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Resumen: Un aspecto que puede ser particularmente importante para entender como apoyar a las familias
de nifios con TEA es el empoderamiento familiar. El objetivo es analizar el nivel de empoderamiento de
familias canarias con Trastorno del Espectro Autista (TEA) teniendo en cuenta la influencia que tiene sobre
éste el tipo de practicas llevadas a cabo en los servicios de Atencién Temprana en los que participan. Se
ha utilizado la Escala FES (Family Empowerment Scale) validada para Espafia ya que valora el
empoderamiento de las familias con nifios/as con retraso del desarrollo o en riesgo de padecerlo. Se ha
desarrollado un estudio cualitativo no experimental y de caracter descriptivo. El estudio se centro en familias
con hijos/as con TEA residentes en las Islas Canarias (Espafia) participando un total de 33 familias. El
estudio se realiz6 en situacién de pandemia COVID y confinamiento domiciliario. Se han obtenido
puntuaciones similares, posiblemente debido al momento de confinamiento, las familias con un enfoque de
practicas centradas en la familia obtienen mayores puntuaciones en la subescala familia que influye
directamente al empoderamiento percibido por las mismas.

Palabra clave: Trastorno del Espectro Autista (TEA)

The empowerment of families of children with autism in times of COVID: the case of the Canary
Islands

Abstract: One aspect that may be particularly important to understand how to support families of children
with ASD is family empowerment. The objective is to analyze the level of empowerment of families with
Autism Spectrum Disorder (ASD) in the Canary Islands, taking into account the influence of the type of
practices carried out in the Early Intervention services in which they participate. The FES Scale (Family
Empowerment Scale) validated for Spain has been used since it assesses the empowerment of families with
children with developmental delay or at risk of suffering it. A descriptive, non-experimental qualitative study
was carried out. The study focused on families with children with ASD living in the Canary Islands (Spain)
with a total of 33 families participating. The study was carried out in a situation of COVID pandemic and
home confinement. Similar scores were obtained, possibly due to the moment of confinement, families with
a family-centered practice approach obtained higher scores in the family subscale, which directly influences
their perceived empowerment.

Keyword: Autism Spectrum Disorder (ASD)

Introduccién

En la actualidad se conoce el Autismo como una condicién del neurodesarrollo el cual
tiene una serie de caracteristicas determinadas (Canal et al., 2013). Concretamente se
caracteriza por desafios en las interacciones sociales y comunicativas. Ademas, se
presentan intereses restringidos y conductas estereotipadas (Arberas y Ruggieri, 2019).

Teniendo en cuenta los criterios diagnésticos establecidos para esta condicion
(American Psychological Association, 2013), es importante destacar que las dificultades
gue se presentan en autismo son modificables, es decir, puede variar en la misma
persona a lo largo de su desarrollo (Barthélémy, et al., 2019). Es de destacar que hay
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ocasiones en las que los desafios pueden manifestarse tardiamente, esto es, hasta que
la demanda social supera con creces las habilidades con las que cuenta esa persona,
al igual que puede que estas dificultades estén enmascaradas por estrategias
aprendidas y tampoco se manifiesten tempranamente (American Psychological
Association, 2013).

Ademas, se debe tener en cuenta las teorias actuales sobre el funcionamiento de las
personas con TEA, dado que lo que nos indican, junto con las caracteristicas nucleares,
son parte de las dificultades con las que lidian las personas con TEA y sus familias, y
son, como se ver4, posibles factores estresores que afectan a la calidad de vida familiar
(Martin-Cilleros et al., 2015; Garcia-Grau et al., 2019; Fernandez-Valero, 2017).

La teoria de la mente es una de las capacidades en las mas dificultades presentan las
personas con TEA. Esta permite percibir los estados mentales de otras personas,
reconocer los propios como diferentes a los de otros, y, ademas, atribuir estados
mentales, utilizando estas atribuciones para explicar y predecir conductas. Esta
capacidad permitiria, ademas organizar y sustentar objetivos comportamentales propios
(Zegarra-Valdivia y Chino, 2017).

Por otro lado, resulta relevante hablar de las funciones ejecutivas (FEs) (el control
inhibitorio (CI), la memoria de trabajo (MT) y la flexibilidad cognitiva (FC)) (Landinez
Guio, 2019) dada su repercusion en las necesidades de apoyo en actividades de la vida
diaria y en diferentes problemas de conducta con los que lidian las personas con TEAy
sus familias. El déficit en estas funciones hace, ademas, que las personas con TEA
tengan cierta descoordinacion y torpeza. Es usual observar que algunas de estas
personas se caen facilmente, muestran falta de estabilidad y de coordinacién (Pedro
Lopez, 2020).

Otra de las teorias de funcionamiento que se estudian en relacién con las personas con
TEA es la Teoria de la Coherencia Central (Frith, 1989). En esta teoria se hace
referencia a la tendencia humana natural de reunir varias piezas de informacion para
construir un significado de nivel superior en un contexto (Frith y Happé, 1994).

Los estudios sobre la Coherencia Central, como dice Vermeulen (2020), han destacado
el aspecto de la integracion Global de la informacién. Pero este autor va més alla, al
introducir la teoria que él denomina ceguera de contexto. Esta teoria enfatiza la parte
desarrollada por la teoria de la coherencia central a la que no se le ha dado tanta
importancia en la investigacion: la capacidad de usar el contexto para crear un sentido.
Con esta teoria se hace referencia a la dificultad para encontrar significados que sean
apropiados en el contexto. Entender esto ayudara a mejorar nuestra comprensién de la
forma en la que las personas con TEA perciben e interpretan el mundo que les rodeay,
de esta manera, poder prestar mejores apoyos.

Estas caracteristicas del TEA son permanentes, es decir no desaparecen a lo largo del
tiempo, aunque se pueden establecer apoyos y aprendizajes que ayuden a paliar las
dificultades que implican. Este caracter generalizado de las alteraciones de las personas
con TEA y su permanencia a lo largo de la vida hace que las familias tengan
necesidades en relacién con todo tipo de servicios (Belinchdn, 2001) a lo largo de toda
la vida.

A parte de estas caracteristicas nucleares y de funcionamiento, los nifios con TEA
frecuentemente presentan también otras comorbilidades. Por ejemplo, se puede
encontrar otros problemas psicolégicos, problemas de suefio, sintomas
gastrointestinales y epilepsia. Todos ellos afectan tanto a la calidad de vida del nifio
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como a la de su familia a lo largo de su vida. Las dificultades adaptativas y cognitivas
del 85% de los nifios con TEA los lleva a no ser totalmente independientes y necesitar
apoyos familiares a lo largo de toda su vida (Mandak y Light, 2017).

Ademas, se debe considerar que entre el 42 y el 96% de los nifios con autismo tendran
problemas en su procesamiento sensorial (Tommchek et al, 2014). Esto se ve reflejado
en problemas de aprendizaje, hemiplejia y demencia entre otros (Ramshini et al, 2018).

La vida familiar en torno al hijo con TEA hace cambiar tanto la vida de la familia que esta
necesita realizar ajustes que le permitan tener una vida lo méas equilibrada posible
(Martinez y Bilbao, 2008)

Toda esta informacion, sobre las caracteristicas de las personas con TEA, y lo que hay
detras de su manera de percibir el mundo y por lo tanto de comportarse, debe ser uno
de los pilares sobre los que basar la intervencién en Atencién Temprana con nifios con
TEA. Asi como ayudar a los profesionales a entender las dificultades con las que se
encuentran estos nifios y sus familias y cémo repercuten en su calidad de vida y estados
emocionales.

Se debe comprender como cada nifio tiene una manera de percibir el mundo que influye
directamente sobre los diferentes dominios del desarrollo. Estas diferencias se hacen
mas evidentes en los nifios con TEA y deben tenerse en cuenta a la hora de planificar
una intervencién que tenga especial cuidado en los aspectos comunicativos,
socioemocionales y conductuales, puesto que aqui es donde los nifios con TEA
presentan mayores dificultades.

Una de las labores del profesional de referencia de Atencion Temprana es acompafiar
a la familia en el desarrollo de sus conocimientos sobre la condicion de sus hijos, para
gue la familia pueda desarrollar las adaptaciones y los apoyos que podran llevar a cabo
para mejorar su calidad de vida.

Como indica Sanchez (2020), existe riesgo de estrés, depresion y deterioro de la calidad
de vida en las familias con hijos con TEA cuando no reciben atencién temprana y/o los
apoyos necesarios. Dado que, como se ha visto, el TEA tiene asociadas varias
caracteristicas que deben ser analizadas y comprendidas por las familias para que
puedan adaptarse y facilitar su funcionamiento. El TEA como estresor estara mas o
menos asociado directamente con el nivel de estrés dependiendo de otras variables
como son la severidad del trastorno o los problemas de conducta (Pozo et al, 2006).

Las familias deben ajustar, en ocasiones fisicamente su vivienda, su forma de
comunicarse y entender de qué forma piensa y siente su hijo y como eso se traduce en
sus comportamientos (Martinez y Bilbao, 2008). Muchas de estas adaptaciones y
reajustes vitales hacen que el tiempo libre de la familia disminuya, lo que influye en su
vida social.

Por ello, como indican Martinez y Bilbao (2008) son de gran importancia los apoyos y
orientaciones que la familia reciba por parte de los profesionales en los primeros
momentos, para que la familia aprenda, comprenda y comprenda a su hijo. Dichos
autores también hacen referencia a como diversos estudios demuestran que el convivir
con un nifio con TEA provoca en los padres altos niveles de estrés, que son muy
superiores a los que provoca una paternidad en si misma e incluso en el caso de padres
con hijos con otras discapacidades.
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Las familias con un hijo con TEA tienen que afrontar grandes responsabilidades durante
la crianza de sus hijos y necesitaran servicios y apoyos que, en ocasiones, deberan ser
diarios y durante toda su vida (Mandak y Light, 2018).

Se ha estudiado que, tanto los entornos sociales como los apoyos tempranos
adecuados y continuos, mejoran la calidad de vida de las personas con TEA (Sanchez,
2020) y por lo tanto la de su familia.

Los servicios de Atencién Temprana con practicas centradas en la familia

Las practicas centradas en la familia (PCF), promovidas desde la Atencion Temprana,
han sido descritas como una asociacion entre padres y profesionales que se caracteriza
por la confianza, el respeto y la comunicacién abierta para trabajar juntos en la toma de
decisiones en el mejor interés del nifio y de la familia (Garcia-Grau et al., 2019; Garcia-
Sanchez et al., 2014). Cuentan, ademas, con evidencia cientifica que sefiala que se
consiguen mejores resultados dado que se realizan en los contextos naturales, es decir
en el hogar y en los entornos comunitarios (Dalmau et al., 2017).

Las PCF implican cambios en la concepcion de las practicas profesionales que se han
venido llevando a cabo, y cuentan con una larga tradicion en muchos paises. Ademas,
este tipo de practicas cuentan con numerosos estudios que muestran sus beneficios y
lo que suponen para el desarrollo del nifio y para el funcionamiento y el bienestar familiar
(Dalmau et al, 2017).

Durante estas practicas a las familias, estas toman decisiones sobre la intervencion, ya
que ellos son una constante en la vida de su hijo y son los que mejor conocen sus
necesidades (Woodside et al 2001).

En los enfoques de intervencion en atencion temprana tradicionales la familia no tiene
un papel dentro del equipo de trabajo, convirtiendo a las mismas en un agente pasivo,
sin posibilidad de implicarse en los procesos de desarrollo de su hijo (Campbell y
Sawyer, 2009)

En este modelo de intervencion los diferentes profesionales trabajan en equipos
transdisciplinares. En estos equipos un profesional adquiere el rol de profesional de
referencia o facilitador de la familia. Estos profesionales se coordinan con el resto del
equipo, el cual incluye a la familia y, haciendo uso de las practicas recomendadas,
trabajan juntos para conseguir los resultados deseados y los objetivos funcionales, que
seran recogidos en el Plan Individualizado de Apoyo Familiar (Edwards, 2019).

Los modelos de atencidén temprana centrada en la familia estan asociados a altos niveles
de autoeficacia y control percibido por las propias familias receptoras de dichos servicios
(Judge, 1997). Y es que las familias son parte, como ya se ha dicho, del equipo de
trabajo. Y esto hace que sus fortalezas, necesidades y preferencias sean asesoradas.
Para ello se utiliza una entrevista familiar y se hace un asesoramiento personalizado,
informando de la opinion sobre los hitos del desarrollo (Edwards, 2019).

Siguiendo a Turnbull (2003), estos modelos centrados en la familia tienen unas
caracteristicas esenciales, entre ellas la familia se concibe como la unidad de apoyo.
Por ello los profesionales no se centraran solo en el nifio, se tiene respeto por las
decisiones familiares y se enfatiza en las fortalezas de la familia y su entorno.
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Este enfoque ha sido influenciado por la teoria familiar sistémica, lo que contribuye a
que veamos a la familia como un sistema social complejo con sus propias necesidades
y caracteristicas (Dalmau et al., 2017).

El empoderamiento familiar como un objetivo de la Atencion Temprana

Siguiendo a Dunst, Trivette y Deal (1988) se puede entender el empoderamiento familiar
como la capacidad de la familia de gestionar o controlar diferentes asuntos familiares.
Por lo que este empoderamiento se traduce en que la familia tendra unas competencias
concretas como la capacidad de aprender y de adquirir nuevas habilidades (Rappaport,
1981).

Que los profesionales enfoquen su labor en empoderar a las familias es esencial para
gue se amplie la exposicion del nifio a esas estrategias que permitan aprovechar al
méaximo las diferentes oportunidades de aprendizaje y a que se refuercen habilidades
entre sesiones, cuando los profesionales no estan presentes (Jackson, 2017). Este
aspecto incrementa el tiempo de estimulacion del nifio exponencialmente, dado que la
familia aprovechara su rutina para seguir estimulando y reforzando habilidades, lo que
se traducira en la posibilidad de repetir un nuevo aprendizaje en numerosas ocasiones
al cabo del dia. Por lo tanto, esas repeticiones también tendran lugar desde la propia
emocion e intencion del nifio por encontrarse en su entorno natural. Factores
imprescindibles para que el nifio siga aprendiendo y evolucionando en su desarrollo.

El empoderamiento se potenciara si se crea una relacion positiva entre el profesional y
la familia; una relacion que podemos denominar como colaborativa, basada en la
confianza, el aprecio y el respeto a sus capacidades, aspiraciones, recursos, etc. (Espe-
Sherwindt, 2008, 2019).

Siguiendo a Myers et al. (2020) este modelo también se ve reforzado en familias de
personas con TEA, en las que los elementos de una practica centrada en la familia,
sobre todo durante los largos procesos de diagnéstico, se han probado como realmente
eficaces. Existen varios estudios que indican que los padres ya quieren recibir este tipo
de practicas durante los procesos diagndsticos, incluyendo en estas practicas el ser
escuchado, y preguntados sobre sus preocupaciones (Abott et al, 2013; Brogan y
Knudsen, 2003).

Myers et al. (2020) encontraron que la mayoria de los padres se sentian como un
miembro mas a pesar de que algunos no llegaban a sentirse como el experto en el
desarrollo de sus hijos. La mayoria detallaba que esta sensacién de sentirse uno mas
venia dada por la forma en la que los profesionales hacian sus sugerencias y les
preguntaban si les eran de ayuda, qué opinaban, qué iban a tratar de hacer en casa y
les pedian opinidn sobre cuales eran los proximos pasos que deseaban dar. Ademas,
exponen que en otros estudios indican que la salud mental de los padres, posibles
trastornos de ansiedad o depresion, va a afectar al uso y valor que otorguen a las
practicas centradas en la familia que reciban, por lo que es un factor a tener en cuenta
a la hora de implementar la AT. Asi mismo indican en su estudio que el valorar cémo
afecta la salud mental de los padres a estos procesos es relativamente nuevo, por lo
gque se debe seguir estudiando para comprobar cémo puede impactar en la
comunicacién que establecemos que los padres tengan estrés, ansiedad o depresion.
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Objetivos o hipotesis

El presente estudio pretende analizar los niveles de empoderamiento familiar en familias
de nifios con TEA que han recibido diferentes servicios de Atencion temprana en el
contexto de las Islas Canarias (Espafia). Mientras que la literatura previa nos indica que
los niveles de empoderamiento debieran aparecer como superiores en las familias que
participan de servicios que desarrollan practicas centradas en la familia, se quiere
analizar si la situacion COVID esta influyendo en los mismos.

Método

Se ha desarrollado un estudio cualitativo no experimental y de caracter descriptivo en el
que se ha perseguido el objetivo de analizar los niveles de empoderamiento familiar en
las familias con hijos con TEA en Canarias que han recibido diferentes servicios de
Atencion temprana. Tratando de hacer una comparacion de resultados entre los niveles
de empoderamiento segun el tipo de practicas de atencion temprana recibido.

Participantes

Los participantes de este estudio son 33 personas con uno o mas hijos con TEA, que
han recibido o estan recibiendo atencion temprana en Las Islas Canarias.

La muestra de este estudio se centrd en familias con hijos/as con TEA residentes en las
Islas Canarias (Espafia). Se recibieron respuestas de 5 de las 8 Islas Canarias,
guedando sin tener respuesta por parte de familias de la Isla de El Hierro, Fuerteventura
y de la Graciosa. Siendo escasa la participacion de familias de la isla de Tenerife. Los
hijos de las familias que respondieron al cuestionario nacieron entre 1999 y 2018. El
total de participantes fue de 36 pero se tuvieron que descartar 3 debido a que el
diagnéstico recibido fue a edades que hicieron imposible que estas familias recibieran
servicios de Atencién Temprana. Por lo tanto, se analizan los datos de una muestra de
33 participantes.

Instrumento

Para la consecucion de los objetivos de este estudio se ha utilizado la Escala FES,
Family Empowerment Scale (Koen, DeChilo y Fieson, 1992), ya que valora el
empoderamiento de las familias con nifios/as con retraso del desarrollo o en riesgo de
padecerlo (Fernandez-Valero, 2020). La escala validada a la poblacion espafiola por
Fernandez-Valero (2019), valoraba el empoderamiento de las familias con nifios/as con
problemas del neurodesarrollo o riesgo de padecerlo, y estd compuesta por un total de
27 items, y un coeficiente de fiabilidad de a=.91. El puntaje general de todos los items
de la escala los cumplimentaba las familias, teniendo las siguientes posibilidades: 1
nunca, 2 casi nunca, 3 a veces, 4 casi siempre o0 5 siempre.

La primera seccién de la escala hablaba sobre la familia, mientras que la segunda se
centraba en los servicios que recibia su hijo/a, y la tercera en la participacion que tenia
la familia en su comunidad. Valora tres dimensiones del empoderamiento familiar,
siendo la primera de ellas competencia (a=.83), entendida como la capacidad y el
sentido de control que tienen las familias para tomar decisiones con respecto a la crianza
de sus hijos e hijas. Por otra parte, la autoeficacia (a=.84), definida como la percepcion
de la familia sobre su capacidad y habilidad para actuar sobre los servicios que
necesitan y de los que hacen uso, tanto su hijo como ellos mismos. Y, por ultimo, el
conocimiento (a=.85), entendido como la comprension de sus derechos y las habilidades
de participacién en los servicios que atienden a su familia e hijo/a.
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En el cuestionario se realizaron preguntas previas para conocer qué tipo de Atencién
temprana han recibido o estan recibiendo. Pudiendo, gracias a ellas, determinar si
recibieron atencion temprana desde un centro publico o privado; si acudian a mas de un
profesional; o cdmo era su participacion en las sesiones. A través de estas opciones se
pudo delimitar el tipo de practicas que llevaba a cabo el centro, dado que las
caracteristicas de un modelo de Atencion temprana con practicas centradas en la familia
se caracterizan por (1) las familias tienen un profesional de referencia, (2) se trabaja en
sus entornos naturales, y (3) las familias forman parte activa del equipo de trabajo.

Procedimiento de recogida de datos

Debido a la situacién provocada por la COVID-19, la recogida de datos se realizé online.
Se disefid un formulario online y, para su acceso, se facilité un enlace a través de las
entidades sociales que trabajaban con las familias o a través de redes sociales. En el
consentimiento informado, se explicé a las familias el objeto del estudio, el caracter
confidencial de los datos y la voluntariedad para participar en el mismo. Para alcanzar
a familias de todas las islas y de varios servicios, se solicitd la participacion a través de
entidades sociales que trabajaban con personas con TEA 'y de redes sociales. Se cont6
con la colaboracion de entidades como ACTRADE, ADISLAN, APANATE y Plena
inclusion Canarias para su difusion.

Analisis de datos

Se realizaron analisis de datos cuantitativo y se realizé un calculo estadistico descriptivo
de medias y desviacion tipica.

Resultados

Se presentan los resultados del cuestionario aplicado, presentando la media vy
desviacion tipica para cada item. Se agrupan los resultados por las tres subescalas que
presenta la FES. Ademas, se sefialan otras dos columnas en las que podemos ver los
resultados obtenidos de las familias que indicaron que las intervenciones de Atencion
temprana se habian dado en sus entornos naturales y de aquellas cuyas intervenciones
habia sido en un entorno ambulatorio, es decir en una consulta profesional. Cada una
de las tablas hace referencia a uno de los apartados del cuestionario de la escala FES,
lo que nos permite ver la variabilidad de las respuestas segun las familias hagan
referencia a cuestiones familiares (Tabla 1), sobre los servicios (Tabla 2) o sobre la
comunidad (Tabla 3).

Las puntuaciones medias de las subescalas se calculan sumando las puntuaciones de
cada elemento y dividiendo la puntuacion total por el nUmero de preguntas. Pese a que
el cuestionario se lanzé a familias, las personas que han respondido al mismo han sido
todas madres de personas con TEA nacidas entre el afio 1999 y el afio 2018. También,
solo se recibieron respuestas de 5 de las 8 Islas Canarias, quedando sin tener respuesta
por parte de familias de la Isla de El Hierro, Fuerteventura y de la Graciosa. La
participacion de familias de la isla de Tenerife fue bastante baja.

Familia

La subescala de Familia evalla la gestion de los padres en los asuntos cotidianos del
hogar. En la tabla 1 se ven reflejados los resultados obtenidos en la escala FES en las
cuestiones que hacen referencia a la familia. La gran mayoria de respuestas sea cual
sea el grado de participacion en los servicios oscila entre el casi siempre y el a veces.
Siendo la puntuacion obtenida en la subescala de M=3,51(0,83) para el total de la
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muestra, M=3,69(0,78) para las familias que estan en servicios de PCF en entorno y
M=3,84(0,81) para las que asisten a servicios ambulatorios.

Tabla 1. Resultados escala FES sobre cuestiones de la familia

Familia Total Entomno Ambulatorio
N M (SD) N M (SD) N M (SD)
bCig?\ndo surgen problemas con mihijo/a, los puedo resolver 33 3,55(0,56) 21 352(0,59) 12 3,55(0,56)
Tengo confianza en mi capacidad de ayudar ami nifio/a a 33 354(0.77) 21 362(0.79) 12 3.550,57)

crecer y desarrollarse.
Sé qué hacer cuando surgen problemas con mi nifio/a. 33 3,48(0,70) 21 3,62(0,65) 12 3,55(0,58)
?;rt]rt&que mi vida familiar esta bajo 33 207081) 21 338072 12 355059)
Soy capaz de conseguir informacién que me ayude a
entender mejor a mi nifio/a.

Creo que puedo resolver los problemascon mi nifio/a, cuando
éstos ocurren.

Cuando necesito ayuda con los problemas familiares, soy 33
capaz de pedirsela a otros.

Hago esfuerzos por aprender nuevas formas de ayudar a mi
nifio/a a crecer y desarrollarse.

Cuando se trata de mi nifio/a, me concentro en las cosas
buenas, asi como en los problemas.

Cuqndo me enfrento a un problema referente a mi nifio/a, 33 392(0,75) 21 3.95(0,65) 12 355(0,65)
decido que hacer y lo hago.

Entiendo bien la condicion de mi nifio/a. 33 4,18(0,78) 21 4,10(0,75) 12 3,55(0,66)
Siento que soy un buen padre/madre. 33 3,76(0,86) 21 3,76(0,87) 12 3,55(0,67)

33 3370087 21 367(078) 12 355(0,60)
33 334071 21 352(0,66) 12 355(061)
2,62(1,32) 21 333(1.25) 12 355062
33 395082 21 400(0,76) 12 355(0,63)

33 354102) 21 3.81(0,96) 12 3550,64)

Son destacables las respuestas al item “siento que mi vida esta bajo control” en la que
siete familias respondieron casi nunca y 14 a veces, con una media de 2,97(0,81).

Sistemas de servicios

La subescala Sistema de servicios se refiere a los profesionales e instituciones que
prestan servicios a la familia. Los items se refieren principalmente a la colaboracion de
los padres con el sistema de servicios para proporcionar una atencién suficiente a sus
hijos. Las puntuaciones obtenidas en la subescala fueron de M=3,59 (0,97) para el total
de la muestra, M=3,51(0,83) para las familias que estan en servicios de PCF en entorno
y M=3,51(0,83) para las que asisten a servicios ambulatorios.

Tabla 2. Resultados escala FES sobre los servicios
Familia Total Entorno Ambulatorio

N  M(SD) N M (SD) N M(SD)
gi%e(;)/aque tengo derecho a participar y aprobar todos los servicios que reciba mi 33 250(116) 21 329(146) 12 3.18(1,11)
Sé qué pasos seguir cuando estoy preocupada porque mi nifio/a esta recibiendo 33
un pobre o mal servicio.

Me aseguro de que los profesionales entiendan mis opiniones acerca de qué

SeMVicios necesita mi nifo/a. 33 347(0,95) 21 3,62(0,90) 12 4,27(0,86)
Soy capaz de tomar buenas decisiones sobre qué servicios necesita mi nifio/a 33 348(1,09) 21  3.86(1,08) 12 4,18(1,03)
%?ﬁi%%?jz de trabajar con los profesionales para definir qué servicios necesita 33 397(004) 21 405095 12 455078)
Aseguro el contacto regular con los profesionales que ofrecen el servicio a mi
nifio/a.

Mi opinién en tan importante como la de los profesionales, cuando se trata de
decidir qué servicios necesita mi nifio/a.

390097) 21  410097) 12 4,36(0,88)

33 371104) 21 400(1,05) 12  445(0,89)

33392092 21 400087) 12  4450,89)

Comunico a los profesionales lo que pienso sobre los servicios que recibe mi

nifio/a. 33 353(1,05) 21 3,95(1,09) 12  4,090,90)
Yo sé que servicios necesita mi nifio/a. 33 3420,77) 21 3,62(0,84) 12 3,91(0,51)
fCaLrjr?iIrilgo es necesario, tomo la iniciativa en buscar servicios para mi nifio/a y la 33 389001) 21 400087) 12 436(0.88)
Entiendo bien el sistema de servicios en el que esta involucrado mi nifio/a. 33 3,52(0,96) 21 3,81(1,05) 12 4,090,67)

Los profesionales, deben preguntarme, qué servicios quiero para mi nifio/a. 33 368(0,95 21 3.86(0,99) 12 4,090,79)
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En esta subcategoria destaca por su baja puntuacion el item “Creo que tengo derecho
a participar y aprobar todos los servicios que reciba mi nifio/a.” Mostrando una media de
2,59 (1,16).

Comunidad/politica

La subescala Comunidad/Politica se refiere a los 6rganos legislativos, los responsables
politicos, los organismos y los miembros de la comunidad; se refiere principalmente a la
defensa de los cuidadores de la poblacion correspondiente. Las puntuaciones obtenidas
en esta subescala fueron de M=3,20(0,89) para el total de la muestra, M=3,38(0,88)
para las familias que estan en servicios de PCF en entorno y M=3,70(0,80) para las que
asisten a servicios ambulatorios. Los datos del conjunto de items se muestran en la
siguiente tabla 3.

Tabla 3. Resultados escala FES sobre comunidad
Comunidad Total Entorno Ambulatorio
N M (SD) N M (SD) N M (SD)

33 303088) 21 3,19(0,85) 12 342(0,86)

Creo que puedo tomar parte en la mejorade los servicios de mi
comunidad para nifios/as.

Me pongo en contacto con la direccién de estos servicios,
cuando, cuestiones importantes referentes a los nifios/as, 33 3,30(0,90) 21 3,43(0,90) 12 4,00(0,71)
estan pendientes.

Entiendo, cudl es la organizacion del sistema de servicios para
los nifios/as.

:%r;g?aslfieas sobre el sistema de serviciosideal para los 33 297(092) 21 3,14(0,89) 12 3,58(0,86)

Ayudo a otras familias a que consigan elservicio que necesitan 33 3,41(0,98) 21 3,62(0,95) 12 3,83(0,99)
Creq que, Jun_to a otros p_adres, podemos influenciar sobre los 33 3,70(0.90) 21 3,.86(0,83) 12 4,08(0,95)
servicios destinados a nifios/as.

Comunico a direccion, cémo creo que pueden mejorar los
servicios para los nifios/as.

Sé como conseguir que los responsables, directivos me
escuchen.

Conozco los derechos de los padres y nifios con necesidades
educativas especiales.

33 273(1,00) 21 295(1,00) 12 350(0,87)

33 3.25(076) 21 343(0,85) 12 367(047)
33 298(0,84) 21 314083 12 350(0,76)

33 307087) 21 324(081) 12 364(0,88)

Creo que mis conocimientos y experienciacomo padre/madre,

. o ™ 33 3,05(0,90) 21 3,33(0,94) 12 3,50(0,76)
pueden ser usadas para mejorar los servicios para nifios/as.

Creo que puedo tomar parte en la mejorade los servicios de mi
comunidad para nifios/as.

Me pongo en contacto con la direccion de estos servicios,
cuando, cuestiones importantes referentes a los nifios/as, 33 3,03(0,88) 21 3,19(0,85) 12 3,42(0,86)
estan pendientes.

33 3,71(0,86) 21 390092 12 4,000,71)

A pesar de que las edades y los momentos de recepcion del diagndstico son bastante
variados en la muestra analizada, esta variabilidad no se relaciona con diferencias ni en
la descripcién que hacen de los servicios de Atencién Temprana recibidos ni de las
respuestas que han dado a las cuestiones planteadas en la escala FES.

Los resultados, a primera vista, son bastante homogéneos, la mayoria se sitia entre el
casi siempre y el a veces en la mayoria de sus respuestas, independientemente de la
participacién que tuvieran en los servicios de atencion temprana, el afio en el que
recibieron el diagnéstico o el afio en el que nacieron sus hijos.

Sin embargo, si se aprecian diferencias en las puntuaciones de la escala FES si
comparamos las familias que recibieron atencion temprana en los entornos naturales o
ambulatorios.

En este sentido nos encontramos diferencias significativas en varios items, segun la
categoria de preguntas que analicemos. En las preguntas referentes a los servicios las
respuestas aportadas no muestran diferencias significativas entre las familias que
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recibieron los servicios en entornos naturales o ambulatorios, al igual que ocurre con las
respuestas que hacen referencia a la comunidad. Sin embargo, si se encuentran
diferencias que oscilan entre 0.75 o0 superiores a un punto en las preguntas que se
refieren a cuestiones de la familia.

A continuacion, se remarcan algunas de las diferencias mas relevantes obtenidas en
este trabajo.

Se encuentran diferencias en la media de las respuestas dadas superiores a un punto
en los items: Cuando necesito ayuda con los problemas familiares, soy capaz de
pedirsela a otros, y en el item: Cuando se trata de mi nifio/a me concentro en las cosas
buenas, asi como en los problemas.

En el primero varia la puntuacion media de la respuesta de 3.96 en las familias que
recibieron atencion temprana en entornos naturales respecto a un 2.44 en aquellas
familias atendidas en servicios ambulatorios. Por su parte, en el segundo item
destacado la puntuacion varia de 4,62 a 3,37, respectivamente.

Otros items en los que las respuestas muestran diferencias de mas de 0,75 puntos de
media es: Sé qué hacer cuando surgen problemas con mi nifio/a, Soy capaz de
conseguir informacion que me ayude a entender mejor a mi nifio/a, creo que puedo
resolver los problemas con mi nifio/a cuando estos surgen y Siento que soy un buen
padre/madre.

Discusion

Un aspecto que puede ser particularmente importante para entender cémo apoyar a las
familias de nifios con TEA es el empoderamiento. El empoderamiento de la familia es
una combinacion de conocimientos, actitudes y comportamientos que permite a la
familia satisfacer las necesidades originadas por las situaciones cotidianas, con los
profesionales y/o con los servicios a los que acceden (de salud, educativos, sociales), o
cuando apuesta por una mayor participacion en la comunidad (Koren et al. 1992). El
empoderamiento en las familias de niflos con discapacidades en general se ha
relacionado con una variedad de resultados positivos, como menos problemas de salud
mental de los padres y de comportamiento de los nifios (Weiss et al., 2012), menor
estrés de los cuidadores (Dixon et al. 2001), mayor satisfacciébn con los servicios
(Resendez et al., 2000) y mayor participacion en los servicios (Casagrande et al.,2021).

En este trabajo se planteaba como objetivo general el analizar los niveles de
empoderamiento familiar en familias con TEA que han recibido diferentes servicios de
Atencion Temprana en la Islas Canarias (Espafia). El planteamiento inicial de la
investigacion sugeria que se apreciarian variaciones en el empoderamiento familiar
conforme las familias hubieran recibido 0 no servicios de Atencidon temprana con
practicas centradas en la familia y en entornos naturales, sin embargo, esta hipétesis no
puede considerarse confirmada, pese a haber encontrado diferencias a tener en cuenta
en algunas de las puntuaciones de la escala FES en referencia a la familia y que afectan
directamente al empoderamiento percibido por las mismas. El resto de los datos
obtenidos indican que, a pesar de la variabilidad de profesionales que intervinieron en
el periodo de 0-6 afios con sus hijos e hijas, y a pesar del tipo de participacion que como
padres tuvieron dentro de los servicios, sus niveles de empoderamiento no varian de
forma significativa.

Estos datos varian notablemente de los aportados por estudios previos (Casagrande et
al., 2021). Aunque no se puede extrapolar a partir del presente estudio, los
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investigadores del estudio si consideran que los factores estresantes psicolégicos y/o
ambientales relacionados con COVID-19 han podido influir en la percepcién de
empoderamiento de las familias, sobre todo las que estaban llevando a cabo practicas
centradas en la familia. (Tokatly et al., 2021; Baweja et al., 2022; Mumbard4-Adam,
2021; Nadler et al., 2021)

Estos hallazgos son consistentes con un creciente cuerpo de investigacion que sugiere
gue las preocupaciones y los factores estresantes relacionados con COVID-19 parecen
estar asociados con un peor funcionamiento familiar y personal (Rosen et al., 2020;
Patrick et al., 2020).

Volviendo a los resultados del estudio, hay que indicar que la participacion ha sido
variada en cuanto al ambito geografico que se buscaba, aunque no ha habido diversidad
en cuanto a las personas que han respondido, dado que la mayor parte de los
participantes han sido las madres de los menores. Siendo este un dato importante a
resaltar en las conclusiones, dado que no contamos con la informacién que podrian dar
los padres y que podria ser diferente a la obtenida en esta ocasion.

La muestra obtenida también es variable en cuanto a edades y a momento en el que
recibieron el diagndstico, lo que nos permitiria, en el caso de que lo hubiera, percibir
diferencias en el cambio de servicios recibidos a lo largo de los afios. Aunque en este
caso no se han visto diferencias.

Por lo que, si se ha podido estudiar la relacion entre el nivel de empoderamiento familiar
y la atencion temprana recibida en la muestra estudiada, cumpliendo de esta forma con
el objetivo planteado.

En cuanto a la relacion entre el nivel de empoderamiento familiar y el enfoque del
servicio de Atencion temprana recibido, si se observan los resultados se puede concluir
gue aquellas familias, aunque partiendo de una muestra limitada, que tuvieron una
Atencion temprana dentro de sus entornos naturales muestran mejores resultados en la
escala FES en referencia a cuestiones familiares.

Los resultados obtenidos en los diferentes apartados de la escala FES han sido bastante
homogéneos. No obstante, y como se ha indicado en el andlisis de resultados, si
observamos las puntuaciones medias obtenidas por las familias comparando aquellas
gue recibieron Atencion temprana en entornos naturales en contraposicion a las que la
recibieron en un entorno ambulatorio, podemos ver diferencias significativas en las
cuestiones relacionadas con la familia y que afectan de manera directa a la percepcién
de su capacidad vy, por lo tanto, a su empoderamiento. Nuestros resultados sugieren
gue hay una mayor necesidad de comprender como empoderar a las familias con hijos
con TEA.

A continuacion, se indicaran las limitaciones del estudio que pueden haber llevado a
obtener estos resultados.

En primer lugar, hay que indicar que la muestra solo nos ofrece una aproximacion a una
realidad dada en un momento muy concreto, por lo que las conclusiones que extraemos
de la misma soélo tienen en cuenta la totalidad de familias de personas con TEA que
residen en las Islas Canarias. Tampoco se ha tenido en cuanta el tempo que los centros
de Atencién temprana llevaban con el enfoque de PCF ni si se realizé teleintervencion
durante el periodo de confinamiento. En segundo lugar, habria que solventar un posible
sesgo relacionado con el género, fomentando la participacion de todo el nicleo familiar
para obtener una imagen completa de empoderamiento familiar. Y, en tercer lugar, se
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considera que, para futuras investigaciones, se deberia abordar la investigacién desde
un enfoque mixto que ayude a comprender la realidad de un modo mas completo.
(Sanchez Gomez, 2015; Sanchez Gémez et al, 2018; Sanchez-Gomez et al., 2020).

Nuestros hallazgos sirven para ampliar la comprension de los mecanismos de
afrontamiento subyacentes en las familias de los nifios con autismo en un momento de
la vida negativo significativo como es el producido por una pandemia. Los autores
agradecen a las familias que aceptaron compartir sus experiencias en este momento

dificil.
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