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Nota inicial

El presente estudio contiene términos relacionados con la cooperacion internacional. En este
sentido, se utilizan conceptos como “contextos de crisis humanitarias” para referirse a lugares
afectados por conflictos, ya sean guerras, desastres naturales o pandemias, 0 “paises del
norte/sur global” para referirse a los habitualmente denominados “paises desarrollados/en vias

de desarrollo”.

También se utiliza el término “discapacidad”, en lugar de “diversidad funcional”, tras una
profunda reflexion al respecto. En general, pero mas aun si cabe en este contexto especifico, el
término “diversidad funcional” podria no reflejar adecuadamente la realidad en la que viven

estos nifos/as.

Asimismo, se intenta hacer un uso del lenguaje inclusivo a lo largo de todo el trabajo,
incluyendo ambos géneros en palabras como “nifios/as” o “cuidador/a principal”. Aungue esta
terminologia puede dificultar la fluidez en la lectura del estudio, se considerd necesaria para

tratar un tema como es el conflicto del Sahara Occidental.
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Resumen

1. Resumen

Marco teodrico: Las précticas centradas en la familia son consideradas uno de los mejores
modelos de intervencion en la atencion temprana en la actualidad. La Entrevista Basada en
Rutinas es un instrumento utilizado, dentro de estas practicas, para la valoracion del dia a dia
de los nifios/as con discapacidad y sus familias. Aungue estas herramientas estan disefiadas para
poder aplicarse en cualquier contexto, su implementacion en contextos de crisis humanitarias

no es sencilla.

Obijetivos: El objetivo principal de este trabajo fue realizar una propuesta de adaptacion de la
entrevista basada en rutinas al contexto de campamentos saharauis a partir de un grupo focal,

constituido por un comité de expertos, y realizar una evaluacién de la misma.

Material y métodos: Se realiz6 un disefio mixto, con una parte cualitativa y una cuantitativa. El
trabajo se dividié en 3 fases: la realizacién del grupo focal; el analisis de la informacion y

creacion de la propuesta de adaptacion; y la evaluacion de esta propuesta.

Resultados: Las narrativas de los expertos se agruparon unidades de significado, temas y
subtemas, a partir de los cuales realizaron los cambios pertinentes en las rutinas. Se modificaron
preguntas de las diferentes rutinas y se crearon tres nuevas, dividiendo y reagrupando las ya

existentes.

Discusion: La dificultad de adaptacion de las précticas centradas en familia a los contextos de
paises del sur global se vio reflejada en la literatura revisada. Las intervenciones comunitarias
enfocadas a los cuidadores/as principales han demostrado su efectividad en estos contextos. Por
otro lado, todas las intervenciones han de ir enfocadas a conseguir la participacion de estos

nifios/as en su sociedad.

Conclusiones: Las reflexiones del comité de expertos sobre los aspectos susceptibles de
modificacion de la entrevista basada en rutinas, facilitaron la elaboracién de la propuesta de
adaptacion, aunque se necesitan mas estudios al respecto.
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2. Marco teorico

Las précticas centradas en la familia (PCF) son un tipo de abordaje para el manejo de nifios/as
con necesidades de cuidado especiales, que parten de la colaboracion efectiva entre las familias
y los profesionales. La Entrevista Basada en Rutinas (EBR) es una de las partes del Modelo
Basado en Rutinas, donde se recoge detalladamente toda la informacién de las rutinas diarias
de la familia y se valora el grado de satisfaccion con cada una de ellas. Sin embargo, en la
actualidad, ninguno de los modelos centrados en la familia es aplicable en los entornos de crisis
humanitaria, como los campamentos de refugiados saharauis. Esto afecta directamente la salud
fisica y mental de todos los miembros de la familia de un nifio/a con discapacidad o dificultades
en el desarrollo, asi como a la participacion de estos nifios/as en el dia a dia con sus iguales. El
proyecto Talha se cred en 2017 con el objetivo de atender a estos nifios y nifias saharauis con
discapacidad. Con el tiempo, se ha observado la necesidad de adaptar las PCF a este contexto

para poder realizar un abordaje mas adaptado a las necesidades de las familias.

Précticas centradas en la familia

Las PCF son un conjunto de filosofias, actitudes y abordajes para el manejo de nifios/as con
necesidades de cuidado especiales, en los que la familia se coloca en el centro de la intervencién
(1). Se basan en una filosofia de empoderamiento y ayuda a la familia, y en teorias
contemporaneas que adoptan un enfoque mas social, teniendo en cuenta las relaciones

interactivas nifio/a-familia y los sistemas ecoldgicos (2).

El marco de las PCF parte de la teoria de los sistemas familiares y de la teoria ecoldgica del
desarrollo (3,4). La primera destaca la necesidad del bienestar de la familia para el bienestar del
nifio/a, incidiendo en la importancia de las interacciones entre todos los miembros de la familia
y el impacto de cada uno sobre los demaés. De forma simple, esta teoria explica que, si todos los
miembros de la familia se encuentran bien fisica y psicolégicamente, su capacidad para facilitar
el desarrollo del nifio/a sera mayor (1,2). La teoria ecoldgica, a su vez, pone de manifiesto que
el desarrollo humano sucede a través de las interacciones de las personas con los entornos de
vida en los que participan directa o indirectamente, como son el hogar, la escuela, el barrio o la

comunidad (4).

Las PCF se construyen a partir de la colaboracion efectiva entre padres, profesionales y
servicios, entendiendo que la mejor forma de aportar bienestar y cubrir las necesidades de

cuidados del nifio/a es dentro del contexto familiar (2) y que el propio proceso de atencion a los
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cuidados es tan importante para el éxito de los nifios/as y las familias, como las caracteristicas
especificas de las intervenciones clinicas (5). Por todo ello, en la actualidad se consideran uno
de los mejores modelos de intervencion en atencion temprana y rehabilitacion pediatrica (3),
siendo una referencia para la practica profesional en la atencion temprana y en entornos

hospitalarios (5).

Las primeras ideas sobre las PCF aparecieron a partir de la segunda mitad del siglo XX,
coincidiendo con el cambio de la intervencion basada en el modelo biomédico a la basada en la
familia. EI modelo biomédico consideraba que los padres desconocian la forma adecuada de
cuidar a sus hijos/as con discapacidad y los profesionales, por tanto, debian controlar toda la
intervencion y objetivos centrados en el nifio/a. La intervencion basada en la familia, por el
contrario, reconoce que los padres son quienes mas conocen las capacidades de sus hijos/as, ya
que pasan con ellos la mayor parte del tiempo (1) y, por tanto, son quienes deben guiar la

intervencion y establecer los objetivos a trabajar con el nifio/a.
Las PCF parten de tres premisas basicas:

1. Los padres son quienes mejor conocen a sus hijos/as y quieren lo mejor para ellos.

2. Las familias son diferentes y unicas.

3. El desarrollo éptimo del nifio/a se da cuando se encuentra en una familia y comunidad
que le apoya. El nifio/a se ve influenciado por el estrés y la capacidad de la familia de

lidiar con el dia a dia (3).

Ademas, las PCF siguen una serie de principios y practicas clave, entre los que se incluyen: la
atencion individualizada, flexible y coordinada entre profesionales y familias, el respeto hacia
las perspectivas, conocimientos y caracteristicas de las familias, el intercambio de informacién
efectiva, la participacion de los padres en la toma de decisiones y el apoyo, por parte de los
servicios, en las decisiones tomadas, asi como el empoderamiento y capacitacion de los padres,
partiendo de las fortalezas y recursos del nifio/a y la familia (1-3). Estos principios pueden
resumirse en uno: la colaboracion efectiva entre familias y profesionales, tanto en el plano
interpersonal (competencias, actitudes y valores del profesional) como en el estructural

(relacionados con el sistema de servicios) (4).

El principal objetivo de las PCF es mejorar la calidad de vida de todos los miembros de la
familia para promover la participacion del nifio/a en actividades significativas y en la
comunidad, que es un objetivo compartido con los servicios de atencion temprana. Asi pues, el

impacto de las PCF puede observarse en un amplio espectro de resultados, relacionados con el

3



Marco teérico

nifo/a, la familia y el sistema de servicios (3). En las PCF, el progreso del nifio/a no se asocia
al tratamiento del déficit, sino a las oportunidades y experiencias favorables que promuevan su

participacion activa en los entornos naturales (casa, escuela...) a partir de las rutinas diarias (4).

A lo largo de estos ultimos afios se han desarrollado y actualizado diferentes marcos de
intervencion basados en las PCF para la intervencion temprana (1-4,6,7). Aunque existen
pequenfas diferencias, todos los modelos de trabajo parten de las premisas, principios y objetivos
anteriormente citados. Sin embargo, no existe un protocolo de intervencion integrado en la
préctica a nivel global. Esto podria explicarse por la heterogeneidad en la terminologia referente
aeste tipo de préacticas y a la complejidad de protocolizar una intervencion tan global y compleja
como lo son las PCF. La variedad de terminologia en la literatura, como “family-centred care”
(2,8), “family-centred service” (1,3,9,10) o “family-centred practice” (5,11), entre otras
muchas, dificulta la revision de la misma, como han puesto de manifiesto varios autores (1,3).
Por otro lado, aungue existe una amplia evidencia que indica que el abordaje mediante las PCF
obtiene mejores resultados respecto a la capacidad del nifio/a y de la familia, la cantidad de

elementos que las conforman dificultan la evaluacion de las intervenciones realizadas (3).

Algunos autores han realizado propuestas de protocolos que pueden ayudar a establecer los
pasos a seguir cuando se inicia la relacion terapéutica con la familia de un nifio/a con
discapacidad (4,7). McWilliam propuso el Modelo Basado en Rutinas, un plan de intervencion
basado en el funcionamiento del nifio/a en las rutinas del dia a dia y en las necesidades,
fortalezas y capacidades de las familias. Este modelo consta de una evaluacion, una
intervencion en los entornos naturales y un seguimiento continuado de los objetivos y el plan
individualizado (7). En la propuesta de intervencion de Dalmau, se describen seis pasos a seguir
para la implementacion del Modelo Centrado en la Familia en la intervencion temprana. Esta
propuesta abarca la primera evaluacion del contexto familiar y el nifio/a, el establecimiento de
objetivos funcionales consensuados con la familia, la elaboracion del Plan Individualizado de
Apoyo Familiar (PIAF) y el seguimiento del mismo, la atencion en el domicilio y, por tltimo,
la evaluacion y modificacion del PIAF (4). Para desarrollar el plan de intervencion se realiza
una evaluacion con la familia a través del ecomapay la EBR, a partir de los cuales se establecen

objetivos funcionales para el nifio/a, sin olvidar los objetivos para la familia.

El ecomapa es la foto del sistema ecologico de la familia. Es un instrumento utilizado para
identificar con qué apoyos cuenta la familia y cual es su relacion con cada uno de ellos. Estos

apoyos se dividen en formales (médico, profesionales de la atencidon temprana, maestros/as...),
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informales (padres, abuelos/as, tios/as, amigos/as...) ¢ intermedios (compaifieros/as de trabajo,
grupos de padres, asociaciones a las que acude la familia...). El ecomapa siempre acompafa a
la EBR, y presenta una gran importancia al valorar, no solo la cantidad, sino también la calidad
e intensidad de los apoyos. Cuanto mas intensa es la relacion, mas gruesa sera la linea que une
a ese apoyo con la unidad familiar, y viceversa. Cuando ese apoyo es una fuente de estrés para
la familia, la linea es discontinua. También puede representarse una relacion intensa pero que
es, a su vez, fuente de estrés, con una linea gruesay otra discontinua. De esta forma, se consigue
crear un mapa conceptual que permite comprender la realidad familiar tanto al profesional como

a la propia familia (4,7).

La EBR es una entrevista semiestructurada donde se recoge detalladamente toda la informacion
de las rutinas diarias de la familia y se valora el grado de satisfaccion con cada una de ellas (4).
En la EBR se realiza un repaso de todos los momentos del dia en los que la familia interacciona
con el nifio/a, desde que se despierta hasta que se acuesta. La EBR se divide en una fase de
preparacion y reflexion, donde se le explica el procedimiento a la familia y se pide que
reflexionen acerca de las rutinas de su hijo/a, y en una fase de realizacion de la propia entrevista.
Para cada rutina, existe una serie detallada de preguntas abiertas que pueden servir de guia para
obtener la maxima informacion, intentando conocer siempre cuatro aspectos: la participacion
del nifio/a en la rutina, su autonomia, su comunicacion y sus habilidades sociales (4,12). El fin
gue se persigue con esta entrevista es ayudar a las familias a marcar objetivos funcionales e
individualizados de tratamiento para su hijo/a, describir de forma detallada el funcionamiento
familiar y conseguir establecer un vinculo terapéutico positivo entre la familia y el profesional,

creando un clima de confianza con la familia (12).

Aunque las PCF estan disefiadas para poder adaptarse a cualquier familia y contexto, no existe
mucha evidencia de estas practicas en paises del sur global (13,14), ni mucho menos en
contextos de crisis humanitarias, como paises en guerra, comunidades de acogida o
campamentos de refugiados. En el estudio de Al-Motlaqg et al. se destacd la dificultad de aplicar
las PCF en paises del sur global por la falta de recursos materiales, asi como por las propias
condiciones de los sistemas sanitarios y politicas sanitarias llevadas a cabo. En este mismo
trabajo se reconocio que, realizando una adaptacion cultural de las PCF, estas podrian ajustarse
mejor a estos contextos (13). Maluleke et al., a su vez, reflejé la importancia de la adaptacion
cultural y linglistica de la informacion transmitida a las familias para conseguir la implicacion

de los cuidadores/as (14).
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Pese a esta falta de adaptacion de las PCF, si existe un programa de desarrollo de la primera
infancia creado por la ONU y el Fondo Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas
para la Infancia (UNICEF), entre otras asociaciones, denominado “Cuidado carifioso y
sensible” o “Nurturing Care” (15), aplicable en entornos de crisis humanitarias, como un
campamento de refugiados. En este plan de intervencion se reconoce la importancia de la
atencion a nifios/as y nifias con dificultades del desarrollo y discapacidad, aunque no explica de
qué forma se llevaria a la practica ni qué herramientas y recursos se le proporcionarian a la
familia para el cuidado de su hijo/a: “La atencion prestada a las nifias o nifios con dificultades
del desarrollo y discapacidad es particularmente importante, ya que a menudo son los menos
propensos a estar bien atendidos. La provision de intervenciones también puede diferir al inicio

de una crisis en comparacion con una crisis prolongada.” (16).

Campamentos de refugiados saharauis

Los campamentos de refugiados saharauis son un claro ejemplo de crisis humanitaria,
considerada la més larga y prolongada de la historia (17). Desde 1975, la poblacién saharaui
vive refugiada en este territorio, localizado en Argelia, a pocos kilometros de la ciudad de
Tindouf, cerca de la frontera entre Mauritania, Marruecos, Argelia y el Sdhara Occidental. Esta
zona del desierto se conoce como la hamada, definida como “una amplia meseta pedregosa” y

conocida coloquialmente como “el desierto del desierto” (18).

Pese a que el objetivo del trabajo no es explicar en profundidad la historia del Sahara
Occidental, si es necesario realizar un repaso de los acontecimientos mas relevantes, con el fin
de contextualizar la situacion actual para poder comprender adecuadamente el analisis del
sistema sanitario de los campamentos y el estado de salud de la poblacion refugiada saharaui

en general, y de los nifios/as con discapacidad en particular.

En 1885, en la Conferencia de Berlin, las potencias europeas dividieron y repartieron Africa.
El actual territorio del Sahara Occidental, entre otros, paso a formar parte de la administracion
de Espafa, primero como colonia y, desde 1961, como la provincia nimero 53 del estado
espafiol (18,19). Este territorio, de 260.000 km?, se sittia en el noroeste de Africa, limitando al
norte con Marruecos, al noreste con Argelia, al este y al sur con Mauritania y al oeste con
Espafia (islas Canarias) por el Océano Atlantico (19). En 1975 se firmaron los Acuerdos
Tripartitos de Madrid (considerados nulos de pleno derecho), por los que Esparia entrego el
Sahara Occidental a Marruecos y Mauritania. Tras la muerte de Franco, ambos paises entraron

en el territorio, comenzando la guerra contra el Frente Popular de Liberacion de Saguia El
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Hamra y Rio de Oro (Frente POLISARIO), representante del pueblo saharaui reconocido por
la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU). La mayor parte de la poblacion saharaui tuvo
que huir del Sahara Occidental hacia Tindouf (Argelia), donde se establecieron los
campamentos de refugiados saharauis. El 28 de febrero de 1976, los saharauis proclamaron la
Republica Arabe Saharaui Democratica (RASD). En el afio 1991, se proclamd el alto al fuego,
cuando el Frente Polisario y Marruecos aceptaron el plan de resolucion la ONU, el cual incluia
la celebracidn de un referéndum bajo la supervision de la Mision de Naciones Unidas para el
Referéndum en el Sahara Occidental (MINURSO) (19,20).

En el afio 2020, durante la pandemia de la COVID-19, Marruecos rompié el alto el fuego,
reiniciandose el conflicto armado. Actualmente, pese a las diferentes resoluciones de la ONU
y a los intentos (poco exitosos) para solucionar la situacién por parte de la MINURSO, la

situacion continda igual, en un conflicto que lleva mas de 47 afos activo (20).

Organizacién actual de los campamentos saharauis

Se estima que alrededor 173.600 refugiados saharauis viven actualmente en los campamentos
de refugiados de Tindouf (21), repartidos en cinco poblaciones separadas denominadas wilayas
que reciben el nombre de ciudades del Sahara Occidental ocupado: Bojador, Dajla, EI Aaiun,

Auserd y Smara. Cada wilaya se divide en dairas, y estas a su vez en barrios (22-24).

La situacion geografica de los campamentos dificulta, en gran medida, el acceso a agua potable
(25), asi como la préactica de la agricultura y ganaderia en condiciones adecuadas (17,24). Una
persona refugiada saharaui tiene acceso a una media de 12 litros diarios de agua, y mas de la
mitad de la distribucion llega en camiones cisterna (22). Las organizaciones humanitarias han
tratado de implementar en los Ultimos afios proyectos de agricultura a pequefia escala, sin
embargo, no ha sido suficiente para cubrir las necesidades de la poblacion. La presencia de
ganado, en concreto cabras y camellos, es algo habitual en campamentos, aunque la pobre
alimentacion y el escaso control sanitario de los animales hace que sea dificil la produccion de
una gran cantidad de carne y leche. A esto se suman las duras condiciones ambientales de la
hamada: temperaturas extremas que alcanzan mas de 50° en verano, fuertes vientos y tormentas
de arena, o lluvias torrenciales ocasionales que provocan grandes inundaciones. Todo esto
limita las posibilidades de autonomia productiva y obliga a los saharauis a la dependencia de la
ayuda humanitaria internacional para cubrir sus necesidades basicas (17,24,26). Como

consecuencia, la prevalencia de enfermedades como la anemia o la diabetes es muy alta entre
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la poblacién refugiada saharaui, afectando especialmente a los colectivos mas vulnerables, entre

ellos, mujeres embarazadas o lactantes y nifios/as (22,27).

La discapacidad es otra de las afecciones mas comunes en los campamentos, tanto en personas
mayores como en nifios/as con afectaciones pre, peri y postnatales. El estado de salud de las
mujeres en campamentos, asi como las complicaciones durante el embarazo y el parto, y la
dificultad para la correcta alimentacion del nifio/a en los primeros meses tras el nacimiento, son
los factores de riesgo principales. La atencion materno-infantil en los campamentos de
refugiados saharauis ha mejorado en los Gltimos afios a partir de los programas de salud publica
promulgados por el Ministerio de Salud Publica, consiguiendo una reduccion en las
complicaciones del embarazo y el parto (28). No obstante, la alta prevalencia de obesidad en
las mujeres saharauis, sumada a la falta de nutrientes basicos y a las patologias mencionadas
anteriormente, contintia siendo un riesgo para la salud de las madres y de los nifios/as, asi como

para su optimo desarrollo precoz (24,28,29).

Organizacién del sistema sanitario saharaui

A diferencia de otras situaciones de refugio, los campamentos saharauis se autogestionan
mediante el gobierno de la RASD, existiendo figuras publicas y ministerios. EI Ministerio de
Salud Publica se encarga de organizar el sistema sanitario saharaui y gestionar los recursos (30).
El Ministerio de Asuntos Sociales y Promocion de la Mujer, por su parte, es quien tiene las

competencias en educacion especial y discapacidad (31).

El sistema sanitario saharaui cuenta con 2 hospitales centrales, 5 hospitales regionales (uno por
cada wilaya), ademas de un centro de tuberculosis y un centro de psiquiatria. A nivel local,
existen 26 dispensarios de salud a nivel local (uno por cada daira) y otras estructuras (30).

El Ministerio de Salud Publica ha puesto en marcha varios programas dirigidos a la salud de
madres y nifios/as. EI Programa Saharaui de Salud Maternal tiene como objetivos la educacion
para la salud durante el embarazo, y la deteccion precoz y prevencion de complicaciones o
problemas durante el mismo. El Programa Integral de Salud Infantil Saharaui (PISIS) es un
instrumento que cubre todo el marco sanitario infantil desde el nacimiento y durante toda la
infancia (32). Estos dos programas, si bien tienen una funcion fundamental para la organizacion
de la salud materno-infantil en campamentos, no incluyen el abordaje de los nifios/as con
discapacidad. En concreto, el programa PISIS especifica que esta dirigido al nifio/a sano/a.
Hasta la fecha, no existe en campamentos saharauis ningin programa especifico para los

nifios/as con discapacidad y sus familias, lo cual afecta directamente a la salud fisica y mental
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de todos los miembros de la familia de un nifio/a con discapacidad o dificultades en el

desarrollo, asi como a la participacion de estos nifios/as en el dia a dia con sus iguales.

Ocupacion del tiempo vy participacion en los jovenes saharauis

La vida de los nifios/as y jovenes en los campamentos saharauis esta determinada por la falta
de ocupacion. Si bien es cierto que los nifios/as van a la escuela, ya que la educacion primaria
y secundaria es publica (aunque precaria), la mayor parte del tiempo es libre. Durante ese
tiempo, los nifios/as suelen estar en casa con la familia o, principalmente, fuera de casa, jugando
con sus amigos/as. Los lugares de juego y de reunion fuera de casa son uno de los pocos
espacios donde los nifios/as y jovenes pueden socializar sin la presencia de adultos (33). Estos
espacios se van reduciendo a medida que los jovenes van convirtiéndose en mas adultos, ya que

las responsabilidades familiares aumentan, especialmente en el caso de las mujeres (34).

Los nifios/as con discapacidad, por su parte, ven todavia mas reducida la ocupacion del tiempo
debido, principalmente, a dos factores. Por un lado, muchos de los nifios/as con algln tipo de
discapacidad no suelen acudir a las escuelas, ordinarias o de educacion especial, bien sea por
barreras fisicas o sociales. Existen varias escuelas de educacion especial en los campamentos,
pero las dificultades en el transporte, las frecuentes enfermedades y el miedo de los padres a
que su hijo/a sea juzgado desembocan en que estos nifios/as acudan con muy poca frecuencia
(35,36). Por otro lado, estas mismas barreras afectan al tiempo libre fuera de casa. Muchos
nifios/as con discapacidad tienen que quedarse en casa debido a su patologia, impidiendo la
participacion social con sus iguales. Esta frase de un articulo de prensa (36) resume este
apartado: “Para los nifios, en general, el desierto es un gran campo de juego. Muchos van
descalzos, aunque en este, concretamente el Sdhara argelino, abunden las piedras y no las
dunas. Pero, para los nifios con discapacidad, su terreno de juego no va més alla de las paredes
de paja y barro de sus casas. O de sus jaimas.”. Por tanto, las necesidades de los nifios/as
refugiados/as saharauis con discapacidad van mas alld de la atencion profesional, siendo el

objetivo final facilitar su participacion en la sociedad.

Proyecto Talha: atencion a nifios y nifas refugiadas saharauis con discapacidad

El Proyecto Talha nacié en el afio 2017, a partir de estudiantes de fisioterapia y terapia
ocupacional de la Universidad de Zaragoza, en colaboracion con la Asociacion Juvenil
Colectivo Saharaui LEFRIG (37). Ese afio, se realizo un primer viaje (brigada) para identificar

las necesidades de la poblacion saharaui en materia de discapacidad. En concreto, se viajo al
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hospital Chehid Bol-la, un hospital mixto (militar y civil) ubicado entre dos wilayas de los
campamentos. Alli, reside un grupo de nifios/as saharauis con discapacidad, que conviven
durante la semana y reciben tratamiento de fisioterapia, asi como educacion. Los objetivos del
proyecto siempre han ido en la linea de empoderar a los profesionales locales, actualizar
conocimientos basados en la evidencia cientifica y actuar en funcién de las necesidades

transmitidas desde la poblacion local saharaui (38).

Hasta agosto de 2023, se han realizado un total de 8 brigadas (comisiones de cooperacion a los
campamentos), con diferentes objetivos en cada una de ellas (39). A medida que el proyecto ha
ido avanzando, se ha ido revisando y adaptando la actuacion realizada con la poblacion
saharaui. El equipo de profesionales ha crecido, incluyendo a logopedas y trabajadores sociales.
Asimismo, el lugar de actuacion se ha ampliado, pasando a trabajar directamente con las
familias en sus casas o0 jaimas (grandes tiendas donde viven las familias saharauis) (40). Esto
ha creado la necesidad de aplicar las PCF e intentar adaptarlas al contexto objetivo.

Por otro lado, la imposibilidad de viajar durante la pandemia de la COVID-19 obligé a
replantear la forma de trabajar con las familias. En septiembre de 2022 se inici6 un programa
de teleintervencion, mediante el cual la persona cooperante y la familia pueden comunicarse a
través del teléfono movil y compartir pautas, dudas y materiales de apoyo (41,42). Esto
pretendia conseguir una comunicacion mas constante, directa y fluida con las familias saharauis
con nifios/as con discapacidad. La realizacion de una intervencion telemética obligo a pasar de
una actuacion mas intervencionista a una mas centrada en la colaboracién con las familias y
basada en el trabajo en los entornos naturales del nifio/a. Para ello, se realizd una formacion
especifica sobre PCF, donde se comentd la importancia de utilizar la EBR y el ecomapa para la

intervencién con las familias.

Actualmente, el programa de teleintervencién incluye a 30 familias saharauis, repartidas entre
los distintos profesionales, en funcion del perfil del nifio/a. Se esta trabajando para realizar una
intervencion mas comunitaria, buscando empoderar a las familias a través del apoyo mutuo y
la identificacion de fortalezas, asi como de la educacion en materia de salud, crianza y

discapacidad, en funcion de las necesidades referidas.
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3. Justificacion

La situacién de crisis humanitaria prolongada en los campamentos saharauis afecta a la salud
de la poblacion local, especialmente a los colectivos més vulnerables, entre los que se
encuentran nifios/as y personas con discapacidad. En los Gltimos afios, ademas, hay que afiadir
la crisis por la COVID-19 y la escalada del conflicto armado entre el Frente Polisario y
Marruecos, lo cual pone en riesgo la continuidad de la ayuda humanitaria de la que depende la
poblacion saharaui refugiada.

A diferencia de otras situaciones de refugio, los campamentos de refugiados se autogestionan
mediante su propio gobierno. Sin embargo, pese a que el Ministerio de Salud Publica ha puesto
en marcha varios programas de salud general e infantil, no existe un programa especifico que
aborde la discapacidad en campamentos. EI Ministerio de Asuntos Sociales y Promocién de la
Mujer, quien tiene las competencias en materia de discapacidad, no ha promulgado, por el
momento, ningun informe o programa en relacion a la atencioén temprana para nifios/as con

discapacidad.

Por otro lado, los programas para el desarrollo de la primera infancia desarrollados por las
organizaciones de ayuda internacional, aunque pueden ayudar a establecer un marco de trabajo,
tampoco cubren la discapacidad ni explican claramente cdmo intervenir sobre los nifios/as con

dificultades en el desarrollo y sus familias.

El Proyecto Talha surge tras la observacion y el anélisis de las necesidades en los campamentos
de refugiados saharauis en relacion a la discapacidad en la infancia. Tras realizar varias
brigadas, se observé la necesidad de plantear un programa de intervencion que se centrase no
solo en el bienestar del nifio/a, sino también en el de la familia. Las PCF son el modelo actual
que mayor evidencia presenta para la intervencion en atenciéon temprana, por lo que,
actualmente, todas las actuaciones realizadas por el equipo transdisciplinar de voluntarios se

organizan en base a este modelo.

El primer paso en la atencion temprana es conocer al nifio/a y su familia. La EBR es uno de los
documentos elaborados en el marco de las PCF para establecer los objetivos y el plan de
tratamiento, adaptandose a las necesidades, fortalezas y rutinas de cada familia. Sin embargo,
las circunstancias especificas de la cultura de la sociedad saharaui y del contexto de los
campamentos de refugiados hacen necesaria una adaptacion de la EBR, ya que no consigue

ajustarse a la realidad de este contexto y, por tanto, dificulta la intervencion en el mismo.
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4. Hipdtesis

Al ser un estudio cualitativo, la hipotesis no estuvo claramente definida desde el inicio. Debido
a la metodologia empleada, se planteo la siguiente pregunta de investigacion: “;Cuales son las
modificaciones que han de realizarse en la EBR para conseguir la adaptacion al contexto de la

poblacion refugiada saharaui?”.

5. Objetivos
5.1 Objetivo principal

El objetivo de este trabajo es realizar una propuesta de adaptacion de la entrevista basada en
rutinas (EBR-a) al contexto de campamentos saharauis a partir de un grupo focal, constituido

por un comité de expertos, y evaluarla mediante una encuesta contestada por el mismo comité.
5.2 Objetivos secundarios

e Describir las caracteristicas sociodemograficas del comité de expertos del estudio

e Detectar los aspectos de la EBR susceptibles de modificacién en relacion al contexto

saharaui.

e Evaluar el nivel de adaptacién de la EBR-a en relacion al contexto saharaui.
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6. Material y métodos

6.1 Tipo de estudio
Se realizé un disefio mixto que constd de una parte cualitativa (grupo focal) y una parte

cuantitativa (analisis de la encuesta).

6.2 Poblacién y muestra

6.2.1 Poblacion
La poblacion que participo en el estudio fueron profesionales sociosanitarios con formacion y
experiencia tanto en el ambito de la fisioterapia pediatrica como en el de la cooperacion

internacional.

6.2.2 Criterios de seleccion

Se establecieron como criterios de inclusion:

e Haber finalizado los estudios en una estas disciplinas que trabajan con poblacion
pediatrica: fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia, trabajo social, psicologia,
medicina rehabilitadora o neuropediatria.

e Poseer formacién y més de 1 afio de experiencia en el &mbito de la atencidn
temprana/pediatria.

e Tener conocimiento y experiencia en el uso de la EBR de, al menos, 6 meses.

e Haber colaborado en proyectos de cooperacion internacional durante mas de 6 meses,
incluyendo la cooperacion en terreno (en el lugar de realizacion del proyecto) o de forma
telematica.

e Haber participado en, al menos, una comision de voluntariado de 10 dias naturales
consecutivos a campamentos de refugiados saharauis, enmarcada en un proyecto de

cooperacion internacional.
Los criterios de exclusion del estudio fueron:

e No comprometerse a completar las distintas fases del estudio.
e No disponer del soporte informatico para participar en los grupos focales.

e No manejar con fluidez la lengua castellana.

Todos los profesionales que cumplieron los criterios de seleccion y aceptaron participar en el

estudio conformaron el comité de expertos del mismo.
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6.2.3 Muestra
La muestra se reclutd mediante un muestreo no probabilistico por propoésito. Los participantes

fueron 6 voluntarios/as del Proyecto Talha, los cuales cumplieron los criterios de inclusion.

El abordaje muestral en este tipo de estudios se fundamenta en la saturacion tedrica de datos
(43,44). El tamario de la muestra, por tanto, debe ser lo suficientemente grande para obtener la
maxima variedad de perspectivas e informacién posible y lo suficientemente pequefio para que
la informacion no quede desordenada o fragmentada. Existe consenso en la literatura respecto
al tamafio de la muestra en los grupos focales, considerandose entre 6 y 10 como el nimero
Optimo de participantes. No obstante, se podria llegar a considerar grupos mas pequefios, de
entre 4 y 8 personas, dependiendo del tema a tratar o de las caracteristicas de los participantes
del estudio (44).

El proceso de reclutamiento se inicio con el contacto, via correo electrénico, con las personas
que, a priori, cumplian con los criterios de inclusién del estudio. En este correo se adjunto el
cartel informativo del estudio (Anexo I. Cartel informativo del estudio) y un formulario con la
hoja de informacion al participante y consentimiento informado (Anexo Il. Hoja de informacion
al paciente), asi como un teléfono de contacto. Antes de iniciar el estudio, los participantes
debieron adjuntar el consentimiento informado debidamente firmado, en formato .pdf o .jpg a

la cuenta de correo electronico facilitada.

6.3 Variables de estudio

En el presente estudio se recogieron diferentes variables. Al inicio del estudio, los participantes
rellenaron una encuesta de datos sociodemograficos (Anexo Ill. Encuesta de datos
sociodemogréaficos) con el objetivo de obtener las variables sociodemograficas mas relevantes

para reflejar su perfil e historia profesional.

e Disciplina profesional: los participantes tuvieron que indicar la(s) disciplina(s)
profesional(es) a la que se dedican: fisioterapia; terapia ocupacional; logopedia; trabajo
social; psicologia; medicina rehabilitadora; neuropediatria.

e Formacion en pediatria: los participantes indicaron la categoria correspondiente a la
formacion de mayor nivel realizada. Solo se admiti6 una respuesta: formacion en grado;
formacion postgrado; experto/master; doctorado.

e Afios de ejercicio profesional en el ambito pediatrico: variable que se reflejé con el

namero correspondiente al nimero de afios de ejercicio en pediatria.
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e Experiencia en uso de EBR: los participantes tuvieron que indicar, entre estas 3
categorias, la que mas se adecuase al tiempo de experiencia con la EBR: entre 6 y 12
meses; entre 12 y 24 meses; mas de 24 meses.

e Experiencia en proyectos de cooperacion: los participantes indicaron el ndmero
correspondiente al tiempo, en meses, de participacion en proyectos de cooperacién
internacional, ya sean con poblacion refugiada saharaui o en cualquier otro contexto
susceptible de cooperacion. Esto incluy6 la participacion en terreno o de forma
local/telemética.

e Participacion en comisiones de cooperacion en campamentos saharauis: variable que se
reflejo con el nimero correspondiente al tiempo, en dias, que los participantes habian
realizado intervencion directa con nifios/as con discapacidad y sus familias en los
campamentos de refugiados saharauis, enmarcado dentro de una comision de

cooperacion llevada a cabo por una asociacion u organizacion.

Aungue no se llevaron a cabo todas las fases del proyecto (ver apartado 6.4 Descripcién del
procedimiento), tras completar la fase 3 se obtendrian las variables relativas a la encuesta de
evaluacion de la EBR-a, que debera contestar el comité de expertos (Anexo IV. Encuesta de
evaluacion de la EBR-a.). Esta encuesta estard fundamentada en el grupo focal realizado en la
fase 1y, por tanto, supeditada a los temas y cuestiones surgidas en este.

6.4 Descripcién del procedimiento
Las personas que cumplieron los criterios de inclusion y aceptaron participar en el estudio
firmando y remitiendo el consentimiento firmado, conformaron el comité de expertos que

evalué la EBR.

El proceso de realizaciéon del estudio se dividié en tres fases, en las que participaron el
responsable del estudio y el comité de expertos. El autor del estudio fue el investigador a cargo
del grupo focal y del analisis de los datos. En el momento de realizacion del estudio, el
responsable del estudio era estudiante del master de fisioterapia en pediatria (MSc) de la
Universitat Internacional de Catalunya (UIC) y se desempefiaba como fisioterapeuta. El
responsable realiz6 una formacion de dos horas, previa al inicio del estudio, en el manejo y
gestién de entrevistas y grupos focales. Aunque el investigador pertenece al grupo de
voluntariado del Proyecto Talha, realiz6 un proceso de bracketing, con el objetivo de evitar un
sesgo de la informacion recogida. El bracketing (“poner entre paréntesis”) es una técnica

utilizada en investigacion cualitativa en la que el investigador realiza una profunda reflexion
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acerca de la posible influencia de sus conocimientos, creencias y valores sobre la recopilacion
y andlisis de los datos del estudio. A partir de esta reflexion, el investigador decide en qué fases

del estudio se coloca “entre paréntesis” para evitar su influencia en el mismo (45).

Este proyecto consta de 3 fases. En este trabajo se muestra el desarrollo de lafase 1y 2y la
metodologia de la fase 3, la cual no se pudo llevar a cabo.

La primera fase consistié en la realizacion de un grupo focal, en el que participaron los expertos
y el responsable del estudio. Este se llevo a cabo de manera online, a través de la plataforma
Teams, para facilitar la participacion de los profesionales, y fue grabado en formato audio y
video. El responsable introdujo el grupo focal presentando la EBR al comité (Anexo V.
Entrevista Basada en Rutinas (EBR)) y guid las aportaciones de estos, realizando las preguntas
a desarrollar por los expertos (Anexo VI. Listado de preguntas del grupo focal). El responsable
se aseguro de que todas las rutinas de la EBR fueron tratadas, evitando dejar alguna sin debatir,

y toma las notas que consideré oportunas.

En la segunda fase del estudio, el investigador realiz6 una transcripcion del grupo focal, asi
como una condensacion sistematica del texto (46). Una vez transcrita en documentos Office, la
grabacion del grupo focal se eliminé de forma segura y se asigné un cédigo numérico para cada
participante, con el objetivo de disociar sus datos personales y garantizar el anonimato. La
informacion se agrup6 en unidades de significado, las cuales, a su vez, generaron temas y
subtemas. Estos temas fueron tomados en cuenta por el responsable, realizando las
modificaciones pertinentes en la EBR y elaborando una nueva propuesta (EBR-a). La
transcripcion se facilitd a los participantes, via correo electrénico, pudiendo aportar
comentarios o correcciones si lo vieron necesario. Tras realizar este proceso, el investigador

realizé los cambios pertinentes en la EBR, cred la EBR-a, y la envio al comité de expertos.

En la tercera fase (no realizada por el momento), los expertos evaluaran la EBR-a a través de
una encuesta en escala Likert de 6 puntos. La encuesta serd enviada a los participantes, via
correo electronico, y sera rellenada de manera individual y online a través de la plataforma
Google Forms. Esta encuesta consta de una dimensién por cada rutina y, dentro de ellas, se
realizan preguntas especificas a partir de los temas surgidos en el grupo focal. Para cada item,
los expertos daran una puntuacién de entre 0 (totalmente en desacuerdo) y 5 (totalmente de
acuerdo). Se considerara que se ha alcanzado un consenso cuando la media de cada item se

encuentre entre 4 y 5. Si esto no se alcanza en la primera ronda, se realizaran los cambios
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necesarios en la EBR-a y se realizara una nueva ronda de consulta, repitiéndose el proceso hasta

alcanzar consenso.

6.5 Analisis estadistico de los datos

Se realiz6 el analisis descriptivo de todas las variables de la encuesta de datos
sociodemogréficos, calculando la media y desviacion estandar de las variables cuantitativas y
los porcentajes de las variables cualitativas. El analisis descriptivo de la encuesta de evaluacién
de EBR-a se realizara tras llevarse a cabo la fase 3. Se utilizaran también gréaficos de barras

para representar visualmente las respuestas de los participantes en esta encuesta.

6.6 Rigor metodologico
Ademaés de la técnica de bracketing, se empled la herramienta COREQ, una checklist de 32
items utilizada en investigacion cualitativa para informar sobre aspectos relevantes del estudio

y asegurar el rigor metodologico (47).

6.7 Consideraciones éticas

El presente estudio se realizé con el méximo riguroso compromiso con los principios éticos y
legales. Con este propoésito, antes de iniciar el proyecto, este se envié al Comité de Etica de
Investigacion (CER) de la UIC, siendo aprobado para su realizacion (Anexo VII. Certificado de
aprobacion del Comité de Etica (CER)). La participacion fue totalmente voluntaria, siendo
todos los sujetos debidamente informados sobre el procedimiento y objetivos del estudio
mediante la hoja de informacion al participante y pudiendo realizar cualquier pregunta que
deseasen. Asimismo, antes de comenzar el estudio y para poder formar parte de este, entregaron
firmado el consentimiento informado. Todos los participantes tuvieron derecho a abandonar el
estudio en cualquier momento si asi lo deseaban, sin necesidad de dar explicaciones y sin

penalizacidn o consecuencia alguna.

Con respecto a la privacidad y proteccién de datos personales, toda la informacién recogida en
el presente estudio se traté confidencialmente, cumpliendo en todo momento las disposiciones
del Reglamento General de Proteccidén de Datos (RGPD) y la Ley Orgéanica 3/2018, de 5 de
diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales, adoptandose
las medidas pertinentes para garantizar la seguridad y privacidad de los datos personales de los

sujetos.
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6.8 Temporizacion del estudio y cronograma
La temporizacion de las fases llevadas a cabo en este estudio se especifica en la tabla 1, dividida por meses y tareas. En la leyenda de la tabla

también se especifica quién participa en cada una de las fases del estudio.

Tabla 1. Cronograma

2022 2023
11 12 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Planteamiento del problema

Revision bibliografica

Planteamiento del estudio

Comité de ética

Fase 1

Fase 2

Redaccion del trabajo

Fase 3: encuesta de evaluacion
Fase 3: analisis de la encuesta

Responsable del estudio
Comité de ética
Comité de expertos
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7. Resultados

7.1 Caracteristicas sociodemogréaficas del comité de expertos

En la tabla 2 se recogen los datos sociodemogréaficos de los participantes. La muestra fue
conformada por 6 profesionales de la atencion temprana, con experiencia en cooperacion
internacional y uso de la EBR. Los participantes fueron profesionales de fisioterapia (50%),
terapia ocupacional (50%), logopedia (16,6%) y trabajo social (16,6%), siendo un 67% de las
dos primeras disciplinas. Ademas, el 33% de los participantes fueron tanto fisioterapeutas como

terapeutas ocupacionales (doble perfil).

El 83,3% de los participantes poseia formacion en pediatria mas alla de la formacion de grado,
siendo el 33,3% titulado en experto o master. La experiencia profesional media en el &mbito
pediatrico fue de 4,5 + 2,74 afos. El 66,7% de los participantes poseia una experiencia en el
uso de la EBR de entre 6 y 12 meses, mientras que el 33,3% restante tenia entre 12 y 24 meses.
La experiencia en proyectos de cooperacién fue muy variable en funcion de los participantes,
existiendo una horquilla de entre 1,5 y 11 afios (media 4,67 = 3,48). En la participacion en
comisiones en campamentos saharauis sucede algo similar, obteniendo unos datos de entre 10
y 110 dias naturales (media 42,16 + 37,26 dias).

Tabla 2. Datos sociodemograficos de los participantes

. T . Exp. Exp. Participacion
ID PR D'SC'P“na Forma_cmp pediatria S0 [ cooperacion | comisiones
origen | profesional | en pediatria (afios) (meses) (afios) (dias)
FT
P1 ES Postgrado 6 12-24 5 45
TO
FT
P2 ES Postgrado 4 6-12 5 28
TO g
P3 SO TS Grado 1 6-12 11 110
P4 ES TO Postgrado 4 6-12 4 50
P5 | ES LG Experto 0 9 12-24 1,5 10
master
P6 | ES FT Experto 0 3 6-12 1,5 10
master

ES: Espafia; SO: S&hara Occidental
ID: Identificador; P: Participante

FT: Fisioterapeuta; TO: Terapeuta Ocupacional; TS: Trabajador/a social LG: Logopeda
Exp.: Experiencia
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7.2 Resultados descriptivos del grupo focal

El grupo focal se llevé a cabo entre los meses de mayo Yy junio, realizandose dos sesiones, con
un tiempo de duracién media de 70 minutos por sesion. El responsable del estudio inicio el
grupo focal recordando la metodologia a seguir, debatiendo, en orden, todas las rutinas
presentadas en la version original de la EBR. Antes de comenzar la primera rutina, se hizo una
puesta en comudn general de la propia herramienta, con el objetivo de destacar aspectos

generales de las rutinas o del contexto de los campamentos de refugiados saharauis.

Se dedicaron, de media, 14 minutos para debatir sobre cada rutina. No obstante, cada rutina fue
tratada hasta alcanzar la saturacion de datos necesaria para establecer los cambios pertinentes
en la EBR-a. Tras finalizar el grupo focal, se extrajeron 74 unidades de significado y se realizo
el analisis, siguiendo la metodologia expuesta previamente. En el anexo VIII se encuentra un
ejemplo del documento de narrativas con una unidad de significado por cada subtema (Anexo
VIII. Documento de narrativas).

7.3 Temas y subtemas
Tras la transcripcién y codificacion, en unidades de significado, de las narrativas obtenidas de
los expertos, estas se agruparon en temas y subtemas, reflejados en la figura 1.

Contexto diferente,
rutinas diferentes cCOI'ﬂO son sus rutinas? }

\/

Contexto del refugiado
saharaui

Dinamica familiar-
evaluacion comunitaria

Barrerasy Temas y subtemas Espacio de
adaptacionesdel |— crianza
EBR grupo focal

Adaptaciones en las

Problemas en la

—

: X [Tiempo de autocuidado J
rutinas El nifio/ay sus

circunstancias

/‘\

Preferencias e intereses Participacion en la El juego en comunidad
del nifio/a comunidad como rutina en si misma

Figura 1. Temas y subtemas del grupo focal
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A continuacion, se define cada tema y subtema, acompariandolo de algunas narrativas.

1. Contexto del refugiado saharaui: las diferencias existentes entre el entorno fisico, social,

cultural y medioambiental de los campamentos de refugiados saharauis y el de un pais del norte
global impactan enormemente en las rutinas. Los expertos, con sus ideas, expresaron que el
contexto saharaui tiene un gran peso y ha de estar reflejado en la EBR-a para poder hacer un
abordaje méas ajustado. Este tema esta dividido en dos subtemas: “Contexto diferente, rutinas

diferentes” y “¢,COmo son sus rutinas?”.

a. Contexto diferente, rutinas diferentes

Las rutinas varian en funcion del contexto en el que nos encontremos. La EBR esta disefiada
para poder adaptarse a ciertos contextos, sin embargo, en este caso, los expertos observaron que
las diferencias son tan grandes que la EBR no cubre las necesidades de los campamentos de

refugiados y la sociedad saharaui.

La poblacion saharaui es arabe-musulmana, por lo que existen diferencias respecto a las
tradiciones y rutinas de un pais del norte global que impactan en la organizacion del dia a dia,
como los horarios del rezo. Pero, ademas, se debe tener en cuenta que los saharauis viven en un
campamento de refugiados, con todo lo que ello implica: dependencia de ayuda humanitaria,
pocos recursos, desocupacion... Esto puede dar lugar a que, momentos como el de reparto de
la ayuda humanitaria, sean oportunidades de socializacion para los nifios/as. Conocer los
diferentes entornos donde se desarrolla la vida puede ayudar a comprender como es la

organizacion diaria, la vida en comunidad y las necesidades de las familias.

o “Aparte de adaptar la EBR, hay que tener ese conocimiento de la cultura y del contexto
fisico, cultural, medioambiental... porque también impacta mucho en las rutinas.” P2-
FT/TO

e “Tras el rezo de primera hora de la mafiana (sobre las 6), ¢la cuidadora principal se
pone ya a hacer cosas o se vuelve a dormir?” P2-FT/TO

e “Otro momento del que no hemos hablado es el reparto de la ayuda humanitaria. Ahi,

los nifios juegan mucho. ” P4-TO

Asimismo, conocer el entorno fisico donde vive una familia saharaui cobra una gran relevancia
en los campamentos de refugiados. La disposicion de los diferentes elementos de la vivienda,

como el bafio, puede dar a conocer posibles barreras para la autonomia del nifio/a.
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Habitualmente, el bafio suele localizarse fuera de la casa y cuenta con una letrina, en lugar de
una taza de vater, siendo un lugar de dificil acceso para un nifio/a con discapacidad.

e “Conocer la organizacion de la jaima podria ser interesante y transversal a todas las
rutinas. ” P4-TO

e Lagran mayoria de hogares tienen una letrina, no es una taza de vater como la de aqui.
[...] Cuando se pregunta, ";con qué nivel de independencia usa el bario?" seria
interesante conocer el tipo de bafio.” P2-FT/TO

e “Creo que puede ser interesante recoger como es el aseo: si esta en una habitacion

aparte (dentro de la casa), o si hay que salir.” P4-TO

Los expertos coincidieron en que la variabilidad en la organizacion diaria impacta en todas las
areas de la vida, pero especialmente en las relacionadas con la crianza y los cuidados de los
hijos/as, tengan o no discapacidad. El ritmo diario es muy diferente al que puede haber en un
pais con horarios mas fijos. Esto provocé dudas en el modo de comunicar pautas y estrategias

a las familias.

e “No diria tanto que no hay rutinas, sino que suceden de una manera mas variable o
diferente a lo que podemos pensar aqui.” P2-FT/TO

o “Aqui tenemos muy fijada la edad de desarrollo [...] y ahi es un enfoque totalmente
diferente, ya no solo por cdmo enfocan la diversidad funcional, sino por los tiempos
[...]. Es diferente el ritmo.” P5-LG

e “Cuando damos pautas y estrategias, ¢en relacion a qué las damos si no siempre hay

unos habitos y rutinas estructuradas y estables?” P1-FT/TO

b. ;Cdbmo son sus rutinas?

Tras conocer el contexto de los campamentos de refugiados, en este subtema se busca ahondar
en el modo de vivir de la poblacion saharaui. La cultura y forma de vida de la sociedad saharaui
es comunitaria y colectiva. Es muy comin que, todos los dias, pasen por casa una gran cantidad
de personas (amigos, familiares, vecinos) para visitar a la familia, hacer el té, jugar con los
primos/vecinos... 0 que sea la propia familia, o los nifios/as, los que vayan a otras casas. Este

factor comunitario afecta a la temporizacion de las rutinas.

e “Respecto a actividades que se hagan fuera [de casa], se podria preguntar si se van
por las tardes a casa de la vecina, de la hermana, de la tia... a tomar el té. ” P3-TS
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e  “Hay que tener en cuenta las horas y el flujo de personas que pasan por casa durante

todo el dia.” P3-TS

Esta colectividad, por lo general, se refleja también en las rutinas de las familias. La vida diaria
suele hacerse en una sala comun amplia, dentro de la casa o la jaima. La comida suele tomarse
directamente de un plato comun en el que cada uno tiene reservado su espacio. Del mismo
modo, toda la familia suele dormir en esa sala comin, no es habitual encontrarse habitaciones

diferenciadas para los padres y los nifios/as.

e “Si/...] no hay personas externas extrafas, todo el mundo come del mismo plato. De
hecho, aun no habiendo aprendido a comer, al nifio/a se le da del plato comun.” P3-TS
e “Dormir es una ocupacion colectiva alli. Aqui, el nifio duerme en su habitacion o en la

habitacién con el hermano, alla se comparte estancia.” P2-FT/TO

Por otro lado, la mayoria de las rutinas en los campamentos estan supeditadas al contexto. La
frecuencia de aseo del nifio/a (y, en general, de todas las personas), limitada de base por la falta
de agua, varia ademas en funcion de la época del afio. En invierno, la frecuencia del bafio es

mucho menor, especialmente en personas vulnerables.

e “Con el baiio habria que introducir el tema del “frio”. Se tiene mucho miedo a coger
frio, a las personas que se enferman mucho se les bafia con muchisima menos
frecuencia por la posibilidad de enfriarse.” P3-TS

e  “Igual los viernes se banian, aunque dependera de la época del ario.” P3-TS

La ocupacion del tiempo es otro de los temas mas relevantes en los campamentos de refugiados,
implicando grandes dificultades para su abordaje por parte de los expertos. En un contexto del
norte global, la ocupacién diaria se divide en dos tiempos: el tiempo productivo, entendido
como el tiempo dedicado al trabajo o estudio, y el tiempo libre, que es el de descanso. En
campamentos saharauis, los nifios/as con desarrollo tipico si van a la escuela, pero en el caso
de los nifios/as con discapacidad esto es diferente (existen escuelas de educacion especial, pero
no todos los nifios/as acuden a ellas). En consecuencia, el nifio/a con discapacidad puede no
tener ninguna ocupacion en el dia a dia, siendo privado de una estimulacion que le permita
alcanzar un mayor nivel de desarrollo. En muchos casos, la familia no tiene, o no sabe que tiene,

las herramientas para poder estimular en casa a su hijo/a, pudiendo sentirse culpable de ello.
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e “Yo no sabria como preguntar como es el rato libre en casa, porque es la mayor parte
del tiempo. Cuando no se tiene una rutina de cole o de trabajo, el dia se pasa en casa,
sobre todo las personas que no tienen una movilidad para salir.” P3-TS

e “[Respecto al] tema del tiempo. ¢Qué haces el resto del tiempo? Aqui hablamos de
tiempo libre en comparacion a un tiempo de productividad. ” P1-FT/TO

e  “Cuando he preguntado “;y qué hace el nifio durante el dia?”, la familia puede sentirse
juzgada si la respuesta es: “no hace nada”. ;Sabéis lo que os quiero decir? Hay nifios
(con discapacidad) en campamentos que, si esta la tele encendida, miran la tele, pero
si no, miran al techo. Hay muchas veces que eso es muy duro para la familia, cuesta
mucho decirlo. ” P1-FT/TO

2. Espacio de crianza: la crianza en la sociedad saharaui también presenta grandes diferencias

respecto a lo que suele observarse en una sociedad del norte global. En paises como Espafia, lo
habitual es que los cuidados principales recaigan en los padres, contando con apoyos puntuales,
como los abuelos, para poder conciliar la vida laboral y familiar. En la sociedad saharaui, este
espacio de crianza en mucho méas amplio y los limites de la unidad familiar y las figuras de
apoyo son mucho mas difusos. Con frecuencia, las figuras femeninas son quienes se encargan
de los cuidados, especialmente la madre, abuela y tias maternas, que son quienes suelen vivir
en las jaimas cercanas a la familia. En el caso de los nifios/as con discapacidad, esta situacion
es ligeramente diferente, ya que las necesidades de cuidados son mayores que las de un nifio/a
con desarrollo tipico. Esto puede dejar un menor tiempo de autocuidado o de respiro al
cuidador/a principal. Este tema se ha subdividido en “Dinamica familiar-comunitaria”, tratando
de aislar las individualidades de cada unidad familiar, y “Espacio de autocuidado”, incluyendo

los apoyos externos y el autocuidado de los cuidadores/as principales.

a. Dinamica familiar-comunitaria

En primer lugar, el comité de expertos considerd que la EBR aborda las rutinas de una forma
mas secuencial, lo cual no se adapta al ritmo diario que se ha mencionado anteriormente. En
este contexto, y siguiendo la linea de las PCF, cobra mas relevancia conocer la importancia que
le da cada familia a una rutina que la secuenciacion de esta. Preguntar directamente a la familia
puede evitar errores y sesgos en la evaluacion de las rutinas y la posibilidad de indagar mas en

las rutinas relevantes, asi como centrar los objetivos funcionales hacia esas situaciones.
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e “Las actividades de la vida diaria y las rutinas fluyen, pero no siempre estén
estructuradas en el mismo orden ni se les da la misma importancia segun el dia.” P1-
FT/TO

e “Pienso que se recoge mucha informacion en esas preguntas, pero luego, desde aqui,
le damos importancia a algunas respuestas que, a lo mejor, para ellos no son tan
importantes.” P5-LG

e “Creo que hay que darle mas importancia a lo que significa esa rutina [para la familia]

gue en como se da la secuencia temporal de la misma. ” P1-FT/TO

Aunque lo comunitario tiene un gran peso en las familias saharauis, cada familia es Unica. La
EBR se utiliza para recoger la informacion individualizada de cada familia en relacion a como
es su organizacion diaria. No obstante, los expertos aportaron una serie de ideas que pueden
ayudar a conocer estas particularidades de las familias saharauis en su dia a dia: como se
organizan las rutinas, qué papel toma cada miembro de la familia en ellas, o como es la

estimulacion del nifio/a durante el tiempo en casa.

o  “Me parece interesante saber qué hace el resto de la familia [en el momento del
despertar], sobre todo poder recoger informacion de los hermanos, primos o iguales,
que pueden compartir ese espacio de suenio y despertar.” P4-TO

e “Yo me lanzaria también a preguntar “;donde suele comer? ”. En brazos, en el suelo...
Igual que preguntdbamos en el tema de dormir, donde ocurre y con quién.” P1-FTITO

e “Me parece importante saber si el momento de la siesta es justo después de comer. Esto
da informacion en tema de alimentacién, ya que muchas veces acaban de comer, les
tumban y luego a lo mejor pueden tener mas reflujo, neumonias... ” P5-LG

e  “En los campamentos, hay muchos ratos de estar en casa. Es importante saber qué

estimulacién recibe en estas situaciones.” P2-FT/TO

Como se comentaba al inicio del tema, los espacios de crianza son muy amplios. En la cultura
saharaui es muy comun que, todos los dias, las familias reciban visitas de vecinos y familiares
(abuela, tias, primos). Esta frecuencia de visitas, que fluctta segun la época del afio, influye en

la estimulacién y ocupacidn del nifio/a con discapacidad.

e “Habria que plantear preguntas [respecto a lo que hace el nifio a lo largo del dia]
dependiendo del momento del afio en el que se esta, las personas con las que se esta 'y

se relaciona el peque.” P3-TS
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b. Tiempo de autocuidado

El soporte que el entorno familiar/vecinal brinde al cuidador/a principal determinara, en parte,
el tiempo que este puede dedicarse a si mismo/a. Los expertos consideraron que la EBR
pregunta por las rutinas de las familias, pero no contempla las necesidades respecto al tiempo

de autocuidado del cuidador/a principal.

e “Yo creo que [el tiempo de autocuidado] es importante porque te muestra si esa
madre/padre tiene, aunque sea, un minimo de tiempo [...] para ella. No debemos
centrarnos solo en el peque, sino también a nivel familiar y, sobre todo, en los propios
cuidadores.” P6-FT

Ademas del soporte familiar/vecinal, la posibilidad de tener un tiempo de autocuidado depende
del tiempo en el que el nifio/a duerme, ya que es un tiempo “libre” de cuidados. Este tiempo no
siempre existe, ya que, en ocasiones, el momento de conciliar el suefio del cuidador y del nifio/a

puede coincidir.

o “Tal vez seria importante preguntar si la persona que acuesta al nifio se echa a dormir
en ese mismo momento o si lo acuesta y luego se va [para tener tiempo para ella o hacer

otras cosas].” P4-TO

Por otra parte, la EBR no aborda el descanso del cuidador principal. Si el tiempo de suefio y la
calidad del descanso no es adecuada, repercutird en la energia de esta persona y, por tanto, en

los cuidados y estimulacion del nifio/a.

e “Me faltaria preguntar por la cantidad (cudntas horas...) y la calidad del suerio de la
mama o de la persona entrevistada. (cuanto tiempo y como duerme). No todos los dias
va a ser el mismo tiempo, pero podemos detectar un area muy importante a trabajar
por ahi.” P4-TO

3. El nifio/a y sus circunstancias: los dos temas anteriores pretenden enmarcar la importancia

de la sociedad saharaui y de la familia en el desarrollo del nifio/a. En este tema, se recoge todo
lo relativo al nifio/a: cuéles son sus intereses, cOmo es su participacion en las rutinas, su
autonomia y como se relaciona en los diferentes contextos y con las distintas personas con las
que convive. Los subtemas derivados del principal son “Preferencias e intereses del nifio/a”,

“Participacion en la comunidad” y “El juego en comunidad como rutina en si misma”.
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a. Preferencias e intereses del nifio/a

Uno de los objetivos de la EBR es conocer cbmo se comporta el nifio/a en las rutinas. Para ello,
es necesario conocer sus gustos, preferencias y necesidades, pero también la forma que tiene de
expresarlos. En algunas rutinas, como el descanso, el nifio/a saharaui puede tener més libertad
de eleccion, ya que al compartir la sala puede escoger al lado de quién quiere dormir. Para otras
rutinas, como la alimentacion, el entorno condiciona las posibilidades. Los menus en
campamentos se basan en pasta, arroz, algo de carne o de pescado y muy poca verdura o fruta,

por lo que es muy complicado ofrecer una dieta variada.

e Me parece que falta el “como sabes que tu peque tiene hambre”. Si que pone el “cémo
te indica lo que quiere o que ya ha terminado”, pero no recoge el “como sabes tu que
tu peque tiene hambre” P4-TO

e “Yo preguntaria con quién duerme el nifio, o al lado de quién se quiere dormir. Dormir
es una ocupacion colectiva alli. Aqui, el nifio duerme en su habitacion o en la habitacion
con el hermano, alla es una ocupacion colectiva.” P2-FTITO

e “Mas que preguntar qué come, /... preguntaria si hay cosas que no le gustan, ya que
los mends de los campamentos no es que sean de lo mas variados. O preguntar cosas

que no tolera en relacion a texturas, sabores...” P3-TS

Los nifios/as suelen relacionarse con sus iguales y con los adultos mediante el juego. A través
del juego podemos valorar cdmo es su desarrollo, como son sus relaciones sociales y coémo

interactla en los diferentes momentos y con las distintas personas de su entorno.

e “Yo centraria [la rutina de “pasar tiempo en casa’’] en los intereses del nifio cuando
quieren jugar con él o quieren interaccionar con él, qué es lo que le gusta o no le gusta
a €l y en lo que le gusta mas tiempo pasar al nifio. En qué momento ven que conecta
mas.” P1-FT/TO

e “El juego da informacion del momento de desarrollo y de interés. No es lo mismo el
nifio que el tipo de juego que le gusta es el sensoriomotor que el nifio que le gusta el
juego simbdlico. O con quién le gusta jugar al nifio. ¢ Le gusta jugar con sus hermanos?

¢Le gusta jugar con nifios mas pequefios o mayores?” P1-FT/TO

La colectividad de la cultura saharaui permite muchos momentos de socializacion a lo largo del
dia. Estos encuentros colectivos pueden ser una gran oportunidad para buscar la estimulacion
del nifio/a con discapacidad, ya que la motivacion para la interaccion puede ser mucho mayor.

Ademas, en estos encuentros familiares se suele dar el llamado “juego verbal”, que es la forma
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de hablar que tiene el adulto hacia el nifio/a, la jerga que utiliza con él. El adulto le canta
canciones improvisadas, le recita pareados... y el nifio/a, aunque no pueda responder, esta

recibiendo constantemente esa estimulacion. Es algo muy tipico de la cultura saharaui.

e “[Preguntar] dénde y en qué momento socializa més el peque. Lo normal es que sea
cuando haya visita de la familia, ese gran encuentro que se da muchas veces a lo largo
de la semana. lgual es ahi donde hay que pedir que intervengan o se hagan cosas que
incentiven a esa interaccion social. ” P3-TS

e “[Respecto a la interaccion] también esta el "juego verbal™. El nifio esta recibiendo
todo el rato este tipo de conversacion, de acomparniamiento, de juego... es algo dificil
de ver si no entiendes el idioma o no haces una observacion de todo el dia, y es dificil

transmitirlo.” P3-TS

b. Participacién en la comunidad

Al evaluar la EBR se busca, no solo conocer més detalles sobre las rutinas, sino, sobre todo,
saber como se desenvuelve el nifio/a en ellas. La participacion en la comunidad es el gran
obstaculo al que se enfrentan los nifios/as con discapacidad en los campamentos saharauis. El
primer paso para valorar como participa en los espacios mas alla de su casa es conocer si sale

de casa y durante cuénto tiempo.

e “Lo que pienso [...] de esta entrevista inicial, es que no tenemos que hacer una
radiografia stper especifica de cada rutina, sino ver cdmo participan, qué es lo que
hacen... y a partir de ahi podemos indagar en esa rutina.” P6-FT

e  “Esta rutina [fuera de casa] me parece muy importante porque habla de la vida en la
comunidad. Sabemos que muchos peques estan muy aislados respecto a su entorno
cercano o algo mas lejano.” P2-FT/TO

e “Me parece muy interesante saber cuanto tiempo hay fuera de casa. No es lo mismo
estar en mi casa y que vengan a verme, que yo trasladarme a un lugar que esta muy

lejos, o esta mas cerca y hay mas ninios...” P4-TO

Conocer si el nifio/a pasa tiempo fuera de casa sin la presencia del cuidador/a principal o,

incluso, de adultos, puede ser importante para conocer su autonomia.

e “[Preguntaria] Si va solo/a esos ratos en los que no la cuidadora principal que esta

con ella todo el dia. Por ejemplo, me estoy imaginando a una mama que esta haciendo
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la comida, pero el resto de la familia estan en casa de la tia o de la familia grande. ¢El
peque con discapacidad se va con ellos o se queda con la mam4?" P3-TS

“Preguntaria si [el tiempo fuera de casa] es con la familia o solo (sin adultos). Porque
en campamentos, un nifio de 2 afos puede estar solo con sus hermanos jugando fuera,

algo que aqui no se hace.” P2-FT/TO

Espacios, como pequefios comercios cercanos a casa, pueden ser un lugar de estimulacién y

socializacion para el nifio/a, incluso pueden ser una oportunidad para fomentar esta autonomia.

“Me ha parecido muy importante la funcion de socializacion que puede haber en estos
lugares [comercios], tanto para nifios mas mayores (en cuanto autonomia y
participacion social) como para pequerios (estimulacion de otras caras, sonidos...).”
P4-TO

“La tienda que tengan al lado puede ser un lugar de mas socializacion, porque es donde
compras el pan a diario. Para muchos peques, ir a la tienda de “fulanito” es como,
ademas de un espacio de confianza. ” P3-TS

“Puede ser una oportunidad para ejercer la autonomia. /.../ Igual, con sus
capacidades, podemos empezar a ir de manera autonoma a la tienda cercana a por
pan.” P2-FT/TO

Sin embargo, el entorno fisico y social influye sobre la participacion de estos nifios/as. Por un

lado, los desplazamientos en nifios/as con problemas motores que precisan de una ayuda técnica

son complicados por el propio terreno. Ademas, suele existir una sobreproteccion familiar, por

miedo a que pueda hacerse dafio o que pueda ser juzgado por personas externas. Como

consecuencia, el nifio/a en muchas ocasiones se queda en casa sin hacer nada o, simplemente,

mirando cOmo otros nifios/as juegan.

“No me parece ver como se transporta al peque: si va con sus propios medios, porteado,
en silla de ruedas... me parece interesante para saber si el desplazamiento esté siendo
una barrera importante en que el peque no participe socialmente.” P4-TO

“En una entrevista, la mama decia que [a su hijo] le gustaba ver desde la jaima como
jugaban otros nifios de fuera. ¢ Estamos hablando de participacion e interaccion? No.”
P1-FT/TO

“Puede pasar lo contrario, que no quieran llevar al peque por el motivo que sea, porque

esto también se veia. “Como tiene una malformacion no quiero que vean esto hasta que
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no tenga la operacion”. Podria ser que prefieran dejarlo en casa para que no lo vean.”

P5-LG

c. El juego en comunidad como rutina en si misma

Se suele decir que los nifios/as en los campamentos saharauis “se crian solos”. El lugar principal
de socializacion de los nifios/as es la calle, donde pasan la mayor parte del dia jugando con

otros nifios/as de diferentes edades, mientras los adultos pasan el tiempo en casa.

e “FEn este contexto la calle tiene mucho mas valor. El tiempo jugando en la calle es
mucho mayor y hay muchas mas interacciones que aqui en un parque durante media
hora después del cole.” P2-FT/TO

Los nifios/as con discapacidad, por las barreras comentadas en el subtema anterior, no suelen
salir solos a la calle o, si salen, por lo general, no pueden jugar igual que el resto. Abordar este
juego comunitario como una rutina especifica puede ayudar a comprender mas sobre la

estimulacion y las habilidades sociales del nifio/a, asi como la aceptacion social.

e “;Creéis que el juego en la calle seria otra rutina distinta? Muchas veces la respuesta
[ante esta pregunta] es "No juega en la calle”. Pero claro, es una entrevista que estamos
adaptando a nivel general. Sobre todo incidiria en ‘“con quién sale” (primos,
hermanos...), "qué distancia toma con el resto" y "a qué juega". Para detectar si hay
algun problema en ese juego, a nivel de que no puede jugar bien, burlas, o0 no sale
directamente...” P2-FT/TO

4. Barreras y adaptaciones de la EBR: Se define como los problemas detectados por los expertos

al evaluar la EBR en este contexto, asi como propuestas de cambios que se pueden aplicar a la
herramienta para su adaptabilidad. Se ha dividido en dos subtemas: “Barreras en la evaluacion”

y “Adaptaciones en las rutinas”.

a. Barreras en la evaluacion:

Los expertos detectaron dos problemas principales a la hora de evaluar la EBR: la barrera del
idiomay la telematica. Estos dos factores han limitado la posibilidad de hacer una intervencién

mas completa con las familias.

e “No solo estamos hablando de adaptar una EBR, sino que, ademas, hay una barrera

idiomadtica y esta el contexto online” P2-FTITO
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Aunqgue un buen porcentaje de la poblacidn saharaui habla espafiol, este no es su idioma nativo.
Ademas, las personas que suelen tener un mayor nivel de espafiol son hombres v,
habitualmente, las cuidadoras principales son las mujeres. Tener que traducir
bidireccionalmente entrafia grandes dificultades a la hora de transmitir el sentir de la
madre/cuidador/a principal o explicar, con un lenguaje mas técnico, informacion o pautas para
el nifio/a, sintiendo en ocasiones que no se transmite fielmente la informacion tal y como esta
queriendo ser expresada. Los expertos destacaron la necesidad de contar con figuras mediadoras

que puedan hacer una interpretacion mas ajustada de la informacion.

e “El tema del idioma es el muro. [...] No vas a poder transmitir el sentir de la persona
en ningln momento y eso es la mayor traicion. “Traducir es traicionar ”, entonces... en
el cotidiano de una persona se pierde mucho.” P3-TS

e “Ala figura de las personas mediadoras hay que darle toda la importancia, aunque
nosotras ahora mismo no podemos porque no hay tiempo ni recursos... De cara a esa
consolidacion del proyecto o esa intervencion sistematizada necesitas de esas figuras

muy muy trabajadas.” P3-TS

A esto se le une la gran barrera digital, ya que, aungue todas las familias tienen un teléfono
movil con camara, la conexion a internet se cae con frecuencia y hay cortes en la luz, afectando
a la fluidez y frecuencia de las comunicaciones. Muchas veces, la comunicacion es a través de
videos previamente grabados, lo que dificulta la comunicacion. Se propuso simplificar la EBR

lo méximo posible para reducir los tiempos de evaluacion.

e “Las conexiones muchas veces son malas y tenemos menos posibilidad de ir haciendo
las preguntas una a una. /.../ Podemos reducir la EBR y que sea menos tiempo, pero
mas productivo. ” P5-LG

b. Adaptaciones en las rutinas

Al repasar las rutinas durante el grupo focal, surgieron propuestas concretas de los expertos
para conseguir una evaluacion mas adaptada a este contexto. La reorganizacion y unificacion

de algunas de las rutinas puede simplificar la evaluacion.

e “Yo transformaria la rutina “Bario” en "Higiene personal”, que es mas global y no
implica un bario como “introduccion de cuerpo en agua’. Igual en higiene personal se

puede meter el lavado en seco, con toallita, por segmentos corporales...” P1-FTITO
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e “Las rutinas [relativas al tiempo] fuera de casa pueden ir juntas: como vas, cémo te
preparas, donde vas, qué haces en esos lugares... Las rutinas de “Preparase para

salir/viajar”, “Tiempo fuera de casa”, Y “Supermercado” podrian ir juntas como

“Vida fuera de la jaima”.” P4-TO

La cultura saharaui y su forma de llevar a cabo sus rutinas, asi como el contexto de los
campamentos, exigen cambios en la forma evaluar algunas rutinas, como la de la ducha, o

plantear ciertas preguntas, como la satisfaccion de la familia con el desarrollo de las rutinas.

o  “Al evaluar el grado de satisfaccion o el bienestar de una actividad, por lo que he
experimentado, no es comodo plantearla de esa manera. [con la palabra
"satisfecho"].” P3-TS

e [Se podria] enfocar la pregunta desde el "¢qué cambiarias?" o "¢qué te haria estar
mas tranquila?”... Nos da mucha informacion y nos abre la ventana de preguntar
"¢hacia donde quieres que te pueda ayudar con mi intervencion?". P6-FT

e  “Os queria plantear, si antes de lanzar 1000 preguntas sobre el baiio [ ...] preguntariais
directamente si alguna vez le han bariado. [...] “;Alguna vez lo habéis metido a la
bariera o hacéis un lavado por partes del cuerpo?” P1-FT/TO

e La palabra “bariera” hay que eliminarla. Si se piensa en personas que tengan menos

movilidad, habria que poner “barreiio”. P3-TS

Ademas, los expertos plantearon afadir documentos anexos que expliquen de una forma
sencillay visual aspectos de los campamentos saharauis, para facilitar que, personas que no han
viajado a los campamentos, puedan comprender como es ese contexto. Por otro lado, una
checklist de autoevaluacion especifica para esta EBR-a podria ser una herramienta muy util a

la hora de comprobar si se han abordado aspectos importantes en este contexto.

e “Se podria ofrecer como complemento [a la EBR] la manera tipo o elementos que
suelen estar en esa rutina, por ejemplo, describir que el bafio esta fuera [de casa]. Que
la evaluacion no esté siempre sujeta a que el evaluador sea una persona que ha ido a
los campamentos, el poder proveer una pequefia descripcion.” P2-FT/TO

e “Seria interesante hacer un checklist donde se tenga en cuenta lo cultural, la forma de
realizar las preguntas y, en cada rutina, tener en cuenta una serie de cosas

importantes.” P6-FT
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7.4 Cambios en la EBR

A partir de los temas y subtemas surgidos en el grupo focal, se realizaron los cambios
pertinentes en la EBR (Anexo I1X. Cambios en las rutinas y EBR-a). Algunos cambios fueron
transversales a todas las rutinas, con el objetivo de simplificar la evaluacion. En cada una de las
rutinas se eliminaron las secciones de “Satisfaccion con la rutina”, “Ajuste entre el nifio y la
rutina” y “Area [de desarrollo] a la que se refiere”. Las preguntas referentes a la satisfaccion de

la familia con las rutinas fueron modificadas, debido a la dificultad de abordar este tema.

La propuesta de adaptacion se inicia de la misma forma que la original, con la fecha, el n° de
expediente y los datos filiales de todos los miembros de la unidad familiar. A continuacion, se
introduce la EBR-a con una nota al profesional, afiadida para facilitar el uso de la herramienta
para todas las personas que precisen de su uso, especialmente aquellas que no la hayan utilizado

con anterioridad.

Seguidamente, aparecen las rutinas en el mismo formato que la version original (nombre de la
rutina, listado de preguntas y areas de ‘“Participacion”, “Independencia” y “Relaciones
sociales”). El orden en el que aparecen las rutinas en la EBR-a, asi como las preguntas de cada
rutina, se han modificado siguiendo las ideas surgidas del grupo focal.

La primera rutina que aparece es la de “Despertarse”. La pregunta “; Donde duerme el nifio/a?”
se cambio por “;Coémo es el espacio donde duerme el nifio/a?”, destacando la importancia de
conocer la disposicion de los espacios compartidos dentro de la jaima. También se afiadié la

pregunta “;Hay algo que necesitarias?”, para valorar las necesidades del cuidador/a principal.

La rutina “Cambio de pafial/Vestido-desvestido” fue dividida, quedandose la parte de “Vestido-
desvestido” en una rutina aislada. Se eliminaron todas las preguntas relativas al cambio de
pafial, unificandolo mas adelante junto a la rutina “Bafio”. En cuanto a las preguntas del vestido,
no se realizd ninguna modificacion, Unicamente se afiadid una pregunta referente a las

necesidades de la familia respecto a esta rutina.

En la rutina “Alimentacion/comidas” se reordenaron las preguntas y se afiadieron algunas mas.
La pregunta “;Qué come normalmente?”” se cambio por “;Qué le gusta comer? ;Y qué no?”,
en relacion a las texturas o sabores que el nifio/a tolera mas o menos. También se afiadieron las
preguntas “;Donde come? ;En qué posicion?”, ““;Quién esta con el nifio/a en el momento de la

comida?” y “;Como expresa tu hijo/a que tiene hambre?”
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A continuacién, aparece la rutina “Cambio de pafial”, unificada con la rutina “Bafio”
(denominada a partir de ahora “Momento del aseo”), bajo el nombre de “Higiene personal”. En
la EBR, la rutina “Cambio de pafial” incluia también el uso del bafio, ya que se preguntaba por
una u otra cuestion en funcion de la autonomia del nifio/a. En la nueva rutina de la EBR-a se
mantuvieron diferenciados, por un lado, el “Cambio de pafial y/o uso del bafio” y, por otro lado,
el “Momento del aseo” del nifio/a.

En el apartado de “Uso del bafio” se afiadieron preguntas para conocer mas informacion sobre
la disposicion del bafio, como es y cuénta distancia hay que recorrer para llegar hasta él.
Respecto al “Momento del aseo”, en primer lugar, se afiadié una nota de precaucion para el
evaluador, ya que estas preguntas podrian ser invasivas para la familia. Se modificaron o
eliminaron la mayoria las preguntas, por no ajustarse al contexto especifico de los
campamentos. La pregunta “;Coémo esta colocado en la bafiera?” se cambio, al no contar con
este elemento para el aseo, por una pregunta mas abierta: “;Ddonde sueles colocarlo? ;Qué
utilizas para el lavado (toallitas, esponja, barrefio, jabon...)?”. También se afiadio una pregunta
sobre la frecuencia del aseo y la variabilidad de la misma en funcion de la época del afio: “;Con
qué frecuencia haces/hace esta higiene personal? ¢Varia en funcion de las épocas de frio y

calor?”.

La rutina “Pasar el rato/ver la tele” fue renombrada como “Tiempo en casa”. Se afiadieron
preguntas para abordar el juego en casa: “;Cémo juega tu hijo/a? ;A qué le gusta jugar? ;Con
qué actividad lo ves mas conectado?”” y “;Juega con sus hermanos en casa?”. Se redujeron las
preguntas sobre el uso de la tele y se afiadié una pregunta sobre la comunicacién de las
preferencias del nifio/a: “; Ve tu hijo/a la television, o usa tu mévil? ;Con qué frecuencia?” y
“;Como te hace saber tu hijo/a lo que quiere hacer?”. También se incluyeron preguntas sobre
las interacciones sociales del nifio/a cuando hay visitas en casa: “;Soléis tener visitas durante
el dia? ;Quién suele pasar por tu casa?”’, “;Como se relaciona con los adultos que vienen de
fuera? (Hay juego verbal?” y “;Vienen otros nifios/as ademas de sus hermanos? ;Como
interactia con ellos?”. Por Ultimo, se afiadié una pregunta dirigida al cuidador/a principal:

“¢ Tener visitas de familiares te sirve como descarga de cuidados o te genera mas trabajo?”

Tras el “Tiempo en casa”, aparece la rutina “Vida comunitaria”, en la que se combinaron y
adaptaron tres rutinas: “Prepararse para salir/viajar”, “Supermercado” y “Tiempo fuera de
casa”. Se mantuvieron algunas preguntas ya planteadas en estas tres rutinas y se afiadieron,

eliminaron o modificaron otras, ordenandolas para crear esta nueva rutina. En el anexo IX, para
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facilitar al lector, se afiadieron primero las tres rutinas de la EBR (indicando los cambios

realizados) y, a continuacion, la nueva rutina conjunta creada a partir de estas tres.

En esta rutina de “Vida en la comunidad”, inicialmente, se realiza la pregunta “;Con qué
frecuencia sale a la calle?”, para conocer si hay que abordar esta rutina con mayor o menor
profundidad. A continuacién, se afiadieron preguntas sobre el modo de desplazamiento y el uso
de ciertos elementos, como el calzado o ayudas ortopédicas: “¢Como se desplaza en el exterior?
¢Va porteado? ;Necesita utilizar un andador, silla de ruedas, DAFOs...?” y “;Usa algln tipo

de calzado para salir?”.

Tras estas preguntas, la rutina se centra mas en la participacion social e independencia del nifio/a
fuera de casa, preguntando ““;Cuanto tiempo pasa fuera de casa?”, “;Con quién sale? ;Alguna
vez sale solo o con sus hermanos (sin adultos)? ¢Qué hace cuando esta fuera?”. Se afadi6 la
pregunta “; Y qué haces tu durante este tiempo? ;Lo utilizas para ti?”, para incluir el tiempo de
autocuidado. También se plantearon preguntas sobre el tiempo fuera con la familia, las visitas
a familiares y su interaccion con ellos: “; Vais a visitar a otros familiares o vecinos?”, “;Coémo

interacciona en un lugar diferente a su casa?”’.

Al final de esta rutina se recogieron y afiadieron preguntas sobre las salidas al mercado, la
autonomia en la compra y una pregunta en relacion a la ayuda humanitaria: “¢Alguna vez va
solo a comprar?” “;Vas con tu hijo/a al momento de reparto de la ayuda humanitaria? ¢;Qué

hace en ese tiempo?”.

Tras la vida en la comunidad y, como rutina propia, aparece ¢l “Juego en la calle”. A partir de
lo reflejado por los expertos en el grupo focal sobre la importancia del juego en el exterior con
sus iguales, se cred esta rutina. En primer lugar, esta rutina pregunta si el nifio/a juega en la
calle, a qué y como es su participacion: “;Juega tu hijo/a con otros nifios/as en la calle? ;A qué
juega?”’, “;Cémo participa en el juego? ;Toma un rol activo?”. También indaga sobre sus
relaciones en el exterior y de si sus hermanos le incluyen en el juego: “;Coémo se relaciona con
otros nifios/as?”, “;Sus hermanos lo involucran en el juego con los otros nifios/as?” y “;Juega
con nifios/as mas pequefios 0 mas mayores?”. Por ultimo, pregunta al cuidador/a principal por
las preocupaciones y barreras que pueden afectar al juego en el exterior: “;Hay algo que te

preocupa de este momento?”, “Si no juega fuera de casa, ;qué es lo que impide que salga a

jugar con el resto de nifios/as ?”.

La ultima rutina de la EBR-a es la “Siesta/hora de dormir”. En esta rutina se afiadieron algunas

preguntas que pueden ayudar a saber mas sobre la disposicion del espacio de descanso o las
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preferencias del nifio/a en el momento de acostarse y dormir: “;Coémo es el espacio de la casa
donde dormis?”, “;Quién le gusta que le acueste?”, “; Al lado de quién le gusta dormir?”, “;Le
molestan los ruidos?”. Se afiadio también una pregunta sobre los periodos de suefio durante el
dia: “;En qué momentos del dia duerme la siesta? ;Se duerme justo después de comer?”. Por
ultimo, se abordé el autocuidado del cuidador: “Cuando le acuestas, /te quedas durmiendo con
¢l o te quedas mas tiempo despierta en la casa?”, “; Cuantas horas puedes dormir al dia? ; Co6mo

es tu calidad de suefio?”

La EBR-a cierra igual que la EBR, con los apartados de “Resultados” y “Objetivos”. Se afiadio

una nota aclaratoria para el profesional.

Se redactd el andlisis de un caso clinico de una nifia saharaui residente en los campamentos de
refugiados saharauis, con el objetivo de contextualizar al lector, asi como explicar las

dificultades encontradas por el profesional que evalu6 la EBR (Anexo X. Caso clinico).
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8. Discusioén

Los estudios de adaptacion transcultural se justifican en la necesidad de revisar los instrumentos
de evaluacion antes su introduccion en otro contexto, teniendo en cuenta los factores culturales
y linguisticos de este (48,49). En este estudio se realizd una revision de la EBR con el objetivo
de adaptar esta herramienta al contexto de los campamentos de refugiados saharauis. A
diferencia de otros estudios transculturales (48-52), no se ha realizado una traduccion de la

medida de evaluacion, ya que no era el objetivo del mismo.

El disefio de este trabajo se basa en la metodologia de los estudios de adaptacion transcultural
(51) y en el método delphi (53). Se planted un disefio mixto, con una parte cualitativa, dividida
en 2 fases, el grupo focal con comité de expertos y la adaptacién de la EBR, y una parte
cuantitativa, con el andlisis del cuestionario de evaluacion de la EBR-a, revisado y verificado

por los expertos.

En el comité de expertos de este estudio participaron 6 profesionales de 4 disciplinas diferentes
de la atencion temprana (fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia y trabajo social). En los
estudios de adaptacion transcultural revisados, el nimero de participantes en los grupos focales
fue variado, encontrando entre 3 (48,51) y 11 expertos (54). Respecto a las caracteristicas de
los participantes, la mayoria de estudios incluyeron més de una disciplina profesional
(49,50,54).

En los estudios revisados en la literatura, los participantes son, habitualmente, personas nativas
y residentes en el pais donde se va a realizar la adaptacion (48-52,54), mientras que, en este
trabajo, los participantes fueron personas cooperantes del proyecto Talha. Aunque no se pudo
contar con profesionales residentes en los campamentos, debido a la complejidad y barreras del
contexto, cabe destacar la participacion de una persona saharaui, que aporté informacion desde
su experiencia personal y profesional respecto al contexto fisico y social, rutinas y modelo de

crianza y vida comunitaria.

Uno de los aspectos en los que mas incidié el comité de expertos fue la dificultad de adaptar y
aplicar las PCF a la cultura y contexto saharauis, debido a las diferencias con el contexto de un
pais del norte global. No existen muchas referencias en la bibliografia que investiguen la
adaptacion de las PCF a otros contextos del sur global (paises arabes, Latinoamérica...) y, en
su mayoria, se dan en hospitales y unidades de cuidados intensivos neonatales (UCIN). Al-
Motlaq et al. (13), en su investigacion sobre la aplicabilidad del modelo de las PCF en paises
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de otros contextos, critico las PCF por ser un modelo de trabajo que, en la practica, no se adapta
con facilidad a cualquier cultura. El autor destaco la dificultad de realizar cambios en los
sistemas de salud y de aplicar este modelo en paises de bajos recursos economicos, por la falta
de recursos materiales y humanos. Si bien es cierto que la falta de estos recursos puede ser una
barrera para la aplicacion de las PCF en hospitales o en lugares donde se necesiten equipos
tecnoldgicos y muchos profesionales, esta situacion puede ser diferente en el abordaje a las
rutinas del dia a dia, donde esta gran cantidad de recursos materiales y humanos no son
necesarios. EI comité de expertos del presente estudio destacd la necesidad de analizar los
entornos naturales del nifio/a y las personas con las que pasa el tiempo, con el objetivo de
adaptar las PCF al contexto saharaui, tal y como se destaca en estudios como el de Woods (55).

Otra de las criticas de Al-Motlag (13) fue la falta de evaluacién del papel que tienen miembros
de la familia lejana (mas all& de la unidad familiar) en los cuidados y toma de decisiones del
nifio/a en paises arabes. A diferencia de las culturas de paises del norte global, donde las
familias utilizan méas los apoyos formales (56), en la cultura saharaui, la forma de vida
comunitaria hace que se apoyen mas en los informales. En este sentido, se han realizado
cambios en las preguntas de diferentes rutinas de la EBR-a, como la alimentacion, el descanso
o la vida en la comunidad, con el objetivo de reflejar el papel de estos apoyos informales en la

crianza.

Esta vida comunitaria también se refleja en los modelos de crianza. No obstante, las tareas de
cuidados recaen, como en otras muchas culturas, sobre las figuras femeninas (22), repartiéndose
entre la cuidadora principal (normalmente la madre) y su red de apoyo (abuela materna,
hermanas de la madre, vecinas). Diversos estudios realizados en distintas culturas refuerzan
esta afirmacion sobre las figuras femeninas y las tareas de cuidados. En estos estudios, las
cuidadoras principales de los nifios/as son, practicamente en su totalidad, mujeres (57,58). Esto
es importante cuando se trata de abordar el tiempo de autocuidado. EI comité de expertos de
este estudio destacé la falta de tiempo de autocuidado de las madres de nifios con discapacidad,
ya que han de encargarse del cuidado de la casa y del resto de los hijos, lo que tiene como
resultado que, el tnico momento del dia que pueden dedicarse a si mismas es cuando el nifio
estad dormido o, en casos de mayor autonomia, cuando sale solo de casa. La falta de tiempo de
autocuidado no es algo Unico de este contexto, ya que sucede también con frecuencia en paises
del norte global. En el estudio de Chafouleas et al. (57) se entrevisto individualmente a
cuidadores/as principales de nifios/as con discapacidad para conocer sus estrategias de

autocuidado, asi como sus objetivos en relacién a la salud y el bienestar. Los cuidadores/as
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compartieron algunas opiniones, como la falta de tiempo para dormir, hacer ejercicio o una
dieta equilibrada, asi como el sentimiento de soledad o la falta de vida social. Asimismo, aunque
todos los participantes contaban con recursos para el autocuidado, estos eran muy variados,
encontrando desde practicar deportes, hasta quedar con amigos o ir a su lugar de culto religioso.
Esto refleja la necesidad de conocer las estrategias individuales de autocuidado de los
cuidadores/as. EI comité de expertos recomendd afiadir preguntas relativas al tiempo de
autocuidado de los cuidadores/as principales, con el objetivo conocer sus necesidades

individuales.

Los expertos también destacaron la falta de apoyo hacia los cuidadores/as con nifios/as con
discapacidad en los campamentos saharauis. Aunque la crianza sea colectiva, los cuidadores/as
de nifios/as con discapacidad precisan de una atencion mas especifica a sus necesidades (59).
Existe evidencia de que las intervenciones de apoyo familiar y las redes de apoyo, pueden
ayudar a mejorar la salud y el bienestar de los cuidadores/as principales, asi como sus
competencias para el cuidado de sus hijos/as (56,59,60). Sin embargo, en los campamentos de
refugiados saharauis no existen grupos de apoyo de padres, ni programas similares. Martinez-
Rico et al. (56) conluy6 que una red de apoyo mayor favorece los resultados positivos tanto
para el nifio como a la familia. En el estudio de Ireys et al. (60) se realizd una intervencion de
apoyo familiar, de 15 meses de duracidn, entre madres con nifios/as con enfermedades crénicas,
resultando en una reduccion de los niveles de ansiedad de las madres. Por otro lado, en la
revision de Bradshaw et al. (59) se trat6 de identificar las necesidades de apoyo en padres con
nifilos/as con necesidades de cuidado especiales. Se revisaron programas de crianza,
intervenciones dirigidas al cambio de conducta de los padres y programas de apoyo entre
iguales, entre otros. La conclusion fue que existe un amplio abanico de intervenciones de apoyo
familiar basadas en la evidencia y que la atencién ofrecida a estos padres y madres ha de ser
individualizada en funcién de sus necesidades. Ademas, existe evidencia en la literatura acerca
de la eficacia de programas comunitarios de educacion a padres de nifios/as con discapacidad
realizados en paises del sur global, como los estudios de Zuurmond et al. (58,61). Estos estudios
proporcionan informacion sobre la importancia de la intervencion comunitaria y la
individualizacion de los apoyos familiares para familias con nifios/as con discapacidad, que

puede ser aplicable en contextos como el de los campamentos de refugiados saharauis.

La falta de ocupacion en los campamentos saharauis, derivada de la situacion de refugio
prolongado, fue otro de los aspectos destacados por los expertos. A diferencia de los adultos,

los nifios/as si tienen ciertas ocupaciones, como ir a la escuela y jugar con otros nifios/as. En
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los nifios/as con discapacidad esta situacion es diferente, ya que muchos no acuden a las
escuelas ordinarias o de educacion especial debido a diferentes barreras fisicas, sociales e,
incluso, familiares. Esto concuerda con lo expuesto en el informe de UNICEF de 2021, donde
se reconoce que, a nivel mundial, los nifios/as con discapacidad tienen hasta un 25% menos de
probabilidades de cursar educacion en la primera infancia, y un 43% no esta escolarizado
cuando llega la edad del segundo ciclo de secundaria (62).

En la revision de Shikako-Thomas et al. (63) se investigd acerca de los determinantes que
influyen en la participacion de los nifios/as con discapacidad en las actividades de tiempo libre,
encontrando factores relacionados con el nifio/a (funcion motora, rasgos de personalidad), la
familia (falta de tiempo y apoyos, aspectos economicos) y el entorno (barreras fisicas, actitudes
de los demas, segregacion social). Esto coincide en gran medida con lo recogido en este trabajo,
donde se observaron, como determinantes para la participacion, la capacidad motora y las
preferencias del nifio/a, las actitudes de los padres relacionadas con el miedo y las barreras
fisicas y sociales del entorno. Lim et al., en su estudio (64), pregunté a padres de nifios/as con
discapacidad en edad preescolar sobre las diferencias detectadas en la participacion respecto a
nifios/as sin discapacidad, evidenciando que los nifios/as participaban con menos frecuencia e
implicacion en las actividades de la guarderia/preescolar y, sobre todo, en las comunitarias,
especialmente aquellas que requerian mayor socializacion. Este estudio refleja la importancia
del entorno social en la participacion de estos nifios/as, al igual que sucede en los campamentos
saharauis, asi como la necesidad de poner en marcha programas y politicas para dar cobertura
a las necesidades sociales de los nifios/as con discapacidad.

La actividad de ocio por excelencia en los campamentos de refugiados saharauis es, como se
ha comentado a lo largo del estudio, el juego en comunidad y en el exterior. Muchos nifios/as
con discapacidad no pueden salir solos al exterior, debido a las barreras fisicas, sociales o
ambientales, lo que implica no formar parte de este juego colectivo y, por tanto, dificulta la
participacion comunitaria. Aunque no existen estudios sobre la participacion de los nifios/as
con discapacidad en los campamentos de refugiados saharauis, en el articulo de prensa de
Parames (36) se reflejan las diferencias que supone para un nifio/a con discapacidad la vida en
los campamentos, respecto a los demas. El autor destaca, entre otras, las dificultades para

moverse en el exterior, ya sea para salir jugar o ir a la escuela.

El abordaje de la realidad saharaui desde la distancia ha hecho necesaria la puesta en marcha

de un programa de teleintervencién por parte del Proyecto Talha, la cual es una herramienta
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viable para el apoyo a familias a nivel domiciliario, cuando no es posible la atencion presencial
(65). Uno de los requisitos basicos para realizar una comunicacion de calidad con las familias
es el acceso a una conexion internet estable, fiable y de alta velocidad, asi como la posibilidad
de acceder a la tecnologia necesaria (65,66). El acceso a internet ha dificultado, hasta el
momento, la comunicacion profesional-familia en los campamentos saharauis, de tal forma que
las conexiones no han podido realizarse con frecuencia y duracion estables. Otro de los
requisitos es la capacitacion de profesionales y familias para el uso de estas tecnologias, lo cual
se considerd necesario para el abordaje de familias en campamentos saharauis. Ademas, como
refleja Hinton et al. (65) en su estudio, la teleintervencion debe verse como una herramienta
mas dentro de un abanico de practicas donde se encuentran, entre otras, las visitas en personay

las grabaciones de videos.

Otra de las barreras destacadas por los expertos durante la teleintervencion fue la idiomatica.
Esto puede suponer problemas para ofrecer una atencion adaptada a las necesidades de las
familias. El estudio de Ramsak et al. (67) abordo la barrera del idioma para el acceso a la salud
de grupos minoritarios en paises europeos. Aunque el contexto es diferente, se pueden extraer
conclusiones importantes, como que las dificultades en la comunicacion impiden la deteccién
de necesidades importantes, afectando a la intervencion realizada. También comento que el uso
de intérpretes puede limitar la precision de las traducciones, tal y como coment6 uno de los
profesionales del comité de expertos. En otro estudio de teleintervencion en pediatria (66), las
familias que hablaban otro idioma diferente al inglés (idioma nativo en el estudio) realizaban
un menor nimero de consultas de teleintervencion y con un menor nimero de profesionales
que las familias nativas. Esto era debido, entre otras razones, a las dificultades tecnoldgicas, las
dificultades propias de los profesionales para realizar este tipo de intervencion, y a las barreras
del lenguaje. Estos estudios aportan claridad para actuar sobre las barreras encontradas por los
expertos durante la teleintervencion en el proyecto Talha.
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Limitaciones y fortalezas del estudio

Este estudio presenta una serie de limitaciones. En primer lugar, en la metodologia se
contemplaron varias disciplinas profesionales que, finalmente, no han participado en el estudio.
La participacion de profesionales de la psicologia o de la medicina rehabilitadora o
neuropediatrica, podrian ampliar la vision sobre la discapacidad infantil en los campamentos

de refugiados saharauis.

Por otro lado, no se pudo finalizar las tres fases inicialmente planteadas, debido a la limitacion
temporal del estudio. En este aspecto, se llegd a completar las dos primeras fases del estudio,
realizando una primera propuesta de adaptacion de la EBR que debera ser valorada por los

expertos a través de la encuesta de evaluacion, en la fase 3.

Por ultimo, seria interesante incluir las variables de edad y género en los datos
sociodemograficos de los participantes. Al inicio del estudio, no se considero necesario, ya que
se considerd que estas variables no aportaban informacion adicional a las variables de
experiencia profesional, experiencia en el uso de la EBR y experiencia en cooperacion. Sin
embargo, actualmente se considera que estos datos pueden ser interesantes de cara al analisis
estadistico de los mismos y el conocimiento de la participacion por rangos de edad y género.

Sin embargo, de este trabajo también pueden extraerse varios puntos fuertes. Los participantes
de este estudio fueron profesionales de la atencién temprana que pasaron, de media, 42 dias en
los campamentos saharauis. Los resultados del estudio son, por tanto, el reflejo de la vivencia
personal y profesional del grupo de expertos. Cabe destacar también la presencia, en el comité
de expertos, de una profesional saharaui residente en Espafia, cuyas aportaciones generaron una
riqueza mayor a la vision del contexto de los campamentos de refugiados, al haber nacido y

crecido alli.

Por otro lado, este estudio abre una linea de investigacion que no se habia iniciado hasta el
momento. Existen muy pocos estudios en la literatura sobre las PCF en paises del sur global y
ninguno sobre la adaptacion de estas a contextos de crisis humanitarias. Este trabajo pone de
manifiesto la necesidad de tener en cuenta los factores fisicos, sociales, culturales y
medioambientales para el correcto abordaje de los nifios/as con discapacidad y sus familias.
Ademas, este estudio parte de una profunda reflexion previa sobre el trabajo realizado hasta el

momento por el Proyecto Talha en los campamentos de refugiados saharauis.
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Lineas de futuro
Este trabajo sirve como base para futuras lineas de investigacion e intervencion. En primer
lugar, se completara la fase 3 planteada en este trabajo, correspondiente a la evaluacién de la

EBR-a por el comité de expertos.

El siguiente paso serd realizar un estudio piloto con familias saharauis residentes en los
campamentos de refugiados, con el objetivo de validar la EBR-a y verificar si se adapta al
contexto objetivo. También se realizara un anexo sobre el entorno de los campamentos de
refugiados saharauis y la cultura saharaui, con el objetivo de contextualizar a personas que
colaboren en el proyecto de teleintervencidn pero no hayan tenido la oportunidad de viajar a

terreno.

En relacion a las barreras en la evaluacion de la EBR, se realizaran dos acciones. Para la barrera
digital, aunque no se pueden realizar, por el momento, cambios estructurales en las conexiones
digitales, se buscaran otras herramientas, como la creacién de un banco de videos con pautas
sobre las rutinas, para no depender exclusivamente de la comunicacion mediante
videollamadas. Con el objetivo de reducir la barrera idiomatica, se intentard introducir la figura

de personas mediadoras y/o realizar formacion en esta materia para las personas voluntarias.

Siguiendo con la adaptacion de las PCF al contexto saharaui, una linea de investigacion futura
seria la adaptacion del ecomapa, para poder entender en mayor profundidad los espacios de

crianza, los sistemas ecoldgicos y las relaciones familiares en esta cultura.

La sostenibilidad del proyecto Talha, con méas de 6 afios de atencidn ininterrumpida, facilita la

consecucion de estos objetivos futuros.
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9. Conclusiones

Se investigo sobre la adaptabilidad de la EBR al contexto de los campamentos de refugiados
saharauis concluyendo que, para adaptarla a este contexto, se necesita una profunda reflexion
sobre la cultura saharaui, la forma de vida de las familias y los espacios de crianza y las
preferencias e intereses del nifio/a, asi como de las propias barreras surgidas de la evaluacién

de esta herramienta.

Los profesionales destacaron numerosos aspectos susceptibles de modificacion en la EBR para
tener en cuenta en el proceso de adaptacion a este contexto. Las aportaciones realizadas por el
comité de expertos permitieron la elaboracion de la EBR-a, la cual, tras validarse, permitird una
evaluacion mas precisa y ajustada de las rutinas de las familias saharauis refugiadas con

nifios/as con discapacidad.

Este estudio abre una nueva via de investigacion sobre la adaptabilidad de las PCF al contexto
de los campamentos de refugiados saharauis. Sin embargo, se necesitan mas estudios al
respecto, relacionados con este contexto u otros entornos de crisis humanitarias, donde
se investigue la adaptacion de este y otros elementos relacionados con las PCF, como el
ecomapa, o se introduzcan programas de intervencion especificos para para los nifios/as con

discapacidad y sus familias.
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“Suerio mi libertad y la busco en la profundidad, las arenas movedizas del tiempo parecen

querérmela quitar, pero insisto y la busco con dignidad”. Sidi M. Talebbuia (68)

Figura 2. Discapacidad y participacion en campamentos de refugiados saharauis. Autora:
Maria Pascual
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10. Anexos

Anexo I. Cartel informativo del estudio

PROYECTO DE INVESTIGACION

PROPUESTA DE ADAPTACION DE
LA ENTREVISTA BASADA EN
RUTINAS (EBR) AL CONTEXTO DE
CAMPAMENTOS SAHARAUIS

La atencion a Ixs ninxs refugiadxs
saharauis con discapacidad y sus
familias requiere una adaptacion a
su contexto especifico.

Necesitamos profesionales sociosanitarios que trabajen
con poblacion pediatrica, con experiencia en el uso de la
EBR y en cooperacion en campamentos saharauis.

Los participantes rellenaran una encuesta inicial,
formaran parte de un grupo focal para proponer cambios
en la EBR Yy, por ultimo, contestaran a una encuesta
online para corroborar los cambios realizados en la EBR.

Victor Gracia Paracuellos
ayk179801@uic.es 628360414

Si estas interesadx en participar en el
proyecto o quieres mas informacion,
escanea el codigo QR.

uLC =

barcelona

Saaear - G LEFRIG
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Anexo Il. Hoja de informacion al paciente y consentimiento informado

HOJA DE INFORMACION Y CONSENTIMENTO INFORMADO

Cadigo del estudio: FIS-2023-02

Versién del protocolo: 1.0

Fecha de la version: 28/03/2023

Fecha de presentacién:; 28/03/2023

Titulo del Proyecto: Propuesta de adaptacion de la Entrevista Basada en Rutinas al contexto
de los Campamentos de Refugiados Saharauis.

Director/a del Proyecto: ROLDAN PEREZ, Patricia
Investigador/a: GRACIA PARACUELLOS, Victor Pascual

Departamento: Fisioterapia

Esta hoja de Consentimiento Informado puede contener palabras que usted no comprenda.
Por favor, pregunte a la persona encargada del estudio en el caso de detectar cualquier
palabra o informacion que usted no entienda con claridad.

I-INTRODUCCION

Usted ha sido invitado a participar en un estudio de investigacién. Antes de aceptar su
participacién, por favor, lea este consentimiento detenidamente y realice todas las preguntas
gue necesite para asegurarse de que entiende los procedimientos del estudio, incluyendo
riesgos y beneficios.

II-PROPOSITO DEL ESTUDIO

Como una parte del Proyecto de investigacion “Propuesta de Adaptacion de la Entrevista
Basada en Rutinas (EBR) al contexto de Campamentos de Refugiados Saharauis”, que se
desarrolla en la Universitat Internacional de Catalunya, se va a llevar a cabo un estudio con
expertos en el ambito pediatrico y en la cooperacion en campamentos saharauis. Para
recopilar la informacion necesaria, se realizara un grupo focal con un comité de expertos. Le
invitamos a colaborar en esta investigacion y aportar sus opiniones en cuanto al tema del
estudio mediante su participacion.

[II-PARTICIPANTES DEL ESTUDIO

Usted ha sido invitado para formar parte del comité de expertos que participara en el grupo
focal y en la evaluacion de la propuesta de adaptacion de la EBR. Participaran un total
aproximado de 8 personas, lo que constituira la muestra del estudio.

IV-PROCEDIMIENTOS

El objetivo de este estudio es realizar una propuesta de adaptacion de la entrevista basada
en rutinas (EBR) al contexto de campamentos saharauis a partir de un grupo focal y evaluarla
mediante una encuesta rellenada por el comité de expertos. El proceso de realizacién del
estudio se dividira en tres fases, en las que participaran el responsable del estudio y el comité
de expertos, del que usted formara parte.
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La primera fase consistira en la participacion de los expertos en un grupo focal. Este tendré
una duracién aproximada de entre 60 y 90 minutos y se realizar4 a cabo de manera online, a
través de la plataforma Teams, para facilitar su participacion. El grupo focal sera grabado en
formato audio y video para facilitar su futura transcripcion y tratamiento de las propuestas
surgidas durante su realizacién.

En la segunda fase del estudio, el investigador realizara una transcripcion de la grabacion del
grupo focal, en la que se asignara un cddigo numérico a cada participante, para que nadie
pueda identificar sus datos personales, asegurando su anonimato. Esta grabacién sera
eliminada de forma segura una vez se haya realizado la transcripcion. La transcripcion se le
facilitara via correo electrénico, para que pueda aportar comentarios o0 correcciones si lo ve
necesario. A partir de los temas y subtemas surgidos en el grupo focal, el investigador
realizara las modificaciones pertinentes en la EBR y elaborara la propuesta de adaptacion.

En la tercera fase, usted y el resto del comité de expertos evaluaran la adecuacién de esta
propuesta de adaptacion de la EBR al contexto de los campamentos de refugiados saharauis
a través de una encuesta, que le sera enviada via correo electronico, y la completara de forma
online.

V-RIESGOS O INCOMODIDADES

El estudio consiste en recoger sus opiniones y propuestas sobre la EBR en el contexto de
campamentos refugiados saharauis mediante un grupo focal y una encuesta de evaluacion.
Por tanto, no se considera que la participacion en este estudio pueda conllevar riesgos o
incomodidades en relacion a su salud.

VI-BENEFICIOS

Aungue usted no reciba ningun beneficio directo de su participacion, los hallazgos del estudio
podrian beneficiar a su comunidad. La informaciéon que se recopile podra facilitarse a los
profesionales de la salud y a los programas que trabajan directa o indirectamente en el campo
de la atencién temprana y pediatria, en cualquiera de sus disciplinas, asi como en el ambito
de la cooperacion internacional.

VII-COSTES
No hay ningun costo para su participacion en el estudio.

VIII-INCENTIVO PARA EL PARTICIPANTE
A usted no se le pagara nada por el hecho de patrticipar en el estudio.

IX-PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD
Segun la Ley orgénica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y
garantia de los derechos digitales la informacion que usted aporte al estudio sera totalmente

andénima y confidencial. Los documentos que sean utilizados en las entrevistas seran

guardados en un espacio seguro, en el que solo tendra acceso el investigador del estudio. Se
asignard un codigo numérico a cada participante del grupo focal, por tanto, sus datos

personales, no seran divulgados en ninglin momento. La informacién obtenida sélo se utilizara
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para cumplir el propdsito mencionado en este consentimiento. Los datos que se recojan seran
analizados sin que se pueda identificar a los participantes del estudio.

Esta autorizacion servira hasta el final del estudio, a menos que usted la cancele antes. Usted
puede cancelar esta autorizacién en cualquier momento enviando un aviso escrito o telefénico
al Investigador en la siguiente direccion:
ayk179801@uic.es/ n°tel: 628360414.

X-PARTICIPACION EN EL ESTUDIO
Su participacion en este estudio es totalmente voluntaria. Usted puede decidir no participar o

retirarse del estudio en cualquier momento. Su decisién, no conllevara penalidad ni pérdida
de beneficios a los que usted tenga derecho.

XI-PREGUNTAS

Si tiene alguna pregunta sobre este estudio o sobre su participacion en el mismo, o si piensa
gue ha sufrido algun problema asociado al estudio, puede contactar con el investigador en la
siguiente direccion: ayk179801@uic.es / n° tel: 628360414.

No firme este consentimiento, a menos que usted haya tenido la oportunidad de hacer
preguntas y recibir respuestas satisfactorias para todas sus preguntas. Si usted firma el
consentimiento aceptando participar en este estudio, recibir4 una copia del mismo.

XII-CONSENTIMIENTO
He leido la informacion de esta hoja de consentimiento y todas mis preguntas sobre el estudio
y mi participacion han sido contestadas.

Acepto mi participacion en el estudio como parte del comité de expertos, asi como la grabacion
del grupo focal y el tratamiento de la informacion surgida en este. Del mismo modo, acepto el
tratamiento de mis datos personales y profesionales, si bien el responsable del estudio se
comprometera a garantizar mi anonimato en todo momento.

Al firmar esta hoja de consentimiento, no se ha renunciado a ninguno de los derechos legales.

Nombre del participante:

Firma del participante Fecha:

Nombre y firma del Investigador Principal:

Victor Pascual Gracia Paracuellos
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Anexo I11. Encuesta de datos sociodemogréaficos

Encuesta de datos sociodemograficos:
"Propuesta de Adaptacion de la
Entrevista Basada en Rutinas al contexto
de Campamentos de Refugiados
Saharauis”

El presente estudio corresponde al Trabajo Final del Master en Fisioterapia Pedidtrica de la
Universitat Internacional de Catalunya (UIC), realizado por el alumno Victor Gracia
Paracuellos. El objetivo del estudio es realizar una propuesta de adaptacion de la
Entrevista Basada en Rutinas

(EBR) al contexto de campamentos saharauis a partir de un grupo focal y

verificarla mediante una encuesta contestada por el comité de expertos.

Usted ha aceptado participar en el estudio, habiendo leido y firmado la hoja de informacion
al paciente y consentimiento informado. Por favor, rellene el siguiente cuestionario para
poder conocer sus datos relativos a su perfil profesional e historial de cooperacion. Estos
datos seran utilizados para conocer las caracteristicas del comité de expertos que
conformara el grupo focal.

Si tiene cualquier duda, puede ponerse en contacto con Victor Gracia a través del siguiente
email: ayk179801@uic.es.

Cuestionario sociodemografico

Por favor, conteste a las siguientes preguntas:

1. Disciplina profesional: indique la(s) disciplina(s) profesional(es) a las que se =
dedica:

O Fisioterapia

Terapia ocupacional
Logopedia

Trabajo social
Psicologia

Medicina rehabilitadora

OO O0OO0OO0O0

Neuropediatria

2. Formacion en pediatria: sefiale la correspondiente a la formacion de mayor *
nivel que poseea.

O Formacién en grado
O Formacién postgrado
O Experto/méster

O Doctorado
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3. Afios de ejercicio profesional en el &mbito pediatrico: *

Tu respuesta

4. Experiencia en el uso de la EBR: sefiale la opcion que mas se ajuste a su *
experiencia con la EBR.

O Entre 6 y 12 meses
(O Entre 12y 24 meses

(O Més de 24 meses

5. Experiencia en proyectos de cooperacion: indicar el tiempo de participacion en *
algun proyecto de cooperacion internacional. Esto incluye el tiempo en terreno,
asi como la participacion local/telematica.

Tu respuesta

6. Participacion en comisiones de cooperacion en campamentos saharauis: *
indique el numero correspondiente al tiempo, en dias, en los que ha participado
en comisiones de cooperacion en campamentos de refugiados saharauis.

Tu respuesta

Link de acceso: https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdiPmtO8k1WMIZaSn-
VEGEIUIVeu AOmY3r6 -zUC1m-KAujag/viewform?usp=share link
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Anexo V. Encuesta de evaluacion de la EBR-a.

Se anexa la rutina “Despertarse”. Las preguntas se repiten para el resto de rutinas, pudiendo ser

esta encuesta susceptible de cambios a partir de los temas surgidos en el grupo focal.

Encuesta de evaluacién de la propuesta
de adaptacion de la Entrevista Basada en
Rutinas.

En primer lugar, le agradezco su participacion en el grupo focal. A partir de sus
aportaciones como miembro del comité de expertos se ha realizado una propuesta de
adaptacion de la Entrevista Basada en Rutinas (EBR) al contexto de campamentos
saharauis, la cual ha recibido por correo electrénico.

En esta encuesta se pretende evaluar si las modificaciones realizadas en la EBR son
suficientes para conseguir la adaptacion de esta herramienta al contexto de los
campamentos de refugiados saharauis.

Antes de rellenar esta encuesta, por favor, lea detenidamente la propuesta de adaptacion.

La siguiente encuesta consta de una seccién para cada una de las rutinas de la EBR.
Dentro de cada rutina, tendra que contestar una serie de preguntas, otorgando una
puntuacién de entre 0 (totalmente en desacuerdo) y 5 (totalmente de acuerdo).

Si tiene cualquier duda, puede ponerse en contacto con Victor Gracia a través del siguiente
email: ayk179801@uic.es.

Evaluacion de la propuesta de modificacion de la EBR al contexto de campamentos

saharauis.

Por favor, conteste a las siguientes preguntas, otorgando una puntuacion entre 0
(totalmente en desacuerdo) y 5 (totalmente de acuerdo).

Tras leer las modificaciones realizadas en la rutina; DESPERTARSE, usted *
considera que:

0

5
totalmente
( 1 2 3 4 (totalmente
en de acuerdo)
desacuerdo)

Las preguntas

realizadas en la

evaluacion de esta O O O O O O
rutina se adaptan

al contexto

Las preguntas son
relevantes para

conocer la realidad O O O O O O

de las familias en
este contexto
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El nimero de
preguntas es
adecuado en
relacidn al
contexto y al
tiempo de
evaluacion

Las preguntas son
facilmente
comprensibles por
las familias de
este contexto

Las preguntas son
facilimente
evaluables por
cualquier
profesional de la
atencion
temprana/pediatria
que se encuentre
en este contexto

Las preguntas son
adecuadas para
detectar cambios
en las
evaluaciones
posteriores que
puedan realizarse

En general,
;considera que
esta rutina se
adapta a las
necesidades del
contexto de
campamentos de
refugiados
saharauis?

Anexos
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Anexo V. Entrevista Basada en Rutinas (EBR)

Entrevista Basada en Rutinas

Fecha

N° Expediente

Anexos

DATOS GENERALES

Nombre del nifo

Nombre del padre

Nombre de |la madre

Combinacion de REI-SAFER

Rutina: Despertarse

¢ ;Puedes describir como es el momento de despertarse?

¢ ;Quien se despierta pnmero normalmenta?

¢ ;Donde duerme el nifio?

¢ ;Como te hace saber que esta despierio?

¢ le gusta que lo cojan inmediatamente? En ese caso jse alegra cuando lo cogen?

¢ 5iesta tranquilo por si mismo unos minutos, jqué hace?

¢ ;Qué hace es resto de la familia durante ese tiempo?

¢ ;Es un buen momento del dia? Si no, ;Qué os gustaria que fuera diferente?

Motas

Pa rtlcipamﬁn Sim informacicn
Inde pendenma Sim informacicn
REelaciones Sin informacion
sociales
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Casa: satisfaccién con la rutina (rodea una) Clase: ajuste entre el nifio y la ruina(rodea una):
1. Nada satisfecho 1. Ajuste pobre
2o 2 e,
3. Satisfecho 3. Ajuste medio
4 4
5. Muy satisfecho 5. Excelente ajuste

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):
Motora Cognitiva Comunicacion Social o emocional Adaptativa
Rutina: Cambic de pafiales/vestido-desvestido
o Y elvestido? jcomo va?
o ;Cuien ayuda al nifio a vestirse?
o jAyuda el nifio con el vestido? jcomo? jqué puede hacer por si mismo?
o ;i Como es su actitud?
e« ;Como se comunica?
¢ jlleva paiiales?
o ;Cue hace el nifio mientras lo estas cambiando?
o ;lsa el cuarto de bafio? joon qué nivel de independencia?
¢« ;Como te avisa de que tiene que ir al bafio?
o ;i Como estas de satisfecho con esta rutina? ;te gustaria que algo fuera diferente?
Motas
Partlcipacmjn Sin informacian
Independenc|a Sin informacian
Relaciones Sim informacion
sociales
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Casa: satisfaccién con la rutina (rodea una) Clase: ajuste entre el nino y Ia rutinairodea unaj:
f. Mada satisfecho 6. Ajuste pobre
[T T e,
8. Satisfecho 8.  Ajuste medio
B B
10. Muy satisfecho 10. Excelente ajuste

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):

Motora Cognitiva Comunicacion Scocial o emocional Adaptativa

Rutina: Alimentacién/comidas

£ Como son las comidas?

iAlguien ayuda a tu hijo? jgquién?

i Cada cuanto come?

i Cuanto puede comer por si mismo?

i Cuanto participa en esta rutina?

iué come normalmente?

i Qué hacen otros miembros de la familia en ese momento?
£ Como te indica tu hijo lo que quiere o que ya ha terminado?
iLe gusta el momento de la comida? ; Como lo sabes?
iQué hace el momento de la comida mas agradable para ti?
£ Como son las comidas para tu hijo cuando esta al cuidado de otros?

MNotas

Pﬂl'tiCipﬁCifJn Sim informacicn

Independencia Sin informacién

Relaciones Sin informacian

sociales
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Casa: safisfaccion con la rutina (rodea una)

11. Mada satisfecho

15. Muy satisfecho

Clase: ajuste entre el nifio y 1a rutinairodea una):

11. Ajuste pohre

15. Excelente ajuste

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):

Motora Cognitiva Comunicacion Social o emocional Adaptativa

Rutina: Prepararse para salir/viajar

& Cuanto hace por si mismo?

cuidadores alguna preocupacion?

& Qué tal el momento de prepararse para ir a algun sitio con tu hijo?
& Quién suele ayudar al nifio a prepararse?

& Cuanto participa en el proceso de prepararse para salir?

& Como es la comunicacion en este momento?

iLe gustan al nifio las salidas? ; como lo sabes?

¢+ Es una actividad estresante? ; qué lo haria mas facil para ti?

& Como son los momentos en los que dejas y recoges al nifio? ;tenéis tu u ofros

Motas

Participacion Sin informacion
Independencia Sin informacian
Relaciones Sin informacian
sociales
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Casa: safisfaccion con la rutina (rodea una)

16. Mada satisfecho

20. Muy satisfecho

Clase: ajuste entre el nifio y Ia rufinairodea una):

16. Ajuste pobre

20. Excelente ajuste

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):

Motora Cognitiva Comunicacion Social o emocional Adaptativa

Rutina:

Pasar el rato/ver la tele

i Qué le gusta ver? ; Cuanto tiempo?
& Tiene un programa favonto?

&iQue hace la familia en les momentos de descanso en casa?
& Como participa el nifio en esta actividad?

£ Como interactda el nifio con otros miembros de la familia?
Ve tu familia la television? ; ve tu hijo la television?

;Hay algo que os gustaria hacer por las tardes-noches y no podéis?

Motas

Participacion

Sin informacion

Independencia

Sin informacion

Relaciones
sociales

Sin informacion
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Casa: satisfaccion con la rutina (rodea una)

21. Nada satisfecho

25. Muy satisfecho

Clase: ajuste entre el nifio y 1a rutinalrodea una):

21. Ajuste pobre

25. Excelente ajuste

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):

Motora Cognitiva Comunicacion Social o emocional Adaptativa

Rutina:

Bafio

i Como es el momento del bafo?

& Como esta colocado en la bafiera?
iLe gusta el agua? ; Como lo sabes?

i Patalea o salpica en el agua?

& CQuien ayuda al nific normalmente a bafarse?

& Cuanto participa en el bafio o jugando en el agua?

& Con gué juguetes le gusta jugar en la bafiera?
& Como se comunica contigo? ;de qué habla?
& El bafio un buen momente? Si no, j qué podria mejorarlo?

Motas

Participacion

Sin informacion

Independencia

Sin informacion

Relaciones
sociales

Sin informacién
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Casa: safisfaccion con la rufina (rodea una)

26. Nada satisfecho

30. Muy satisfecho

26. Ajuste pohre

30, Excslente ajuste

Clase: ajuste entre el nino v la rutinalrodea una):

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):

Motora Cognitiva Comunicacion Secial o emocional Adaptativa
Rutina: Siesta/hora de dormir
s Qe fal el momento de ir a la cama?
¢ ;Cuien acuesta normalmente al nifio?
o jlelees libros o tenéis algln tipo de ntual en este momento?
¢ ;Como se queda durmiendo?
o i Como se tranquiliza por si mismo?
¢ ;Duerme toda la noche? j Que pasa si se despierta? ;(uién se levanta con él?
¢ ;Eslahora de dormir un momente tranquilo o estresante para la familia?
¢ ;5e echa siestas con otros cuidadores? jqué tal?
Motas
PartlcipaC|ﬁn Sin informacién
Independenma Sin informacién
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Relaciones Sin informacicn
sociales
Casa: safisfaccion con la rutina (rodea una) Clase: ajuste entre el nifio v 1a rutina(rodea una):
31. Nada satisfecho 31. Ajuste pobre
32, 32
33. Satisfecho 33. Ajuste medio
Mo Mo
35. Muy satisfecho 35. Excelente ajuste

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):

Motora Cognitiva Comunicacion Social o emocional Adaptativa

Rutina: Supermercado

& Qué tal las salidas al supermercado? jte llevas al nifio?

iSe sienta en el camto de la compra?

iLe gusta ir al supermercado?

i Como se desenvuelve comprando? jfienes que mantenerlo ocupade o esta mas bien
contento?

& Como reacciona frente a ofra gente en la tienda?

& Como se comunica configo y con los demas?

s Hay algo que haria ir a comprar con tu hijo mas facil?

Motas

Participacif:n Sin informacion

Independencia Sin informacien
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Relaciones
sociales

Sim informacion

Casa: satisfaccion con |a rutina (rodea una)

36. Mada satisfecho

40. Muy satisfecho

Clase: ajuste entre el nifo y 1a rutinairodea una):

36, Ajuste pobre

40. Excelente ajuste

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):

Motora Cognitiva Comunicacion Social o emocional Adaptativa

Rutina: Fuera de casa

¢ ;Pasas mucho tiempo con la familia fuera de casa? jqué hacéis?

e i Qué hace tu hijo?

¢ ;le gusta dicha actividad?

¢ ;Como se desenvuelve?

¢ ;Como interacciona con otros?

¢ ;Hay juegos o juguetes que lo enganchan?

¢ ;Como te hace saber tu hijo cuando quiere hacer algo diferente?

¢ ;Qué cosas le gustan o le llaman la atencién a tu hijo cuando estais fuera?

¢ ;Es normalmente un momento de disfrute? ; Hay algo que lo haria mas facil?

¢ ;En qué actividades al aire libre participa? ; Cuanta ayuda necesita? ; Como interacciona
con sus iquales?

Motas

Pa rtlcipamﬁn Sim informacion
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Independencia Sin infarmacisn
Relaciones Sin informacian
sociales

Casa: satisfaccion con la rutina (rodea una)

41. Mada satisfecho

45. Muy satisfecho

Clase: ajuste entre el nifo vy 1a rutina(rodea una):

41. Ajuste pobre

45, Excelente ajuste

Area a la que se refiere (rodea todas las que correspondan):

Motora Cognitiva Comunicacion Social o emocional Adaptativa

Resultados

Antes de preguntarie a la familia por la seleccion de “cosas a trabajar’, revisa las
preocupaciones identificadas con una estrella en las paginas anteriores.

Resultado

Numero
de
prioridad
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Anexo VI. Listado de preguntas del grupo focal

El responsable del estudio realizard las siguientes preguntas tras introducir al comité de expertos

cada una de las rutinas:

e “Respecto a la rutina x, ;consideran que la EBR se adapta al contexto de campamentos

saharauis?”

o “;Queé fortalezas, dificultades o barreras han encontrado al intentar evaluar esta rutina

en este contexto especifico?”
e “;Qué aspectos, respecto a la evaluacion de esta rutina, podrian modificarse para

adaptarse a las necesidades concretas de este contexto?”
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Anexo VII. Certificado de aprobacion del Comité de Etica (CER)

uLC

arcelons

APROVACIO PROJECTE PEL CER/ APROBACION PROYECTO POR EL CER

Codi de I'estudi / Cdédigo del estudio: FIS-2023-02

Versid del protocol [ Version del protocolo: 1.0
Data de laversio /| Fecha de la version: 28/03/23

Sant Cugat del Vallés, 31 de marg de 2023

Investigador/a Principal: Victor Pascual Gracia

Tutorfa: Patricia Roldan Pérez

Titol de I'estudi / Titulo del estudio: Propuesta de adaptacion de la Entrevista Basada en
Rutinas al contexto de los Campamentos de Refugiados Saharauis

Benvolgut/da,

Valorat el projecte presentat, el CER de la Universitat Internacional de Catalunya, considera que,
el contingut de la investigacio, no implica cap inconvenient relacionat amb la dignitat humana,
tracte étic per als animals ni atempta contra el medi ambient, ni t& implicacions econdomigues ni
conflicte d'interessos, no s'han valorat els aspectes metodologics sense implicacions étiques del
projecte de recerca, degut a gque tal analisis correspon a d'altres instancies

Per aguests motius, el Comité d'Etica de Recerca, RESOLT FAVORABLEMENT, emetre aquest
CERTIFICAT D'APROVACIO, per que pugui ser presentat a les instancies que aixi ho requereixin.

Em permeto recordar-i que, si en el proces d'execucio es produis algun canvi significatiu en els
seus plantejaments, hauria de ser sotmés novament a la revisio | aprovacio del CER.

Atentament,
Apreciado/a,

Valorado el proyecto presentado, ef CER de la Universidad Internacional de Catalunya, considera que, el
contenido de la investigacidn, no implica ningln inconveniente relacionado con la dignidad humana, frato
gtico para los animales, ni atenta contra el medio ambiente, ni tiene implicaciones econdmicas ni conflicto de
intereses, pero no se han valorado aspectos mefodoldgicos sin implicaciones éticas del proyecto de
investigacién, debido a gue tal andlisis corresponde a otras instancias.

Por estos motivos, el Comité d'Etica de Recerca, RESUELVE FAVORABLEMENTE, emitir este
CERTIFICADO DE APROBACION, para que pueda ser presentado a las instancias que asi lo requieran.

Me parmito recordarie que, si el proceso de ejecucidn se produjera algun cambio significativo en sus
planteamientos, deberia ser sometido nuevamente a la revision y aprobacion del CER.

Atentamente,

Noelia Nogales
Secretaria CER-UIC

NOGALES st
GADEA e

iS00 ES- 128

NOELIA - e

- SIGALES GADEA MOCLIA

53288914F o nus

o
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Anexo VIII. Documento de narrativas.

Tabla 3. Excel de narrativas

Anexos

Cédigo entrevista (GF1/GF2) Narrativas relevantes Unidad de Significado (US)/Cédigo Grupos de Significado Comun (GSC) Subtema Tema
Aparte de adaptar la EBR, hay que tener ese conocimiento de la cultura .
P p i va i i L. v Es fundamental conocer el contexto . a) Contexto diferente, T1. Contexto del
GF1_P2 del contexto fisico, cultural, medioambiental... porque también impacta - X X Contexto_conocimiento X i ) .
X fisico, cultural y medioambiental. rutinas diferentes refugiado saharaui
mucho en las rutinas
Respecto a actividades que se hagan fuera [...] se podria preguntar si se , ,
? 4 g [-] ) P RS Los encuentros para tomar el té son muy . . . b) éCémo son sus T1. Contexto del
GF1_P3 van por las tardes a casa de la vecina a echar el té, a casa de la hermana, Rutinas_diferencias X ) X
- , frecuentes en campamentos - rutinas? refugiado saharaui
de la tia...,
Las actividades de la vida diaria y las rutinas fluyen, pero no siempre i ; ; . .
, K i X i La estructura de las rutinas varia, el dia . a) Dinamica familiar- : .
GF1_P1 estan estructuradas en el mismo orden ni se les da la importancia en el Rutinas_estructura L T2. Espacio de crianza
. , ) , fluye comunitaria
mismo orden segun surja el dia.
Yo creo que [el tiempo de autocuidado]es importante porque te muestra
si esa madre/padre tiene aunque sea un minimo de tiempo [...] para ella. |Constancia de la calidad de vida familiar b) Tiempo de
GF2_P6 /p : . L £ .[ 1p - . i . v Familia_cuidador/a_autocuidado ) p T2. Espacio de crianza
No debemos centrarnos solo en el peque, sino también a nivel familiar, y autocuidado cuidadores principales. autocuidado
sobre todo de los propios cuidadores.
[El juego da informacién] también del momento de desarrollo y de
interés. No es lo mismo el nifio que le gusta el juego sensoriomotor, que El tipo de juego y con quién juega da i .
Lo . L ., i - . - . . . a) Preferencias e T3. El nifio/a y sus
GF1_P1 el nifio que le gusta el juego simbdlico. O con quién le gusta jugar al nifio. | mucha informacién sobre el momento de Nifio/a_intereses_juego . " X .
) ; . ) o . . i intereses del nifio/a circunstancias
éLe gusta jugar con sus hermanos? éLe gusta jugar con nifios mas desarrollo y el interés.
pequefios o mayores?
Me parece muy interesante saber cuanto tiempo hay fuera de casa. No X X o,
N X Diferencia entre socializacion en casa . . L -
es lo mismo estar en mi casa y que vengan a verme, que yo trasladarme a ik o Rutinas_socializacion_fuera vs b) Participacién en la T3. El nifio/a y sus
GF2_P4 . . N .. ) (vienen a verlo) a socializacion fuera de i . y
un lugar que, a lo mejor estd muy lejos, o estd mas cerca y hay mas dentro comunidad circunstancias
o casa (va a otro contexto).
nifios...
En este contexto [de los campamentos saharauis], la calle tiene mucho
mas valor. El tiempo jugando en la calle es mucho mayor y hay muchas | En campamentos se suele jugar siempre c) El juego comunitario | T3. El nifio/a y sus
GF2_P2 L. i PO Jug , .y yhay , P Jug P Contexto_juego fuera de casa JElj g . . / y
mas interacciones que aqui en un parque durante media hora después del en la calle. como rutina en si misma circunstancias
cole.
No solo estamos hablando de una EBR adaptada, sino que hay una Existe una barrera idiomatica y a) Barrerasen la T4. Barreras y
GF1_P2 e , ) ) L Barreras_contexto =, . -
- barrera idiomatica y, ademas, esta el contexto online telematica. - evaluacion de las rutinas | adaptaciones del EBR
Rutina bafio] La palabra “bafiera” hay que eliminarla. Si se piensa en " . " b) Adaptaciones en las T4. Barreras
GF2_P3 [ Itap - Ve, , " 2 Y Eliminar palabra "bafiera". Adaptaciones_bafio ) P . . Y
personas que tengan menos movilidad, habria que poner “barrefio”. rutinas adaptaciones del EBR
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Anexo IX. Cambios en las rutinas y EBR-a

En primer lugar, se anexan los cambios en las rutinas. Se ha utilizado un cdédigo de colores para

facilitar

la lectura de estos cambios. El color rojo, junto con el tachado, se ha utilizado para

marcar las preguntas o rutinas eliminadas, mientras que, en color verde, se muestran las

preguntas o secciones afiadidas. A continuacion, en la siguiente pagina, se anexa la EBR-a.

Cambios en las rutinas

Rutina

Despertarse

¢Puedes describir como es el momento de despertarse?

¢Quién se despierta primero normalmente?

+Dénde-duerme-elnifio? ; Como es el espacio donde duerme el nifio/a?

¢Como te hace saber que esta despierto?

¢Le gusta que lo cojan inmediatamente? En ese caso ¢se alegra cuando lo cogen?

Si esta tranquilo por si mismo unos minutos, ¢qué hace?

¢ Qué hace es resto de la familia durante ese tiempo?

¢Es un buen momento del dia? Si no, ¢Qué os gustaria que fuera diferente? ;Hay algo
que necesitarias?

Rutina

Cambio-de-pafales/Vestido-desvestido

JY el vestido? ;como va?

¢Quién ayuda al nifio/a a vestirse?

¢Ayuda el nifio/a con el vestido? ;,como? ;qué puede hacer por si mismo?
¢COmo es su actitud?

¢COmo se comunica?

¢Cambiarias algo en esta rutina? ;Hay algo que podamos aportar que te hiciese estar
mas tranquila?
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Rutina Alimentacion/comidas

e ;Cbmo son las comidas?

e ;Ddnde come? (En qué posicion come?

e ;Quién esta con el nifio/a en el momento de la comida?

e ;Alguien ayuda a tu hijo/a? ;quién?

e Cada cuanto come?

e ;COmo expresa tu hijo/a que tiene hambre?

e ;Cuanto puede comer por si mismo?

e ;CoOmo te indica lo que quiere o que ya ha terminado?

e ;Cuénto participa en esta rutina?

o Quécomenormalmente?

¢Qué le gusta comer? ;Y qué no? (Sabores, texturas...)

e ;Le gusta el momento de la comida? ;Cémo lo sabes?

e ;CoOmo son las comidas para tu hijo/a cuando esta al cuidado de otros?

e ;Qué podria hacer el momento de la comida méas agradable para ti?
Rutina Ba#fie Higiene personal (Cambio de pafial/uso del bafio + ducha)

Cambio de pafal y/o Uso del bafio:

Momento del aseo: Mucha precaucion al introducir estas preguntas. Puede no ser
aconsejable en una primera entrevista.

¢Lleva pafiales?

¢Qué hace el nifio/a mientras lo estas cambiando?

¢Como es la disposicion del bafio? ¢Es una letrina? ¢Esta fuera de casa?
¢Cudl es la distancia desde la sala principal hasta el bafio?

¢Usa el edarto-de bano? ¢con qué nivel de independencia?

¢ Como te avisa de que tiene que ir al bafio?

cEoémo-estas-de-satisfecho-con-estarutina? ¢ Te gustaria que algo fuera diferente en

esta rutina?

<Como es el momento del baho?

¢ Como suele ser el momento de aseo del nifio/a?

¢ Es independiente? Si no, ¢quién le ayuda en este momento?

¢Donde sueles colocarlo? ¢(Qué utilizas para el lavado (toallitas, esponja, barrefio,
jabon...)?

¢Con qué frecuencia hace/haces esta higiene personal? ;Varia segun las épocas de
calory frio?

P - | bafio i I | .

¢Cbémo se comunica contigo? ¢de qué habla?

¢Es un buen momento? Si no, ;qué podria mejorarlo?
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Rutina

Pasar-elratofvertatele Tiempo en casa

¢Qué hace la familia enlos-mementos-de-descanso-en-casa durante el tiempo en casa?
¢Como participa el nifio/a en-esta-actividad?

¢Cbémo interactua el nifio/a con otros miembros de la familia?

¢Como juega tu hijo/a? (A que le gusta jugar? (Con qué actividad lo ves mas
conectado?

¢Juega con sus hermanos en casa?

¢Ve tu hijo/a la television, o usa tu mévil? ;Con qué frecuencia?

¢Como te hace saber tu hijo/a lo que quiere hacer?

¢Soléis tener visitas durante el dia? ¢Quién suele pasar por tu casa?

¢Cdémo se relaciona con los adultos que vienen de fuera? ;Hay juego verbal?
¢Vienen otros nifios/as ademas de sus hermanos? ;Como interactia con ellos?

¢ Tener visitas de familiares te sirve como descarga de cuidados o te genera mas
trabajo?

Rutina

¢Suele salir a la calle?
¢Usa algun tipo de calzado para ir a la calle?

Rutina

Supermereade > Vida comunitaria

¢Qué tal las salidas al supermercado? ;te llevas al nifio/a?
¢Le gusta ir al stpermercado?
¢Alguna vez va solo a comprar a comercios cercanos?

contente?
¢Cdémo reacciona frente a gente desconocida fuera de casa enta-tienda?
¢COomo se comunica contigo y con los demas?
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¢Vas con tu hijo/a al momento de reparto de la ayuda humanitaria? ;Qué hace en ese
tiempo? ¢Juega con otros nifios/as?
¢Hay algo que haria ia-cemprar estos momentos con tu hijo/a mas faciles?

Rutina

Fuera-de-casa = Vida comunitaria

¢ Pasais tiempo fuera de casa? ¢qué hacéis?

¢Vais a visitar a otros familiares o vecinos? ;Cémo interacciona en un lugar diferente
a su casa?

¢ Cuanto tiempo pasa tu hijo/a fuera de casa?

¢Con quién sale? ¢Alguna vez sale solo o con sus hermanos (sin adultos)?

¢Qué hace cuando esta fuera? ¢ Le gusta dicha actividad?

¢Y qué haces tu durante este tiempo? ¢ Lo utilizas para ti?

¢Juega con otros nifios/as en la calle? s:Céme-se-desenvuelve? ;A qué juega?
¢Coémo interacciona con otros?

¢Como se desplaza en el exterior? ;Va porteado? ;Necesita utilizar ayudas técnicas
(andador, silla de ruedas, DAFOs...)?

P | oIl | - hii I fis fuera’

Rutina

Vida en la comunidad (Prepararse para salir + Supermercado + Fuera

de la jaima)

¢Con qué frecuencia sale a la calle?

¢Como se desplaza en el exterior? ¢ Va porteado? ¢ Necesita utilizar un andador, silla
de ruedas, DAFOs...?

¢Usa algun tipo de calzado para salir?

¢ Cuanto tiempo pasa tu hijo/a fuera de casa?

¢Con quién sale? ; Alguna vez sale solo o con sus hermanos (sin adultos)?

¢Qué hace cuando esta fuera? ¢Le gusta dicha actividad?

¢ Y qué haces td durante este tiempo? ¢ Lo utilizas para ti?

Y contigo o con el resto de la familia ¢Pasais tiempo fuera de casa? ¢qué hacéis?
¢Vais a visitar a otros familiares o vecinos?

¢Como interacciona en un lugar diferente a su casa?

¢Qué tal las salidas al mercado? ¢te llevas al nifio/a?

¢Le gusta ir al mercado?

¢Como reacciona frente a gente desconocida?

¢Como se comunica contigo y con los demas?

¢Alguna vez va solo a comprar?
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¢Vas con tu hijo/a al momento de reparto de la ayuda humanitaria? ;Qué hace en ese
tiempo?
¢Hay algo que haria estos momentos fuera de casa mas faciles?

Rutina

Juego en la calle

¢Juega tu hijo/a con otros nifios/as en la calle? ;A qué juega?

¢ Como se relaciona con otros nifios/as?

¢Como participa en el juego? ; Toma un rol activo?

¢Como se relaciona con otros nifios/as?

¢Sus hermanos lo involucran en el juego con los otros nifios/as?

¢Juega con nifios/as mas pequefios 0 mas mayores?

¢Hay algo que te preocupa de este momento?

Si no juega fuera de casa, ¢qué es lo que impide que salga a jugar con el resto de
nifos/as?

Rutina

Siesta/hora de dormir

¢Qué tal el momento de ir a la cama?

¢COmo es el espacio de la casa donde dormis?

¢Quién acuesta normalmente al nifio/a? ;Quién le gusta gue le acueste?

¢Al lado de quién le gusta dormir?

¢Le lees libros o tenéis algun tipo de ritual en este momento?

¢Como se queda durmiendo?

¢ Como se tranquiliza por si mismo?

Cuando le acuestas, ¢te quedas durmiendo con él o te quedas mas tiempo despierta
en la casa?

¢Duerme toda la noche? ¢ Qué pasa si se despierta? ;Quién se levanta con él?

¢Le molestan los ruidos?

¢Es la hora de dormir un momento tranquilo o estresante para la familia?

¢ Se echa siestas con otros cuidadores? ¢qué tal?

¢En qué momentos del dia duerme la siesta? ;Se duerme justo después de comer?
¢ Cuantas horas puedes dormir al dia? ;Cémo es tu calidad de suefio?
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Entrevista Basada en Rutinas adaptada al contexto de campamentos de refugiados
saharauis (EBR-a)

Fecha:

Datos generales:

Nombre del nifio/a:

N° Expediente:

Nombre del padre:

Nombre de la madre:

Nombre hermano 1:

Nombre hermano 2:

Nombre hermano 3:

Nota al profesional (leer antes de iniciar la entrevista)

Esta es una adaptacion de la Entrevista Basada en Rutinas (McWilliam, 2009). Esta adaptacion

estd creada con la intencion de adaptarse al contexto de los campamentos de refugiados

saharauis. Antes de iniciar la evaluacién de la EBR-a, lea atentamente todas las preguntas de

cada una de las rutinas.

Esta EBR-a se divide en 8 rutinas: Despertarse, Vestido-desvestido, Alimentacion, Higiene

personal, Tiempo en casa, Vida en la comunidad, Siesta/Hora de dormir y Juego en la calle.

La evaluacion de las rutinas no requiere seguir un orden estricto, ni abordar la totalidad de las

preguntas en la primera entrevista. La EBR-a busca recoger informacién sobre un dia normal

de una familia saharaui, para ello, se realizaran preguntas abiertas (ej. ¢como empieza un dia

tipo en tu casa?). A partir de esta pregunta inicial, se seleccionara la rutina que mas interese

valorar, en funcion de lo que la familia exprese en ese momento.

Si tiene cualquier duda, puede consultar con el equipo de coordinacion del Proyecto Talha.
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Rutina

Despertarse

¢Puedes describir como es el momento de despertarse?

¢Quién se despierta primero normalmente?

¢Como es el espacio donde duerme el nifio/a?

¢Como te hace saber que esta despierto?

¢Le gusta que lo cojan inmediatamente? En ese caso ¢se alegra cuando lo cogen?

Si esta tranquilo por si mismo unos minutos, ¢qué hace?

¢ Qué hace es resto de la familia durante ese tiempo?

¢Es un buen momento del dia? Si no, ¢Qué os gustaria que fuera diferente? ;Hay algo
que necesitarias?

Notas

Participacion

Independencia

Relaciones sociales

Rutina

Vestido-desvestido

2 Y el vestido? ;cémo va?

¢Quién ayuda al nifio/a a vestirse?

¢Ayuda el nifio/a con el vestido? ;como? ¢qué puede hacer por si mismo?

¢Coémo es su actitud?

¢Cémo se comunica?

¢Cambiarias algo en esta rutina? ;Hay algo que podamos aportar que te hiciese estar
mas tranquila?

Notas

Participacion

Independencia

Relaciones sociales
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Rutina Alimentacion/comidas

e ;Cbmo son las comidas?

e Donde come? ¢En qué posicion come?

e ;Quién esta con el nifio/a en el momento de la comida?

e ;Alguien ayuda a tu hijo/a? ;quién?

e ;Cada cuanto come?

e ;COmo expresa tu hijo/a que tiene hambre?

e ;Cuanto puede comer por si mismo?

e ;CoOmo te indica lo que quiere o que ya ha terminado?

e ;Cuénto participa en esta rutina?

e ;Qué le gusta comer? ;Y qué no? (Sabores, texturas...)

e ¢Le gusta el momento de la comida? ;Coémo lo sabes?

e (Cbmo son las comidas para tu hijo/a cuando esta al cuidado de otros?

e ;Qué podria hacer el momento de la comida més agradable para ti?
Notas

Participacion

Independencia

Relaciones sociales

Rutina

Higiene personal (Cambio de pafal/uso del aseo + Momento del bafio)

Pafial y aseo:

Momento del bafio:

¢Lleva pafales?

¢ Qué hace el nifio/a mientras lo estas cambiando?

¢ Como es la disposicion del bafio? ¢Es una letrina? ¢ Esta fuera de casa?
¢Cual es la distancia desde la sala principal hasta el bafio?

¢Usa el aseo? ¢con qué nivel de independencia?

¢Coémo te avisa de que tiene que ir al bafio?

¢ Te gustaria que algo fuera diferente en esta rutina?

¢Como suele ser el momento de higiene personal del nifio/a?

¢Es independiente? Si no, ¢quién le ayuda en este momento?

¢Doénde sueles colocarlo? ¢Qué utilizas para el lavado (toallitas, esponja, barrefio,
jabon...)?

¢Con qué frecuencia hace/haces esta higiene personal? ¢Varia segin las épocas de
calory frio?

¢COomo se comunica contigo?

¢Es un buen momento? Si no, ¢qué podria mejorarlo?
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Notas

Participacion

Independencia

Relaciones sociales

Rutina Tiempo en casa

e ;Qué hace la familia durante el tiempo en casa?

e ;COmo participa el nifo/a?

e ;Cbmo interactua el nifio/a con otros miembros de la familia?

¢Cémo juega tu hijo/a? ¢A qué le gusta jugar? ¢Con qué actividad lo ves mas
conectado?

¢Juega con sus hermanos en casa?

¢Ve tu hijo/a viendo la television, o usa tu movil? ;Con qué frecuencia?

¢ Como te hace saber tu hijo/a lo que quiere hacer?

¢Soléis tener visitas durante el dia? ¢ Quién suele pasar por tu casa?

¢Como se relaciona con los adultos que vienen de fuera? ¢Hay juego verbal?
¢Vienen otros nifios/as ademas de sus hermanos? ;Como interactta con ellos?

Notas

Participacion

Independencia

Relaciones sociales
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Rutina

Vida en la comunidad (Prepararse para salir + Mercado + Fuera de la
jaima)

¢Suele salir a la calle? ¢ Usa algln tipo de calzado para salir?

¢Cdémo se desplaza en el exterior? ;Va porteado? ¢ Necesita utilizar un andador, silla
de ruedas, DAFOs...?

¢ Cuénto tiempo pasa tu hijo/a fuera de casa?

¢Con quién sale? ;Alguna vez sale solo o con sus hermanos (sin adultos)?

¢Qué hace cuando esta fuera? ¢Le gusta dicha actividad?

¢Y qué haces tu durante este tiempo? ¢ Lo utilizas para ti?

Y contigo o con el resto de la familia ¢Paséis tiempo fuera de casa? ¢qué hacéis?
¢Vais a visitar a otros familiares o vecinos?

¢Como interacciona en un lugar diferente a su casa?

¢Qué tal las salidas al mercado? ¢te llevas al nifio/a?

¢Le gusta ir al mercado?

¢Como reacciona frente a gente desconocida?

¢Como se comunica contigo y con los demas?

¢Alguna vez va solo a comprar?

¢Vas con tu hijo/a al momento de reparto de la ayuda humanitaria? ;Qué hace en ese
tiempo?

¢Hay algo que haria estos momentos fuera de casa mas faciles?

Notas

Participacion

Independencia

Relaciones sociales

Rutina

Juego en la calle

¢Juega tu hijo/a con otros nifios/as en la calle? ;A que juega?

¢ Como se relaciona con otros nifios/as?

¢Coémo participa en el juego? ; Toma un rol activo?

¢ Como se relaciona con otros nifios/as?

¢Sus hermanos lo involucran en el juego con los otros nifios/as?

¢Juega con nifios/as mas pequefios 0 mas mayores?

¢Hay algo que te preocupa de este momento?

Si no juega fuera de casa, ¢qué es lo que impide que salga a jugar con el resto de
nifios/as?

Notas

Participacion

Independencia

Relaciones sociales
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Rutina Siesta/hora de dormir
e ;Qué tal el momento de ir a la cama?
e ;COmo es el espacio de la casa donde dormis?
e ;Quién acuesta normalmente al nifio/a? ;Quién le gusta que le acueste?
e (Al lado de quién le gusta dormir?
e .Le lees libros o tenéis algun tipo de ritual en este momento?
e Cbmo se queda durmiendo?
e COmo se tranquiliza por si mismo?
e Cuando le acuestas, ¢te quedas durmiendo con él o te quedas mas tiempo despierta
en la casa?
e ;Duerme toda la noche? ;Qué pasa si se despierta? ;Quién se levanta con él?
e :Le molestan los ruidos?
e (Es lahora de dormir un momento tranquilo o estresante para la familia?
e ;Se echa siestas con otros cuidadores? ;qué tal?
e (En qué momentos del dia duerme la siesta? ;Se duerme justo después de comer?
e Cbmo es tu calidad de suefio? ;Cuéntas horas puedes dormir al dia?
Notas

Participacion

Independencia

Relaciones sociales

Resultados y objetivos

Revise las respuestas anotadas en las diferentes rutinas, asi como las rutinas en las que se ha
detectado una mayor preocupacion por parte de la familia. Puede ordenar las rutinas de mayor
a menor prioridad detectada y, en base a estos resultados, establezca con la familia los objetivos
del nifio/a y de la familia.

Resultados N° de prioridad
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Obijetivos funcionales
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Anexo X. Caso clinico

Se expone, de forma resumida, un caso clinico de una nifia saharaui residente en los
campamentos de refugiados, con el objetivo de
contextualizar el entorno, asi como explicar las

dificultades al evaluar la EBR con su familia.

L. A. S. es una nifia de 5 afios y 11 meses, con diagndstico
de Paralisis Cerebral Infantil, diplejia espastica. Su
afectacion principal es a nivel de miembros inferiores,
presentando un patron de rotacion interna y pies equinos
(mayor en el lado derecho), lo cual le dificulta el adecuado

apoyo en bipedestacion. No existe afectacion cognitiva, su

comunicacion e interaccion con los demas es buenay tiene  Figura 3. Patron de miembros

un tipo de juego adecuado para su edad. inferiores en bipedestacion

En la entrevista inicial, la principal preocupacion expuesta por su madre (cuidadora principal)
fue el posicionamiento de miembros inferiores, especialmente de los pies, y la incapacidad de
bipedestar y caminar. El fisioterapeuta que evalud la EBR observo que esto le afectaba para la
participacion en todas las rutinas que implicaban desplazamiento autdbnomo, como ir al bafio o
salir de casa. L. tenia un andador anterior, pero no contaba con otras ayudas técnicas, como

DAFOs, para conseguir un adecuado apoyo de los pies.

Este problema en el desplazamiento se veia incrementado por las barreras fisicas en el interior
y exterior. En primer lugar, la presencia elementos como bordillos entre algunas de las estancias
de la casa, o las alfombras que recubren el suelo, dificultaban el desplazamiento de L. Ademas,
el bafio (letrina) se encuentra en otro lugar un poco mas alejado de la casa, lo cual provocaba
gue no pudiese ir por su propio pie. Esto impactaba enormemente en su vida, de tal forma que,
aunque tenia control de esfinteres, debia llevar pafial, ya que su madre no podia estar siempre

pendiente de ella.

En el exterior, el terreno pedregoso y arido dificultaba todavia mas la posibilidad de que L.
pudiera salir sola y jugar con otros nifios/as. Su madre se mostraba preocupada por los peligros
que supondria para L. salir sin la supervisién de un adulto: caidas, posibilidad de pisar hierros
o cables tirados en el suelo, coches... Ademas, reconocié la presencia de barreras sociales,

como el miedo a que se metiesen con su hija o se riesen de ella, lo cual provocaba que tampoco
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fuese a la escuela. Todos estos factores provocaban una restriccion en la participacion social ya

que, aunque tenia amigas, casi todo el tiempo lo pasaba dentro de casa.

Figura 4. Exterior de una casa en los campamentos de refugiados saharauis.

El fisioterapeuta reflejo varias dificultades a la hora de evaluar la EBR en este caso clinico. En
primer lugar, no pudo abordar la rutina “Bafio” (“Momento del aseo” en la EBR-a), porque las
preguntas no eran ajustadas a la situacion real de los campamentos. Tampoco pudo valorar de
forma completa la rutina de “Pasar el rato/ver la tele” (“Tiempo en casa” en la EBR-a), ya que
faltaban preguntas importantes en relacién a la estimulacion diaria en el interior de la casa y la
vida familiar en los campamentos de refugiados saharauis. Por ultimo, aunque L. no salia sola

al exterior, el profesional reflejo la falta de preguntas acerca de la vida comunitaria y en el

exterior, asi como visitas a otros familiares y vecinos.

Figura 5. Wilaya de Bojaor
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