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SUMARIO

Los servicios de Intervencion Temprana son provistos gratuitamente por el estado y estan
disefiados para satisfacer las necesidades del desarrollo en nifios de 0-3 afios y sus familias. La
participacion de los padres es un elemento importante en los programas de intervencion
temprana ya que los nifios generalmente aprenden el lenguaje de manera mas eficiente en su
ambiente natural. La presente investigacion tuvo como objetivo el describir la percepcion de los
padres en respecto a los servicios de habla-lenguaje que reciben sus hijos, a través de Avanzando
Juntos. Esta investigacion tuvo un enfoque cuantitativo-descriptivo. Los datos se obtuvieron
utilizando un cuestionario y fue administrado a 30 padres/madres y custodios legales de nifios
pertenecientes al Programa de Avanzando Juntos. Los resultados sugieren que los padres/madres
y custodios legales, estdn realmente satisfechos con los servicios recibidos por el programa

Avanzando Juntos.
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Capitulo |

Introduccion

La Intervencion Temprana, definida en la ley “The Individuals with Disabilities Act”
(IDEIA, reautorizada en el 2004), son los servicios del desarrollo provistos gratuitamente por el
Estado y estan disefiados para satisfacer las necesidades del desarrollo en nifios de 0-3 afios y sus
familias. Este programa incluye varios servicios como Patologia del Habla-Lenguaje y
Audiologia, Servicios Psicologicos, Terapia Ocupacional, Terapia Fisica, Servicios de Asistencia
Tecnoldgica, Plan Individualizado de Servicios a la Familia (PISF), entre otros. El PISF trabaja
en colaboracion con la familia del menor en base a sus necesidades. Una aportacion muy
importante de la ley IDEA es la realizacion de cernimientos para detectar a tiempo algunas
condiciones como por ejemplo impedimentos auditivos.

La Ley Num. 311, Ley del Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal del
Estado Libre Asociado de Puerto Rico, del 19 de diciembre de 2003, provee para que a todo bebé
nacido en Puerto Rico se le realice el cernimiento auditivo. La Academia Americana de
Pediatria reconoce que la pérdida de audicion es el defecto congénito mas frecuente entre los
recién nacidos. Tomando la prevalencia de pérdida de audicion en los Estados Unidos, se estima
que en Puerto Rico nacen aproximadamente 174 nifios con esta condicion todos los afios. La
pérdida auditiva tiene un impacto adverso tanto en el desarrollo de habla y lenguaje como en el
area social-emocional. Investigaciones en el campo de la audicion y el habla han revelado que en
los recién nacidos con pérdida auditiva severa si son identificados e intervenidos antes de los seis
meses de edad, es posible minimizar los efectos adversos de esta condicion.

La Asociacion Americana de Habla, Lenguaje y Audiciéon (ASHA por sus siglas en

inglés) estipula que “los primeros afios de vida son criticos para el aprendizaje del lenguaje”



(Causes of Hearing Loss in Children). Por ser los primeros afios de vida, afios propensos para
que los nifos desarrollen condiciones de salud, es necesario que los pediatras mantengan en
observacion a los nifios con riesgo a tener deficiencias en el desarrollo y hacer los referidos
necesarios, incluyendo al Patologo del Habla y Lenguaje (El Nuevo Dia, 2014). Este es un
profesional de prevencion, evaluacion e intervencion en los contextos hacia las familias. “Los
patologos del habla-lenguaje, como profesionales autdbnomos, asumen diferentes roles dirigiendo
las preocupaciones y prioridades de las familias y sus pequefios, y deben ser incluidos en
cualquier equipo de intervencidon temprana para los nifios que estan en riesgo de o con
impedimentos de comunicacion, lenguaje, habla, alfabetizaciéon emergente, o
alimentacion/tragado. Estas funciones se implementan en colaboracion con las familias,
cuidadores y otros profesionales, e incluyen pero no se limitan a la prevencion; deteccion,
evaluacion, la planificacion, implementacion y seguimiento de la intervencion; la consulta y la
educacion de los miembros del equipo, incluyendo familias y otros profesionales; la
coordinacion de servicios; planificacion de la transicion; la promocion; y la conciencia y el
avance de la base de conocimientos en la intervencion temprana” (Wilcox et al., 2008). La Ley
IDEIA (2004) define los Trastornos del Habla y Lenguaje como “un desorden en la
comunicacion como el tartamudeo, un impedimento de la articulacion, un impedimento del
lenguaje o un impedimento de la voz, que afecta adversamente el rendimiento académico del
nino.”

En diciembre de 2004, Avanzando Juntos -Programa de Intervencién Temprana de Puerto
Rico- habia servido a 3,139 nifios, lo que representa un 1.95% de los nifios entre 0-3 afios de
edad en Puerto Rico (Informe Negativo sobre el P. de la C. 159 C.S.A.M. (2008). La mayoria de

los nifios llega entre los 2 a 3 afios de edad, siendo una de las razones que el pediatra se retrasa
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en el referido del nifio por la tardanza de los padres en llevarlos a las citas de seguimiento (Dra.
Marisel Vazquez para El Nuevo Dia, 2014). El programa de Intervencion Temprana involucra a
los familiares del menor en el proceso (My Child Without Limits Org). Segun indican las
estadisticas, los nifios estan llegando al centro a recibir los servicios al culminar la edad
establecida para recibir estos.

Cuando los nifios comienzan a recibir los servicios de intervencion temprana cerca de los
2 a 3 afios, se ven mas perjudicados porque no se esta integrando el tratamiento como indica la
palabra clave, una intervencion a temprana edad (Marcin, n.d.). Mientras mas rapido se
identifique el retraso, la familia tendrd mas posibilidades de ayudar a que el nifio alcance su
maximo desarrollo (Marcin, n.d.). La neurdloga pediatrica, Dra. Marisel Vazquez Correa,
indica que “existe suficiente evidencia cientifica sobre como la intervencion temprana ayuda a
disminuir complicaciones a corto y a largo plazo en los menores de edad” (El Nuevo Dia, 2014).
La creciente evidencia acerca de la importancia de la primera experiencia en el desarrollo
cerebral,- recientemente resumido en “Rethinking the Brain: New Insights Into Early
Development” -(Shore, 1997), provee un fuerte impulso a los esfuerzos sistematicos para
mejorar las oportunidades de aprendizaje de los nifios y desarrollo en los tres primeros afios de
vida (Ramey, C., & Ramey, S. 1998).

Actualmente, las estadisticas indican que los nifios estdin comenzando su intervencion a la
edad borde del Programa de Intervencion Temprana (Informe Negativo sobre el P. de 1a C. 159
C.S.A M. (2008). Como parte de la ley IDEIA (2004), los médicos, deben referir a este
programa a los nifios que estén en riesgo o diagnosticados con trastornos del lenguaje.

Investigaciones anteriores indican que esperar para comenzar la intervencion puede

denotar que el problema sera significativamente mayor para cuando se instituya en un programa.
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Sea cual sea la razon, la que la familia lo lleve tarde, o la falta de disponibilidad de los servicios,
la mayoria de los nifios no se puede dar el lujo de perder tiempo valioso durante el proceso de
aprendizaje del lenguaje (Bernstein & Tiegerman-Farber, 2009).

Planteamiento del Problema

La Dra.Vazquez Correa, neurologa pediatrica, indica que “los pediatras suelen programar
citas para realizar evaluaciones de desarrollo en los infantes, pues existe suficiente evidencia
cientifica sobre como la intervencion temprana ayuda a disminuir complicaciones a corto y a
largo plazo pero, la experiencia y el problema es que la mayoria de los papas van (a la oficina del
pediatra) cuando el nifio tiene un problema agudo. La mayoria falta a las citas de seguimiento de
destrezas de desarrollo” (EI Nuevo Dia, 2014). Los investigadores han encontrado que el retraso
en el inicio de la intervencion tiene el potencial efecto de poner a los infantes con trastornos del
lenguaje aun mas atras (Bernstein & Tiegerman-Farber, 2009). Los Programas de Intervencion
Temprana fueron creados tanto para ayudar a los nifios a alcanzar la mayor funcidén posible como
también orientar y ayudar a los padres durante el proceso (My Child Without Limits Org). Las
familias que han sido apoyadas por mayor tiempo, entienden que habian recibido mejor apoyo
(Correia, C. S. & Da Silva, A. P., 2013).

Aunque algunas investigaciones de Canadé indican que en la mayoria de los casos los
padres estaban satisfechos con la intervencion y sintieron que ésta les ayudé a adaptarse a la
situacion inesperada, los resultados revelaron diferencias significativas en niveles de satisfaccion
dependiendo del sexo del padre. Ademas, las familias de bajos ingresos estaban mas satisfechos
que aquellos con ingresos mas altos (Pelchat, D., Lefebvre, H., Proulx, M., & Reidy, M., 2004).

Esto muestra una variabilidad de perspectivas segin los diferentes regimenes de la sociedad.
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En Puerto Rico son escasas las investigaciones que describan la satisfaccion de los padres
con los servicios de habla y lenguaje que reciben sus hijos adscritos al programa de Intervencion
Temprana. El conocer si el programa es satisfactorio o no para los padres es importante, ya que
si los profesionales incluyen las preferencias y decisiones de las familias, sus practicas
resultarian en mejores beneficios (Correia, C. S. & Da Silva, A. P., 2013) y mayor satisfaccion
para los padres (Bairati, [ et al., 2011).

Propdsito de la Investigacion

El proposito de esta investigacion fue describir la percepcion de los padres con respecto a
los servicios de habla-lenguaje que reciben sus hijos a través del Programa Avanzando Juntos.
La satisfaccion del cliente, definida por Philip Kotler (citado en Thompson, 1., 2005), es "el nivel
del estado de animo de una persona que resulta de comparar el rendimiento percibido de un
producto o servicio con sus expectativas”. Se describri6 la satisfaccion de los padres respecto a:
(a) la prestacion de servicios de habla-lenguaje; (b) el progreso del menor; y (c) el especialista
que presta los servicios.

Justificacion

Hay diferentes estudios que enfatizan los servicios de intervencion temprana para ayudar
a los nifios a adquirir sus destrezas lo antes posible. En Puerto Rico son escasas las
investigaciones en donde se describa la satisfaccion de los padres con las terapias de habla y
lenguaje ofrecidas por Avanzando Juntos. Los Programas de Intervencién Temprana van
dirigidos tanto al nifio como a los intereses y expectativas de las familias de los menores (IDEA,
2004). Bairati, I et al., (2011) en su articulo “Factors influencing parent satisfaction with
preventive health services for the early detection of speech and language delay in preschool

children”, indican que:
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La participacion de los padres es un elemento importante en los programas de
intervencion temprana. Estos juegan un papel central al usar servicios comunitarios
pertinentes y mediante el cumplimiento de los programas de intervencion temprana. Por
lo general, el especialista dirige a los padres para que tomen un papel activo en las
intervenciones de terapia de habla y lenguaje, debido a que los nifios generalmente
aprenden el lenguaje de manera mas eficiente en su ambiente natural. Ademas, la
satisfaccion de los padres con los servicios médicos de su hijo ha sido reportado de que se
asocia con la fidelidad de la terapia y mejoras en la salud. Esto enfatiza la importancia de
adaptar los servicios preventivos de habla y lenguaje de acuerdo a las necesidades de los

padres (p.135)

Marco Teorico

Los nifios aprenden mejor en un ambiente que les permite explorar, descubrir y
divertirse. El juego es una parte importante de un programa de cuidado infantil apropiado para el
desarrollo. Asimismo, esta estrechamente ligado al desarrollo de conductas cognitivas, socio-
emocionales y fisicas. Jean Piaget (1962) define el juego como la asimilacion, o los esfuerzos
del nifio para hacer que los estimulos ambientales coincidan con sus propios conceptos
(Englebright, n.d.).

Piaget dividio6 el aprendizaje en cuatro etapas, porque creia que todas las personas
atraviesan las cuatro etapas exactamente en el mismo orden (Woolfolk, 2011). La primera etapa
la llamo Etapa Sensoriomotriz y en ésta se encuentran las edades de 0-2 afios. Este periodo
inicial se denomina asi ya que el pensamiento del nifio implica observar, escuchar, moverse,
tocar, saborear, etcétera (Woolfolk, 2011). Piaget sugiere que las actividades deben ser de

descubrimiento porque los nifios aprenden mejor a través de hacer y explorar activamente
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(McLeod, 2009). En general, la teoria de Jean Piaget indica que el juego contribuye a la
formacion del simbolo en el nifio; asimila lo real mediante esquemas de accion; y acomoda la
realidad a las caracteristicas de su desarrollo cognitivo, de su comprension de ésta (Andrés
Tripero, 2011).

El marco teorico utilizado en esta investigacion es el Piagetiano. Esta teoria envuelve el
juego para el aprendizaje en los nifios de edades entre 0-3 afios. Piaget enfatiza la importancia
que tiene el observar, escuchar, moverse, tocar, saborear, etc., durante esta primera etapa ya que
es importante trabajar todas las destrezas necesarias para que el nifio no quede en rezago y
alcance su maximo potencial. Esta teoria describe las habilidades que son necesarias para los
nifios de 0-3 afios y su desarrollo del lenguaje como otras areas importantes del desarrollo. Los
padres son un componente importante en este proceso debido a que es con estos que el nifio

comparte mas tiempo y son la mayor influencia en las competencias del desarrollo del menor

(Bruder, 2000).
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Capitulo 11
Revision de Literatura
Introduccion

La etapa critica en el desarrollo de un nifio ocurre durante los primeros dos afios de vida
del menor. Cuando el nifio no cumple con lo esperado en las etapas del desarrollo, la familia
comienza a preocuparse y a comparar su desarrollo con los demas nifios de su edad. Sila
comparacion no es positiva, la familia lo justifica diciendo que cada nifio se desarrolla de manera
diferente. El problema de este pensamiento es que atrasan el tiempo en que se busca
intervencion e identificacion del atraso del desarrollo del nifio. El padre busca ayuda con el
pediatra y éste tiene la responsabilidad no s6lo de la salud fisica del nifio sino de hacer los
referidos necesarios segun las necesidades observadas (El Nuevo Dia, 2014).

Segun estipulado por la Ley IDEIA (2004), el pediatra debe referir al nifio para que se
realice un cernimiento auditivo para descartar deficiencias audiologicas que le estén dificultando
la adquisicion del habla y lenguaje al nifio. Luego del cernimiento auditivo, el Patologo de
Habla-Lenguaje indica si existen brechas en la adquisicidon de destrezas comunicologicas y como
manejarlas (El Nuevo Dia, 2014). Cuando el nifio es menor de tres afios, es referido al Programa
de Intervencion Temprana para recibir los servicios necesarios. Es importante que se
identifiquen temprano las deficiencias en el desarrollo de los nifios. De esta manera se podrian
reducir las dificultades de los menores durante su vida escolar (El Nuevo Dia, 2014).

En Puerto Rico, el Programa Estatal de Intervencién Temprana se conoce como
Avanzando Juntos. Este programa recibe fondos federales y sirve a nifios con retrasos en el
desarrollo, elegibles entre las edades desde el nacimiento hasta los tres afios de edad, y a sus

familias y estéd adscrito a la Division de Madres, Nifios y Adolescentes del Departamento de
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Salud (Metro, 2013). Dentro de este Programa se atienden varias ramas: terapia ocupacional,
terapia fisica, asistencia tecnolédgica, servicios psicologicos, el Plan Individualizado de Servicios
a la Familia (PISF) y Patologia del Habla-Lenguaje y Audiologia (IDEIA, reautorizada en el
2004).

Los trastornos del habla-lenguaje se definen como “un desorden en la comunicacion
como el tartamudeo, un impedimento de la articulacion, un impedimento del lenguaje o un
impedimento de la voz, que afecta adversamente el rendimiento académico del nifio” (IDEIA,
2004). La Patologa del Habla-Lenguaje, Nellie Torres, indica que el desarrollo del habla y
lenguaje llevan un vinculo con el éxito o el fracaso escolar. Muchas frustraciones de ambas
partes, padres y maestros, se evitarian si se identifica la existencia o no de dificultades en estas
areas y se interviene terapéuticamente con las mismas a modo de prevencion. Muchas de éstas
pudieron haberse evitado con una identificacion temprana de dificultades relacionadas al
desarrollo del habla y lenguaje (Metro, 2013). “Mejorar el sistema de intervencion temprana
supondria la diferencia entre una vida funcional o dependiente para los niflos que presenten
deficiencias en el desarrollo, un factor importante en momentos en que el Departamento de
Educacion (DE) tiene la matricula de Educacion Especial mas alta en todo Estados Unidos”,
segun informo la doctora Annie Alonso Amador, Directora del Instituto de Deficiencias del
Desarrollo (Quintero, 2014).

Proposito de la Investigacion
El proposito de esta investigacion fue describir la percepcion de los padres respecto a los

servicios de habla-lenguaje que reciben sus hijos a través del Programa Avanzando Juntos.
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¢ Qué es la Intervencion Temprana?

La provision de servicios de Intervencion Temprana en los Estados Unidos se guia por la
Parte C de la Ley IDEA (2004). Esta describe cuatro principios que guian la implementacion de
los servicios de Patologia del Habla y Lenguaje. Los servicios de Intervencion Temprana son
servicios que son: (a) centrados en la familia y culturalmente y lingiiisticamente sensibles; (b) el
desarrollo de apoyo, promocion de la participacion de los nifios en sus entornos naturales; (c)
base de equipo completo y coordinado; y (d) basado en la evidencia con la calidad mas alta
disponible (Paul & Roth, 2011). El enfoque principal de la Parte C de la Ley IDEIA (2004) esta
en la familia.

Los servicios de Intervencion Temprana estan disefiados para apoyar la capacidad de la
familia para satisfacer las necesidades de desarrollo de su bebé o troton. Ademas, las familias
deben participar en el proceso de desarrollar un Plan Individualizado de Servicios a la Familia
(PISF). Idealmente, la intervencidon temprana se inicia con una evaluacion integral del nifio y de
las fortalezas y necesidades de la familia y se extiende a través de la provision de apoyos y
servicios apropiados para la vigilancia activa y reevaluacion a medida que el nifo se desarrolla
(Ramey & Ramey, 1998). Los servicios centrados en la familia se basan en un conjunto de
creencias y valores que apoyan la participacion de la familia en el desarrollo del nifio y
promueven interacciones de comunicacion positivas y exitosas de adulto-nifio y nifio-nifio
(Boone y Crais, 1999; Dunst, 2001; IDEIA, 2004; Polmanteer y Turbiville, 2000 citados en Paul
& Roth, 2011). Las politicas federales (IDEIA, 2004), y mas de dos décadas de literatura, han
reconocido que los modelos tradicionales de servicio, donde el nifio/cliente es el principal
receptor de los servicios, no siempre son apropiados para infantes y trotones que han sido

diagnosticados con, o estdn en riesgo de retrasos debido al papel central que las familias juegan
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en todos los aspectos de los servicios de Intervencion Temprana (Guralnick, 2001, 2005, 2011;
Sandall, Hemmeter, Smith, y McLean, 2005; Shonkoff y Meisels, 2000 citados en Paul & Roth,
2011). Los servicios de Intervencion Temprana deben adaptarse a las necesidades cambiantes
del individuo y preferencias y prioridades de cada familia. Es muy importante que las familias
de infantes y trotones que estan en riesgo de, o que han sido diagnosticados con trastornos de
comunicacion, reciban todos los servicios y apoyos necesarios. No so6lo es importante que los
infantes de alto riesgo y trotones reciban todos los servicios y apoyos necesarios, sino que cuanto
antes los servicios se proporcionan, mas probabilidades tienen los nifios de desarrollar la
comunicacion efectiva y lograr exitosamente resultados en las areas de lenguaje y aprendizaje
(Guralnick, 2011; Nacional Consejo de Investigacion y el Instituto de Medicina, 2000, citados en
Paul & Roth, 2011).

Los Patélogos de Habla y Lenguaje también tienen un papel central en la prestacion de
servicios de Intervencion Temprana y pueden funcionar de forma independiente o como parte de
un equipo multidisciplinario. Estos deben estar capacitados para trabajar en colaboracion en
entornos con intervencion temprana, maestros de educacion especial y otros especialistas para
ofrecer servicios culturalmente competentes, interdisciplinaria y guiado hacia la familia (Crais et
al., 2004; Hemmeter et al., 2005 citado en Barton, Moore, Squires, 2012). Paul & Roth (2011)
describen la guias principales (mencionadas anteriormente) en la intervencion temprana y
demuestra como los patdlogos del habla y lenguaje pueden aplicar estos principios para servir
mejor a los infantes y trotones con la comunicacion y los problemas relacionados y sus familias.
Proceso de referido a intervencion temprana

Como parte del proceso terapéutico, es importante el que se identifique al nifio con

posibles problemas y se refiera al programa de Intervencion Temprana. Uno de los profesionales
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que pueden referir al menos, lo es el pediatra. Los pediatras son quienes normalmente identifican
los retrasos del desarrollo ya que estos son quienes tienen un contacto mas frecuente con los
nifios y sus familias (Boreman, Thomasgard, Fernandez & Courg, 2007 citados en Davila, 2010).
Davila (2010) cita a Sices (2007) quien sefiala que monitorear el desarrollo mediante visitas de
cuidado preventivo para identificar nifios cuyo desarrollo es atipico es parte importante del
entrenamiento y practica del pediatra. A pesar del conocimiento que existe sobre la importancia
de los problemas de desarrollo, entre 25 y 50% de los nifios con atrasos del desarrollo no se
detectan hasta entrar a las escuelas (Davila, 2010 citando a Boreman, 2007). Herrod (2007)
afirma que como parte del rol del pediatra esta el tratar de que se realicen intervenciones en los
nifios de edad temprana, aunque esto no se incluye en la instruccion practica que se le ofrece a
los médicos residentes (Davila, 2010). Davila, citando a Sices (2007), indica que este hace
referencia en su estudio sobre una investigacion donde se indica que la intervencidon temprana de
niflos con retrasos o en riesgo de retrasos permite el referido hacia los Servicios de Intervencion
Temprana, los cuales han demostrado mejorar los resultados. El atraso en el lenguaje
usualmente se puede identificar a los 24 meses de edad (Davila, 2010 citando a Rescorla &
Alley, 2001). Sices, citado por Davila (2010), también indica que los pediatras pueden tener un
rol principal en la identificacion de los nifios con atrasos ya que atienden nifios menores de 5
aflos en sus visitas de cuidado preventivo.

Mulvey, Ogle-Jewett, Cheng & Johnson (2000) y Lieberman & Hilliard (2006) hallaron
que durante la preparacion de los residentes de pediatria se le dedica poco tiempo al area de
desarrollo y comportamiento pediatrico. Los pediatras indicaron que en los desordenes del
lenguaje es el area donde estdn menos preparados. Debido a su poca preparacion es la tardanza

al diagnosticar o identificar los nifios con rezago en el desarrollo (Davila, 2010). Aunque los
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médicos primarios indicaron que atienden preocupaciones del desarrollo en un 50% de las visitas
(Davila, 2010 citando a Howard, 2000), los pediatras fallan en identificar y referir un 60% a un
80% de los nifios con atrasos (Davila, 2010 citando a Halfon, Regalado & Sareen, 2004).
Ademas del rol importante de los pediatras, Davila (2010) hace referencia al Comité de Nifios
con Discapacidades (2001) y Sices, Feudtner, McLaughlin, Drotar & Williams (2003) quienes
comentan sobre la importancia de que los padres se interesen y se preocupen por el desarrollo de
sus hijos, ya que son ellos quienes, en muchas ocasiones, notifican primero al pediatra sobre los
atrasos del nifio.

En Puerto Rico, el 68% de los nifos que recibieron servicios del Programa Avanzando
Juntos en 2009 estaban entre los 25 y 26 meses. "Estos numeros lo que indican es que hay que
mejorar el sistema de identificacion de los nifios para que puedan acceder a los servicios mas
temprano", alerté6 Alonso Amador (Quintero, 2014).

Por otra parte, en la investigacion de Concepcion (1997) se sefiala la importancia de que
los servicios de intervencion temprana a los nifios con retrasos en el desarrollo deben ser
ofrecidos por profesionales y que las universidades deben ir preparando personal que ofrezca
cursos especializados en conceptos practicos de intervencion temprana (Barley, McCollum &
Thomp, n.d)

Si se sospecha que un nifio tiene retraso en su desarrollo, el referido puede ser realizado
de varias maneras: (a) en hospitales, por médicos; (b) por proveedores de cuidado infantil; (¢)
por agencias locales de educacion; (d) por servicios de salud publicos; (e) otros proveedores de
servicios sociales; y (f) por los padres del menor (Early On Michigan Foundation, n.d.). Los
nifios en riesgo de un retraso o trastorno del desarrollo se refieren habitualmente a Intervencion

Temprana por sus médicos (First Signs, 2014). Cuando se sospecha de un problema de desarrollo

21



en un nifio, los padres del menor pueden tomar la decision de llevarlo a un profesional para que
le realice un cernimiento (Kids Health, 2013).
Plan Individualizado de Servicios a la Familia (PISF)

Luego de completarse la evaluacion y ser elegible para los servicios de intervencion
temprana, reinen a los padres y un equipo para desarrollar un plan escrito para proporcionar los
servicios de intervencion temprana al menor (Center for Parent Information and Resources,
2014). Este plan se conoce como el Plan Individualizado de Servicios a la Familia o PISF por sus
siglas. El PISF documenta y guia el proceso de intervencion temprana para nifios con
discapacidades y sus familias. Este documento es el que permite que este servicio sea
implementado segun indicado en la Parte C de la Ley IDEA. En éste se encuentra informacion
acerca de los servicios necesarios para facilitar el desarrollo del nifio. A través del desarrollo del
PISF, los familiares y proveedores de servicios trabajan en conjunto para planificar, implementar
y evaluar servicios adaptados a las preocupaciones, prioridades y recursos de la familia (Bruder,
2007). Para desarrollar el primer PISF, y en cada revision anual de éste, deben participar las
siguientes personas: padres del menor, otros miembros de la familia (si asi lo disponen los
padres), el coordinador de servicios designado por el sistema- para que sea responsable de
implementar el PISF-, una persona directamente involucrada en conducir las evaluaciones y
avaltos del nifio y la familia, y personas que vayan a proveer servicios de intervencion temprana
al nifio y su familia (Center for Parent Information and Resources, 2014).

De acuerdo con la Ley IDEA, el PISF debe contener lo siguiente:

e Niveles actuales de desarrollo fisico, cognitivo, comunicacidn, social-

emocional y adaptacion del nifio.
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o Prioridades, preocupaciones y recursos de la familia relacionados a la
mejora del desarrollo del menor con discapacidad.

o Resultados mas importantes que deben alcanzarse para el nifo y la
familia; criterios, procedimientos y plazos utilizados para determinar
progreso; y si las modificaciones o revisiones de los servicios sean
necesarios.

e Servicios de Intervencion Temprana especificos para satisfacer las
necesidades tnicas del menor y su familia incluyendo la frecuencia,
intensidad y método de la entrega de servicios.

« Entornos naturales en los que se prestaran los servicios, incluyendo la
justificacion de la medida en caso que los servicios no sean prestados en
entornos naturales.

o Fechas previstas para el inicio de los servicios y su duracion.

e Nombre del proveedor de servicios que serd responsable de la ejecucion
del plan y la coordinacion con otros profesionales; y

e Medidas para apoyar la transicion del menor a un prescolar u otros
servicios apropiados.

El Departamento de Educacion de Estados Unidos (1993) requiere que los servicios de
la Parte C que necesita un nifio, incluyendo los servicios médicos y otros, también se describan
en el PISF, junto con las fuentes de financiacion para esos servicios (Bruder, 2007).
Investigaciones Realizadas en Puerto Rico

En Puerto Rico no se encuentran investigaciones totalmente dirigidas al nivel de

satisfaccion de los padres, pero si existen investigaciones que en sus resultados se ha llegado a
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conocer el nivel de satisfaccion de los padres de manera indirecta. Para el afio 2010, Davila,
investigd sobre el conocimiento de los residentes pedidtricos de Puerto Rico sobre el 4rea de
desarrollo del lenguaje en nifios de 0 a 3 afios y en ésta se indica como los padres describieron
los servicios recibidos por intervencion temprana. En dicha investigacion, cita a Coor, Tesier &
Kleir (1995) quienes describen cinco reacciones emocionales por las cuales pasan los padres de
los nifios con impedimentos o atrasos en el desarrollo. Las etapas son: negacion, coraje,
negociacion, depresion y aceptacion. Las reacciones emocionales de los padres pueden influir en
las posiciones negativas que asumen en relacion a la bisqueda de los servicios adecuados para
sus hijos (Concepcidn, 1997). En la conclusion de esta investigacion se obtuvieron datos sobre
coémo los padres se sienten con respecto a los servicios de intervencion temprana. Esta indica
que mas de la mitad de los padres encuestados (57%) clasificaron de excelente los servicios
ofrecidos por el Programa de Intervencion Temprana y dijeron sentirse satisfechos con los
servicios ofrecidos por estos (Concepcion, 1997).

Dada la necesidad de que exista més informacion més directa acerca de la satisfaccion de
los padres con estos servicios, es que surgio esta investigacion.
Investigaciones Realizadas en Estados Unidos y otras Partes del Mundo

Para que la intervencion temprana sea efectiva, tanto los padres y familias como los
profesionales que atienden a los menores, deben tener un conocimiento basico sobre el desarrollo
del lenguaje. Los padres juegan un rol muy importante en el desempefio del menor. Cuando un
nifio con impedimentos llega a un hogar, la familia experimenta un aumento de estrés y de
responsabilidad como consecuencia de la condicion del nifio, lo que ocasiona que se encuentren
con mayor riesgo a un pobre ajuste y adaptacion comparado con padres de nifios tipicos (Chong,

Goh, Tang, Chan, & Choo, 2012 citando a Phetrasuwan & Miles, 2009; Plant & Sanders, 2007;
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Wiley & Renk, 2007). Las respuestas de las familias son variadas segun las circunstancias. Las
familias cumplen de maneras diferentes con las necesidades y demandas de la prestacion de
cuidados pueden tener una significativa influencia en la trayectoria de desarrollo y los resultados
del nifio (Chong, Goh, Tang, Chan, & Choo, 2012). Estudios han mostrado que el estatus de los
padres y familias influencian el crecimiento del desarrollo del nifio mas significativamente que la
severidad de la condicion del nifio y el tipo y cantidad de servicios recibidos (Chong, Goh, Tang,
Chan, & Choo, 2012 citando a Dunst, 1985). Para los programas de intervencion temprana, los
padres y cuidadores son vistos como el factor de intervencion clave que apoya las actividades de
crianza de los nifios y las rutinas que promueven resultados positivos para estos (Chong, Goh,
Tang, Chan, & Choo, 2012 citando a Bronfenbrenner, 1979; Mahoney & Bella, 1998).

La familia es el cuidador a largo plazo y el recurso primordial del nifio. Los padres
conocen mejor las necesidades para que la familia pueda tener una vida mas exitosa aun con la
condicion del menor (Chong, Goh, Tang, Chan, & Choo, 2012). Un objetivo principal en la
participacion de los padres durante las visitas domiciliarias es fortalecer la capacidad de la
familia para continuar proporcionando a sus hijos experiencias y oportunidades de aprendizaje en
otros momentos que no sean solo en éstas (Peterson, Luze, Eshbaug, Jeon, & Kantz, 2007 citado
en Dunst, Bruder & Espe-Sherwindt, 2014). Los padres son un factor importante, ya que son los
que le brindan rehabilitacion al menor fuera del cubiculo de terapia. Estos ayudan al nifio a
manejar actividades de la vida diaria porque son con quienes pasa mayor tiempo (Chong, Goh,
Tang, Chan, & Choo, 2012). Mientras mas involucrados estan los padres en la intervencion
temprana de sus hijos en una manera de creacion de capacidad, mas positivos son tanto los
resultados de los padres como de los hijos (Dunst, Bruder & Espe-Sherwindt, 2014). Los padres

desean mas programas de formacion de habilidades que les permitan manejar las conductas de

25



sus hijos de forma mas eficaz en el hogar y en la comunidad (Chong, Goh, Tang, Chan, & Choo,
2012).

Ritzema, Saracino, & Sladeczek (2010) (citando a Blackman, 2002; Guralnick, 2005;
McCollum, 2002; Webster, Feiler, & Webster, 2003) también identificaron que el envolvimiento
de la familia durante este proceso es de suma importancia para el éxito del tratamiento. Como
parte de su investigacion, Ritzema, Saracino & Sladeczek (2010) alientan a los proveedores de
servicios para agregar elementos a sus programas e incorporar los resultados de las perspectivas
de los padres. Estos comprobaron que los padres que perciben que los servicios son mas
centrados a la familia se sienten mas satisfechos con los servicios que estan recibiendo.

Por otro lado, en la investigacion de Thompson & Bruns (2013) se evaluaron madres
adolescentes y madres adultas y sus percepciones respecto a los servicios recibidos de
intervencion temprana. Las participantes expresaron una serie de puntos de vista sobre sus
expectativas para los servicios de intervencion temprana que sus hijos recibieron. Tres subtemas

surgieron: "Mas alla de las expectativas o mejor de lo esperado”, " no cumplié con las
expectativas o necesidades" y "sin expectativas”. El andlisis de los datos sugiere que las madres
adolescentes no tenian expectativas bien informadas de los servicios, mientras que las madres
adultas fueron mas propensas a afirmar que los servicios de Intervencion Temprana superaron
sus expectativas y fueron utiles. Los unicos comentarios sobre la falta de servicios o servicios
que no cumplieron con las necesidades de los nifios vinieron exclusivamente de las madres
adultas en el estado del Medio Oeste. Las madres adultas parecian tener mayores expectativas de
sus proveedores de Intervencion Temprana comparados con las expectativas de las madres

adolescentes. No esta claro si esto se debe a su mayor comprension de los servicios de

Intervencion Temprana o a otras experiencias con proveedores especializados o con factores
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adicionales. Las madres adolescentes no especificaron las expectativas de los servicios de
Intervencion Temprana. A partir de los datos, se hizo evidente que independientemente de la
ubicacion geografica, la mayor parte de los individuos de este grupo no estaban claros sobre la
amplitud y profundidad de los servicios de Intervencion Temprana disponibles que, a su vez,
podria haber afectado sus expectativas. Aproximadamente la mitad de las madres adultas en la
muestra concluyo que estaban satisfechas con sus proveedores de servicios de Intervencion
Temprana y los veian como eficiente, profesional y servicial. Sin embargo, varias madres
adultas del estado del Medio Oeste declararon que no se cumplieron sus expectativas de servicios
y que esperaban mas de sus proveedores de servicios de Intervencion Temprana. Esto es
especialmente importante ya que la mayoria de las madres adultas en el estado del Medio Oeste
representada en el estudio indicd que los servicios de Intervencion Temprana no cumplieron con
sus expectativas. Como se ha sefialado, las madres adultas tenian expectativas y a veces los
servicios no cumplieron con esas expectativas. La mayoria de las madres adolescentes no tenian
expectativas, dando lugar a un menor nimero de comentarios relacionados con problemas con
los servicios.

Los investigadores han identificado una serie de factores que se asocian con las
variaciones en la participacion de los padres en la atencion temprana (Daro, McCurdy,
Falconnier, & Stojanovic, 2003; Gill, Greenberg, la Luna, & Margraf, 2007; Korfmacher et al,
2008; Mapp, 2003 citado en Dunst, Bruder & Espe-Sherwindt, 2014), uno de los cuales es la
falta de preparacion profesional de los especialistas de intervencion temprana en términos de
involucrar a los padres en la intervencion temprana de sus hijos (Bruder y Dunst, 2005 citado en

Dunst, Bruder & Espe-Sherwindt, 2014). Bruder et al. (2013) encontr6 que solo el 30 % de los
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proveedores de intervencion temprana reportaron haber sido debidamente capacitados para
trabajar con los padres y las familias (Dunst, Bruder & Espe-Sherwindt, 2014).

En la investigacion de Del Sol et al. (1999) se indica como la familia, escuela y sociedad
intervienen con la formacién de cada individuo. En ésta se indica que entre los 3 a 5 afios
ocurren procesos, tanto fisicos como psicolédgicos, que si no son atendidos adecuadamente por la
familia pueden llevar al nifio a un trastorno del lenguaje, afectando asi la comunicacion oral y
escrita. Tomando como referencia las formas de manifestacion de las familias hacia el desarrollo
del lenguaje del nifio y las caracteristicas fisicas y psicoldgicas, los autores proponen un
Programa de Intervencion Temprana para los Trastornos del Lenguaje. Luego de incorporar el
programa, estos pudieron demostrar, de forma experimental, que el desarrollo de trastornos del
lenguaje en los infantes se puede evitar siempre y cuando las familias cumplan sistematicamente
con las orientaciones ofrecidas por los profesionales.

La autora Mill4 (2003) estipula que la principal mision de la atencion temprana es que los
niflos con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos, reciban de forma
preventiva y asistencial todo lo que pueda potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar. En
esta investigacion se indica que se debe facilitar la implicacion familiar en todo el proceso de
intervencion, promover la cooperacion con los padres, alentar la participacion activa y apoyar su
bienestar. El modelo sobre el que se basan los programas de Atencion Temprana en la actualidad
resalta la importancia de las interacciones sociocomunicativas entre el nifio y sus padres
(Brofenbrenner, 1979 citado en Mill4, 2003). Se plante6 el aprendizaje dentro de un contexto
natural mediante actividades funcionales con un gran significado para el nifo, procurando que

formen parte de sus rutinas diarias.
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Si buscamos el desarrollo adecuado del nifio, todos sabemos que su familia es un
elemento clave, un recurso fundamental. Garcia (2014) estipula que el patélogo del habla no
puede trabajar comunicacion y lenguaje en el nifio sin contar con su familia. Este se cuestiona no
tanto el hecho de incluir a la familia en el proceso, sino en la cantidad de tiempo en que los
incluyen. El autor (Garcia, 2014) también indicé que con un enfoque centrado en la familia y en
el entorno, se consigue aprovechar y maximizar las oportunidades de aprendizaje
contextualmente mediadas. Trivette & Dunst, 2000 citados en Garcia 2014, identificaron
multiples practicas que pueden enmarcarse en cuatro categorias, segin se centren mas en: (1) que
familias y profesionales compartan responsabilidades y trabajo en colaboracién; (2) fortalecer el
funcionamiento familiar; (3) individualizar y flexibilizar las actuaciones adaptandolas a las
necesidades, prioridades y valores de cada nifio y familia; (4) el uso de las fortalezas y recursos
de las familias.

Gutiez, Saenz-Rico y Valle (1993) entienden que el trabajo como equipo
multidisciplinario en los programas de Intervencion Temprana para sujetos considerados de Alto
Riesgo, es necesario debido a:

e A través de un equipo se pueden atender multiples necesidades.

e Se produce una intervencion globalizada, que facilita la comprension de ese
proceso a la propia familia.

e Dada la complejidad que presentan estos nifios la colaboracidn entre todos ellos
se constituye como factor basico.

e Permite a los distintos profesionales que forman el equipo conocer diversos

aspectos de los métodos de trabajo de otros profesionales.
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Estos autores (Gutiez, Saenz-Rico & Valle, 1993) indican que con dicho enfoque pretenden
evitar que las familias pasen de un especialista a otro, recibiendo por tanto soluciones parciales a
sus problemas, cuando pueden encontrar una solucion global a todos ellos, asi como facilitar la
derivacion a los servicios sociales adecuados a sus problemas.

Bases y Teorias

El Acta para la Educacion de los Individuos con Discapacidades (IDEA, por sus siglas en
inglés) promulga como politica publica la importancia de la intervencion temprana. Asimismo,
establece firmemente que aquellos infantes de 0 a 3 afios cuyos custodios entiendan que padecen
de alguna deficiencia en el desarrollo deben recibir servicios de estimulacion. Esta ley provee
fondos federales para que cada estado, incluyendo a Puerto Rico, pueda contar con un Programa
de Servicios de Intervencion Temprana gratuito para aquellos nifios que son elegibles. Los nifios
deben ser menores de 36 meses de edad, con impedimentos o deficiencias en el desarrollo,
ademas de riesgos de retrasos.

La Ley del Programa de Cernimiento Auditivo Neonatal Universal del Estado Libre
Asociado de Puerto Rico (2003) es creada para realizar pruebas de intervencion temprana en
todo infante antes de abandonar la sala de recién nacidos del hospital. Aqui es donde se debe
identificar las pruebas médicas de cernimiento auditivo neonatal para un diagnéstico temprano y
adecuado. Este aspecto es importante ya que investigaciones en el campo de la audicion y el
habla han revelado que en los recién nacidos con pérdida auditiva severa que son identificados e
intervenidos antes de los seis meses de edad es posible minimizar los efectos adversos de esta
condicion. Durante los primeros 36 meses de edad se desarrolla el 80% de la habilidad de un
infante en las tareas de habla-lenguaje y las destrezas cognoscitivas relacionadas, siendo la

audicion de vital importancia para el desarrollo tipico de estas destrezas. La identificacion

30



temprana de pérdida auditiva en recién nacidos facilitara la intervencion y el tratamiento en el
periodo critico para el desarrollo del lenguaje. De esta manera, sirve el proposito de promover el
desarrollo tipico de los nifios y se reducen los gastos publicos en servicios médicos, de educacion
especial y otros relacionados.

La Ley de Orientacion sobre los Servicios Multidisciplinarios de Intervencion Temprana
en Puerto Rico fue aprobada a finales del 2014 para asegurar que los padres, madres, custodios o
tutores de infantes entre las edades de 0 a 3 afios estén debidamente informados sobre el
Programa de Servicios de Intervencion Temprana denominado “Avanzando Juntos”, adscrito al
Departamento de Salud. Ademas, se requiere a toda institucion médico-hospitalaria publica y
privada a orientar sobre este Programa. Esta ley estipula que los programas de intervencion
temprana se desarrollan en atencion a aquellos nifios o nifias que nacen con, o estan en riesgo de
desarrollar, retrasos o deficiencias del desarrollo. Los estudios demuestran que la intervencion
temprana en infantes con necesidades especiales resulta en la reduccion o en la prevencion de
futuras discapacidades.

Avanzando Juntos es el Programa de Intervencion Temprana de Puerto Rico. Este
reconoce que la intervencion temprana es medular en la conformacion de un pais. Los servicios
de dicho programa estan disefiados individualmente para alcanzar resultados funcionales basados
en las preocupaciones y prioridades de la familia. Sin duda, las edades de 0 a 3 afios son vitales
pues representan el momento mas maleable para la formacion de un infante. Por ende, si se
nutre a los infantes con estimulos positivos, conocimientos y experiencias saludables se forman
ciudadanos de bien, en este caso, para nuestro futuro Puerto Rico. La intervencion temprana es
necesaria no sélo debido a que se pueden detectar deficiencias en el desarrollo sino que

atenderlas oportunamente. El programa de servicios de intervencion temprana dirige sus
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esfuerzos a aumentar las oportunidades para el maximo desarrollo del potencial de los infantes
de 0 a 3 afios de edad con retraso en el desarrollo y sus familias, por medio de un sistema de
servicios a nivel isla coordinados, multidisciplinarios, centrados en la familia e interagencial. El
proposito de esta Ley de Orientacion sobre los Servicios Multidisciplinarios de Intervencion
Temprana (2014) es asegurar que las familias de infantes entre las edades de 0 a 3 afios estén
debidamente informados sobre el Programa o el servicio gubernamental que les permita prevenir
condiciones que afecten el desarrollo de los infantes, y a su vez, se les pueda diagnosticar a
tiempo condiciones existentes a fin de proveerles el tratamiento adecuado. De esta manera se les
apercibe de la importancia y la conveniencia de intervenir y detectar a edades tempranas posibles

deficiencias en el desarrollo y crecimiento de estos menores.
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Capitulo 111

Metodologia

Introduccion

Los servicios de Intervencion Temprana son una coleccion de ayudas, servicios y
sistemas para los nifios pequeios y sus familias que necesitan ayuda para lograr el desarrollo
optimo (Ritzema, Saracino, & Sladeczek, 2010 citando a Blackman, 2002; McCollum, 2002).
Los servicios pueden incluir programas para mejorar funcionamiento cognitivo, emocional,
social, y fisico. Ademas, ofrecen sistemas de apoyo desarrollados para ayudar a las familias para
satisfacer las necesidades de sus hijos (Ritzema, Saracino, & Sladeczek, 2010 citando a
Blackman, 2002). Como parte de esta clasificacion, el menor debe tener funciones afectadas
como por ejemplo: lenguaje, coordinacién motora, y habilidades visoespaciales (Ritzema,
Saracino, & Sladeczek, 2010). Una vez identificado un retraso en las funciones antes
mencionadas, la familia busca lo antes posible las ayudas necesarias para aminorar las
dificultades que enfrentan estos nifios (El Nuevo Dia, 2014). El programa de Intervencion
Temprana ha demostrado ser mas efectivo al comenzar lo mas temprano posible, proveer una
gama de servicios (Ramey & Ramey, 1998), y envolver a la familia en el proceso (Guralnick,
2011).

En este capitulo se discutié la metodologia escogida para la investigacion. Se describio
el método, disefio e instrumento que se utilizd. Ademas, se discuti6 el proceso de seleccion de

participantes y como se llevo a cabo el analisis de los datos recopilados.
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Propdsito de la Investigacion
El proposito de esta investigacion fue describir la percepcion de los padres respecto a los
servicios de habla-lenguaje que reciben sus hijos a través del Programa Avanzando Juntos.
Seleccidn de los Participantes
La seleccion de la muestra fue de 30 participantes que cumplian con los criterios de
inclusion establecidos. Se colocaron anuncios sobre esta investigacion en concesionarios donde
participan y/o asisten familias con nifios de 0-3 afios. Estos concesionarios son lugares donde se
ofrecen servicios para el Programa de Mujeres, Infantes y Nifos (WIC por sus siglas en inglés),
Centros de Intervencion Temprana y Programas de Early Head Start de la Region de Caguas.
Se us6 también la técnica de muestreo conocida como bola de nieve. El muestreo de bola
de nieve se puede definir como una técnica para la recoleccion de los sujetos de investigacion a
través de la identificacion de un sujeto inicial que se utiliza para proporcionar los nombres de los
otros sujetos. Estos sujetos pueden a su vez abrir posibilidades para una creciente red de
contactos y la investigacion (Lewis-Beck, M., Bryman, A. & Futing Liao, T., 2004).
Criterios de Inclusion
Los cualificados a participar cumplieron con los siguientes criterios:
1. Ser padres o custodios legales de nifios o nifias entre las edades de 0-3 afos, residentes en
Puerto Rico, que:
a. Tener alglin hijo o hija que estuviera recibiendo servicios de Habla-Lenguaje a
través de Avanzando Juntos, o que hubiera recibido servicios de Habla-Lenguaje
a través de Avanzando Juntos en los ultimos cinco afos.

b. Los servicios fueran o hubieran sido ofrecidos en la Region de Caguas
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c. Que el diagnostico principal para recibir servicios por Avanzando Juntos fuera o
hubiera sido Problemas del Habla-Lenguaje.
Criterios de Exclusion
Los participantes quedaban excluidos si:
1. No eran padres o custodios legales de nifios o nifias entre las edades de 0-3 afios, que a su
vez no residieran en Puerto Rico;
a. No tuvieran algun hijo o hija que estuviera recibiendo servicios de Habla-
Lenguaje a través de Avanzando Juntos, o no hubiera recibido servicios de Habla-
Lenguaje a través de Avanzando Juntos en los ultimos de cinco afios
b. Los servicios no fueron ofrecidos en la Region de Caguas
c.  Que el diagnostico principal para recibir servicios por Avanzando Juntos no fuera
de Problemas del Habla-Lenguaje.
Disefio e Instrumento de Investigacion
El método utilizado en esta investigacion fue el cuantitativo. El método cuantitativo es
aquél que recoge y analiza datos cuantitativos sobre variables (Pita Fernandez & Pértegas Diaz,
2002). Se centra en los aspectos observables susceptibles de cuantificacion y utiliza la estadistica
para el analisis de los datos (Centro Virtual Cervantes, n.d.). En ésta se estudia la asociacion o
relacion entre variables cuantificadas (Pita Fernandez & Pértegas Diaz, 2002). Hueso y Cascant
(2012) lo describen como un conjunto de técnicas que se utiliza para estudiar las variables de
interés de una determinada poblacion. Este método descansa en el principio de que las partes
representan al todo; estudiando a cierto niumero de sujetos de la poblacion (una muestra) nos
podemos hacer una idea de como es la poblacidn en su conjunto. Se pretende conocer la

distribucién de ciertas variables de interés en una poblacion. No hace falta observar todos los
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sujetos de la poblacion, sino una muestra de la misma. Se trabaja sobre una muestra
representativa del universo estudiado (Centro Virtual Cervantes, n.d.). La muestra debe ser
escogida aleatoriamente para que sea posible establecerse hasta qué punto los resultados
obtenidos para la muestra son generalizables para toda la poblacion. Para “observar” dichas
variables, o recolectar la informacion, se suelen utilizar distintas técnicas, como las encuestas o
la medicion (Hueso & Cascant, 2012).

Esta investigacion fue, ademas, de tipo descriptivo. La investigacion descriptiva busca
proporcionar descripciones objetivas, precisas y sistematicas de los fenémenos sin intentar inferir
relaciones causales. No responde a preguntas sobre el como, cuando, ni por qué se produjo un
fendmeno particular (Human-Animal Interaction Bulletin, n.d.). La investigacion descriptiva
busca especificar propiedades, caracteristicas y rasgos importantes de cualquier fendmeno que se
analice. Describe tendencias de un grupo o poblacion. Unicamente pretende medir o recoger
informacion de manera independiente o conjunta sobre los conceptos o las variables a las que se
refieren. Su objetivo no es indicar como se relacionan éstas (Hernandez Sampieri, Fernandez
Collado & Baptista Lucio, 2010). Los estudios descriptivos en que el investigador interacciona
con el participante puede involucrar encuestas o entrevistas para recolectar la informacion
necesaria (Office of Research Integrity, n.d.).

Para efectos de esta investigacion, el disefio utilizado fue la encuesta. El Centro de
Investigaciones Sociologicas (n.d.) define la encuesta como una técnica de recogida de datos
mediante la aplicacion de un cuestionario a una muestra de individuos. A través de las encuestas
se pueden conocer las opiniones, las actitudes y los comportamientos de los ciudadanos. En una
encuesta se realizan una serie de preguntas sobre uno o varios temas a una muestra de personas

seleccionadas, siguiendo una serie de reglas cientificas que hacen que esa muestra sea, en su
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conjunto, representativa de la poblacion general de la que procede. Al utilizar una encuesta, se
obtiene como resultado una informacion global, a nivel de una muestra poblacional
(Hechavarria, 2012). Hechavarria (2012) indica que para llevar a cabo una encuesta se requieren
las siguientes operaciones: elaboracion de una estrategia, seleccion de los encuestados, seleccion
y preparacion de los encuestadores, seleccion y disefio del instrumento.

En esta investigacion se utiliz6 el cuestionario como medio de recoleccion de datos. Un
cuestionario consiste en un conjunto de preguntas respecto de una o mas variables a medir
(Hernandez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio, 2010). Estas preguntas deben ser
congruentes con el planteamiento del problema. El cuestionario es mas frecuentemente un
conjunto muy conciso, planificado de antemano de preguntas disefiadas para obtener informacion
especifica para satisfacer una necesidad particular de informacion de la investigacién sobre un
tema pertinente (Key, 1997). Este instrumento es "un medio util y eficaz para recoger
informacion en un tiempo relativamente breve y tiende a ser menos costoso". En su construccion
pueden considerarse preguntas abiertas o cerradas (Osorio Rojas, n.d.). Las preguntas abiertas no
delimitan de antemano las alternativas de respuesta. Por el contrario, las preguntas cerradas
contienen opciones de respuesta que han sido previamente delimitadas (Hernandez Sampieri,
Fernandez Collado y Baptista Lucio, 2010). La construccion, aplicacion y tabulacion del
cuestionario posee un alto grado cientifico y objetivo. El cuestionario tiene que constar con unas
preguntas de informacidén demografica. Hernandez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista
Lucio (2010) recomiendan que se inicie con preguntas neutrales o faciles de contestar. Pero
indican también que las preguntas importantes no se establezcan al final del cuestionario. Para

que el cuestionario no sea muy largo y aburra a los participantes pero tampoco sea muy corto que
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deje informacion valiosa, los autores Hernandez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio
(2010) estipulan que no se hagan preguntas innecesarias o injustificadas.

El cuestionario utilizado en la investigacion fue creado por la investigadora principal y
presentado a un panel de expertos profesionales de la materia de Intervencién Temprana (tres
expertos); el cuestionario también fue presentado a un profesional experto en el area de
construccion de cuestionarios, quien determind que el mismo estaba bien construido.
Procedimiento de recoleccion de datos

Para que la investigacion pudiera ser posible, primeramente se sometio la propuesta ante
la Junta de Revision Institucional del Sistema Universitario Ana G. Méndez (IRB por sus siglas
en inglés). Una vez aprobada por dicha Junta, se comenzo a colocar anuncios en las oficinas de
WIC, Early Head Starts y hospitales para comenzar el proceso de reclutamiento de participantes.

Los participantes completaron el cuestionario de manera presencial comunicandose con el
investigador principal. Se sent6 al participante en una silla aislada de los demas para que tuviera
privacidad. Este proceso fue totalmente confidencial ya que en ningin momento se pidi6 nombre
o se revelo la informacidn sensitiva recibida por el participante que pudiera identificarlo de
alguna manera. Todo participante fue orientado de que la informacion provista en el cuestionario
seria utilizada s6lo para propdsitos de la investigacion y que solo el investigador seria quien
tuviera acceso a su informacion.

A través de una Hoja Informativa, se oriento al participante sobre el proceso de
investigacion; que era un proceso totalmente voluntario y que podia retirarse en cualquier
momento sin penalidad alguna. Sélo se aceptaron participantes que cumplian con los criterios de
inclusion anteriormente descritos. Una vez los participantes completaron el cuestionario de

manera presencial, estos fueron analizados y se establecieron los resultados de la investigacion.
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Analisis de Datos

Para analizar los datos se utiliz6 el programa de Microsoft Excel. En dicho programa se
realiz6 una tabla de contingencia. Esta es una tabla de doble entrada, donde en cada casilla
figura el nimero de casos o individuos que poseen un nivel de uno de los factores o
caracteristicas analizadas y otro nivel del otro factor analizado. La tabla de contingencia se
define por el numero de atributos o variables que se analizan conjuntamente y el nimero de
modalidades o niveles de los mismos (Vicéns Otero, J] & Medina Moral, E, 2005). Se realiz6 un
conteo de los cuestionarios contestados para asi poder tabular los datos obtenidos de estos. Una
vez tabulados, se realizaron graficas para observar y comparar los datos recopilados de los
cuestionarios. Este procedimiento se repitid para corroborar que no faltaran datos. Al culminar el
proceso de recoleccion de datos, éstos se utilizaron para realizar las conclusiones.
Confidencialidad

Esta investigacion fue disefiada para velar por la confidencialidad de los sujetos. Durante
el proceso de recopilacion de datos, no se realizaron preguntas de caracter personal como, por
ejemplo, el nombre; el participante no identificé los cuestionarios en ninguna forma con
informacion personal. Al culminar la investigacion, todos los cuestionarios contestados
permanecieron en un archivo en la residencia de la investigadora. Estos seran guardados por un
periodo de 5 afios. Una vez se cumpla el periodo estipulado, todos los documentos seran
triturados.
Beneficios para los Participantes

La participacion de los padres y madres de los nifios que estaban recibiendo servicios de
Intervencion Temprana se podran beneficiar al realizar una introspeccion de cuan involucrados

estan en la intervencion de sus nifios y como podrian mejorar sus técnicas de comunicacion con
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estos. También se podran motivar a buscar més informacién y conocer mas sobre las
limitaciones de sus hijos para poder ayudarlos a alcanzar su méximo potencial. Estos también
podrian evaluar los servicios que estan recibiendo sus hijos y decidir si cambiar el centro o
quedarse en el que se encuentran, asi como recomendar los servicios a otras familias.
Beneficios para la Sociedad

La Intervencion Temprana es un servicio de gran provecho para la poblacion infantil del
pais. En dicho programa se unen las familias con los profesionales de la salud para proveer un
mejor bienestar al menor de 3 afnos. Con investigaciones como ésta, se puede encontrar las
fortalezas y debilidades de estos programas para asi mejorar los servicios y proveer un servicio
eficaz y de excelencia. La informacion obtenida es una herramienta util para la sociedad, para
que se conozcan y difundan los servicios de habla-lenguaje que son brindados a padres de nifios
de tres afios o0 menos, de manera gratuita.
Riesgos para los Participantes

Los riesgos fueron minimos. Uno de los riesgos fue el consumo del tiempo de los
participantes, ya que estos llenaron el cuestionario completo en su tiempo disponible. Otro riesgo
que enfrentaron los participantes fue cansancio debido al tiempo que le tomo contestar el
cuestionario.
Importancia de la Investigacion

Los Programas de Intervencion Temprana van dirigidos tanto al nifio como a los intereses
y expectativas de las familias de los menores (IDEA, 2004). Es importante el envolvimiento de
la familia en el tratamiento para la mejoria en el menor. Al incluir a la familia y permitirles a
estos indicar el nivel de satisfaccion ante el programa, le provee al profesional un idea de como

modificar y/o mejorar los servicios para asi llevar su practica a un mayor nivel de excelencia
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(Correia, C. S. & Da Silva, A. P., 2013). Esta investigacion fue de suma importancia, ya que el
nucleo familiar es un participante clave en el desarrollo del lenguaje del menor. Como la
literatura ha documentado, al incluir a la familia en cada paso del camino se ve un mejoramiento
en dicho desarrollo del nifio, haciendo mas fructifero el tratamiento y redundando en un nivel de

satisfaccion mas alto.

41



Capitulo IV
Introduccion

El programa de intervencion temprana, Avanzando Juntos, estd adscrito al Departamento
de Salud, dentro de la Division de madres, nifios y adolescentes. Estd compuesto de una serie de
profesionales de la salud que dirigen sus esfuerzos para mejorar el bienestar de las familias del
pais (Departamento de Salud, n.d.). Este grupo trabaja para fortalecer los servicios de salud
ofrecidos a esta poblacion, para de este modo garantizar que reciban los servicios necesarios
segun la edad y la condicién de salud presentada. Este programa ayuda a la identificacion
temprana, contribuyendo a reducir deficiencias del desarrollo y proveyendo intervencion a
quienes se encuentran en riesgo o han sido identificados. Para este programa, cualifican los
menores que tengan alguna condicion fisica o mental o si tienen 25% de retraso en el desarrollo
cognoscitivo, adaptativo, comunicologico social o emocional. (Ruiz, J, n.d.). Su meta es alcanzar
al maximo desarrollo del potencial de infantes y trotones de 0 a 3 afios de edad. El sistema
utilizado es multidisciplinario y va centrado a las familias, trabajando con las prioridades de
¢éstas (Departamento de Salud, n.d.). Para que todo esto sea posible, este programa recibe fondos
federales del Negociado de Salud Materno Infantil (Titulo V) y del Negociado Federal de
Educacion (Departamento de Salud, n.d.).

Esta investigacion fue llevada a cabo luego de haber sido aprobada por la Junta de
Revision Institucional del Sistema Universitario Ana G. Méndez (IRB por sus siglas en inglés).
Una vez aprobada, entonces se comenzo a buscar la muestra de 30 personas para la participacion
en el estudio. Los criterios de inclusion utilizados para realizar la investigacion fueron los

siguientes:
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1. Ser padres o custodios legales de nifios o nifias entre las edades de 0-3 afios, residentes

en Puerto Rico, que:

a. Tenian algln hijo o hija que reciba actualmente servicios de Habla-Lenguaje a
través de Avanzando Juntos, o que haya recibido servicios de Habla-Lenguaje a
través de Avanzando Juntos en los ultimos cinco afos.

b. Los servicios sean o hayan sido ofrecidos en la Regioén de Caguas

c. Que el diagnostico principal para recibir servicios por Avanzando Juntos sea o
haya sido Problemas del Habla-Lenguaje.

En este capitulo se estaran analizando los hallazgos encontrados por medio del
cuestionario completado por los participantes. Se utilizaron tablas y graficas para desglosar estos
hallazgos.

Propdsito

El proposito de esta investigacion fue describir la percepcion de los padres respecto a los
servicios de habla-lenguaje que reciben sus hijos a través del Programa Avanzando Juntos. La
satisfaccion del cliente, definida por Philip Kotler (citado en Thompson, 1., 2005), es "el nivel
del estado de animo de una persona que resulta de comparar el rendimiento percibido de un
producto o servicio con sus expectativas”. Se describid la satisfaccion de los padres respecto a:
(a) la prestacion de servicios de habla-lenguaje; (b) el progreso del menor; y (c) el especialista
prestando los servicios.

Resultados

Luego de culminar el proceso de recopilar los datos realizados por la muestra, comenzo el

proceso de analizar dichos datos. Los participantes fueron 30 padres, madres y/o encargados

legales de nifios de 0-3 afios que recibieron o reciben servicios de habla-lenguaje por el
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Programa de Intervencion Temprana Avanzando Juntos. La muestra fue al azar constando de 2
padres, 26 madres y 2 custodios legales del menor (Grafica 1).

Grdfica 1: Cantidad de participantes

PARTICIPANTES

H padres
B madres

m custodio legal

Los rangos de edades de los padres, madres y custodios legales fueron divididos en los
siguientes cuatro grupos: 17 a 25 afios, 26 a 35 afios, 36 a 45 aflos y 46 afios en adelante. Se
encontrd que participaron de la investigacion 7 padres, madres o custodios dentro del rango de

17-25 afios de edad; 16 padres, madres o custodios del rango de 26-35 afios de edad; 5 padres,

madres o custodios del rango de 36-45 afios de edad; y 2 padres, madres o custodios del rango de

46 anos de edad en adelante (Grafica 2).

Grdfica 2: Participantes por Edad

Participantes por rango de edad
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De los participantes de la investigacion, 20 indicaron que actualmente sus hijos reciben
los servicios y 10 recibieron los servicios hace 5 afios o menos (Grafica 3).

Grdfica 3: Menores recibiendo o que hayan recibido los servicios

MENORES

B Reciben ™ Recibieron

Varias preguntas realizadas en el cuestionario, las dirigidas a la satisfaccion, fueron
analizadas en una tabla de contingencia por edad de los padres (Tablas 1, 2 y 3). En ésta se
refleja que la edad influyo significativamente en la perspectiva de la definicion de satisfaccion

ante los servicios recibidos. Se realizaron tres preguntas, enumerando la satisfaccion con los

servicios; una dirigida a los servicios por Avanzando Juntos, la segunda dirigida al especialista y

la tercera dirigida al progreso del menor.

Tabla I: Satisfaccion por rango de edad de los participantes

Pregunta 25: ;Esta usted satisfecho con los servicios
recibidos por Avanzando Juntos?
Edad de Participantes
Nivel de 17-25 | 26-35 | 36-45 | 46 0 mas
Satisfaccion
0 0 0 0
1=nada satisfecho
0 1 1 0
2=algo satisfecho
3=bastante 0 2 1 1
satisfecho
2 6 1 0
4=muy satisfecho
5=demasiado 5 6 2 1
satisfecho
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En términos generales, 14 participantes indicaron estar “demasiado satisfechos” con los
servicios; 9 participantes indicaron estar “muy satisfechos”; 4 participantes indicaron estar
“bastante satisfechos”; y dos participantes indicaron estar “algo satisfechos” con los servicios
recibidos por Avanzando Juntos (Gréfica 4).

Grdfica 4: Satisfaccion con los servicios recibidos por Avanzando Juntos
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El 47% de los participantes expresan estar satisfechos con los servicios recibidos por el programa
de Avanzando Juntos. Este porcentaje comprende a 14 de los 30 participantes. Como se puede
observar, la mayoria de los encuestados entienden que los servicios de Avanzando Juntos
cumplen con sus expectativas.

Para la pregunta nimero 36: ;Se siente usted satisfecho con los servicios que le
ofrece/ofrecid a su hijo/a el Terapista/Patologo del Habla-Lenguaje de Avanzando Juntos?

(Tabla 2), los nimeros fueron bastante similares a los recogidos en la Tabla 1.
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Tabla 2: Satisfaccion con los servicios

(Se siente usted satisfecho con los servicios que le
ofrece/ofrecid a su hijo/a el Terapista/Patologo de Habla-
Lenguaje de Avanzando Juntos?
Edad de Participantes
Nivel de 17-25 | 26-35 | 36-45 46 o mas
Satisfaccion
0 0 0 0
1=nada satisfecho
0 1 0 0
2=algo satisfecho
3=bastante 1 1 1 0
satisfecho
2 5 1 0
4=muy satisfecho
5=demasiado 4 7 3 2
satisfecho

Grdfica 5: Satisfaccion con servicios ofrecidos por el especialista del Habla-Lenguaje

SATISFACCION CON LOS SERVICIOS
RECIBIDOS POR EL ESPECIALISTA
DEL HABLA-LENGUAJE

nada satisfecho M algo satisfecho H bastante satisfecho

H muy satisfecho B demasiado satisfecho

En la Grafica 5 se desglosan por participante y por contestacion el nivel de satisfaccion
de los padres, madres y custodios legales sobre el servicio ofrecido por el especialista del habla-

lenguaje, entiéndase, terapista o patdlogo del habla-lenguaje. En ésta se puede observar como el
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55% de los participantes indic6 estar “demasiado satisfecho” con los servicios realizados por el
especialista del habla-lenguaje. El 28% de los encuestados expresé estar “muy satisfecho”
marcando el rango de satisfaccion nimero 4. Por otra parte, 3 de los 30 participantes,
componiendo el 10% de éstos, entiende estar “bastante satisfecho” con los servicios. El 7% de
los participantes categoriz6 estar “algo satisfecho” con los servicios recibidos por el especialista
de habla-lenguaje mientras que ninguno de los participantes contesto estar “nada satisfecho” con
ellos.

En la ultima pregunta dirigida a la satisfaccion, numero 39, ;Cuan satisfecho se siente
usted en relacion al progreso que estd obteniendo/que obtuvo su hijo/a en el area de Habla-
Lenguaje con estos servicios de Avanzando Juntos?, se observa un parecido en contestaciones
por edad. Los rangos de 17-25 y 26-35 anos de edad se encuentran mas satisfechos que los
padres mas adultos (Tabla 3).

Tabla 3: Satisfaccion con el progreso del menor

Pregunta 39. ;Cuan satisfecho se siente usted en relacion
al progreso que estd obteniendo/que obtuvo su hijo/a en
el 4rea de Habla-Lenguaje con estos servicios de
Avanzando Juntos?

Edad de Participantes
Nivel de 17-25 | 26-35 | 36-45 | 46 o mas
Satisfaccion
0 1 0 0
1=nada satisfecho
0 0 1 1
2=algo satisfecho
3=bastante 1 4 0 0
satisfecho
2 4 2 0
4=muy satisfecho
5=demasiado 4 6 2 1
satisfecho
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Grdfica 6: Satisfaccion con el progreso de los hijos
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Para observar la satisfaccion de los padres, madres y custodios legales en el aspecto del
progreso de los hijos desde el comienzo en el programa de Avanzando Juntos, se incluye la
grafica 6. En ésta se puede ver que la mayoria de los participantes (43%) indican sentirse
“demasiado satisfechos” con los servicios, ya que han observado el progreso en sus hijos. El
27% de los participantes de la investigacion entienden estar “muy satisfechos” con el progreso
observado en sus hijos. Un 17% de los encuestados indica estar “bastante satisfecho” con el
progreso de los hijos participantes del programa. EI 10% de los participantes expresé estar solo
“algo satisfechos”. Mientras que 3% de los participantes marco la opcidon de “nada satisfechos”
con el progreso de sus hijos.

Dentro de los problemas de salud adicionales al diagnostico de habla y lenguaje se
encontr6 participantes con Sindrome de West, disfagia, problemas sensoriales, autismo,
hipotonia, espina bifida y ventriculomegalia (pregunta 9).

La pregunta nimero 10, dirigida a quién not6 el problema de habla-lenguaje en el nifio,

establecen que en la mayoria de los casos el padre o madre fue quien se percatd (Grafica 7).
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Grdfica 7: Persona que observo el problema de habla-lenguaje en el menor

PREGUNTA #10. ;QUIEN OBSERVO EL PROBLEMA?

H padre o madre Mabuelos ®cuidador Motro

En el cuestionario se dieron varias opciones relacionadas al tiempo de duracién de los
servicios. Los rangos fluctuaron desde el primer mes de vida hasta el afio y la opcion de “otro”
para indicar algun tiempo no estipulado en la premisa. De los 30 participantes, un participante
indico que recibid servicios por espacio de 1 a 3 meses, 2 participantes indicaron recibir los
servicios por espacio de 4 a 6 meses, 18 indicaron recibir servicios por un periodo de 7 a 12

meses y 9 optaron por la opcion de otro (refiriéndose a otra cantidad de tiempo en servicio). El

tiempo de duracion general de los servicios fue en promedio de 7 a 12 meses (Grafica 8).
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Grafica 8: Tiempo de duracion de los servicios

Tiempo que ha recibido o recibio los servicios

3% 7%
30%

60%

B 1-3 meses M 4-6 meses 7-12 meses otro

Se encontrd una predominancia dentro de la frecuencia en que los participantes del
programa reciben los servicios. La mayoria de estos (77%) estipularon que los servicios se
recibian 1 a 2 veces al mes.

Se realizaron varias preguntas, buscando la integracion familiar dentro del proceso de
recibir los servicios del habla-lenguaje para los menores. La mayoria de los participantes, el
86.67%, (26 de 30 encuestados), indico ser incluidos en las rutinas diarias de intervencion de los
servicios. Ademas, el 73.33% de los participantes indico que los especialistas le ofrecian
herramientas para continuar el desarrollo en el hogar sin necesidad del terapeuta. A continuacion

se desglosa esta informacion por pregunta (Tabla 4).
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Tabla 4: Contestaciones por Escala Likert (Percepcion de los padres, madres y custodios legales

con los servicios)

Preguntas

Rango de Contestaciones

Siempre

Casi Siempre

Rara Vez

Nunca

#20. Usted como padre/encargado del menor, ;se
siente parte del equipo de trabajo cuando se reunen a
discutir el plan del menor?

26

3

#21. ;Le permiten entrar y participar a usted en las
rutinas diarias donde se interviene con su hijo/a?

26

#22. (Incluyen a la familia en los servicios de habla-
lenguaje?

22

#23. ;Entiende lo que se esta trabajando con su
hijo/a?

29

#24. ;Le ensefian a usted a trabajar con su nifio las
destrezas trabajadas en los servicios de habla-
lenguaje?

28

#29. ( El especialista de habla-lenguaje del Programa
Avanzando Juntos estd disponible para aclarar
dudas?

27

#30. (El Patologo y/o terapeuta de habla-lenguaje ha
mostrado interés por conocer las fortalezas y
necesidades del menor y la familia?

26

#31. ;Se le pregunt6 a usted si los servicios de habla-
lenguaje estan cumpliendo con las necesidades de las
familias?

20

#32. (Las rutinas familiares son consideradas al
planificar los servicios que recibe el menor?

26

#33. (Su terapeuta del habla-lenguaje le explica las
fortalezas y debilidades del menor?

26

#34. (El terapeuta del habla-lenguaje muestra interés
en incorporar las necesidades de la familia durante la
intervencion?

26

En la pregunta #28, investigaba en qué areas del desarrollo se habia observado progreso (podian

marcar todas las que aplicaran). Dos participantes indicaron que observaban progreso “en la

organizacion sensorial”’; 6 seis participantes contestaron haber observado progreso en sus hijos

“a nivel cognoscitivo”; 14 participantes indicaron observar progreso “en el area de lenguaje”; 18
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indicaron observar progreso “en habla”; 4 en “motor fino”; 6 en “motor grueso”; 8 en “el area
social-emocional”; 8 en “auto-ayuda”; y 4 marcaron la opcién de otro. En esta ultima opcion de
otros fallaron en indicar el area en la cual observaron progreso debido a que dejaron en blanco el
espacio (Grafica 9).

Grdfica 9: Progreso observado por areas del desarrollo

Areas donde se ha observado progreso
mediante intervencion terapeutica

6%

26%

B Organizacion Social B Nivel Cognoscitivo ® Lenguaje
® Habla ® Motor Fino Motor Grueso

B Social-Emocional ® Autoayuda u Otro

En la pregunta #35, el participante tenia la opcion de marcar varias alternativas. Se
preguntaba sobre el progreso del menor desde que comenz6 los servicios de habla-lenguaje.
Dentro de las alternativas, 15 respondieron que la calidad de vida del menor y la familia habia
mejorado, 20 marcaron entender las necesidades de sus hijos, 12 indicaron mejorar el manejo del
comportamiento del menor, 23 expresaron evaluar el progreso de sus hijos y 18 respondieron que
tienen el conocimiento de donde ir a recibir apoyo para las necesidades de sus hijos.

También se pregunto (#37) si habian notado cambios significativos en el area de habla-

lenguaje; 27 participantes contestaron que si y 3 participantes contestaron que no (Grafica 10).
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Grafica 10: Cambios significativos en el Habla-Lenguaje de los menores

;Ha notado cambios significativos en el area de habla-
lenguaje desde que su nifio comenzé a recibir los
servicios?

msi ®mno

Otra pregunta, la nimero 38 del cuestionario, fue si recomendarian los servicios a otros
padres y todos los participantes contestaron que si, independientemente de la satisfaccion
encontrada.

En la ultima pregunta del cuestionario, la cual era abierta (pregunta #40), se le solicitaba
al participante que asi lo deseara, que realizara algun comentario sobre los servicios de terapia
del habla del Programa de Avanzando Juntos. Los comentarios estan escritos a continuacion, tal
y como fueron expuestos por los participantes:

e “Para mi en Avanzando Juntos son muy responsables y muy atentos con el
progreso de mi hijo y lo que le falta por mejorar. Me encantan sus
servicios y su atencion hacia mi hijo.”

o  “Todos los servicios recibidos del programa de Avanzando Juntos yo
como madre me siento muy satisfecha con los servicios.”

o “/Excelente servicio!”
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“Entiendo que el nifio deberia recibir mas terapias al mes. El programa
solo aprobo dos terapias al mes. Muy buen programa.”

“El nifio tuvo gran avance desde que empezo en el programa y logro
alcanzar todas las metas propuestas en menos del tiempo que esperaba.”
“Todo es mutuo entre terapista y familiar, para asi poder ayudar al
menor.”’

“Aumentar el tiempo de visitas al menos 3 veces al mes o la cantidad de
tiempo por lo menos una hora en vez de 45 minutos por visita.”

6

e gustaria que la terapia fuera mds frecuente, veo solo dos veces al
menor al menos una vez por semana.”

“Me gustaria que los servicios fuesen ofrecidos con una dinamica mas
verbal y repetir mds los sonidos y las palabras. En el caso de mi hijo le
enserian con juegos y entiendo que el nifio se distrae jugando y verbaliza
poco.”

“Los terapistas deben ser consistentes en la visita al hogar.”
“Aun no se le entiende lo que dice.”

“El servicio es muy bueno porque se realiza en el ambiente cotidiano del
ninio. Seria perfecto si fuese con mas frecuencia.”

“Como mencioné en #38. Una o dos veces al mes es muy poco. En adicion
mantener comunicacion con encargados es bien importante y mas cuando
los atienden el cuidos y no estd al tanto de su tarea realizada en dicha

’

terapia.’

55



e “Los terapistas demostraron mucho interés en los servicios pero las
terapias eran de solo dos veces al mes, deberian ser mas corridas.”

e  “Todo depende del compromiso del especialista para analizar
necesidades y de los padres en ser colaboradores por el bien del menor.”

o “Solo que deberian ser semanales no mensual ya que no hay mucho
servicios para ofrecer y el menor no tiene consistencia en lo ensefiado por
solo dos veces por mes.”

e “Deben hacerlo mas tiempo por mes (mas de dos).”

e “La terapista es excelente y me gusta y a mi hijo le beneficia su labor.”

o  “Entiendo que debe de haber mds sesiones al mes con el menor. Siento
que solo dos veces al mes no es suficiente.”

e “Entiendo que el terapista debe integrarse con el padre/madre o
encargado. El servicio fue poco para el niiio en el area de cuido.
Relacionado a las evaluaciones son excelentes y muy profesionales. Me
gusto su trato.”

e “Las terapias brindadas a mi hijo durante el tiempo con Avanzando
Juntos le ayudo totalmente a desarrollar su habla. Ya que el mismo no
hablaba nada al aiio y 6 meses. Me encanto el proceso y el terapista.”

e “La unica queja que tengo sobre el programa es que no se incluye la
terapista en las evaluaciones que le brindan al menor.”

Discusion de los Hallazgos de la Investigacion basados en la Revision de Literatura

En general, esta investigacion demuestra un alto promedio de satisfaccion entre los

padres encuestados (47%), ya que éstos encontraron que el programa de Avanzando Juntos es
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“muy responsables y muy atentos con el progreso de mi hijo” (participante #1) y que “los
evaluadores son excelentes y muy profesionales” (participante #27). Se encontraron diversidad
de respuestas en este estudio, las cuales dependieron de las necesidades de cada familia. De la
misma manera, Chong, Goh, Tang, Chan, & Choo (2012) encontraron en su estudio una variedad
de respuestas debido a las circunstancias peculiares de cada familia impactando el progreso del
nifio. Por otra parte, hubo congruencia en el nivel de integracion de la familia con el nivel de
satisfaccion encontrado por los padres, al igual que en el estudio de Ritzema, Saracino &
Sladeczek (2010) quienes comprobaron que los padres que perciben que los servicios son mas
centrados a la familia se sienten mas satisfechos con los servicios que estan recibiendo. En esta
investigacion, el 46.7% indic6 estar satisfecho con los servicios de Avanzando Juntos y el 73.3%
indico sentirse incluido en los servicios de habla-lenguaje, encontrando congruencia en los
padres al sentirse satisfechos al ser un participante activo ante el progreso de sus hijos.

Un hallazgo interesante de esta investigacion fue el factor de la edad de los participantes
y sus respuestas relacionadas al nivel de satsfaccion de los servicios de Avanzando Juntos.
Thompson y Bruns (2013) evaluaron las perspectivas sobre los servicios de intervencion
temprana utilizando como participantes madres adolescentes y madres adultas. Las madres
adultas indicaron tener mayores expectativas que las madres adolescentes. En este estudio, se
puede indicar un parecido a dichos resultados, debido a que las madres/padres mas adultos
tuvieron una mayor variabilidad de respuestas que las madres/padres mas jévenes. En el estudio
de Thompson y Bruns (2013), como en este estudio, las madres/padres adultos, aunque no todos,
fueron los unicos en contestar no estar satisfechos con los servicios. Esto podria ser porque se

encuentran mas instruidos sobre los servicios.
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En el estudio se encontr6 que los padres jovenes (17-25 afios de edad) indicaron mas
unanimidad al contestar la mayoria estar “demasiado satisfechos” en los tres pardmetros medidos
en esta investigacion. Se encontr6 que la variabilidad en respuestas fue mayor en los pardmetros
intermedios (rangos de edad 26-35 y 36-45 afios). Tanto los padres entre las edades de 17 a 25
afios como los padres entre las edades de 26 a 35 afios indicaron estar -la mayoria- “muy
satisfechos” o “demasiado satisfechos”. Los rangos de edad de 36 a 45 afios y 46 en adelante,
fluctuaron entre “algo satisfechos a demasiado satisfechos”. El rango de 26-35 afios fue el que
recibio las puntuaciones menores en satisfaccion y quienes mostraron mayor variabilidad de
contestaciones. Dentro del rango de edad de 46 afios en adelante participaron sélo dos padres,
madres o custodios legales.

Este estudio también demostr6 una relacion significativa entre el envolvimiento de los
padres y la satisfaccion de ellos con los servicios recibidos. El 87% de los padres/madres y
custodios legales encuestados expresaron ser participes de las sesiones ofrecidas a sus hijos y un
47% de éstos indicaron estar demasiado satisfechos con los servicios. En la investigacion de
(Chong, Goh, Tang, Chan, & Choo, 2012 citando a Dunst, 1985) también se observo que el
estatus de los padres influye mucho en el desarrollo de los nifios. Como se mencion6 en los
capitulos anteriores, el que los padres tomen el rol de terapista principal ayuda de gran manera a
los menores porque ofrecen “terapias” mas seguidas. Es importante también que los padres estén
entrenados por los especialistas para que este proceso se pueda llevar a cabo. De los 30
paticipantes de esta investigacion, 28 expresaron que los especialistas les ensefian a trabajar las
destrezas ofrecidas en los servicios de habla-lenguaje. Peterson, Luze, Eshbaug, Jeon, & Kantz,

2007 citado en Dunst, Bruder & Espe-Sherwindt, (2014) apoya los hallazgos de este estudio
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indicando que el fortalecer las destrezas de las familias para apoyar lo ensefiado en las sesiones
sea generalizado es esencial para el desarrollo del menor.
Resumen

Segun la informacion recopilada, la mayoria de los participantes encuentran que los
servicios de habla-lenguaje recibidos por el Programa de Avanzando Juntos son de beneficio
para sus hijos. Estos indican satisfaccion tanto con los servicios como con los especialistas.
Ademas, indican haber visto progreso en sus hijos en diferentes areas del desarrollo, incluyendo

las areas de habla-lenguaje.
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Capitulo V
Discusion y Recomendaciones

Esta investigacion tuvo como propdsito el describir la percepcion de los padres respecto a
los servicios de habla-lenguaje que reciben sus hijos a través del Programa Avanzando Juntos.
La satisfaccion del cliente, definida por Philip Kotler (citado en Thompson, I., 2005), es "el nivel
del estado de animo de una persona que resulta de comparar el rendimiento percibido de un
producto o servicio con sus expectativas”. En este estudio se describio la satisfaccion de los
padres en respecto a: (a) la prestacion de servicios de habla-lenguaje; (b) el progreso del menor;
y (c) el especialista prestando los servicios.

En este capitulo se discuten los hallazgos encontrados, utilizando el cuestionario
realizado por la investigadora principal. Ademas de resumir los resultados, se discuten las
conclusiones y recomendaciones realizadas sobre el estudio.

Discusion de los Hallazgos e Implicaciones

Los hallazgos fueron bastante paralelos entre el nivel de satisfaccion y la integracion
familiar en el proceso de servicios terapéuticos. La satisfaccion en general, tanto con el programa
como con los especialistas y el progreso del nifio, fue positiva en la mayoria de los participantes
teniendo porcientos de 47% (servicios del programa), 55% (servicios por el especialista de habla-
lenguaje) y 43% (progreso del nifio). La mayoria de los participantes indicaron mayores
respuestas en la opcion de “siempre” en integracion familiar, orientacion sobre la terapia, entre
otros. En la integracion familiar, 22 de los 30 participantes contestaron siempre ser afiadidos en
los servicios de habla-lenguaje de sus hijos. De los 30 encuestados, 28 indicaron que los
especialistas de habla-lenguaje siempre le ensefiaban técnicas para trabajar las destrezas

realizadas durante la intervencion terapéutica. E1 90% de los participantes indicaron que los
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especialistas de habla-lenguaje siempre mostraban disponibilidad para aclarar dudas. Se puede
concluir que el programa estd bien establecido y los padres estan envueltos en el proceso, por lo
que son los mejores jueces sobre el servicio recibido.

Los hallazgos recogidos resultaron positivos para el programa de Avanzando Juntos. Los
padres indicaron en general encontrarse satisfechos con los servicios recibidos. Estos indican
estar informados de los mismos y de las técnicas dadas por el especialista del habla-lenguaje.
Esta alta sumatoria de satisfaccion indica que los servicios han cumplido con su proposito y se ha
visto progreso en las areas de habla-lenguaje de los nifios participantes.

Los padres de los nifios que ya se encontraban de alta al participar de esta investigacion
fueron quienes tuvieron diferencia en opinion sobre el nivel de satisfaccion. En éstos se
encontraron puntuaciones bajas sobre los servicios. La mayoria de los padres cuyos hijos habian
participado anteriormente del programa de Avanzando Juntos tienen a sus hijos tomando atn
terapias de habla-lenguaje privadas. Esto pudiera dar a entender que al momento de contestar el
cuestionario sintieron diferencia en los servicios de Avanzando Juntos, comparado con los
servicios que reciben actualmente, cambiando su percepcion de satisfaccion sobre el programa.

Por otra parte, aunque la mayoria de los padres indican estar satisfechos con el programa
en general y entender que el equipo de trabajo es uno de excelencia, se desprenden de la
informacion obtenida unas recomendaciones generales que estos padres realizan, las cuales se
pueden agrupar en los siguientes temas:

e Aumento de la frecuencia del servicio mensual;
e Tiempo de duracion de la visita por parte del especialista;
e Dinamica mas verbal y repetitiva y menos juegos;

e Consistencia en las visitas (terapistas);
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e Mantener comunicacion con los padres, madres y encargados (al ser atendidos en

cuidos); e,

e Incluir el especialista que ofrece los servicios en el proceso de evaluacion.

En general, el servicio y la satisfaccion tuvieron nimeros paralelos. Las familias han sido
integradas al proceso terapéutico y han visto mejoria en la manera de comunicarse de sus hijos.
Ven este programa como uno positivo, por lo que indican recomendar el programa a otros padres
que estén pasando por la misma situacion.

Estos hallazgos implican que los padres fueron incluidos en cada etapa del proceso y de
los servicios. También indican que el servicio fue de excelencia al aumentar los niveles de
satisfaccion de los participantes del programa. Como consecuencia de lo obtenido por los
participantes, se observa un nivel de satisfaccion elevado; el programa de Avanzando Juntos
cumple con las expectativas de los padres.

Conclusiones

Se concluyd en esta investigacion que los padres (96.7% de los participantes) han sido
debidamente instruidos en el proceso de terapias de habla-lenguaje de sus hijos. Se les hace
parte, por ley, del programa tomando en cuenta sus rutinas diarias y preferencias familiares. El
66.7% indic6 que los servicios recibidos estan cumpliendo con las necesidades de la familia y el
86.67% indico que las rutinas familiares eran consideradas al planificar los servicios de habla-
lenguaje de sus hijos. Ademas de incluirlos en el equipo de trabajo, se concluye que las
estrategias utilizadas por los especialistas del habla-lenguaje durante los servicios son apropiados
para estimular el habla en los menores. Se les ensefan estas estrategias a los padres para que
estos las utilicen el resto del tiempo en el que el especialista no esta presente.

Se llega a la conclusion, ademas, de que el programa es uno altamente satisfactorio, tanto
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en el servicio como en los especialistas que se acogen al programa. Los participantes indicaron
en su mayoria estar muy satisfechos con los servicios y dan el visto bueno a las futuras
generaciones que necesitan de los servicios.

Ademés, se pudo observar que las madres son quienes mas envueltas se encuentran en el
desarrollo de sus hijos y en los servicios recibidos.
Recomendaciones para la practica de la profesion de Patologia del Habla-Lenguaje en
Puerto Rico

Segun los resultados de este estudio, la incorporacion de las familias en el proceso de
terapia de habla-lenguaje es positivo y esencial para el nifio. El padre asume el rol de terapista
mientras el especialista no se encuentre. Esto es positivo ya que el nifio tendria mas tiempo de
terapia siendo sus padres quienes estimulen la comunicacion del menor. El progreso es un
trabajo en equipo del especialista del habla-lenguaje y de los padres. Es por ello que luego de
realizada esta investigacion, se recomienda que:
(a) El especialista debe instruir al padre para que éstos conozcan técnicas que los ayuden a
integrarlas en las rutinas diarias con sus hijos y que los ayuden a aumentar la intencion
comunicativa del nifio.
(b) Para aumentar ain mas la dindmica de ambiente natural, quiérase decir, padres como
terapeutas principales, se deben ofrecer charlas para los padres sobre qué estrategias y juegos
pueden utilizar para aumentar o mejorar las destrezas de habla y lenguaje de estos
infantes/trotones.
(c) Ademas, se pueden crear grupos de apoyo para las familias que participan del Programa
Avanzando Juntos para que estos se reunan y compartan experiencias sobre sus hijos y sobre las

técnicas usadas en el hogar para lograr un mayor desarrollo de los menores. Esto también puede
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servir como tiempo de socializacion entre los menores ayudando a desarrollar otras areas del
lenguaje tales como la pragmatica.
Futuras investigaciones

Futuras investigaciones podrian estar dirigidas al analisis de las pruebas utilizadas para la
determinar elegibilidad al Programa Avanzando Juntos, debido a que se ha visto un incremento
en la poblacion con necesidad de servicios de habla-lenguaje. Ademas, se podria investigar la
percepcion de los padres sobre el proceso de elegibilidad a los servicios de Avanzando Juntos.
Cada familia y, por ende, cada nifio, llega con necesidades y expectativas diferentes, lo que hace
el proceso de elegibilidad uno complicado. Es importante que cada familia esté consciente de los
servicios a ser recibidos y si éstos son necesarios tanto para el nifio como para la familia. Esta
investigacion se puede replicar en otras regiones para auscultar la satisfaccion de otros padres en

la Isla.
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