacidad como un sujeto
de derechos. Este paradigma implica quitar la mirada del sujeto y su déficit y enfocarse

desde la potencialidad, entendiendo el contexto como posibilitador.
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A partir del modelo social aparecieron planteamientos mas integradores como el
Modelo Biopsicosocial, el cual entiende la discapacidad como un problema que afecta
a la persona en diferentes areas de su vida, las cuales deben ser analizadas para
entender las necesidades de la persona y determinar las practicas oportunas para
mejorar su bienestar y funcionamiento individual (Mckenzie, 2012).

La OMS ha procurado ofrecer una definicibn consensuada acerca de la
discapacidad que permita comunicarnos en base a unos criterios uniformes. Esto es
logrado a partir de la elaboracion de la Clasificacion Internacional de Deficiencias,

Discapacidades y Minusvalias (CIF) (Padilla-Mufioz, 2010):

e Deficiencias: pérdida total de una estructura o funcién psicologica, fisiolégica o
anatémica. Estas incluyen la pérdida de determinados érganos sensoriales,
estructuras motoras o el déficit intelectual, por ejemplo.

e Discapacidad: deficiencia que ocasiona una restriccion o pérdida en la capacidad
de realizar una actividad o desempefiarla con normalidad. Dentro de esta categoria
encontramos dificultades a la hora de percibir estimulos, comunicarse, moverse,
etc., que limitan la vida de una persona.

¢ Minusvalias: la persona discapacitada o deficiente se ve inmersa en un contexto
socioecondémico vulnerable. Esta categoria se refiere a problemas de independencia

fisica, independencia econémica, integracion social o capacidad laboral.

La Asociacion Americana sobre la Discapacidad Intelectual y del Desarrollo
(AAIDD, 2011) define que el diagnostico de DI debe cumplir con: limitaciones
significativas a nivel intelectual; déficits en la conducta adaptativa, que impiden su
funcionamiento independiente en la sociedad; y manifestacion de las deficiencias antes
de los 18 afios. Esta definicion es compartida por la quinta edicion del Manual de
Diagnéstico Estadistico (DSM-5) (APA, 2014). Dicha perspectiva entiende la

discapacidad desde la interaccion del propio individuo con el entorno, destacando el
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valor de los apoyos sociales en la integracion del individuo a la sociedad (Cuesta et al.,
2019)

El funcionamiento intelectual comprende funciones como el razonamiento, el
juicio, la solucién de problemas, la comprension de ideas complejas, la planificacion y el
aprendizaje de la experiencia. En cambio, el funcionamiento adaptativo tiene que ver
con el aprendizaje de habilidades ejecutadas en la vida cotidiana. Estas habilidades se
dividen en tres areas: practicas (manejo del dinero, higiene personal, rutinas,
horarios...), conceptuales (lenguaje, lectura y escritura, conceptos numeéricos,
temporales y de dinero) y sociales (seguimiento de normas, habilidades sociales,
autoestima...) (Videa, 2016).

El DSM-5 (APA, 2014) sefiala que, tanto el funcionamiento intelectual como el
adaptativo tienen el mismo peso en el diagnéstico de la DI e incluso, la conducta
adaptativa tiene una mayor relevancia para determinar la severidad de la discapacidad
y predecir la intensidad de los apoyos requeridos. Esta nueva vision es la base de una
nueva metodologia de tratamiento: la Atencién Centrada en la Persona, la cual apoya a
las personas con DI a beneficiarse de los apoyos y servicios que necesitan para mejorar
su calidad de vida, entendida desde sus propias preferencias, intereses y deseos (Tassé
et al., 2016).

Conforme a la conceptualizacién mas social de la discapacidad, aparece la tarea
de elevar la participacién que las familias deben tener en el desarrollo de programas
individuales de apoyo y en la expresion de sus necesidades. Esto no solo es tarea de
las organizaciones, también de las administraciones, quienes, ademas, deben implantar
con urgencia un sistema de evaluacion de los resultados derivados de las politicas
publicas dirigidas a mejorar el bienestar y la inclusion social de las personas con
discapacidad. Sin olvidar la necesidad de la investigacion, la cual puede aportar avances
para la mejora de la calidad, rigor y metodologia de los procesos asistenciales (Verdugo,

2018).
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Segun Gonzalez-Garcia et al. (2014), la DI puede tener su origen en una amplia
variedad de circunstancias médicas y ambientales. Algunas causas son genéticas, otras
aparecen durante el embarazo, en el momento del nacimiento o a posteriori. La
clasificacion de la DI segun su etiologia se divide en:

e Prenatal genética: por defecto en un solo gen, como la fenilcetonuria o
galactosemia o, por alteraciones en el nimero o estructura de los cromosomas,

como el Sindrome de Down o Sindrome X fragil.

¢ Prenatal ambiental: la DI es causa de factores fisicos, quimicos o bioldgicos que
provocan malformaciones en el feto, como la exposicion prenatal a toxinas, dieta

pobre en yodo o infecciones maternas.

e Prenatal inespecifico: en ausencia de causas genéticas o ambientales, pero se
constate malformacion congénita, antecedentes de DI en familiares directos,

dimorfismo y/o prematuridad. Corresponde al 40% de los casos de diagndstico.

e Perinatal: fendmenos asociados al momento del parto o posteriores 7 dias como

asfixia, hipoxia, hematomas cefélicos y traumas.

e Postnatales: fendmenos ambientales posteriores al nacimiento que dejaran
secuelas en el funcionamiento del Sistema Nervioso Central, como un ambiente de
cuidado inadecuado, desnutricion, infecciones cerebrales en la infancia o

traumatismo craneal.
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3.1.2. Etapas del ciclo evolutivo del menor que incrementan la vulnerabilidad

familiar

Criar un hijo con DI va a suponer la asuncion de multitud de retos, no solo los
que la propia parentalidad entrafia, sino también relacionados con distintos momentos
evolutivos, en los que el diagndstico se reactiva, imponiendo cambios en el sistema
familiar:

1. Momento de sospecha y confirmacién del diagnéstico.

Es importante obtener un diagnéstico lo antes posible, ya que conocerlo puede
ser el principio de aceptacion de la realidad y de la puesta en acciéon. No obstante, la
entrega de la informacién relativa al diagnéstico debe ser graduada, con el fin de facilitar
la comprension y asimilacion de la nueva situacion. Por otro lado, hay ocasiones en que
la discapacidad no se diagnostica nada mas nacer, es mas puede pasar desapercibida

durante los primeros meses, e incluso afios. (Ruiz-Fernandez et al. 2011).

2. Momentos de transicion de una etapa del ciclo vital a otra:
a) Los 4 65 afos del nifio®, cuando comienzan a verse diferentes de los demas.

A medida que el nifio con discapacidad va creciendo, en torno a los 4-6 afios,
se va dando cuenta de que es diferente a los demas y quiere saber por qué y cuando
se curara. Algo especialmente dificil es que se hagan conscientes del caracter de
durabilidad de su condicion (Lillo, 2014).

El nifio va a empezar a configurar su identidad en base a la propia idea que
tiene sobre si mismo y la imagen que le ofrecen los demas de su persona. Sin
embargo, muchas veces el nifio con discapacidad no es capaz de reconocer su
individualidad dentro de su colectivo, asi como los aspectos que comparte con otros
niflos/nifias, sino que Unicamente, se ve diferente. La explicacion de su condicion

disminuye su angustia ya que encuentra un sentido y le permite ser mas

5> Se entenderd por nifio tanto el género femenino como masculino.
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comprensivo. Asimismo, un reconocimiento de sus potencialidades por parte de la

familia serd esencial para ayudarle a aceptarse tal y como es (Garvia, 2016).

b) Eleccion de la escuela.

Segun Garcia-Nufiez (2007), la eleccion sobre la escuela va a estar
influenciada por el proceso de adaptacién a la discapacidad de su hijo. Si no hay
una adecuada elaboracion del duelo, caracterizado este proceso por sentimientos
de desesperanza y tristeza, los padres ven como Unica posibilidad la escuela
especial.

Por el contrario, si los padres no tienen un ajuste de expectativas realista
sobre la condicion de su hijo, los padres podran tomar la decision de inscribir al nifio
en un colegio comun, sin tomar en cuenta las reales fortalezas y debilidades de su
hijo, la situacion familiar y las capacidades de la escuela para atender las
necesidades de su hijo. A estos menores los acompafara un proceso de sobre
exigencia parental para intentar adaptarse al nivel curricular (Acufia et al., 2017).
¢) La adolescencia como periodo de reactivacion del diagndstico, movilizada por

inquietudes del propio joven.

La adolescencia es una época clave para la construccion de la identidad.
Este proceso va a estar condicionado por la vivencia de experiencias interpersonales
tempranas, dando lugar a trastornos de identidad, como la aparicién de un falso
“self” (ser ese otro que los otros quieren que sea), que tienen su base en carencias
precoces a nivel vincular. Otros errores que puede entrafiar la formacién de la
identidad en adolescentes con DI incluyen: que el individuo solo se reconozca desde
su parte dafiada, adopte un rol de nifio eterno o produzca una exaltacion de su
imagen (Garvia, 2016).

El adolescente necesita sentirse comprendido en lo que significa para €l la
pérdida y descubrir nuevas formas de hacer las cosas que le devuelvan su sentido

de competencia y esperanza de una nueva vida (Vicente-Sanchez et al. 2018).
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Esta etapa los hijos dirigen reproches y peticiones de busqueda de solucién
al problema sobre los padres, ocasionando la reactivacion de los sentimientos
ambivalentes de la etapa del diagnéstico y un incremento de culpabilidad, ya que
sienten que no hicieron lo suficiente para ayudar a su hijo, a raiz del choque de
realidad experimentado al no ver cumplidas sus expectativas puestas en la terapia
(Lillo, 2014).

Por otro lado, los padres pueden verse sorprendidos frente a los cambios
fisicos del menor, al cual tenian en un rol de nifio eterno, y pueden responder de
diferentes formas (Garcia-Nufiez, 2010):

- Intensificar sus temores ante la presencia de un adolescente menos
capaz e inexperto en el afrontamiento de la realidad. Esta situacién lleva a los
padres a aumentar su nivel de sobreproteccion, inhibiendo conductas de
independencia del nifio.

- Negar las limitaciones del hijo y exigirle por encima de sus posibilidades,

empujandolo a conductas de mayor independencia.

3.1.3. Duelo por la pérdida ambigua

El concepto de pérdida es diferente al experimentado por la muerte de un ser
guerido, pues no hay una muerte como tal y, por eso, es una experiencia dificil de
describir o validar. Esto es lo que se conoce como pérdida ambigua (Garcia-Nufez y
Bustos, 2015).

Los padres experimentan una ruptura de expectativas respecto a ese nifio que
habian imaginado y esto les genera sentimientos de desesperanza que dan lugar a altos
niveles de ambivalencia, traducidos en respuesta de culpabilidad, ansiedad y bloqueo.
Lo importante de este proceso es el reconocimiento y tolerancia de la ambigiedad
sentida (Ariza Marriaga et al. 2018).

En este sentido también se ven socavadas las propias expectativas que los

padres tenian sobre su parentalidad. Los hijos simbolizan la valia de los padres frente a

10
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la sociedad, por tanto, el engendrar un nifio con discapacidad supone una amenaza al
propio “self’, que lleva a muchos padres al aislamiento por miedo al rechazo
(Hernandez-Nivia y Palacios-Martinez, 2017).

En la pérdida del hijo deseado se suceden una serie de fases (Villavicencio-
Aguilar, 2018):

1. Negacién y aislamiento: hay una evitacion del afrontamiento de la situacion, a
través de conductas que mantienen el equilibrio emocional, como no hablar de ello
0 mantenerse ocupado.

2. lra: inconformismo y resentimiento constante hacia la vida y la gente de
alrededor.

3. Negociacion: caracterizada por la angustia de los padres en la busqueda de
curacion o sistema educativo que satisfaga necesidades del hijo.

4. Depresion: el agotamiento fisico y mental tras lo vivido y el reconocimiento de la
realidad, llevan a la aparicién de sentimientos depresivos.

5. Aceptacion: los padres se desprenden de su ansiedad y célera y reconocen a su
hijo como un individuo con sus limitaciones y habilidades. No obstante, la aceptacion
no implica una relacion paterno-filial efectiva.

Los sentimientos, pensamientos y creencias que tengan los padres sobre el
diagnostico del hijo se relacionan con la sensibilidad materna/paterna. Los padres que
han aceptado el diagnéstico son capaces de ajustar sus respuestas, juego y
comportamiento a las necesidades de sus hijos (Feniger-Schaal y Oppenheim, 2013).

A diferencia del duelo por defuncion, la discapacidad, objeto de afliccion, no
aparece unicamente en el momento del diagnostico, sino que estéd presente durante
todo el proceso vital del individuo (Quiroz-Chagoya, 2017).

Villavicencio-Aguilar y LoOpez-Larrosa (2019) sefialan ocho estrategias de
afrontamiento ante el diagndstico de discapacidad del hijo:

1. Andlisis logico: comprender y prepararse cognitivamente ante el impacto de un
evento estresante.

11
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2. Reevaluacién positiva: intenta alterar el significado atribuido al acontecimiento
estresante, atribuyéndole uno mas positivo. Aunque a corto plazo alivia el malestar,
impide la puesta en marcha de soluciones y genera angustia debido a la
discrepancia entre esa vision ideal y el caracter permanente de la discapacidad.

3. Busqueda de guiay apoyo: Es una estrategia muy aplicada por familias con hijos
con discapacidad cronica ya que reduce niveles de incertidumbre y refuerza la
comprension y actitud proactiva hacia la solucion de problemas.

4. Solucion de problemas: planificar reflexivamente acciones a tomar ante las
dificultades.

5. Evitacion: no enfrentar la situacion que genera malestar. Esta estrategia
prolongada en el tiempo afecta negativamente a la salud mental.

6. Aceptacion y/o resignacion: en discapacidad se refiere a la acomodacion o
adaptacion a la nueva realidad.

7. Busqueda de recompensas alternativas: busqueda de nuevas fuentes de
bienestar.

8. Descarga emocional: confronta una percepcién de amenaza grave a uno mismo

o0 a los demés, mediante la expresion emocional agresiva.

3.2. Teoria del apego

El apego es entendido como la capacidad basica e inherente del ser humano de

establecer vinculos emocionales intensos y duraderos con personas relevantes de su

entorno, quienes otorgan un contexto de seguridad y cuidado, especialmente en

situaciones estresantes o que nos hacen sentir vulnerables (Mira, 2009).

Segun Pitillas et al. (2016), la teoria del apego dice que el estilo de apego

depende de la interaccién de los sistemas motivacionales presentes (sistema de apego

y sistema de exploracion) tanto en el nifio como en el progenitor. El nifio puede activar

cada uno de estos sistemas: si sus acciones le impulsan a conseguir y mantener la

proximidad del cuidador, el adulto deber& funcionar como refugio; pero si se dirige a

12
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desarrollar sus capacidades mediante su interactuacion con el contexto, el adulto debera
actuar de base segura.

Ambos sistemas son interdependientes, el inicio de la exploracién dependera de
la evaluacién sobre el apego y, la exploracion exitosa del bebé generara un sentimiento
de confianza en el nifio que promovera su regulacion temprana. Esto demuestra que los
hijos son capaces de adaptarse al contexto de interaccidén especifico en que les toca
vivir y que, en funcién del mismo, activan diferentes estrategias para el mantenimiento
de la proximidad del progenitor (Pitillas y Berastegui, 2018).

La exposicion repetida del nifio a respuestas paternas adecuadas y sensibles a
sus necesidades, va a permitir que aparezcan en el nifio modelos internos de
funcionamiento sobre si mismo, como alguien que debe ser cuidado y, sobre los otros,
como personas en las que se puede confiar (Riaz y Mkabile, 2015).

Hay evidencia de que estas representaciones mentales sobre uno mismo, los
otros y el mundo, asociadas a las experiencias vinculares tempranas, puedan persistir
en la edad adulta, hasta el punto de que éstas influyan en la crianza de los propios hijos,
dada su influencia en la sensibilidad del progenitor ante las demandas de sus hijos. Los
modelos operativos internos del adulto respecto a sus experiencias tempranas
condicionan sus expectativas acerca del nifio y el significado que da a sus
comportamientos (Cassibba et al., 2014; Pitillas et al., 2016).

Ainsworth et al. (1978) propusieron la existencia de cuatro estilos de apego en la
infancia temprana. El apego seguro esta fundamentado en relacion de confianza con
respecto al cuidador principal; el estilo evitativo caracteriza a sujetos que se muestran
incomodos en las relaciones sociales; el apego ambivalente es propio de personas que
en su infancia no han percibido respuestas ajustadas y sensibles a sus necesidades por
parte de sus progenitores y el tipo desorganizado aparece en individuos que han sufrido

experiencias traumaticas o de maltrato en sus relaciones interpersonales tempranas.
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3.3. Relacién entre Dl y apego

El nacimiento de un nifio es una experiencia condicionada por las circunstancias
personales de los padres, sus expectativas y deseos, que provocaran a su vez
emociones positivas o negativas ante al nuevo miembro. Una de las circunstancias que
pueden truncar la alegria de la noticia, es la presencia de discapacidad en el bebé (Mira,
2009).

Los bebés nacen con una serie de capacidades y recursos que permiten
demandar y conservar la cercania de sus figuras de apego y que dardn como resultado
la instauracion del sistema vincular (Rodriguez de la Rubia, 2011).

Entre esas capacidades iniciales se encuentra: la mirada, el llanto, la sonrisa, el
dialogo vocal, la imitacion gestual y la atencion selectiva a la voz humana. Es probable
que los nifios/nifias con DI se muestren mas indiferentes ante estimulos externos y sus
interacciones con el adulto sean menores o resulten ineficaces, al no saber transmitir de
forma apropiada sus necesidades. Ademas, el déficit de capacidad cognitiva para
mantener la permanencia del objeto que presentan parece que dificulta el
establecimiento de un apego seguro y hara que mantengan un sentimiento de angustia
persistente ante el miedo a la separacién del adulto (Garcia-Toro y Sanchez-Gémez,
2020; Guralnick, 2016).

La necesidad de los padres de ajustar su comunicacion de manera explicita,
tanto a nivel verbal como no verbal, puede llevar al intrusismo, entendido como la
sobreestimulacion o interrupcién del comportamiento del nifio de una manera abrupta.
La intrusibn materna aparece mas asociada a hijos con problemas socioemocionales
(Poslawsky et al., 2014).

Asimismo, los desafios adicionales a los que los padres deben hacer frente
(niveles de estrés, gastos econdmicos derivados de terapias o tiempo invertido en el
cuidado) pueden dar lugar al agotamiento fisico y psiquico de los padres, lo que produce
una interaccion superficial y con un componente de responsabilidad (Martinez-Vilchis,
2020).
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Elevados niveles de estrés parental estdn asociados con una crianza mas
negativa e inconsistente, asi como con representaciones mentales negativas sobre el
nifio o sobre uno mismo en su funcion parental, al percibir un desequilibro entre las
demandas y los propios recursos. (Huber et al., 2016).

Otro factor que puede afectar a la sensibilidad del cuidador es el proceso de
elaboracion y aceptacion del diagnostico del nifio. Los estados emocionales negativos
pueden dificultar la disponibilidad emocional y la crianza adecuada. Ademas, en los
inicios, los padres estan centradas en la clarificacion del diagndstico y en la parte mas
instrumental, es decir, en el tratamiento del problema y en la promocion de las
habilidades del nifio, lo que suprime las experiencias de disfrute en familia (Pérez-Salas
y Santelices, 2009; Platje et al., 2018).

En este sentido, la expresién de emociones ambivalentes a raiz de la pérdida del
hijo imaginado es fundamental. De lo contrario pueden aparecer conflictos en la relacién

(ver Tabla 1).
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Tabla 1

Problemas vinculares relacionados con una vivencia emocional infensa.

PROBLEMA VINCULAR

CARACTERISTICAS

Vinculo con predominio de culpa

Padres se sienten culpables y nifio tiene rol de acreedor
eterno.

Mifio se siente como una decepcion constante y
necesita cumplir exigencias

Vinculo con ausencia de
demandas

Desilusion, impotencia y desesperanza del progenitor
ante |la insatisfaccion en su rol parental.

Vinculo con negacion e
idealizacion del dafio

Discapacidad se transforma en un sefial divina o regalo
de la vida.

Vinculo en que se anulan
diferencias

Hay identificacion con el hijo con discapacidad, sele
coloca en situacion de sobreproteccion y le someten a
un acatamiento constante de los deseos patemosy
descuidando su independencia.

Vinculo en que se remarcan las
diferencias

Discapacitado es visto como un fracaso y chivo
expiatorio de la familia.

Vinculo desde la parte dafiada

Mo hay identificacion con el hijo al ser visto como
extrafio.

El diagnostico define completamente al nifio y provoca
que los padres se relacionen Unicamente desdela
perspectiva de ejercitacion de déficits.

Vinculo oscila entre permisividad
y descontrol agresivo

Dificultades en la imposicion de limites, favoreciendo la
postura tiranica del menor y llevando al descontrol de
los padres

MNota. Tabla de elaboracion propia a partir de Garcia-Nofiez (2007).

3.3.1. Factores de riesgo y proteccién en la DI para el establecimiento del

apego

Segun Roque y Acle (2011), la falta de apoyo paterno se relaciona con rechazo

materno a responsabilizarse de la atencion del hijo, baja autodeterminacién de la madre

y funcionamiento familiar negativo caracterizado por hostilidad, problemas para

expresar sentimientos y falta de coherencia en torno a las reglas.

Segun estos mismos autores, la autodeterminacion es entendida como la

capacidad fijar metas, evaluarlas, ejecutarlas y revisar su ejecucion para ajustarlas y

asegurar una atencion efectiva del nifio con discapacidad. Correlaciona negativamente
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con desesperanza, rechazo de la responsabilidad personal y, de forma positiva, con
ambiente familiar positivo.

El acceso a apoyo institucional, bien social, mediante la ayuda de profesionales
0, instrumental, a través de informacion cientifica y especifica sobre la discapacidad, es
un factor de proteccién ya que facilita a la familia avanzar en el proceso de aceptacion
del diagndstico, observar la discapacidad del menor de forma mas positiva y mejorar la
autopercepciéon de competencia paterna/materna (Garcia-Toro y Sanchez-Gomez,
2020; Onate y Calvete, 2017; Rea et al., 2014; Roque y Acle, 2011).

De acuerdo con Orfate y Calvete (2017), las estrategias de afrontamiento
emocional como son la aceptacion de la discapacidad del hijo y la positividad se
relacionan con la resiliencia y el proceso de adaptacion. Asimismo, Peer y Hillman
(2014) indican como el optimismo, la esperanza y el sentido del humor, se asocian con
mayores niveles de resiliencia y menos depresion y estrés en el cuidador.

Hernandez-Nivia y Palacios-Martinez (2017) y Ofate y Calvete (2017) indican
como el apoyo social aumenta la resiliencia y reduce el estrés causado por la
responsabilidad de atender adecuadamente a una persona dependiente y el miedo a
sentirse rechazado socialmente.

Garcia-Toro y Sanchez-Gémez (2020) sefialan como la alegria o el deseo de
lograr intimidad afectiva con el hijo, promueven la sensibilidad del adulto, debido al
aumento de respuestas alternativas que el progenitor ofrece a fin de responder a las
demandas del nifio. Roque y Acle (2011), también sefialan la responsabilidad y
conflanza en uno mismo, como recursos personales que determinan la
autodeterminacion del adulto.

El nivel formativo de familiares de personas con discapacidad correlaciona
positiva y significativamente con autopercepcion de competencia paterna/maternay con
la aceptacion de la propia realidad (Ponce y Torrecillas, 2014).

En 2017, Ofiate y Calvete indican coémo disponer de un puesto laboral
remunerado y recursos socioeconomicos, bien para costear terapias con el menor o
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poder disfrutar de actividades de ocio y descanso, son factores asociados a la resiliencia
de las figuras parentales.

En resumen, el apoyo externo, tanto institucional como social (familiares y
amigos), juega un papel muy importante en la aceptacion de la discapacidad y
autopercepcion de la competencia paterna/materna. El nivel socioeconémico en familias
con hijos con DI tiene un impacto directo sobre el estrés parental derivado de gastos
adicionales que implica la crianza de un nifio con necesidades especiales. En ultimo
lugar, estas variables influyen directamente en el establecimiento de un estilo de
afrontamiento positivo, que contribuird a la disminucion de estrés y fomentara la

resiliencia.

3.4. Programas de intervencion para la mejora del apego
3.4.1. Conceptualizaciéon

Entre las intervenciones que buscan mejorar el estilo de apego establecido entre
padres e hijos, se encuentran tres principales lineas de actuacion: intervencién dirigida
a aumentar la sensibilidad de los progenitores, centrada en modificar las
representaciones mentales de apego presentes en los padres o focalizada en proveer
apoyo social a los padres (Gomez-Muzzio et al., 2008).

Parece que, de las tres variables anteriores, las intervenciones centradas en
promover la sensibilidad de los padres son mas efectivas a la hora de reducir el apego
inseguro (Dozier y Bernard, 2017; Martinez-Vilchis, 2020). De hecho, este hallazgo ha
sido validado en muestras de paises orientales, o que ha reforzado la validez y
universalidad del constructo (Gémez-Muzzio et al., 2008).

Esto se relaciona con lo que dijo Ainsworth et al. (1978) sobre que la sensibilidad
materna, entendida como la capacidad de responder apropiadamente y actuar en
sintonia ante las necesidades del hijo, es uno de los factores que determinan la calidad

del apego de un nifio a su madre.
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Las técnicas que se utilizan para influir en el comportamiento de los padres van
dirigidas a informar y prevenir a los progenitores sobre el desarrollo evolutivo del nifio
para evitar una percepcion distorsionada, detectar las demandas expresadas por el nifio,
ensefar conductas sensibles mediante modelado y reforzar interacciones positivas,
mediante uso de Video-Feedback, que consiste en la visualizacion de videos donde se
graba la interaccion entre nifio y progenitor y se ofrece feedback sobre dicha interaccién
(Gémez-Muzzio et al., 2008).

La eficacia del Video- Feedback se debe a su utlidad para observar
comportamientos sutiles que aparecen en la interaccién; a la facilidad con la que los
padres pueden poner voz a lo que el nifio esta sintiendo o pensado, lo que mejora su
sensibilidad; al refuerzo en la funcion parental al tener respuestas adecuadas en la
interaccion y finalmente, a la reflexion que ofrece sobre la parentalidad, respecto a la
necesidad de implantar limites y normas, por ejemplo (Juffer et al., 2017).

Otro dato comun a las intervenciones en apego establece que los programas
cortos con un objetivo centrado en el comportamiento son mas eficaces. Los programas
breves aseguran una mayor probabilidad de compromiso terapéutico y evitan una
dependencia de los participantes con respecto a esa ayuda o servicio. No obstante, es
necesario reforzar estas intervenciones con programas mas prolongados en el tiempo
de supervision y promocion de cambios conseguidos, evitando asi la prevencion de
recaidas e identificando situaciones de vulnerabilidad (Dozier y Bernard, 2017; Tereno

et al., 2019).

3.4.2. Revision de estudios que aplican intervenciones en apego

A lo largo de la literatura se han desarrollado diversas intervenciones en apego,
centradas en la mejora de la sensibilidad del cuidador. A continuacion, se presentan
algunos estudios que han aplicado estas intervenciones en la practica clinica, con un
resumen de sus caracteristicas mas relevantes y resultados (metodologia recogida en

apartado 4). Para mas detalle de las caracteristicas de estos programas ir a anexo |I.
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Cabe sefalar como de los estudios analizados, Unicamente los realizados por
Platje et al. (2018) y Raiz y Mkabile (2015) van dirigidos a padres de hijos con DI, esto
es debido a la escasa presencia de estudios dirigidos a esta poblacién especifica en la
literatura.

La totalidad de estudios intervienen Unicamente con un Unico cuidador, siendo la
madre mayoritariamente dicha figura (Cassibba et al., 2014; Platje et al., 2018;
Poslawsky et al., 2014; Risholm et al., 2018; Riaz y Mkabile, 2015; Roben et al., 2017;
Rosenblum et al., 2020; Yarger et al., 2016). Exceptuando el estudio de Riaz y Mkabile
(2015), todos los demas utilizan la técnica de Video-Feedback como herramienta
fundamental para analizar la interaccién. Los programas son desarrollados en un
intervalo de 5 a 10 sesiones a excepcion de los programas de Riaz y Mkabile (2015) y
Rosenblum et al. (2020). El programa de Risholm et al. (2018), es el Unico que tiene
lugar en contexto clinico, el resto se desarrollan a través de visitas en el domicilio. Todos
los programas, excepto el implementado por Riaz y Mkabile (2015) aplican la
intervencion con padres de hijos entre 0-5 afos.

Respecto a los resultados de las intervenciones, (Cassiba et al., 2014, Riaz y
Mkabile, 2015; Risholm et al., 2018; Roben et al., 2017; Rosenblum et al., 2020; Yarger
et al.,, 2016) obtienen mejoras en los niveles de sensibilidad parental. Por otro lado,
(Platje et al., 2018; Poslawsky et al.,, 20114; Riaz y Mkabile, 2015) mejoran la
autopercepcion en la funcion materna al final del programa.

En dltimo lugar, en el anexo Il se expone un cuadro resumen de las debilidades
y fortalezas encontradas en la implantacion de estos programas. Como fortalezas
destaca la evaluacion pre-post realizada en todos los estudios, no obstante, Riaz y
Mkabile (2015) y Risholm et al. (2015) son los Unicos que comprueban la estabilidad
temporal de los resultados. Por otro lado, se resalta el disefio controlado aleatorizado
utilizado en alguno de estos programas (Platje et al., 2018; Poslawsky et al., 2014;

Risholm et al., 2015 y Yarger et al., 2016).
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4. Metodologia de investigacion

Para la elaboracién del presente trabajo se llevé a cabo una revisién bibliografica
de la literatura y en texto completo sobre la relacion entre apego y DI. En consecuencia,
fueron utilizadas bases de datos especializadas, provenientes del buscador de la UAH,
entre las que se incluyen: Google Académico (15), SciELO (12), Pubmed (13), Elsevier
Science Direct (7) y Dialnet (15).

Como criterios de inclusion se aplicaron filtros relativos al idioma, seleccionando
Unicamente los que figuraban en inglés o espafiol en la base de la universidad y que las
publicaciones fueran a partir del afio 2007, incluyendo Unicamente articulos de la ultima
década para la parte de revision de estudios que aplican intervenciones en apego.
Igualmente se ha trabajado con bibliografia historica, necesaria para la
conceptualizacion de modelos de intervencién en apego e instrumentos de evaluacion.
Como criterios de exclusién se establecen articulos de prensa, resefias, informes y
recursos web.

Para la elaboracién del marco te6rico se introdujo la siguiente combinacion en el
buscador de la UAH: "discapacidad intelectual" AND ("modelos explicativos" OR "apego"
OR "familia" OR "perdida ambigua" OR "factores de proteccion" OR "factores de riesgo")
Tras la aplicacion de los criterios de inclusion y exclusién se obtuvo un total de 707
articulos, 629 fueron excluidos por titulo o resumen. De la lectura completa de esos 78
articulos, 40 fueron seleccionados para la muestra final. A esta muestra final se
afadieron otras 6 fuentes provenientes de otros recursos (libros y pagina web Fundacion
Iberoamericana Down21)

Para la revision de estudios que aplican intervenciones en apego se utilizé la
siguiente combinacion en el buscador de la UAH: “intervencion" AND (“sensibilidad
materna” OR “apego”) WITH "hijos". Se obtuvieron 581 articulos publicados en la ultima
década y redactados en espariol e inglés. De esos, 536 fueron descartados por el titulo

o resumen, al corresponderse con estudios tedricos o metaandlisis, intervenciones
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centradas en el &mbito educativo, estudios de caso Unico (a excepcion de casos de DlI),
familias adoptivas y familias donde aparece maltrato. Tras la lectura completa de los 45
articulos preseleccionados, 21 fueron incluidos en la muestra final. En la muestra final
se incluyeron otras 3 fuentes provenientes de libros impresos y una fuente audiovisual.
No se aplico el filtro del diagndstico de DI en el nifio, dado la escasez de estudios que

incluyeran especificamente a esta poblacion.

5. Propuesta de intervencion
5.1. Presentacion
Segun el analisis desarrollado en el presente trabajo y en base a investigaciones
anteriores desarrolladas en el marco de intervenciones basadas en apego, se pretende
realizar una propuesta de intervenciéon en apego adaptada a padres de hijos que
presentan un diagndéstico de DI en los tres primeros afios de vida, al considerarse este

periodo como el determinante para la consolidacién del vinculo.

5.2. Objetivos

1. Trabajar sobre el duelo por la discapacidad a partir de psicoeducacion,
reestructuracién de ideas preconcebidas en torno a la discapacidad y promocion de
recursos de afrontamiento familiares.

2. Fomentar la coparentalidad y el sentimiento de competencia de cada uno de los
progenitores.

3. Obtener una vision mas objetiva de la interaccidon progenitor-hijo mediante la
discusion de representaciones mentales del adulto.

4. Mejorar la sensibilidad de los padres hacia las necesidades del hijo.

5. Mejorar la experiencia de parentalidad de padres con hijos con DI.

6. Disminuir la aparicion de problemas psicoldgicos futuros en menores con DI.
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5.3. Contexto en el que se aplica o podria aplicarse la propuesta
La intervencién va dirigida a ambos progenitores de menores de hasta tres afios,
con diagndstico de DI leve o con sospecha de padecerla.
Dicha intervencion va a ser desarrollada en el domicilio familiar, pues es el

entorno natural en que se desarrollan la mayor parte de interacciones a nivel familiar.

5.4. Método
e Muestra
La identificacion de familias objeto de interés para esta propuesta de intervencién
sera facilitada mediante el contacto con entidades de tipo social, como la Asociacion
Plena Inclusion o Fundacion APASCOVI, dedicadas a mejorar la calidad de vida de las
personas con DI y sus familias, desde edades tempranas. Asimismo, dicho programa
sera ofertado en hospitales, como recurso de ayuda del que podran ser informadas las

familias a partir de la recepcion del diagnéstico médico.

e Procedimiento

Las familias reclutadas seran informadas sobre el programa de intervenciéon y se
invitara a su participacion voluntaria y desinteresada en el mismo. Los padres seran
informados sobre la programacion de las sesiones, el procedimiento, la frecuencia de
las visitas a domicilio y las actividades propuestas para la intervencion.

Como criterios de inclusion para poder participar se establece: 1) diagnéstico
previo de DI leve en el hijo, 2) hijos de 0-3 afios, 3) nucleo conviviente compuesto por
ambos progenitores e hijo con DI 4) consentimiento informado por escrito de ambos
progenitores. Dado que el programa presta especial atencion al fortalecimiento del
subsistema parental y se desarrollara a través de visitas en el propio domicilio familiar,
se exige la convivencia de ambos progenitores con el hijo en el domicilio familiar.

Después de comprobar el cumplimiento de los participantes de los criterios de
inclusion, se toman las medidas pre-intervencion que seran comparadas con las

obtenidas en la fase post-intervencion para determinar la efectividad del programa.
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e Intervencion

El programa tiene una extension de 8 sesiones (con posibilidad de ampliar hasta
10 sesiones para trabajar experiencias tempranas traumaticas presentes en el adulto),
de dos horas cada una y periodicidad semanal. Las tres primeras sesiones tienen que
ver con temas especificos sobre la crianza y parentalidad de un hijo con discapacidad
intelectual, las otras 4 sesiones estan mas centradas en la promocién de la conducta
sensible en la interaccion con el hijo y la Ultima sesion es para consolidar aprendizajes
adquiridos. Todas las sesiones tienen lugar de forma conjunta, a excepcién de la cuarta
sesién que se realiza por separado con cada progenitor, para obtener un conocimiento
de las representaciones mentales e historia temprana de cada uno.

Su implantacion tendra lugar por medio de profesionales cualificados del &mbito
de la psicologia general sanitaria, con experiencia en trabajo con familias con hijos con

Dl.

5.5. Actividades
En todas las sesiones a excepcion de la dltima, los ultimos 10 minutos estaran
reservados a la grabacion de la interaccion entre nifio y uno de los progenitores cada
vez, paratener un registro progresivo de la interaccion y poder utilizar estos videos como
material de trabajo en sesiones de Video-Feedback. Para las interacciones, la diada
dispondra de una caja con juguetes en su interior, que se corresponderan con intereses

y edad del nifio.

24



Promocidn apego seguro progenitor-hijo con DI

12 sesion: Amoldandonos ala nueva realidad.

Objetivo: Acompafar a la familia en la transicion por la pérdida del hijo sofiado y
en la adaptacion a los cambios.

Para favorecer la expresion y validacion de los sentimientos ambivalentes en
relacién con la discapacidad del hijo, se propone como actividad que cada progenitor
emplee 15 minutos para hacer un dibujo de una mochila (a su eleccion) y que dentro de
esa mochila dibujen en forma de piedras de diferentes tamafios, aquellas emociones,
estresores 0 preocupaciones que cargan a sus espaldas y que no les dejan avanzar.
Algunos problemas sobrevenidos ante el diagnéstico de DI en el hijo repercuten: a nivel
financiero (reduccion jornada laboral o costes de tratamientos), fisico (mayor exigencia
de cuidados), médico (asistencia a revisiones, citas médicas...) y socio-emocional
(limitaciones a la socializacién o malestar emocional debido a la no aceptacién del
diagndstico).

A posteriori, ambos progenitores ponen en comun aquello que han dibujado. Es
muy importante que el profesional muestre una actitud de respeto, empatia, y libre de
juicios. Esto seguramente ofrezca confianza a los progenitores para compartir sus
vivencias y poder poner en comuin experiencias compartidas que, hasta ahora, no
habian sido capaces de verbalizar el uno con el otro. Se espera que la fase de feedback
lleve aproximadamente unos 45 minutos.

Si existen problemas a nivel social, de aislamiento o distanciamiento de
familiares y amigos, se deben explorar las causas. No es infrecuente, que los padres de
hijos con discapacidad sientan miedo a ser rechazados y esto los lleve a alejarse de los
demas. Para modificar estas creencias y buscar alternativas de pensamiento mas
adaptativas se aplica la técnica de reestructuracion cognitiva. Con el fin de determinar
la I6gica del pensamiento se aplica la técnica de dobles estandares, la cual consiste en
pensar como actuaria uno mismo si fuera su amigo el que tiene un hijo con DI, para
adquirir conciencia de que el patron que utilizamos para juzgar a los otros es mas
amable. A posteriori, se comprueba la validez del pensamiento mediante la deteccion

25



Promocidn apego seguro progenitor-hijo con DI

de datos a favor a 0 en contra: ¢ Tengo pruebas para pensar que me van a rechazar?
¢Acaso cuando he tenido un problema en otras ocasiones, no han intentado ayudarme?
En dltimo lugar, se valora la utilidad de pensar que los demas la van a rechazar, pues
puede derivar en consecuencias negativas como sentirse sobrecargado/a y poco
apoyada. Este proceso llevara aproximadamente 30 minutos.

Para el afrontamiento de algunas cuestiones mas técnicas, de tipo mas
econdmico y asistencial, en los dltimos 15 minutos, el profesional informard sobre
alternativas orientadas a la accion terapéutica o recursos disponibles para estas familias

(ver anexo llI).

22 sesion: Mi hijo tiene discapacidad, ¢seré buen padre/madre?

Objetivos: 1) Cambiar creencias negativas y poco ajustadas en torno a la
discapacidad; 2) promover un estilo de crianza adecuado.

Se explorara con los padres creencias, ideas preconcebidas y significados
atribuidos a la discapacidad, al considerar que tienen influencia directa sobre las pautas
y patrones de crianza.

Como material se va a utilizar la encuesta preparada ad-hoc contestada por
ambos progenitores, en la fase previa a la intervencion, sobre el grado de conformidad
que manifiestan en torno a una serie de enunciados relativos al significado atribuido a
la discapacidad, y se compartiran las reflexiones sobre sus valoraciones durante los
primeros 25 minutos.

Tras terminar la discusion iniciada, el profesional proyectara un video publicado
por la Fundacion A LA PAR en el afio 2020, donde se recogen testimonios de diferentes
personas con DI que cuentan sus proyectos de vida independiente. Se espera que este
video ayude a los progenitores a construir un significado sobre la DI ajustado a la
realidad, mediante un dialogo conjunto con el profesional que ayude a la formulacién de
enunciados alternativos mas adaptativos. El visionado de video y el feedback posterior

tendran una duracién de 25 minutos.
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En la segunda parte de la sesion, el profesional diferenciara la vision de la DI
desde el modelo de déficit y desde el modelo centrado en las potencialidades. A
continuacién, se debatird con los padres sobre los estilos de crianza que estos modelos
originan y cuales son las ventajas y desventajas de cada uno de ellos.

La vision desde el modelo del déficit lleva a ver a la persona con discapacidad
como un nifio eterno, lo que puede conducir a un estilo de crianza, o bien autoritario,
que promueve la obediencia y dificulta la independencia del individuo, o bien permisivo,
caracterizado por padres sobreprotectores y complacientes e hijos exentos de
responsabilidad. Por el contrario, la visibn de la discapacidad desde un enfoque
centrado en las potencialidades va a desembocar en un estilo de crianza positivo,
caracterizado por la existencia de una autoridad, aunque abierto a discutir las normas y
flexibilizar su cumplimiento, mediante el didlogo y opinién razonada del menor. Con este
estilo se busca promover la responsabilidad, autorrealizacién y autonomia de la persona

con discapacidad.

32 sesion: Trabajar el estrés y sobrecarga parental
Objetivos: 1) reforzar la percepcién de competencia de ambos progenitores; 2)
disminuir la sobrecarga de los cuidadores a través del fortalecimiento del subsistema
parental.
Se comenzard trabajando sobre la exigencia parental, a través de una actividad:
1. Se otorgan a ambos progenitores 10 minutos para que, de forma individual,
realicen un listado sobre las caracteristicas que para él/ella definen a un buen
padre/madre y qué expectativas tienen de cumplir con las mismas. En la siguiente
media hora, las expectativas de cada progenitor seran discutidas en sesién con la
ayuda del progenitor contrario, que sera el encargado de confirmar el ajuste o no de
estas predicciones y de reconocer aspectos positivos de la parentalidad del otro

progenitor que hayan sido pasados por alto. Esta es una manera de contrastar la
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vision dramética y sesgada sobre la propia ejecucién del progenitor en sus
funciones.
2. El terapeuta explicara brevemente como nuestra forma de definirnos o la
anticipacion que hacemos sobre nuestra eficacia en una tarea, condiciona
enormemente nuestra actuacion. De modo que interpretaciones del tipo: “no soy
buen padre”, “los demas son mejor que yo”, etc., normalmente conduciran a estados
de desesperanza e indefensién que repercutirdn en nuestra forma de actuar. El
cambio de perspectiva sobre el rol como cuidadores serd fundamental para generar
en los progenitores una mayor motivacion por interactuar con el nifio.

A continuacion, se expondran una serie de variables relacionadas con el buen

funcionamiento del subsistema parental y las tareas necesarias para su ejecucion:
¢ Dividir responsabilidades familiares de forma razonada y equitativa entre ambos
progenitores. Para ello, es imprescindible una actitud colaborativa dirigida a
contribuir en aquellas tareas que se puedan asumir con mayor facilidad y flexibilidad
para llegar a acuerdos practicos y resolutivos. En este sentido se hara entrenamiento
en asertividad positiva que consiste en formular una peticion a nuestro interlocutor a
partir de un reconocimiento sobre una capacidad presente en el otro. A continuacion,
se elabora listado de tareas implicadas a lo largo de la semana y haciendo uso de
la técnica anterior se procede a un reparto consensuado por ambos progenitores.
En anexo |V se presenta un calendario semanal que debera ser completado con dos
colores diferentes, en funcion del miembro de la pareja al que corresponda la tarea.
e Al “planning” anterior habra que afadir tiempos descanso y programacion de
actividades gratificantes, tanto a nivel individual como en pareja, debido a la
importancia de asegurar el desarrollo de ambos progenitores mas alla de su rol
parental y la promocion de confianza e intimidad en la relacion. Estas actividades
podran ser incluidas en otro color.
Para la elaboracién del calendario se emplearan 45 minutos de la sesion,

para asi ofrecer cierta guia en su confeccién (puede utilizarse contrato conductual
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gue establezca recompensas y castigos en caso de incumplimientos), asi como en
la manera de intervenir ante la aparicién de desacuerdos, por ejemplo, ofrecer un
tiempo de descanso adicional para aquel progenitor que se asuma responsabilidad
problematica o alternar su ejecucion semanalmente. No obstante, si pasado este
tiempo no se ha terminado, serd enviado como tarea para casa y, revisado en los
10 primeros minutos de la proxima sesion.

e Eltiempo restante ira dirigido a impulsar la comunicacion de emociones dificiles
en la pareja, para facilitar el desahogo y orientar la accién hacia la busqueda de
soluciones de forma conjunta. Para abordar este objetivo se ensefian dos técnicas:
1) Técnica de asertividad subjetiva, empleada cuando queremos hacer una peticion
sobre el cambio de conducta del otro. Mediante un ejemplo se explica la estructura
del mensaje la cual sigue: “Cuando tu te comportas o haces...”, “yo me siento...”,
“por eso hago/ me comporto...” y “me gustaria que...” (afades peticidén respecto al
comportamiento que deseas que sea modificado).

2) Carta como manera de liberar emociones dificiles frente a situacion problematica

y expresar necesidades en un tono adecuado y asertivo.

42 sesion: Mis propios fantasmas

Objetivo: ofrecer a los padres un espacio donde puedan revisar y corregir

interpretaciones distorsionadas de la conducta del nifio.

Junto con el progenitor se visualiza video de su propia interaccién con el nifio y

se explora la secuencia de interaccion: ¢ Qué crees que quiere tu hijo?; ¢,como trasmite

esa necesidad?; ¢cémo le respondes t0?; ¢la respuesta es oportuna y proporcional?;

¢ qué emocion expresa tu respuesta?

A continuacion, se pasa a explorar factores especificos que pueden complicar la

puesta en marcha de respuestas sensibles. En las relaciones entre padres-hijos son

muchas las amenazas que pueden condicionar la interaccion (Pitillas y Berastegui,
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2018): amenaza de fracasar como padre; miedo a no ser querido por el hijo; sobrecarga
parental; vivencia de la discapacidad o heridas en relaciones tempranas.

Tras la reflexion de estas amenazas a la interaccion, se vuelve a visualizar el
video entre progenitor-nifio y se resalta la importancia de que los progenitores
diferencien entre los sentimientos que les produce la conducta incémoda de su hijo y lo
que el hijo realmente desea. Para hacer esta diferenciacion se aplicara la técnica de las
3 columnas: 1) se indica pensamiento que aparece ante presencia de emocién negativa
(realmente hay curiosidad por conocer lo que el nifio quiere); 2) se indica si ese
pensamiento esta distorsionado de alguna manera (hay que concienciar de la influencia
que tienen nuestros estados emocionales en las interpretaciones que hacemos) y 3) se
indica pensamiento alternativo mas realista (centrarse en descripcion objetiva de la
escena).

Este proceso sera repetido con diferentes videos de interaccion hasta finalizar la
sesion, a excepcién de si existen traumas interpersonales tempranos que seran
abordados en la segunda hora.

En el caso de traumas del desarrollo en algun progenitor identificados a través
de la entrevista de apego adulto, serd importante trabajar sobre la influencia que tienen
dichas experiencias pasadas en el ejercicio de la funcién parental actual (esto quiza
requiera de una o dos sesiones de intervencién adicionales). El trabajo terapéutico ira
dirigido al analisis de las necesidades infantiles que fueron transformadas en peligrosas
a causa de la percepcion de castigo asociada. En ultimo lugar, se reflexiona sobre como
en el presente, ante la presencia de estas necesidades incomodas, se activa una
expectativa de amenaza que da lugar a la activacion de ciertas estrategias defensivas
como la desatencion de necesidades o la transformacién de emociones del nifio. El
objetivo principal ir4 dirigido a que el progenitor identifique los costes que tienen ese tipo
de acciones defensivas para alcanzar su horizonte de valor (tener buena relacién con el
nifio) y, por tanto, desarrollar patrones de conducta alternativos y mas adaptativos a la
situacion.
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Esta sesidn serd repetida con cada uno de los progenitores a nivel individual.

52 sesion: Dime qué quieres
Objetivo: sensibilizar a los padres sobre el patron de comunicacion no verbal
especifico de su propio hijo.

1. Mediante visionado de videos sobre la interaccion en juego entre un progenitor
y niflo, los progenitores verbalizan aquello que el nifio piensa y desea, mediante el
analisis de la conducta no verbal. Esto es una manera de poner en palabras los
significados de las pautas de comunicacién no verbales expresadas por el hijo.
Algunos incluyen claves positivas (sonreir, atender o contacto visual, sefialar...) o
negativas (agitacibon o comportamientos estereotipados ante la desregulacion
emocional...).
2. En la situaciéon de juego, se diferencia si estas conductas responden a la
necesidad de busqueda de aproximacion con el adulto o busqueda de exploracién
del entorno. Y mediante modelado audiovisual presentado a través de un video
ejemplo, se muestra conducta a seguir en funcion de si el nifio busca proximidad o
explorar. La busqueda de proximidad puede activarse ante la incertidumbre, falta de
familiaridad y ausencia de guia. Ante ello el progenitor debe regular la experiencia
del nifio mediante explicaciones, estimulacion afectiva y el consuelo. En cambio, en
la busqueda de exploracién, los padres deben reforzar la iniciativa independiente,
apoyar y, en ultimo lugar, celebrar.
3. Visionado de videos nuevos de la interaccidn entre progenitor-nifio para que
cuidadores puedan practicar el reconocimiento de sefiales no verbales y las

necesidades basicas que son manifestadas a través de ellas.
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62y 72 sesion: Disfrutamos juntos.

Objetivo: evitar que el sistema tratante sustituya a las figuras parentales, y que
el propio subsistema parental genere pautas de apego adecuadas con el menor.

Estas sesiones se centran en el aprendizaje de pautas de respuesta adecuadas
a las necesidades o emociones presentadas por el hijo, y puesta en practica de los
conocimientos aprendidos mediante el uso de Video-Feedback.

En el visionado de interacciones entre un progenitor y el nifio, se invita a que el
progenitor no participante en la escena recalque a su pareja formas de actuar
apropiadas que ha tenido en la interaccion y que se reflejan en la reaccion posterior del
hijo. Esta es una manera de hacer explicita la relacion que guardan las conductas del
nifio y del adulto entre si. Por otro lado, a nivel relacional, se consigue que el propio
subsistema parental se refuerce y se reconozca en su competencia.

Posteriormente, la figura no participante indicara si tiene alguna sugerencia
sobre aspectos a mejorar en la interaccién paterna. Este punto es importante porque
ayudara a que el miembro mas implicado en la crianza vea sus puntos débiles, al mismo
tiempo que dara foco al progenitor con menos fuerza, desestabilizando asi el equilibrio
establecido en la relacion, al hacer a ambos miembros participes de la crianza. Para
finalizar, el terapeuta ofrecera feedback apoyando lo hablado anteriormente o indicando
aspectos importantes no comentados.

Este procedimiento sera repetido de forma sucesiva, alternando el rol de los
progenitores.

Algunas de las respuestas sensibles buscadas son: reforzar muestras de interés,
poner limites de forma sensible (explicando reglas o prohibiciones), mostrar empatia
ante la frustracion verbalizando expectativas inalcanzadas, acompafiar la conducta del
nifio con verbalizaciones, adaptar la interaccion al entendimiento del nifio (utilizar

fotografias o pictogramas en la comunicacion).
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82 sesion: Un breve repaso

Obijetivo: integracién y consolidacion de aprendizajes.

En esta sesion se reforzaran los logros y competencias adquiridas durante el
programa y se revisaran areas especificas donde los progenitores sigan presentando
dificultades concretas o quieran mejorar. Asimismo, se aplicard una encuesta de
satisfaccion con el programa a ambos progenitores para conocer sus opiniones en
relacién a su participacién en el programa de intervencion (ver anexo V).

Los padres recibirdn un folleto resumen con los elementos méas importantes
trabajados durante la intervencion, algunos consejos, y todas las interacciones grabadas

en video.
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5.6. Cronograma

Cronograma de actividades

ACTIVIDADES

SESION/ MES

6

7

10

11

12

Febrero

Marzo

Sep

Mar

Pre-evaluacion

Amoldandose a lanueva realidad
i 3eré buen padre/madre?
Trabajando estrés y sobrecarga parental
Mis propios fantasmas (I

Mis propios fantasmas (Il

Dime qué quieres

Disfrutamos juntos (1)
Disfrutamos juntos (1)

Un breve repaso
Post-evaluacion

Seguimiento | (6 meses)

Seguimiento |l {1 afio)

Mota. Tabla de elaboracion propia. Ene: enero; Feb: Febrero; Mar. Marzo; Sep: Septiembre. La pre-evaluacion tendra lugar durante tres dias consecutivos.

La post-evaluacion y seguimientos tendran lugar durante dos dias consecutivos.
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5.7. Evaluacion
¢ Medidas de linea base

Partiendo de la idea defendida por algunos autores (Cassibba et al., 2014; Pitillas
et al., 2016), de que las representaciones mentales del adulto respecto a sus
experiencias interpersonales tempranas condicionan la crianza de los propios hijos, al
influir sobre la sensibilidad parental e interpretacion de las conductas del nifio, se ha
decidido incluir el Cuestionario de Apego Adulto de Melero y Cantero (2008) como
medida de linea base. El cuestionario esta compuesto por 40 items divididos en 4
escalas: 1) Baja autoestima, necesidad de aprobacién y miedo al fracaso; 2) Resolucion
hostil de conflictos, rencor y posesividad; 3) Expresion de sentimientos y comodidad con
las relaciones y 4) Autosuficiencia emocional e incomodidad con la intimidad. Ademas
de la evaluacién dimensional, este cuestionario permite obtener un diagndstico por
categorias de apego (seguro, preocupado, alejado y temeroso). La evaluacion se lleva
a cabo con una escala de respuesta tipo Likert de 6 puntos, desde completamente en
desacuerdo hasta completamente de acuerdo.

Asimismo, la vivencia subjetiva de ambos progenitores sobre la DI del hijo
también repercute en el establecimiento del apego con el bebé (Garcia-Nufiez, 2007;
Ofiate y Calvete, 2017), por ello, se afiade como medida de linea de base una pequefia
encuesta elaborada ad hoc que incluye una serie de enunciados entorno a la DI que
deben ser contestados en base a una escala tipo Likert de 6 puntos (desde 1=
totalmente en desacuerdo hasta 6= totalmente de acuerdo) (ver anexo VI).

e Medidas pre-post intervencion

Se evaluara la eficacia del programa a través de la comparacion de puntuaciones
obtenidas en la evaluacion pre-post de algunas variables relacionadas que la literatura
ha demostrado que influyen en el establecimiento del apego entre progenitor-nifio:
sensibilidad progenitor (Ainsworth et al., 1978; Dozier y Bernard, 2017; Martinez-Vilchis,
2020), nivel de competencia percibida en el rol parental (Platje et al., 2018; Poslawsky
et al., 2014) y estrés parental (Crnic et al., 2017; Huber et al., 2016; Kleefman et al.,
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2015). Asimismo, se realizara un seguimiento de la efectividad del programa tras seis
meses y un afio desde su finalizacion, mediante la evaluacion de estas variables
dependientes, para comprobar que los resultados de mejoraria se mantienen estables
con el paso del tiempo.

Se utilizara el instrumento Maternal Behavior Q-set (MBQS) (Pederson y Moran,
1995), como medida de evaluacion de la sensibilidad materna/paterna en padres de
hijos de hasta 3 afios de edad, al demostrar su validez en numerosos estudios y
presentar mayores asociaciones con la seguridad del apego, en comparacién con otros
instrumentos. La versién en castellano (Posada et al., 2002), estd compuesta por 7
categorias: respuesta sensible, accesibilidad, aceptaciéon del nifio, interferencia,
activacién/animo en la interaccion con el bebé, creacion de un contexto interesante para
el bebé y preocupacién por la apariencia fisica del nifio. Las cuatro primeras categorias
son consistentes con el modelo de Ainsworth et al. (1978). La evaluacion se realizada
durante dos dias consecutivos mediante la observacién por hora y media de la
interaccion madre-hijo o padre-hijo en la vivienda, a través de la calificacion de cada
categoria en una escala de (1-7).

La evaluacioén de la sensibilidad parental se llevara a cabo mediante la aplicacion
de la adaptacion al espafiol del Maternal Behavior Q-set, con ambos progenitores y en
dos dias consecutivos, en sesiones de hora y media cada una. En cada uno de estos
dias, la observacion de la interaccibn de ambos progenitores sera realizada por dos
evaluadores distintos, para asegurar la fiabilidad interobservadores. Ademas, los
evaluadores no seran conocedores del objetivo del programa de intervencion para evitar
asi, que los resultados puedan ser sesgados hacia valores mas favorables para nuestro
estudio. Dicho procedimiento de evaluacién serd repetido de nuevo con otros
observadores diferentes en la fase post-intervencion y de seguimiento.

En materia de competencia parental, la mayoria de las escalas han sido
cuestionadas por su escasa validez y falta de claridad a nivel conceptual. Para la
evaluacion del programa propuesto se ha decidido aplicar la Escala de Competencia y
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Resiliencia Parental en contextos de riesgo psicosocial (Martin et al., 2013) aplicada
sobre una muestra espafiola de 498 familias. La eleccion de dicho instrumento se ha
fundamentado en el analisis especifico que realiza sobre las capacidades resilientes,
dada la relevancia que estas variables cobran en familias con hijos con DI, segln la
revision de factores de proteccidn realizada en este trabajo. Es una escala de 32 items
divididos en 4 factores: 1) competencias educativas y organizacion doméstica; 2)
factor desarrollo personal y resiliencia; 3) busqueda de apoyo y 4) integraciéon
comunitaria. La evaluacion se hace en base a una escala tipo Likert de 5 puntos, que
puntuaba desde nada a mucho. El andlisis de la consistencia interna muestra una buena
fiabilidad, tanto de la escala global como de las 4 dimensiones. No obstante, su validez
externa no ha sido evaluada hasta el momento.

Para medir el impacto que la funcién paterna genera en los niveles de estrés
individual, se utiliz6 la adaptacion espafiola del Parenting Stress Index-Short Form (PSI-
SF) (Abidin, 1995). La version espafola presentada por Diaz-Herrero et al. (2010)
consta de 36 items repartidos en una estructura de dos factores 1) Estrés derivado del
Cuidado del Nifio y 2) Malestar Personal en los padres. Esta estructura de dos
dimensiones es consistente con la versién original de este instrumento, viéndose
reforzada por posteriores estudios empiricos y modelos. Ademas, ambas subescalas
mostraron consistencia interna. Aunque el PSI-SF se ha utilizado para una amplia
variedad de estudios, en el futuro se debe analizar su estabilidad temporal, su validez
predictiva y realizar una comparacion con otros instrumentos de evaluacion similares y
diferentes.

e Medidas entre sesiones

Para evaluar el avance progresivo en la interaccion temprana adulto-nifio se van
a utilizar la version revisada de los Cddigos de Interaccion Temprana Materno-Infantil
(CITMI-R) (Trenado y Cerezo, 2007, citado en Trenado et al., 2014), que evaltan dicha
interaccion en situacién de juego libre en diadas con hijos de hasta tres afios. Este
instrumento consta de una serie de categorias para cada actor. Para el nifio, tres
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interactivas en relacién a la aproximacion y tres no interactivas relacionadas con la
presencia de juego, quejas/llanto o actitud pasiva/apéatica. Para el adulto, tres
interactivas relacionadas con la presencia de respuesta sensible, intrusiva o protectora
Yy una no interactiva, relacionada con la indiferencia. Este registro puede realizarse de
forma secuencial e ininterrumpida mediante la codificacién manual de las conductas de
ambos actores. Este instrumento muestra adecuados niveles de fidelidad a lo largo de
las investigaciones realizadas en la Gltima década.

Seré aplicado entre sesiones, sobre el video de interaccién progenitor-nifio,
grabado en los ultimos diez minutos de la sesion previa. Estos resultados seran
Unicamente tomados en cuenta por el profesional, los cuales servirAn como una medida
informal del efecto de la intervencion sobre la sensibilidad de los progenitores y como

recurso para comprobar que los objetivos del programa estan siendo adquiridos.
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6. Conclusiones.

El apego ha demostrado ser un factor determinante en el desarrollo futuro del
individuo. Sin embargo, a pesar de los retos que plantea la crianza de un nifio con DI, a
consecuencia de las adicionales exigencias parentales, asi como del gran impacto
emocional que provoca la aceptacién del diagnostico del hijo, existen muy pocos
estudios centrados en fomentar un estilo de apego seguro en estas familias (Platje et
al., 2018). Anadiendo a todo esto, la doble vulnerabilidad que tienen estos menores para
establecer un apego seguro, al mostrarse como menos eficaces a la hora de interactuar
con el adulto, debido a las dificultades que experimentan en la transmision de sus
necesidades, atencién a estimulos externos y permanencia del objeto (Garcia-Toro y
Sanchez-Gomez, 2020; Guralnick, 2016). Por ello, la propuesta ha querido esbozar una
primera aproximacion de lo que podria ser una intervencion dirigida a fomentar el apego
seguro entre padres e hijos con DI.

El programa propuesto se fundamenta en aportaciones hechas por otros
programas que han demostrado empiricamente su eficacia a lo largo de diversas
investigaciones (Cassibba et al., 2014, Platje et al., 2018; Poslawsky et al., 2014; Riaz
y Mkabile, 2015; Risholm et al., 2018; Roben et al., 2017; Rosenblum et al., 2020; Yarger
et al., 2016). Entre las principales aportaciones destacan el desarrollo de las sesiones a
través de visitas en el propio domicilio familiar, la eficacia de programas cortos con un
objetivo centrado en el comportamiento; asi como el empleo de Video-Feedback como
técnica para fomentar la sensibilidad del progenitor hacia las demandas expresadas por
el nifio y para reflexionar sobre representaciones mentales que aparecen en los
progenitores entorno a si mismo, el nifio o la relacién en el momento de la interaccion.

La importancia que otorga el programa al objetivo centrado en la mejora de
sensibilidad de los progenitores se fundamenta en el modelo explicativo presentado por
Ainsworth et al. (1978), donde sefiala como la sensibilidad materna, entendida como la
capacidad de responder apropiadamente y actuar en sintonia ante las necesidades del
hijo, es uno de los factores que determinan la calidad del apego de un hijo hacia su
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figura de apego. Por otro lado, Van ljizendoorn (1993), habla de la transmision
intergeneracional de los estilos de apego entre padre e hijos. Esto es debido a las
representaciones mentales que los propios progenitores se han formado sobre si
mismos, los demés y el mundo a partir de sus experiencias de apego tempranas. Es por
ello, que la propuesta de intervencién presentada pretende mejorar las interacciones
progenitor-nifio, a través de la intervencion conductual, asi como de los modelos
operativos internos presentes en la mente del progenitor.

Dentro de las potencialidades que incluye el programa cabe sefalar la
integracion tedrico-practica que se hace en el ajuste de las sesiones del programa hacia
el trabajo en necesidades especificas que aparecen en familias con hijos con DI.
Algunos de estos aspectos son la aceptacion del diagnéstico (Feniger-Schaal y
Oppenheim, 2013; Ofate y Calvete, 2017; Pérez-Salas y Santelices, 2009), la
sobrecarga y estrés parental (Crnic et al., 2017; Huber et al., 2016; Kleefman et al.,
2015; Martinez-Vilchis, 2020), el apoyo paterno en la crianza (Hernandez-Nivia y
Palacios-Martinez, 2017; Roque y Acle, 2011) y la visién de la discapacidad desde una
perspectiva positiva (Peer y Hillman, 2014; Pérez-Dalmeda y Chhabra, 2019).
Asimismo, algo innovador de este estudio es la intervencién directa sobre ambos
progenitores a diferencia de la mayor parte de intervenciones en apego que estan
centradas en el trabajo exclusivo con la madre (Cassibba et al., 2014; Rosenblum et al.,
2020; Yarger et al.,, 2016). Igualmente, ambos progenitores desempefian un papel
protagonista en la intervencion, destacando su caracter experto en el conocimiento de
su propio hijo, prevaleciendo en todo momento el feedback y refuerzo mutuo en su
competencia parental.

Respecto a las limitaciones del trabajo propuesto cabe destacar la ausencia de
instrumentos en espafiol que evalien adecuadamente la validez externa de medidas
referentes al nivel de competencia autopercibida y estrés parental y, en concreto,
aplicados sobre una muestra conformada por padres de hijos con DI. Asimismo, la
técnica de Video-Feedback ha sido ampliamente utilizada en intervenciones en apego,
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segun lo demostrado en el epigrafe 3.4.2, por lo que en este sentido el programa no es
novedoso. Aungue es cierto que dicho programa incorpora las otras dos lineas de
intervencion en mejora de apego centradas en fomentar apoyo social hacia los padres
y ver la influencia de las representaciones de apego adulto en la relacion nifio-progenitor
(Gémez-Muzzio et al., 2008).

Como lineas futuras de investigacion cabe mencionar como dicho programa
excluye la intervencidon con progenitores separados o divorciados, siendo este un
aspecto importante a considerar dentro de este colectivo, al ser el diagndstico de
discapacidad en el hijo seguido del estrés afiadido que implica el afrontamiento de esta
nueva realidad, un factor habitual para la aparicién de disputas entre los cényuges y un
desencadenante de la ruptura de la pareja. Asimismo, este trabajo va dirigido a familias
con hijos con un diagnéstico de discapacidad intelectual leve, por tanto, seria importante
ver la aplicabilidad de dicho programa en familias con hijos con un nivel de discapacidad

moderado o grave.
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8. Anexos

Anexo |: Caracteristicas de los programas.

ESTUDIO

POBLACION

SESIONES

RESULTADOS

Risholm et al. (2018)
Programa COS-P$

52 padres con
problemas de
relacion con sus
hijos (0-4 afios)

8 sesiones semanales: Video-Feedback para mejorar
actuaciones sensibles y discusién en grupo sobre
habilidades en rol parental.

Mejora representaciones del adulto en post-test y seguimiento

Mejora significativa disponibilidad emocional cuidador/a.
Relacionado con sensibilidad e interaccion placentera

Cassibba et al. (2014)
Programa VIPP-R”

32 madres con
sus hijos (6-13
meses de edad)

5 sesiones: Video-Feedback (mejora sensibilidad, detecta
necesidades hijo y refuerza conductas sensibles) +
Discusién influencia apego adulto en relacion

Mejoras significativas en el apego de nifios inseguros y en
sensibilidad de madres con apego inseguro

Yarger et al. (2016)

22 diadas madre-

10 sesiones semanales: reflexion sobre objetivos sesion y

Mejoras en sensibilidad e intrusién maternas (en 12 mitad del

Programa ABC? hijo Video-Feedback tratamiento)

Roben et al. (2017) 108 diadas (nifios ~ Misma estructura que programa anterior Mejores resultados en sensibilidad materna

Programa ABC 6-24 meses)

Poslawsky et al. 78 progenitoresy 5 sesiones cada 2 semanas: Video-Feedback para Mejora intrusividad y autopercepcion de eficacia materna, pero
(2014) sus hijos (2-5 responder a necesidades, interpretar sefales, identificar no hay diferencias en sensibilidad

Programa VIPP-AUTI®

afios con TEA

cadenas sensibles y ofrecer apoyo ante desregulacion

Rosenblum et al.
(2020)
Programa IMH-HV10

72 madres en
riesgo y bebes 0-2
afios

N° variado sesiones semanales durante 12 meses:
psicoterapia materna sobre traumas de apego infantil y
Video-Feedback para trabajar sensibilidad materna

Mas sensibilidad materna a méas formacion, pero sensibilidad
mejora mas en madres sin estudios
Més n° sesiones y Video-Feedback aumenta sensibilidad

Platje et al. (2018)
Programa VIPP-V1

77 madres e hijos
(1-5 afios) con
discapacidad
visual o visual+DI

7 sesiones a lo largo de 5 meses

Video-Feedback para trabajar sensibilidad materna
(exploracién del nifio, intercambio reciproco, atencion
conjunta y reconocimiento sefiales del nifio

Mayor eficacia autopercibida en post-test y seguimiento y
tendencia hacia menor estrés materno. Mejoran relacion

Edad nifio y estresores no influyen, pero alianza terapéutica si

Riaz y Mkabile (2015)
Theraplay*?

Madre e hija de
13 afios con DI

Trabaja pensamientos negativos en relacién al hijo +
modelado por terapeuta + juego estructurado

6 Circle of Security-Parenting (Hoffman et al., 2006).
7 Video-Feedback Intervention to Promote Positive Parenting with Discussions on the Representational Level (Juffer et al., 2008).
8 Attachment and Biobehavioral Catch-up (Bernard et al., 2012).

9 Video-feedback Intervention to promote Positive Parenting adapted to Autism

10 Infant Mental Health Home Visiting (Fraiberg, 1980)

11 video-feedback Intervention to Promote Positive Parenting-Visual (Van Den Broek et al., 2017).

12 Jernberg (1984).

Mejora autoeficacia percibida, mentalizacion y sensibilidad
materna. También interacciones son mas placenteras
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Anexo Il: Debilidades y fortalezas de los programas estudiados.

ESTUDIO

DEBILIDADES

FORTALEZAS

Risholm et al. (2018).
Programa COS-P

Muestra reducida de sujetos

Edad hijos diferente entre grupos

Disefio: controlado, aleatorizado y pre-post

Seguimiento a los 6 meses y al afio de medidas en linea base

Cassibba et al. (2014).
Programa VIPP-R

Sujetos no aleatoriamente distribuidos

Muestra de sujetos insuficiente

Disefio: controlado y pre-post

Evaluacion por persona ajena a la investigacion

Yarger et al. (2016).
Programa ABC

Muestra reducida de sujetos

No mide eficacia 22 parte tto a largo plazo

Disefio: controlado, aleatorizado y pre-post

Evaluadores independientes evallan comportamiento cuidador mediante
observacién

Roben et al. (2017).
Programa ABC

No hay grupo control

Muestra grande y disefio pre-post.

Evalla fidelidad supervision (mira frecuencia/ calidad comentario, pérdidas para
comentar, etc.)

Poslawsky et al. (2014).
Programa VIPP-AUTI

Grupos homogéneos

Muestra grande. Disefio aleatorizado, controlado y pre-post

Rosenblum et al. (2020).

Programa
IMH-HV

No utiliza disefio controlado aleatorizado

No mide efecto sesiones Video-Feedback

Muestra grande y disefio pre-post

Estima efectos de tratamiento en base al n° de sesiones

Platje et al. (2018).
Programa VIPP-V

Tiempo seguimiento insuficiente

No mide efecto de conocer diagnéstico

Disefio: controlado, aleatorizado y pre-post

Estudio de variables moderadoras: variables demograficas, alianza, empatia
profesional...

Riaz y Mkabile (2015).
Theraplay

Estudio caso Unico, no es generalizables

Disefio pre-post

Estabilidad temporal de resultados a los 3 y 6 meses
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Anexo lll: Recursos electrénicos sobre ayudas asistenciales.

e Programas de Apoyo a Familiares que ofrece la Asociacién Plena Inclusién,
asociacion sin animo de lucro, donde se realizan actividades dirigidas a la
conciliacion, informacion y orientaciones, apoyo emocional mediante grupos de

padres, y formacion. https://www.plenainclusion.org/que hacemos/apoyamos-a-las-

familias/apoyos-para-la-familia/por-donde-empezar.

¢ Informacidn sobre ayudas y sobre tramites relacionados con la DI (certificado de
discapacidad, valoracion de dependencia, titulo de familia numerosa o
reconocimiento atencion sanitaria preferente).

https://www.comunidad.madrid/servicios/asuntos-sociales/discapacidad.

e Material didactico para aprender jugando: actividades de series, puzles,
memoria, etc. desde los 18 meses a los 4 afos de edad. Todo el material es

imprimible y viene con manual de instrucciones. https://www.down21.org/material-

didactico.html.
e En este enlace se pueden encontrar recomendaciones de libros online de
autoayuda para padres con hijos con discapacidad intelectual.

https://www.down21.org/libros-sindrome-de-down.html.

e Informacién para solitud de becas para la educacion de personas con
discapacidad desde la etapa infantil hasta la profesional.

http://www.educacionyfp.gob.es/servicios-al-

ciudadano/catalogo/estudiantes/becas-ayudas/para-

estudiar/bachillerato/necesidad-especifica-apoyo-educativo.html.

e Listado centros de atencién temprana o de atencion a la discapacidad de la

Comunidad de Madrid. https://www.comunidad.madrid/servicios/asuntos-

sociales/quia-rapida-acceso-servicios-prestaciones-discapacidad-dependencia-

atencion-temprana.
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Anexo IV: Planning semanal.

PLANNING SEMANAL

HORA

LUNES

MARTES

MIERCOLES JUEVES

VIERNES

SABADO

DOMINGO

55



Promocidn apego seguro progenitor-hijo con DI

Anexo V: Encuesta de satisfaccion sobre el programa de intervencion.

ENCUESTA SATISFACCION SOBRE EL PROGRAMA DE INTERVENCION

Instrucciones. A continuacion, va a encontrar una serie de cuestiones en relacion a su
grado de satisfaccién con el programa de intervencién desarrollado. Lea cada uno de

ellos con atencion y conteste segun su grado de conformidad con cada enunciado.

1= Mucho; 2= Bastante; 3= Normal; 4= Poco; 5= Nada

¢, Se han visto cumplidas sus expectativas respecto a los resultados

obtenidos?

¢, Considera que los contenidos de las sesiones estaban ajustados

a sus necesidades?

¢ Piensa que ha mejorado su percepcion en el desempefio de su

funcion paterna/materna?

¢, Considera que la labor desempefiada por el profesional ha sido

atil?

¢ Tiene alguna propuesta de mejora o comentario que podria ayudar a la mejora del

programa?
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Anexo VI: Encuesta sobre la vivencia de la discapacidad intelectual.

ENCUESTA SOBRE LA VIVENCIA DE LA DISCAPACIDAD

Instrucciones. A continuacion, va a encontrar una serie de enunciados relacionados
con la concepcion social de la discapacidad. Lea cada uno de ellos con atencién y

conteste segun su grado de conformidad con cada frase.

1= Totalmente en desacuerdo; 2= En desacuerdo; 3= Neutral; 4= De acuerdo; 5=

Totalmente de acuerdo

“Las personas con discapacidad necesitan siempre que se les

proteja”

“No pueden mejorar y conseguir un proyecto de vida

independiente”

“Las personas con discapacidad son como nifios”

“Las personas con discapacidad no comprenden lo que se les

dice y no tienen capacidad de aprender”

“Son una carga para la familia y la sociedad”

“Las personas con discapacidad no pueden tomar sus propias

decisiones”

57




