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Aspectos generales de la AT

CAPITULO 1. ASPECTOS GENERALES DE LA
ATENCION TEMPRANA

Isidoro Candel Gil

Introduccion

No es raro que, con demasiada frecuencia, tienda a asociarse la atencién temprana (AT) con una
intervencion sistematizada, mas o menos intensiva, que se lleva a cabo en nifios con proble-
mas o dificultades en su desarrollo. Los nuevos enfoques de esta joven disciplina nos estan mos-
trando de forma machacona, que la intervencion directa sobre el nifio constituye sélo una parte
del programa de atencién, que implica a la familia y al contexto social en el que se desenvuelve
el nifio: barrio, centro educativo, servicios sanitarios y sociales, recursos de la comunidad, etc.
(ver, por ejemplo, Guralnick, 1998).

La puesta en marcha de los servicios de AT en Espafia, iniciativa de las Asociaciones
de padres de nifios con discapacidad, sin duda ha condicionado la implantacion de un determi-
nado modelo de intervencién. Ademas, y tal vez por un vicio administrativo, hemos equiparado
atencion temprana con Servicios Sociales, ofreciendo una visién de asistencia o de intervencion
a poblaciones discapacitadas. Y nos olvidamos de la vertiente psicoeducativa de la atencion
temprana, que hace mas hincapié en cuestiones de prevencién, seguimiento, orientacién a la fami-
lia, sin olvidar, por supuesto, las intervenciones individuales cuando sean menester.

Es evidente que la atencién temprana es un concepto muy dificil de definir, ya que com-
prende una serie de actividades que tienen que ver con la estimulacién y el entrenamiento de los
nifios. Para algunos autores, la AT es un periodo de intervencidn sisteméatica que se lleva a cabo
en los primeros afios de la vida (Eayrs y Jones, 1992), considerandose como un término gene-
ral que se ha usado para describir programas para nifios que presentan algin problema en su
desarrollo, y que hace referencia a tratamientos educativos o terapéuticos disefiados para pre-
venir o para mejorar posibles alteraciones o una deficiencia ya existente entre una poblacién
determinada de nifios.
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De acuerdo con esta aproximacion, la mayor atencion de la AT se dirige al tratamiento
centrado, exclusivamente, en el nifio: se trata, en ultimo término, de proporcionar actividades
adecuadas a los nifios con problemas evolutivos con el fin de mejorar, en la medida de lo posi-
ble, sus niveles madurativos en las distintas areas. De ahi que la mayoria de los programas de
AT hayan utilizado, preferentemente, métodos conductuales estructurados para ensefiar a los nifios
habilidades nuevas (Buckley, 1992).

Sin embargo, las intervenciones realizadas en los primeros afios son algo mas que las
acciones educativas o conductuales especificas. Las orientaciones tedricas que sustentan la
aplicacion practica de los programas de intervencion temprana, no han sido ajenas a las nuevas
perspectivas aportadas por los investigadores del desarrollo infantil, y las nuevas corrientes de
la intervencion temprana se han visto influidas por los nuevos planteamientos teéricos. Asi por
ejemplo, se ha comprobado que el desarrollo del nifio es el resultado de un complejo proceso de
interaccion entre el organismo y las aferencias ambientales. Por otra parte, diferentes investiga-
ciones en el campo de la intervencion temprana estan poniendo de manifiesto que en los primeros
meses de vida no es tan necesario el simple entrenamiento sensoriomotor, sino que hay que tener
muy en cuenta otros aspectos de gran importancia: el ajuste familiar, el apoyo social a la fami-
lia, el bienestar personal y familiar, el estrés de los padres, los patrones de interaccion, el dise-
fio del ambiente fisico del hogar, los aspectos relacionados con la salud del nifio, etc. (Dunst, Trivette,
Hamby y Pollock, 1990; Claflin y Meisels, 1993; Brinker, Seifer y Sameroff, 1994).

La atencion temprana se contempla en la actualidad, mas bien, como una atencion glo-
bal prestada al nifio y a su familia en los primeros meses o afios de su vida, como consecuen-
cia de alteraciones en su desarrollo, o bien por una situacion de alto riesgo; esta atencion con-
siste en un tratamiento educativo, ademas de una intervencion social y sanitaria, a través de la
puesta en marcha de los servicios comunitarios para influir directa e indirectamente en el fun-
cionamiento de los padres, de la familia y del propio nifio. En esta linea, el Libro Blanco de la
Atencion Temprana (2000) la define como el conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacion
infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pron-
to posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastornos
en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar
la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacion
interdisciplinar o transdisciplinar.

Asi pues, el término atencién temprana tiene un caracter mas global, abarcando un
conjunto de actuaciones que no sélo se dirigen al nifio, sino que también se centran en su fami-
liay en la comunidad, de manera que los programas de AT pretenden, fundamentalmente, enri-
qguecer el medio en el que se desenvuelve el nifio, fomentando las interacciones con las perso-
nas que le rodean. Es decir, los programas de AT deben tener mas en cuenta a la familia del nifio
deficiente o de alto riesgo, ayudarle en su ajuste a la nueva situacion y proporcionarle el apoyo
necesario para educar al nifio, evitando desde los primeros momentos que los padres desarro-
llen relaciones negativas con su hijo (Candel, 1998).

En un plano metodoldgico, tiene lugar una importante distincion: ya no hablamos de
estimulacion precoz, como un tratamiento dirigido Unicamente al nifio, sino, mas bien, de aten-
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cion temprana, como un conjunto de actuaciones dirigidas al nifio, a la familia y a la comunidad.
El nuevo modelo psicoeducativo presenta una oferta mas rica en sus servicios: informacion,
deteccion, diagnéstico y tratamiento multidisciplinares, orientacion y apoyo familiar, coordina-
cién con servicios sanitarios, educativos y sociales, apoyo y asesoramiento a Centros de Educacion
Infantil para la correcta integracién de los nifios discapacitados y de alto riesgo. Este aspecto de
globalidad constituye el modelo integral de intervencién, recientemente propuesto por Garcia
Sanchez (2002).

La atencion temprana, pues, no consiste Unica y exclusivamente en la estimulacion o el
tratamiento que recibe un determinado nifio en un Centro especializado. Hay otros aspectos
gue interesa resaltar porque, simplemente, forman parte de esa atencion que recibe el nifioy su
familia en los primeros afios de la vida (Candel, 1998).

La deteccién temprana de nifios discapacitados, de alto riesgo y de patologia no eviden-
te constituye un aspecto de capital importancia en un programa de AT. Puede ser llevada a cabo por
profesionales de distintas instancias, y no siempre deriva en un tratamiento sistematizado porque no
es necesario. Esta deteccion es especialmente importante en el caso de aquellos nifios o familias
que pueden pasar inadvertidos porque el problema, en un principio, no parece muy grave.

Precisamente en estos casos 0 en el de los nifios de alto riesgo, mas que un trata-
miento individualizado sistematico, lo que procede es, mas bien, un seguimiento para contro-
lar la evolucion del nifio y de la dinamica familiar. En este seguimiento se ofrecen a los padres orien-
taciones para intervenir o para actuar de una determinada manera.

Otro aspecto importante es el de la escolarizacién temprana. Generalmente, se acon-
seja a los nifios discapacitados, de alto riesgo o de patologia no evidente su escolarizacion en
Escuela Infantil a partir de los primeros 18-24 meses (0 incluso antes seguln los casos). La accion
positiva que ejerce la E.I. sobre el desarrollo global del nifio constituye un elemento clave en su
evolucion. Simultaneamente, la familia de ese nifio va recibiendo unos modelos de conducta y unas
pautas de actuacidn que repercutiran favorablemente en la dindmica del hogar y, de manera
indirecta, en el desarrollo del nifio.

Fundamentos de la atencién temprana

El escepticismo que, en un principio, habia sobre la importancia de los primeros afios
en el desarrollo del individuo, dio paso a una creciente aceptacién de la influencia decisiva de
la experiencia temprana en ese desarrollo. Este cambio de mentalidad se oper6 en los afios
50y fue posible gracias a la presencia de varios factores. En primer lugar, hemos de referir-
nos a la importancia progresiva que se le iba dando a la educacién temprana de la infan-
cia, que recogia la influencia de autores como Comenius, Locke o Rousseau, y, a partir de
1800, de los kindergarten, de las escuelas para nifios de Maria Montessori y de los servicios
de salud materno-infantil. Pioneros de la Educacién Especial, como Seguin, insistian en la
importancia de la educaciéon temprana, ya a mediados del siglo XIX. De otro lado, el estudio
y la investigacion sobre el desarrollo del nifio empezaba a aportar resultados concluyentes,
sobre todo en dos apartados (Meisels y Shonkoff, 2000):
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La controversia herencia-medio ambiente: la vision maduracionista estaba repre-
sentada por los estudios de Gesell, a los que se contraponia la vision de Watson y los
conductistas, que apostaban por la influencia predominante del medio. Sameroff y
Chandler marcaron un hito importante con la aportacion del modelo transaccional: en el
campo de la intervencion temprana la aceptacion de este modelo del desarrollo signifi-
caba que los dafios biolégicos podian ser modificados por los factores ambientales, y
que las vulnerabilidades evolutivas podian tener etiologias sociales y ambientales. Al
mismo tiempo, algunos investigadores, como Bronfenbrenner, empezaron a enfatizar la
importancia de factores contextuales mas amplios, para comprender mejor los deter-
minantes del crecimiento, desarrollo y aprendizaje del nifio: intervenir més eficazmen-
te sobre los nifios, es intervenir en el contexto.

La importancia de las relaciones tempranas: cuando se empez6 a reconocer que
los procesos del desarrollo podian estar afectados por el ambiente de crianza, varios inves-
tigadores se pusieron a estudiar las consecuencias adversas de la deprivacion en las rela-
ciones humanas tempranas. Guiados por una orientacion psicoanalitica, estos estu-
dios se centraron, primero, en los efectos de la institucionalizacion sobre el desarrollo
cognitivo y socio-emocional de los nifios (Spitz). Trabajos complementarios demostra-
ron que un ambiente estimulante y con una adecuada capacidad de respuesta, podia
invertir los efectos negativos de las experiencias tempranas de deprivacion. Bowlby
llamé la atencion sobre la importancia de la relacion madre-hijo en el desarrollo saludable
del nifio, formulando el constructo de apego.

En segundo lugar, los resultados de los trabajos experimentales ponian claramente de
manifiesto un cierto nivel de plasticidad en el sistema nervioso central, sobre todo durante los
periodos tempranos de la vida. Esto posibilita la existencia de modificaciones, que se presentan
como debilitacion o atrofia de determinados circuitos neuronales por el desuso, y también como
el desarrollo o incremento de nuevas conexiones sinapticas y extensiones dendriticas. La opor-
tunidad de aprendizaje en un ambiente complejo produce aumentos en el nimero de sinapsis cor-
ticales cerebrales y en las dimensiones del campo dendritico; de otro lado, parece que la adicion
sinaptica se asocia con el aprendizaje, mas que con las demandas de actividad (San Salvador,
1987; Greenough, 1983; Greenough y otros, 1993). Los periodos de desarrollo cerebral rapido
y abierto para el aprendizaje durante las primeras etapas de crecimiento del cerebro sugieren como
el ambiente puede cumplir su papel en el desarrollo de las estructuras nerviosas, las cuales se
desarrollan segun el tipo de experiencia. Asi pues, el ambiente es capaz de modificar la funcion
y la estructura cerebral, de forma que la experiencia tiene consecuencias en diferentes niveles
de integracion mas o menos perdurables (Dierssen, 1994).

La plasticidad de las estructuras nerviosas es, pues, un hecho mas que revelador y
algo cada vez mas evidente, ya que parece que el tejido nervioso puede responder a la lesion,
no sélo creando nuevas sinapsis para ayudar a recuperar la funcion, sino también cambian-
do la naturaleza de su funcién preprogramada para facilitar un funcionamiento adecuado
(Anastasiow, 1990; Villablanca, 1991). En efecto, el cerebro en desarrollo puede ser modifi-
cado tanto por experiencias deletéreas como beneficiosas. Mediante la ejercitacion y esti-
mulacién sensoriales, es posible modificar funcional y estructuralmente el cerebro, cambiar
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Su organizacion somatotdpica, incrementar las conexiones sinapticas, influir en la orientacion
dendritica, etc. (Castafio, 2002).

Cuando se revisa en su totalidad la investigacion sobre la plasticidad neuroldgica, surgen
dos cuestiones intrigantes: 1°. Esta claro que se revelan acontecimientos neurofisiol6gicos en res-
puesta a la experiencia, lo que permite al cerebro reorganizarse. Este es un argumento fuerte a
favor de la intervencion, por cuanto las experiencias se traducen en cambios concretos al nivel del
sistema nervioso y de la conducta; 2°. También hay evidencia de que las modificaciones en el siste-
ma nervioso no se limitan a los primeros meses de la vida, lo cual plantea un interrogante acerca de
si la intervencion también puede ser eficaz en otros periodos de la vida (Nelson, 2000).

De todo esto se desprenden dos suposiciones principales que proporcionan el funda-
mento o la razén de la intervencion temprana: a) por un lado, el hecho de que los problemas
genéticos y biologicos pueden ser superados o atenuados; b) y por otro, la suposiciéon de que la
experiencia temprana es importante para el desarrollo de los nifios. En consecuencia, hay tres
argumentaciones tedricas que son la base del desarrollo de los programas de intervencion tem-
prana: 12. Los nifilos con problemas de desarrollo necesitan una experiencia temprana mayor
ylo diferente a la de los nifios sin problemas; 22. Son necesarios programas que cuenten con per-
sonal especializado para ayudar a proporcionar la experiencia temprana requerida para compensar
las dificultades de desarrollo; y, 32. El progreso evolutivo mejora en los nifios con problemas que
participan en programas de AT.

Objetivos de los programas de atencion temprana

El principal objetivo de los programas de atencion temprana es que los nifios que presentan
trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de padecerlos, reciban, siguiendo un modelo que
considere los aspectos bio-psico-sociales, todo aquello que desde la vertiente preventiva y asis-
tencial pueda potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de la forma méas
completa su integracion en el medio familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal
(Libro Blanco de la AT).

De aqui se desprenden los siguientes objetivos:

m Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo del
nifio.

m Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio.
Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacion de barreras y
adaptacion a necesidades especificas.

m Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asociados producidos por
un trastorno o situacion de alto riesgo.

m Atendery cubrir las necesidades y demandas de la familiay el entorno en el que vive
el nifio.

m Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencion.
Desde un punto de vista mas funcional, un programa de AT pretende:
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1°) Proporcionar a los padres y a toda la familia la informacion, el apoyo y el asesoramien-
to necesarios, con el fin de que puedan adaptarse a la nueva situacion, y mantengan unas
adecuadas relaciones afectivas con el nifio.

2°) Enriquecer el medio en que se va desenvolver el nifio proporcionando estimulos ade-
cuados en todos los aspectos para favorecer su desarrollo.

3% Fomentar la relacion padres-hijo, evitando la aparicién de estilos interactivos inade-
cuados.

4°) Elevar al maximo los progresos del nifio para lograr su independencia en las distintas
areas del desarrollo.

5°) Emplear estrategias de intervencion en un contexto natural y a través de las situaciones
rutinarias del nifio, evitando formulas demasiado artificiales.

6°) Llevar a cabo una accién preventiva, ya que los programas de AT permiten, de alguna
manera, frenar el deterioro progresivo de los niveles de desarrollo, evitando que los
nifios presenten alteraciones mas graves en los distintos aspectos evolutivos. Esta face-
ta preventiva se extiende también a todo el ambito familiar, instaurandose desde el prin-
cipio comportamientos adecuados, mas adaptados a la realidad.

Poblacion a la que se dirigen los programas de AT

En un principio, los programas de AT fueron dirigidos a nifios que crecian en condiciones de
pobreza, con el objetivo de modificar el curso del desarrollo infantil en los primeros afios, a
fin de preparar mejor para la escuela a quienes se encuentran en situacion de riesgo por
vivir en ambientes sociales desfavorecidos. Esta preocupacion se extendio luego a los nifios
deficientes y a los nifios con problemas de desarrollo. En la actualidad, los programas de AT
no sélo van dirigidos a los nifios que padecen algun déficit fisico, psiquico o sensorial, sino
también a aquéllos otros que, por diversas circunstancias, pueden presentar problemas
madurativos o de adaptacién, es decir los nifios llamados de alto riesgo, y a los nifios sin
una patologia evidente.

Podemos definir el criterio de alto riesgo, de acuerdo con Arizcun (1992), como toda
caracteristica o circunstancia determinable de una persona o un grupo de personas que, segun
los conocimientos que se poseen, asocian a los interesados a un riesgo anormal de sufrir un
proceso patoldgico o de verse afectados desfavorablemente por tal proceso. Esta valoracion
de riesgo se puede hacer tomando criterios o indicadores biolégicos, asistenciales, sociales
o ambientales. Tradicionalmente, la poblacion de nifios de alto riesgo se ha dividido en dos gran-
des categorias:
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1. Nifios de alto riesgo bhiol6gico. Se trata de nifios que han experimentado un fené-
meno o0 secuencia de acontecimientos desencadenantes de posibles lesiones cerebrales con
secuelas conductuales o neuroevolutivas negativas a largo plazo. En el grupo de los nifios de alto
riesgo bioldgico habria que incluir a:

Nifios de bajo peso al nacer (<1.500 gramos)

Nifios con desnutricion intradtero

Nifios con asfixia heonatal, con APGAR <3 a los 5 minutos
Nifios que han sufrido infecciones del sistema nervioso central
Sindromes polimalformativos

Metabolopatias y cromosomopatias

Hiperbilirrubinemia

Nifios que han sufrido traumatismos craneo-enceféalicos
Patologia cerebral en ECO o TAC

Recién nacido de madre alcohdlica o drogodependiente
Distress respiratorio con ventilacion mecénica

Largas estancias hospitalarias (>1 mes)

Nifios con antecedentes de patologia neuroldgica

Es evidente que un solo factor aislado no puede, por si mismo, desencadenar una pro-
blematica importante en el nifio. Por otra parte, el hecho de que aparezcan uno o varios de estos
factores, no implica que se va a producir necesariamente un retraso madurativo.

2. Nifios de alto riesgo socio-ambiental. Suelen incluirse en esta categoria a los nifios
gue proceden de ambientes socio-econémicos muy desfavorecidos, o bien a los nifios que, por
diversos motivos, estan viviendo en unas condiciones de crianza absolutamente inadecuadas para
un desarrollo integral normal. Estos son algunos factores de riesgo socio-ambiental (Benitez,
Languin y Sanchez, 2000):

Dependencia del alcohol y otras drogas.

Familias monoparentales (generalmente mujeres solas).

Conflictos en la relacién de pareja.

Padres adolescentes.

Antecedentes de malos tratos en la familia.

Problemas de salud mental.

Inmigracion.

Situaciones de marginalidad (prostitucién, mendicidad, delincuencia).
Deficiencia mental de la madre.

En cualquier caso, resulta muy dificil hacer abstraccion del retraso socio-ambiental como
un factor aislado y Unico, ya que hay un grupo de variables que suelen aparecer muy frecuente-
mente en los nifios con este tipo de retraso: variables prenatales, variables neonatales, malnu-
tricion temprana, variables familiares.

A pesar de esta clasica distincion entre riesgo biolégico y riesgo socio-ambiental, hemos
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de reconocer que el concepto de riesgo de sufrir problemas evolutivos es mas complejo a medi-
da que se van conociendo nuevos datos. Asi por ejemplo, algunos autores, en vez de hacer
categorias aisladas, prefieren hablar de mdiltiples factores de riesgo: salud mental de la madre,
nivel de ansiedad, nivel educativo de la familia, firmeza en el control, nimero de nifios en la
familia, estatus social, ausencia del padre, sucesos vitales estresantes. En un estudio de Sameroff
y cols. (1987), ningun factor aislado de riesgo correlacionaba significativamente con el cociente
de desarrollo de los nifios, sino que habia que recurrir a varios factores que predijeran las pun-
tuaciones en cociente de desarrollo. Parece confirmado que ni los factores bioldgicos ni los
ambientales, por si solos, predicen bien el desarrollo evolutivo, sino que hay que recurrir a una
combinacion de los dos (Rojahn y otros, 1993).

Los recientes y bruscos cambios socio-demograficos han creado condiciones dife-
rentes y mas estresantes de las que habia hace unos afios para la crianza de un nifio. Hemos
de reconocer que, cuando se habla de riesgo socio-ambiental, tendemos a pensar solamente
en las familias de clase baja o muy baja, en los nifios procedentes de ambientes desfavore-
cidos, que viven en condiciones muy negativas para un desarrollo normal. Sin embargo, las
actuales condiciones de vida conllevan una serie de factores de riesgo en familias de clase
media y alta. Hay que considerar otros niveles de riesgo ademas de los habituales: ha habi-
do un aumento considerable en el nimero de madres que trabajan fuera de casa; la atencion
y el tiempo dedicados a los nifios es cada vez menor y de peor calidad; hay un aumento en
el namero de familias desestructuradas o con unos estilos de vida que no favorecen el des-
arrollo arménico del nifio; son muy preocupantes las situaciones de las madres solteras y
de las madres adolescentes, asi como las de los hijos de inmigrantes, etc. Por lo tanto, resul-
ta bastante dificil identificar a los nifios de alto riesgo que se pueden beneficiar de la accion
preventiva de los programas de atencion temprana (Upshur, 1990).

Las consecuencias de estas situaciones de riesgo no consisten necesariamente en un
retraso en el desarrollo motor, cognitivo o del lenguaje. En no pocas ocasiones se observan
manifestaciones en forma de problemas de conducta o de dificultades de comunicacién con el
medio. Por eso, conviene prestar atencién a algunos signos de alarma: durante los primeros
meses: el nifio no mira a la cara de los padres ni se fija en los objetos que se le ponen delante,
evitando cualquier contacto ocular; la interaccion con la madre es negativa; el nifilo es muy inquie-
to y no es capaz de centrarse mirando algo en concreto; a veces, adopta actitudes de emboba-
miento; se queda mirando su mano durante mucho tiempo; no reacciona ante los estimulos
sonoros, como si no le interesaran; no participa en actividades familiares de interaccion (jue-
gos, canciones); no reacciona adecuadamente a los estimulos del medio.

Ademas de la influencia de los factores de riesgo y de la vulnerabilidad de los nifios
de alto riesgo, algunos trabajos actuales nos vienen hablando de la existencia de unos meca-
nismos compensatorios o de autoregulacién en el contexto del cuidador. Asi por ejemplo, se
ha visto que las madres que tenian nifios prematuros mas vulnerables, mostraban actitudes
mas positivas hacia su rol de madres, hacia su hijo y hacia su relaciéon conyugal, ademas de
tener una mayor satisfaccién vital general; es decir, las actitudes tempranas de la madre jue-
gan un papel muy importante en el desarrollo de los nifios de alto riesgo (Greenberg y Crnic,
1988). Parece que la principal proteccion para los nifios de alto riesgo bioldgico, especialmente
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los mas vulnerables, era la crianza en un medio social de bajo riesgo, con unas condiciones
aceptables de atencion, confianza y seguridad (McGauhey y otros, 1991).

En la préactica diaria nos encontramos con muchos nifios que no tienen ninguna discapa-
cidad, en cuyos antecedentes no aparecen factores de riesgo, pero que presentan un evidente retra-
so en su desarrollo sin que haya ningiin motivo aparente. Estos son los nifios que van creciendo sin
gue se tome ninguna medida para evitar ese desfase, debido, precisamente, a la ausencia de sin-
tomas claros de deficiencia. En muchos casos, nos encontramos con nifios perfectamente norma-
les, pero con un estilo de interaccion inadecuado por un temperamento excesivamente tranquilo o
inquieto, por una falta de interés hacia el medio fisico o social, por unas reacciones inadecuadas ante
los estimulos. Bajo el término de patologia no evidente?, podemos englobar a todos aquellos nifios
gue, en algin momento de su desarrollo, manifiestan dificultades que no habian sido detectadas y
cuyo origen desconocemos totalmente. Este término implica la existencia de unas anomalias fun-
cionales en el desarrollo, gue se manifiestan de una manera concreta. Podemos, entonces, reconocer
aqui a todos aquellos nifios que, en algiin momento de su evolucién en los primeros afios, muestran
desajustes para los que desconocemos su etiologia, factores de riesgo o patologia especifica.

Este modo de comportarse influye negativamente en su capacidad de aprendizaje y en
la adquisicién de habilidades en las distintas areas del desarrollo. A la hora de detectar, y luego
intervenir con estos nifios y con sus familias, es imprescindible que haya una buena sensibiliza-
cion por parte de los distintos profesionales que tienen que ver con el nifio (pediatras y educa-
dores, sobre todo), los cuales deben orientar a los padres sobre la situacion actual de su hijo.

! Este término fue acufiado por J. Sanchez Caravaca.
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CAPITULO 2. PROPUESTAS DE ORGANIZACION
DEL SERVICIO DE ATENCION TEMPRANA

Isidoro Candel Gil

Modelos de intervencion

Sin desdefiar en absoluto las aportaciones de los modelos tradicionales, basados fundamen-
talmente en criterios conductuales, que han inspirado los programas de atencién temprana
hasta los afios ochenta, parece que la aplicacién del modelo tradicional ha quedado obsoleta
y hay que recurrir a otros modelos que reflejen mejor la situacién actual. Algunos de ellos tie-
nen, al menos, dos puntos en comun: contemplan el desarrollo humano como un proceso trans-
accional, y han sido ampliamente aplicados con nifios deficientes o de alto riesgo.

En la Gltima década se ha prestado mas atencion a algunos planteamientos tedricos
gue dan cuerpo a la practica de la atencién temprana. A este respecto, hemos de hacer referencia
atres teorias que han influido de forma decisiva en la incorporacion de nuevos enfoques: la teo-
ria de los sistemas ecoldgicos de Bronfenbrenner (1979), el modelo transaccional de Sameroff
y Chandler (1975), y la teoria de Feuerstein sobre la modificabilidad cognitiva estructural
(Feuerstein y otros, 1980).

El modelo ecoldgico subraya la complejidad del desarrollo y el amplio nimero de influen-
cias ambientales sobre los nifios (Sameroff y Fiese, 2000). Las teorias ecolégicas postulan que
los marcos ecologicos y las unidades sociales, asi como las personas y los acontecimientos
dentro de ellos, no operan aisladamente, sino que cada uno influye en el otro, tanto directa como
indirectamente, de manera que los cambios en una unidad o subunidad repercuten e influyen en
los miembros de otras unidades (Dunst y Trivette, 1988). La teoria del apoyo social intenta des-
cribir las propiedades de las unidades sociales, las relaciones entre éstas y como la administracion
de apoyo por los miembros de las redes sociales mejora el bienestar individual, familiar y de la
comunidad (Coheny Syme, 1985). La ecologia humana hace hincapié en las interacciones y aco-
modaciones entre un nifio en desarrollo y su medio ambiente animado e inanimado, y en como
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los acontecimientos en diferentes marcos ecoldgicos afectan directa e indirectamente la conducta
de la persona (Bronfenbrenner, 1979; Cochran y Brassard, 1979). La teoria adaptativa trata de
explicar como las influencias ecolodgicas afectan a las reacciones ante el nacimiento y la crian-
za de un nifio con problemas, y cdmo las diversas fuerzas ecoldgicas influyen positiva o negati-
vamente en la habilidad de la familia para hacer frente y adaptarse al nacimiento y educacién de
un nifio deficiente (Crnic y otros, 1983).

El modelo transaccional se basa en la capacidad de respuesta social del ambiente y en la natu-
raleza interactiva del intercambio nifio-medio ambiente. Bajo esta perspectiva, el desarrollo del
nifio es visto como el producto de las continuas interacciones dinamicas del nifio y la experien-
cia proporcionada por su familia y el contexto social. Lo innovador de este modelo, en opinién de
Sameroff y Fiese (2000), es que hace un idéntico énfasis en los efectos del nifio y del medio
ambiente, de manera que las experiencias proporcionadas por el medio no son contempladas como
independientes del nifio; éste puede haber sido un claro determinante de las experiencias actua-
les, pero el rendimiento evolutivo no puede ser descrito sistematicamente sin un analisis de los
efectos del medio sobre el nifio.

Las principales consecuencias de la aplicacion de este modelo al campo de la AT son las siguien-
tes:

a ) La diada padres-nifio debe ser el objetivo de la intervencién domiciliaria.

b) Los nifios aprenden y se desarrollan mediante intercambios positivos y reciprocos con
el ambiente, sobre todo con los padres.

¢ ) Los padres 0, en su caso, los cuidadores, son las figuras mas importantes en el ambien-
te del nifio.

d) La infancia es el mejor momento para iniciar la intervencion con los nifios deficientes y
con los nifios de riesgo biol6gico o ambiental y con sus padres, dentro de un contexto
familiar.

La teoria de la modificabilidad cognitiva estructural afirma que se pueden efectuar,
mediante una intervencion sistematica y consistente, cambios de naturaleza estructural que
pueden alterar el curso y la direccién del desarrollo cognitivo. En este contexto, el desarrollo
cognitivo es el resultado de la combinacién de la exposicion directa del organismo a los estimu-
los ambientales, relativa a procesos de maduracion, y de las experiencias de aprendizaje media-
do, involucrando en ellas a todos los procesos de transmision cultural.

No hay limite posible en el desarrollo cognitivo, independientemente de las carencias
individuales, si se cuenta con una buena mediacion. Lo importante es que exista una buena
interaccion entre el organismo y el medio que le rodea (Feuerstein y otros, 1991).

Esta teoria reconoce dos tipos de factores que influirian en el desarrollo cognitivo: a)
Factores distales, relacionados fundamentalmente con factores genéticos, organicos, ambien-
tales y madurativos, que no causan dafios irreversibles en las personas, b) Factores proximales,
relativos a las condiciones y contextos de los aprendizajes. En opinion de Feuerstein, es posible
ofrecer experiencias de aprendizaje mediado con éxito a todos los individuos, cualquiera que sea
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su condicién y edad, ya que el factor relevante lo constituye sélo el uso de una modalidad apro-
piada. Es fundamental crear un entorno modificador activo, que tenga estas caracteristicas:

m Laidea principal es organizar una vida para el nifio de manera que provoque la modifi-
cacion estructural cognitiva. Lo principal es la apertura, que el nifio tenga acceso a
todos los aspectos de la vida cultural de su comunidad.

m Crear los refuerzos positivos: crear un desequilibrio para poder crear cambios, al con-
trario de la sobreproteccion.

m Promover desafios, en el sentido de una confrontacion planificada y controlada con lo
nuevo y con lo inesperado.

m La heterogeneidad del entorno es un elemento importante para el desarrollo de los pro-
cesos cognitivos superiores.

m La mediacion individualizada.

Dentro de estas nuevas orientaciones, a las que nos estamos refiriendo, conviene hacer
una breve referencia a una aproximacién muy interesante en algunos de sus aspectos teéricos
y metodoldgicos. Nos referimos a la aproximacion basada en la actividad (Bricker y Cripe,
1992), que se basa en la teoria del aprendizaje y en los trabajos de varios autores, como Vygotsky,
Piaget o Dewey. De su influencia se han destilado tres aspectos que constituyen la base para la
intervencion basada en la actividad: 1°. La influencia y la interaccién del medio socio-cultural
inmediato y del mas amplio; 2°. La necesidad de una implicacién activa por parte del aprendiz;
y, 3°. La mejora del aprendizaje, ocupando a los nifios en actividades funcionales y significativas.

Segun esta aproximacion, la adquisicion del conocimiento y del aprendizaje de habili-
dades debe darse en unas condiciones que sean auténticas; es decir, el conocimiento o la habi-
lidad es necesario o Util al ocuparse en tareas o problemas reales. Las situaciones auténticas para
los nifios deben incluir actividades que reflejen la realidad y las demandas de su vida diaria.
Estas actividades permiten a los nifios aprender y practicar habilidades que mejoraran su capa-
cidad para adaptarse a las numerosas demandas de su ambiente fisico y social.

Otro modelo que nos ofrece una soélida base para nuestra intervencion, es el del desarrollo
temprano y factores de riesgo, aportado recientemente por Guralnick (1998). Este modelo
tiene tres componentes principales: patrones familiares, caracteristicas familiares y factores
estresantes potenciales. Tanto las caracteristicas familiares como los factores estresantes tien-
den a ser distales al nifio, mientras que los factores familiares son proximales, influyendo direc-
tamente en el desarrollo del nifio.

El componente patrones familiares consta de tres elementos: la calidad de los intercam-
bios padres-nifio, las experiencias del nifio que son organizadas por la familia, y las medidas
ambientales que mejoran la salud y la seguridad del nifio. Estos factores estan influidos, a su vez,
por los otros dos componentes del modelo. Uno de ellos, las caracteristicas familiares, incluye dos
amplios factores contextuales: las caracteristicas personales de los padres y las caracteristicas
del nifio que no estan relacionadas con su alteracién. El tercer componente, factores estresantes
potenciales debidos a la alteracion del nifio, también puede distorsionar la dindmica familiar.
Guralnick clasifica estos factores en cuatro categorias: necesidades de informacion que surgen
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como consecuencia de la alteracion del nifio; angustia interpersonal y familiar: reacciones que sur-
gen con motivo de la alteracion del nifio, problemas de pareja, reacciones negativas de personas
proximas a la familia; necesidades de recursos; pérdida de confianza en la propia capacidad para
sacar adelante a un nifio con problemas.

Guralnick propone, ademas, que el programa de intervencion debe contemplar los
siguientes componentes principales: apoyos de recursos (conocimiento y acceso a la coordina-
cion primaria de servicios; apoyos suplementarios: ayuda financiera, programas de respiro); apo-
yos sociales (grupos de padres; orientacion familiar; movilizacion de familia, amigos, redes comu-
nitarias); e informacién y servicios (programas de intervencion formal; relaciones padres-profe-
sionales).

Todos estos modelos de intervencién tienen varios puntos en comun, coincidiendo en
algunos aspectos que constituyen la base de la mayoria de los programas de atencion tempra-
na en la actualidad:

Se resalta la importancia de los intercambios socio-comunicativos del nifio con su medio.
El nifio es visto como un aprendiz activo.

Se enfatiza el aprendizaje en un contexto natural.

Se recurre, para la consecucion de objetivos, a actividades funcionales que tengan un
sentido para el nifio y que se inserten en las rutinas diarias.

m Los refuerzos utilizados son naturales.

El modelo ecolégico-transaccional, sintesis de lo que acabamos de exponer, resume
muy bien la teoria y préactica actual en el campo de la atencién temprana, revelandose como
muy valido. En cualquier caso, cada profesional tiene sus propias preferencias, y recurrird a
aquellos presupuestos que mejor se ajusten a sus circunstancias personales y profesionales. La
experiencia nos dice que, con el paso del tiempo, uno se vuelve ecléctico y va tomando lo mejor
de las distintas opciones, hasta hacerse “un traje a la medida”. Tal vez los modelos aqui expues-
tos pueden servir a la hora de hacer esta seleccion.

Discapacidad y especificidad

Desde hace unos pocos afios se viene hablando de la especificidad del sindrome de Down (SD).
Ha sido ésta una cuestion que ha ocupado a los especialistas y sobre la que se ha escrito en
muchas publicaciones, y hablado en diferentes foros. De manera muy acertada, Perera (1995),
al referirse a este asunto, alude a los “aspectos propios, especificos, singulares o exclusivos del
sindrome de Down, que no se dan en otras patologias cerebrales, o se dan en proporcion dife-
rente, y que por lo tanto marcan los limites o las diferencias con otros tipos de deficiencia men-
tal” (pag. IX).

En efecto, como tendremos ocasion de ver un poco mas adelante, las personas con SD
presentan algunas caracteristicas peculiares, especificas. La alteracion cromosémica provoca una
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serie de disfunciones que condicionan, de alguna forma, el aprendizaje.Y habra que tener muy
presentes esas formas de procesar la informacion, esas dificultades propias, con el fin de ajus-
tar nuestra intervencion a las necesidades concretas que presentan estos nifios. A mi modo de
ver, se ha hecho un uso demasiado reduccionista del término especificidad, resaltando mas el
sentido de exclusividad. Me parece mas oportuno considerar esta especificidad del sindrome de
Down como una nota caracteristica a la hora de abordar los tratamientos, sin mas connotacio-
nes.

Desde un punto de vista practico, y en lo que respecta a la atencion temprana, no debe
haber Centros en los que se atienda Unica y exclusivamente a nifios con SD. Por supuesto que
el programa debera tener en cuenta las caracteristicas especificas de estos nifios, disefiando asi
objetivos y actividades que se adapten a sus necesidades peculiares, de forma que la interven-
cién resulte mas eficaz. Pero un Centro de Desarrollo y Atencién Temprana debe tener una vision
mas amplia de la realidad.

Tal vez una intervencion especifica y exclusiva para una poblacién determinada (en
este caso para nifios con SD), llega a convertirse en algo cerrado y hasta rigido, incluso monoé-
tono para los profesionales, no alcanzandose a analizar otros aspectos de la intervencién que no
se consideran tan necesarios, al centrarse mas en la alteracion que padece el nifio. Los progra-
mas de AT, como hemos visto mas arriba, no sélo se dirigen a nifios con deficiencias o proble-
mas en su desarrollo, sino también a nifios y familias de alto riesgo. Cuando se trabaja con mues-
tras mas amplias (nifios de alto riesgo biol6gico, nifios y familias de alto riesgo socio-ambiental,
nifios sin patologia evidente), se tiene una visién mas global de la atencién temprana, y se com-
prende mejor esa perspectiva transaccional y ecolégica a la que antes nos hemos referido, que
destaca tanto la calidad de la relacion del nifio con su medio, y la importancia que éste tiene en
su crecimiento y desarrollo.

Esto no significa, en ningln caso, abandonar el estudio y la consideracion de las cualidades
especificas del nifio con SD. Lo que se propone es abrir los Centros de Atencion Temprana en los que
se atiende solamente a nifios con SD, a otras poblaciones susceptibles de esta intervencion, sin que
ello suponga ningun perjuicio para ellos. Es evidente que el programa de AT dirigido a nifios con SD
y sus familias conservara sus notas peculiares, pero no olvidemos que hay muchos aspectos comu-
nes a los programas para otras poblaciones de nifios y familias.

La intervencion en el centro especializado

Los programas de AT no son aplicados de una forma rigida y uniforme, sino que existen
diferentes modalidades. Los tres modelos de prestacion de servicios mas frecuentes son:

m El servicio basado en el domicilio: algiin miembro del equipo profesional se despla-
za al domicilio familiar, da orientaciones a los padres sobre objetivos de tratamiento y mejo-
ra del ambiente fisico, ayuda a los padres a resolver pequefias dudas, ofrece el apoyo
necesario, etc.
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= El servicio basado en un Centro especializado: el nifio acude con sus padres a un
Centro de tratamiento todos los dias, y alli recibe las sesiones pertinentes.

= Unacombinacién de ambos servicios: el programa se basa en el hogar en los primeros
meses, aunque el nifio asiste a un Centro de tratamiento una o dos veces por semana,;
mas adelante, las sesiones en el Centro son mas frecuentes, pero los padres, al mismo
tiempo, reciben unas orientaciones para actuar en casa con el nifio. Esta es la férmula
mas empleada en nuestro medio.

Con mas frecuencia de la deseada, los padres conceden una importancia excesiva a
las sesiones de tratamiento llevadas a cabo en los centros de intervencién. Confian tanto en
la pericia de los expertos que atienden a su hijo y en el beneficio que de ello se deriva, que lle-
gan a olvidar otros aspectos que son fundamentales. Es encomiable el sacrificio que hacen
muchas familias para que su hijo no pierda una hora de tratamiento en el centro.Y, movidos por
lo que consideran lo mejor para él, lo llevan incluso en condiciones no propicias (fiebre, males-
tar, cansancio, suefio...), o bien bajo circunstancias especialmente desfavorables para el bien-
estar personal o familiar. Se puede llegar a pensar que el programa de AT sdlo consiste en las
sesiones en el centro, concluyendo errdneamente que ésa es la mejor via para el buen des-
arrollo del nifio. Una de las consecuencias que se desprenden de este viciado razonamiento,
es que los padres exigiran cada vez mas horas porque creen ciegamente que a mayor inten-
sidad en el tratamiento, mayores beneficios para su hijo. En algunos casos, si en el centro no
atienden sus demandas, se buscan otro para completar el horario que estiman idéneo. En el
fondo, estas actitudes suelen esconder sentimientos de inadaptacion en las familias, unas
veces por una escasa o deficiente informacion, y otras por una dindmica interna desajustada;
y también pueden ser la consecuencia inmediata de una interpretacion errénea, por parte de
todos, de lo que es la atencidn temprana.

Aunque las sesiones en el Centro sean importantes, no se deben considerar ni prioritarias
ni exclusivas. Conviene recordar, ante todo, que el nifio con dificultades en su desarrollo no es
un objeto de rehabilitacién, que deba ser sometido a continuos tratamientos de distintos espe-
cialistas para que su desarrollo sea mas rapido. No existe relacion entre la intensidad del trata-
miento y el beneficio para los nifios, como tendremos ocasion de demostrar mas adelante. Lo que
de verdad importa es la implicacion de los padres en la educacion de sus hijos, y un funciona-
miento familiar adecuado, tratando de crear un medio lo mas favorecedor posible para el buen
desarrollo del nifio. Varios trabajos han llamado la atencién sobre el alto costo personal, familiar
y econémico que provocan en las familias estos tratamientos intensivos, por la notable desor-
ganizacion que les ha supuesto la atencién a su hijo deficiente (Fewell y Glick, 1996; Smith y cols.,
1997). El Ginico objetivo de estos tratamientos es la consecucion, sin mas, de una serie de adqui-
siciones, que luego no tienen ninguna aplicacion practica en la vida real del nifio y en su relacion
con el medio familiar y social.

Generalmente, cuando se habla de una intervencién temprana propiamente dicha, parece que
nos estamos cifiendo mas al periodo comprendido entre los 0 y los 2-3 afios. En el caso de algu-
nos nifios con discapacidad, como por ejemplo los que tienen sindrome de Down, o nifios con
signos claros de riesgo bioldgico, al ser detectados en el mismo momento del nacimiento, el
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programa de AT se puede empezar a implantar ya desde los primeros momentos. Tradicionalmente,
los padres empiezan a acudir a un Centro de Atencién Temprana con su hijo recién nacido para
recibir el tratamiento y las orientaciones pertinentes. En esta etapa de 0 a 2-3 afios, el trata-
miento suele estar basado en el hogar, con visitas perioddicas al Centro de Atencion Temprana.

Pensamos que en el primer afio de vida, las visitas al Centro deberian limitarse a una
o0 dos por semana, como maximo, reduciéndose a una visita en los primeros seis meses de vida.
En este periodo, lo fundamental es el ajuste de la familia a la nueva situacion, por lo que el pro-
grama se debe centrar, fundamentalmente, en ofrecer a los padres informacién, apoyo y ase-
soramiento en general. Es aconsejable que los profesionales realicen visitas domiciliarias, con
el fin de ayudar a la familia a disefiar adecuadamente el ambiente fisico en el que se esta des-
envolviendo el nifio.

Entre el primer y segundo afio de la vida, el nUmero de sesiones en el Centro debe ser
de dos a la semana. No podemos olvidar que lo mas importante sigue siendo la intervencion en
el propio hogary, por tanto, no podemos descuidar el apoyo a la familia y el disefio de unas con-
diciones adecuadas en el medio que favorezcan el desarrollo del nifio y el buen funcionamiento
de la familia. Conviene sefalar que los padres deben estar siempre presentes en las sesiones
que se realizan en el Centro.

En general, los nifios con dificultades en su desarrollo suelen empezar su escolarizacion
en Escuela Infantil entre los 12 y los 18 meses, como término medio. Podemos entonces distin-
guir otro subperiodo comprendido entre los 2 y los 3 afios, aproximadamente. Teniendo en cuen-
ta que el niflo pasa muchas horas en la Escuela Infantil, no podemos sobrecargarle con un exce-
sivo nimero de sesiones extraescolares, ya que algunos contenidos del programa de AT ya
estan contemplados en el curriculo del primer ciclo de Educacion Infantil. Se aconseja, por tanto,
que el nifio reciba entre dos y tres sesiones individuales o en grupo reducido en el Centro de
Atencién Temprana o, si ello es posible, en la propia Escuela Infantil.

En la actualidad, se ha generalizado la escolarizacion en los Centros educativos de
Infantil y Primaria a los 3 afios. Distinguimos, asi, un nuevo subperiodo dentro de la Atencién
Temprana: entre 3 y 6 afios. En este tiempo, el nifio asiste a un Colegio en el que sigue el curri-
culo de Educacion Infantil, recibiendo unos apoyos por parte de personal especializado de acuer-
do con sus necesidades. No en todos los centros existen estos apoyos, y es verdad que en
muchos casos no son adecuados o resultan insuficientes. Por ello, se precisan sesiones com-
plementarias, que podrian oscilar entre tres y cinco a la semana. Debemos procurar en todo
momento que la integracién del nifio en el Colegio sea plena, pero sin olvidar que el nifio con difi-
cultades en su desarrollo, por sus caracteristicas, precisa un apoyo especifico para compensar
sus déficits, sobre todo en lo relativo a cognicién y lenguaje. Légicamente, a la hora de disefar
el plan de intervencién en este subperiodo, hay que tener presentes, tanto los apoyos que el
nifio recibe en el centro educativo, como las circunstancias personales y familiares de cada caso.
De cualquier forma, pensamos que es absurdo y contraproducente sobrecargar al nifio con un
namero excesivo de sesiones individuales complementarias.
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CAPITULO 3. DISENO DEL PROGRAMA DE AT

Isidoro Candel Gil

Principios generales

El programa de atencion temprana enfatiza la atencion global al nifio, a su familia y a su entor-
no de una forma natural, empleando actividades funcionales que se inserten en las rutinas dia-
rias del nifio y de su familia. El programa de AT debe basarse en el contexto natural del nifio, y,
en consecuencia, hay que disefiar de forma coherente ese medio fisico y social, de manera que
searico en estimulos para favorecer el desarrollo del nifio y el buen equilibrio de la familia. Lo mas
importante no es tanto la adquisicion de conocimientos y habilidades por parte del nifio, sino
una buena integracién socio-comunicativa y la aprehensién de estrategias de solucién de problemas
y de autonomia personal y social, cara a un funcionamiento independiente el dia de mafiana.

Parece claro que el desarrollo del nifio con problemas en su desarrollo puede ser mejor
comprendido y mejor estimulado en el contexto familiar. Por ello, uno de los principales objetivos
de la educacion de estos nifios en sus primeros afios, es favorecer un buen ajuste de los padres
y fomentar unos adecuados patrones comunicativos, de forma que el nifio se sienta mas moti-
vado para reaccionar a los estimulos del medio y, a su vez, sus padres disfruten mas con su
propio rol parental.

Hemos de reconocer, no obstante, que no siempre estos aspectos socio-comunicativos
son considerados como prioritarios en la atencion temprana. Antes al contrario, parece que lo
mas importante es que los nifios consigan superar una serie de adquisiciones motoras, cogniti-
vas o linglisticas, olvidando diversos aspectos que van a cimentar el desarrollo evolutivo y aca-
démico de estos nifios. Uno de los objetivos de los programas de AT es tratar de mejorar los
potenciales madurativos de los nifios. Sin embargo, estos programas deben pretender, sobre
todo, enriquecer el medio en el que se desenvuelve el nifio, fomentando las interacciones con las
personas que le rodean. En consecuencia, los profesionales hemos de orientar a los padres para
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que adapten sus actividades diarias de acuerdo con las caracteristicas de su hijo, respetando el
marco y el ambiente natural del nifio y de su familia.

Ya hemos insistido en la importancia y en la necesidad de basar la intervencion en la adqui-
sicion de habilidades de comunicacién e interaccién social del nifio, en primer lugar con los
padres. Por tanto, hay que prestar una atencién prioritaria a la adaptacion de éstos a la situacion,
ayudandoles a superar los momentos dificiles con apoyo, informacion y asesoramiento, y, si
fuera preciso, con tratamiento psicoterapéutico. Los padres requieren tiempo para ir ajustando-
se a las nuevas circunstancias y, en este sentido, el programa de AT, les presta una ayuda ines-
timable. Conviene no olvidar el papel que juegan otros miembros de la familia: hermanos, abue-
los, tios, que también precisan atencién y son una pieza clave en la evolucion del nifio.

Asi pues, los principales objetivos basicos de un programa de atencion temprana para
nifios con dificultades de desarrollo en sus primeros meses, son, a nuestro juicio, los siguientes:

m Procurar que haya un buen ajuste a la nueva situacion por parte de los padres y del resto
de la familia.

Implantar patrones de interaccion positivos.

Crear un ambiente rico y estructurado en estimulos, que favorezca el desarrollo del nifio.
Favorecer el desarrollo evolutivo en distintos aspectos.

Establecer el contacto ocular y fijacion de la mirada.

Fomentar el interés y la reacciéon adecuada del nifio a los estimulos del entorno.
Estimular las habilidades socio-comunicativas del nifio.

Evaluacion

En un programa de atencién temprana los objetivos de la evaluacién son: desarrollar unos obje-
tivos individuales y familiares adecuados con el fin de dirigir el desarrollo de la programacion
individual; proporcionar informacién a los padres y a los profesionales acerca de los progresos
del nifio; y facilitar informacién que permita determinar el valor de un sistema de intervencion.

No se puede negar que la evaluacién de la conducta infantil presenta numerosos pro-
blemas, que se ven acrecentados en el caso de los nifios mas pequefios y en los que, ademas,
presentan algun tipo de déficit o alteracion. De ahi que se hayan criticado las aproximaciones de
evaluacién mas tradicionales, entre otras cosas porque la situacion de test, al ser muy artificial,
puede no sacar a flote el verdadero potencial del nifio en un momento determinado, o bien, por-
que da la sensacién de que lo Unico que se busca es una cifra para situar o etiquetar al nifio.

La evaluacion en la primera infancia es una especialidad que actualmente esta en trans-
formacion. Dominada desde sus comienzos por los modelos psicométricos y por estrategias de
medida utilizadas con nifios mayores y con adultos, empieza a fraguarse ahora una metodolo-
gia que es exclusiva para los nifios muy pequefios (Meisels y Atkins-Burnett, 2000). Conviene,
por tanto, analizar algunos aspectos de interés, con el fin de actualizar procedimientos y cambiar
actitudes para hacer esta tarea mas eficaz.
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La mayoria de los programas de AT centran sus evaluaciones en las areas cognitiva, de
lenguaje y motora, al dar por hecho que la estimulacién en estas areas constituye el objetivo
prioritario de la intervencion. De esta forma, se omiten, o en el mejor de los casos, se despachan
rapidamente, otros aspectos de enorme importancia, como los psicosociales, los afectivo-emo-
cionales, o los familiares. (Cicchetti y Wagner, 1.990; Mc Cune y otros, 1.990; Barnard y Kelly, 1.990).
Para comprender mejor la competencia del nifio y su relacién con su entorno socio-familiar, hay
gue ampliar el abanico de la exploracién, buscando informacién en estas tres dimensiones:

1°) La organizacion evolutiva del nifio: habilidades comunicativas, desarrollo socio-emo-
cional, procesos cognitivos, estilo de aprendizaje, capacidad de respuesta al medio,
habilidades de juego.

2°) Las caracteristicas de su entorno familiar y social.

3°) La relacién entre el nifio y su entorno: interaccién padres-nifio.

En lugar de centrarnos tanto en los cocientes de desarrollo y en los datos de los tests
o de los inventarios del desarrollo, hemos de prestar mayor atencién a los aspectos de interaccion
entre el nifio y su medio ambiente, y examinar las conductas funcionales y las habilidades de
solucion de problemas que sirvan al nifio para su adaptacion a las situaciones reales de cada
dia. Se trata, en consecuencia, de prestar mas importancia a los aspectos cualitativos de la
evaluacién, no poniendo tanto énfasis en lo que el nifio hace (resultado), sino mas bien en
cémo lo hace (proceso): nivel de conexién con el medio fisico y social, tipo de relacién o inter-
accion, interés hacia el medio, nivel de motivacién, atencion a los estimulos y a las actividades,
nivel de actividad motora, capacidad de respuesta, manipulacion y exploracion de los materia-
les, respuestas de evitacion, gustos y preferencias hacia actividades o materiales determina-
dos, estilo de conducta (planificador, impulsivo, atento, disperso, constante, inhibido, activo,
espontaneo, dependiente...).

También nos interesa, en esta linea, registrar algunos aspectos socio-cognitivos del
nifio, como contacto ocular, habilidades de comunicacion, caracteristicas del juego, capacidad
de influir sobre el ambiente, habilidad de solucion de problemas, etc. Es importante hacer obser-
vaciones del comportamiento del nifio cuando esta solo, acompafado de los padres, 0 en grupo
(si es mayorcito).

Lo que importa realmente, por tanto, no es obtener una cifra determinada, sino conocer
las habilidades y los puntos débiles del nifio, sus caracteristicas generales, con el fin de ajustar
el programa de intervencién a sus necesidades reales y a las de su familia.

No es raro que muchos nifios con alguna problematica en su desarrollo no reaccionen
a los estimulos y materiales de una prueba determinada. Hemos de reconocer que el material “obli-
gatorio” de muchos tests es poco atractivo y les dice poco a muchos nifios. Esto provoca una inhi-
bicién cuando no un rechazo a las actividades planteadas, lo cual no significa que el nifio no
posea la capacidad que se trata de elicitar. Pensemos que lo que las pruebas plantean son situa-
ciones-estimulo a las que debe responder el nifio. A veces habra que recurrir a otros planteamientos
menos estandarizados, mas funcionales, que tengan un mayor significado para el nifio y despierten
su interés. Es decir, no nos fijemos tanto en la “ortodoxia” del test, y centrémonos mas en cono-
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cer, de verdad, cudles son las posibilidades, las potencialidades, las caracteristicas del nifio que
tenemos entre manos, aun a costa de pecar un poco de “heterodoxos”. La experiencia nos dice
gue, muchas veces, hemos de echar mano a una serie de situaciones-estimulo tomadas de
diversas pruebas, y de la observacion de las conductas espontaneas de los nifios, con el fin de
conocer sus capacidades y caracteristicas.

En el proceso de la evaluacién no sélo es importante recoger informacion sobre las
conductas del nifio en respuesta a unos estimulos determinados, sino que también hemos de regis-
trar las conductas que van surgiendo de forma espontanea, que a veces no figuran en las hojas
de respuesta de las escalas de desarrollo, pero que nos arrojan mucha luz sobre la situacion del
nifio y de su familia.

Generalmente la evaluacion tradicional suele llevarse a cabo en un contexto excesiva-
mente artificial. No tiene ningun sentido mantener algunos usos y procedimientos que no se
ajustan a la realidad que intentamos examinar. En consecuencia, podemos recurrir a algunas for-
mas alternativas que nos aportan una informacién mas rica y objetiva: observar el juego del nifio
con la madre, proponer situaciones naturales menos dirigidas con materiales familiares para el
nifio, introducir en la accién a algin hermano o a un nifio, recoger informacién de los padres u
otros miembros de la familia. Debemos reconocer que la situacion diadica (nifio-examinador)
de la evaluacién como la hacemos en la actualidad, no es el mejor modo de obtener informacion
y, por tanto, no debemos desdefiar esas alternativas.

Por otra parte, a la hora de evaluar a un nifio discapacitado, de alto riesgo, o con algin
problema en su desarrollo, no podemos perder de vista que estamos utilizando los mismos ins-
trumentos que para un nifio no deficiente, y que estos instrumentos han sido baremados con nifios
cuyos sentidos estan intactos y cuyo sistema nervioso no tiene alteraciones. Por lo tanto, cuan-
do obtenemos un determinado nivel de desarrollo, hemos de ser prudentes y no establecer com-
paraciones exactas respecto al funcionamiento de un nifio normal del mismo nivel evolutivo. Y, ade-
mas, debemos tener muy presentes las caracteristicas peculiares que, en no pocas ocasiones,
presentan los nifilos con problemas de desarrollo.

Las pruebas mas utilizadas en la actualidad con nifios entre 0 y 6 afios son:

m Escala parala Evaluacién de la Conducta del Recién Nacido de Brazelton. No es
una evaluacién neuroldgica propiamente dicha, aunque las implicaciones neuroldgicas
de una escala de este tipo hacen necesaria la inclusiéon de unos temas neurolégicos basi-
cos. El principal contenido de la evaluacién es conductual: se trata de un intento de pun-
tuar las respuestas validas del nifio a su medio y, de manera indirecta, su efecto sobre
el medio. La nueva versién de la Escala consta de 18 items neuroldgicos y 37 conduc-
tuales.

m Escalas Bayley de Desarrollo Infantil (BSID). Consta de dos escalas, la Mentaly la
de Psicomotricidad, aplicables de 1 a 30 meses. La Escala Mental evalla la agudeza sen-
soperceptiva, la discriminacion y la capacidad de respuesta a estimulos, la adquisicion
temprana de permanencia del objeto y de la memoria, el aprendizaje y la capacidad de
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resolucién de problemas, las vocalizaciones al comienzo de la comunicacion verbal, y
la capacidad temprana para generalizar y clasificar. Los resultados se expresan en pun-
tuaciones tipicas o Indices de Desarrollo Mental (IDM). La Escala de Psicomotricidad pro-
porciona una medida del grado de control del cuerpo, la coordinacion de los masculos
grandes y las habilidades manipulativas de manos y dedos. Sus resultados se expresan
en Indices de Desarrollo Psicomotriz (IDP). Hay una edicién mas actualizada de estas
Escalas, con algunas mejoras, que todavia no esta comercializada en Espafia.

Escala para medir el desarrollo psicomotor de la primera infancia Brunet-Lézine.
Aplicable de 0 a 6 afios, esta Escala evalla cuatro areas: Control postural y motricidad,
Coordinacién éculo-motriz y adaptacion a objetos; Lenguaje; Sociabilidad o relaciones
sociales y personales. Los resultados se expresan en Edad de Desarrollo Global y
Cociente de Desarrollo Global; ademas se obtienen Edades de Desarrollo y Cocientes
de Desarrollo por las distintas areas.

Escala de Uzgiris y Hunt. La Escala, que evalla el desarrollo sensorio-motor, es apli-
cable desde 1 a 24 meses. Se divide en siete subescalas: Seguimiento visual y perma-
nencia del objeto; Desarrollo de medios para alcanzar fines; Imitacién vocal; Imitacién
gestual; Causalidad operacional; Relaciones espaciales; Desarrollo de esquemas de
accion. La Escala original de Uzgiris y Hunt se complementa con un interesante traba-
jo de Carl Dunst, que introdujo una serie de items en cada una de las subescalas (los
items experimentales) y la posibilidad de elaborar un perfil sensoriomotor.

Inventario de Desarrollo Battelle. Aplicable de 0 a 8 afios. Evalla las habilidades fun-
damentales del desarrollo del nifio en las areas tradicionales, ofreciendo el nivel de
desarrollo.

Escalas McCarthy de Aptitudes y Psicomotricidad para nifios. Su edad de aplicacion
va desde los 2;6 afios hasta los 8;6 afios. Evalla el nivel intelectual general y sus puntos
fuertes y débiles en las variables aptitudinales mas importantes: verbal, perceptivo-mani-
pulativa, numérica, memoriay psicomotricidad. Se obtienen puntuaciones que se trans-
forman en un /ndice General Cognitivo, que se puede convertir en edad equivalente.

Escala Reynell para evaluar el desarrollo del lenguaje. Aplicable desde 18 meses a
4,6 afios, evalla la capacidad de comprension y expresion verbal, permitiendo determinar
el nivel evolutivo del nifio. Se puede utilizar también con nifios deficientes auditivos.

Escala adaptativa de Wisconsin. Se aplica desde 0 a 48-60 meses. Dispone de unas
edades de referencia que permiten situar el nivel de desarrollo del nifio en las siguien-
tes areas: Juego y Socializacion; Comida; Control de esfinteres; Vestido; Aseo (lavado
de manos y cara, dientes, bafio, peinado); Motora gruesa; Motora fina; Cognitiva; Lenguaje
receptivo; Lenguaje expresivo.

Bateria Kaufman para nifios (K-ABC). Esta Bateria de evaluacién es un instrumento
para medir la inteligencia y el logro en nifios de 2;6 a 12;6 afios de edad. Comprende cinco
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escalas globales: Escala de Procesamiento Secuencial, Escala de Procesamiento
Simultaneo; Procesamiento Mental Compuesto (una combinacion de las escalas de
procesamiento secuencial y simultaneo, proporcionando una estimacion global del fun-
cionamiento intelectual); Escala de Logro;y Escala no Verbal.

El mayor énfasis que se viene haciendo en la participacion de la familia en los progra-
mas de AT, ha ocasionado que se empiece a prestar mayor atencién a la evaluacion de distintos
aspectos del contexto familiar, y a la relacion que hay entre el nifio y su entorno (Krauss y Jacobs,
1.990). Pueden sefalarse tres razones de la importancia de la evaluacion familiar (Krauss, 2000):
12, Esta evaluacion reconoce de forma explicita la necesidad de examinar el desarrollo del nifio
en su contexto mas importante, que es la familia; 22. La evaluacion familiar se basa en la creen-
cia de que los padres pueden beneficiarse de la atencién que se les presta a la hora de contar
con ellos en el desarrollo y crianza de sus hijos; y, 32. La intensidad y la especificidad de los pro-
gramas de AT necesitan adaptarse a las caracteristicas y al funcionamiento de la familia.

El objetivo de esta evaluacién familiar es identificar la forma en que puede proporcionarse
la ayuda externa, que mejore las habilidades naturales o adquiridas de la familia para estimular
el desarrollo y la crianza de su hijo con problemas de desarrollo o de alto riesgo (Krauss, 2000).
Para llevar a cabo esta evaluacion, contamos con algunos instrumentos, como los siguientes, que
nos pueden ser de utilidad:

m /nventario HOME para familias de nifios pequefios y de edad preescolares, de Caldwell
y Bradley

Escala de funcionamiento familiar, de Deal, Trivette y Dunst

Escalas para evaluar los estilos de interaccion de los padres, de Dunst

Parenting Stress Index, de Abidin.

Cuestionario de recursos y estrés, de Friedrich, Greenberg y Crnic

Escala de recursos familiares, de Lest y Dunst

Escala para evaluar las oportunidades de juego padres-nifio, de Dunst

Indice de bienestar personal, de Trivette y Dunst

Escala de apoyo familiar, de Dunst, Jenkins y Trivette

e¢Desarrollo igual o diferente?

En la intervencion con nifios que tienen dificultades en su desatrrollo, el punto de partida en el dise-
fio de los curriculos viene dado por los modelos o descripciones del desarrollo del nifio normal.
Los estudios mas recientes han mostrado que los nifios con una deficiencia mental exhiben pro-
cesos similares en su adquisicion de habilidades sensoriomotoras, al compararlos con los nifios
gue no presentan problemas en su desarrollo (Dunst, 1990 y 1998). Aungue este punto de refe-
rencia parece, de antemano, razonable, no podemos olvidar que recientes investigaciones insis-
ten en que el desarrollo de los nifios con alguna discapacidad o situacion de alto riesgo, no es
jsimplemente igual al de los nifios no deficientes, sino que presenta algunas diferencias cualita-
tivas dignas de ser tenidas en cuenta.
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A este respecto, hemos de aclarar que la poblacién mas estudiada es la de los nifios con
sindrome de Down, porque se trata de un grupo numeroso, y etiolégicamente homogéneo. Los
hallazgos del reciente trabajo de Wishart (2002) sugieren que el proceso de desarrollo de los nifios
con sindrome de Down (SD) es, fundamentalmente, diferente, tanto en su naturaleza como en
Su curso. La autora supone que, si esto es asi, entonces deberan tenerse en cuenta, a la hora
de disefiar y llevar a la practica los programas de atencién temprana y otras intervenciones edu-
cativas, las diferencias en el estilo de aprendizaje natural de los nifios y en las vias por las que
discurre su desarrollo.

A modo de ejemplo, y con una intencion meramente ilustrativa, repasemos algunas de
las caracteristicas m&s comunes de los nifios pequefios con SD, sin pretender, en ninglin momen-
to, que este listado tenga un caracter cerrado y obligatorio para todos los nifios. Se recogen,
mas bien, los rasgos mas sefialados en la bibliografia, contrastados en la practica (Dunst, 1990;
Candel y Carranza, 1993; Wishart, 1997; Wishart, 2002):

m El desarrollo de la motricidad gruesa en los nifios con SD esta influido por varios fac-
tores: la hipotonia muscular, la laxitud de ligamentos, la reduccidn de la fuerza, y la
cortedad de los brazos y las piernas. Ademas, como se sabe, hay nifios con SD que
presentan problemas clinicos, como la cardiopatia, que limitan o condicionan de
forma notable su desarrollo y su estimulacion. A pesar de la elevada frecuencia de alte-
raciones cardiacas entre los nifios con SD, se sabe poco sobre como es el desarro-
llo de estos nifios. Miller (1999) encontré que los nifios con SD cardiépatas, que
pasaban mas tiempo en el hospital, mostraban una competencia escolar significati-
vamente inferior que los nifios con SD no cardiépatas, a los 5 afios; los nifios con SD
cardiépatas tenian una ejecucién mas baja en algunas subescalas cognitivas, a los
3y 5 afios de edad.

En cualquier caso, no podemos perder de vista la presencia de notables diferencias
individuales. En el siguiente cuadro se exponen los datos del desarrollo motor de nifios

CONDUCTA EDAD MEDIA DE ADQUISICION INTERVALO
(meses)

Control cefalico en prono 2.7 1-9
Control cefélico en posicion verti- 4.4 314
cal 8 4-13

Volteos 8.2 6-12
Reaccion de apoyo lateral 9.7 7-17
Sedestacion sin apoyo 13.3 824
Bipedestacion con apoyo 13.6 7-24
Rastreo 17.7 9-36
Gateo 24.1 16-39

Marcha auténoma

con sindrome de Down (P60 y Gassid, 2000):

m La capacidad de respuestay el interés a los estimulos ambientales de estos nifios son,
en general, inferiores a los exhibidos en nifios no deficientes.
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m Los nifios con SD de 0 a 3 meses tardan mas tiempo en fijar su mirada a estimulos

visuales; sus respuestas de orientacion a estimulos sonoros son lentas y estan atrasa-
das; sus respuestas de habituacién tardan mas tiempo en aparecer; tienen un considerable
retraso en el patron de contacto ocular, lo cual implica deficiencias en algunos procesos
cognitivos y en sus habilidades socio-comunicativas.

Parece que los nifios con SD no exhiben un déficit general de la atencién, sino que,
mas bien, su organizacion de la atencion mas concentrada se limita a la situacién social.
Por tanto, si los nifios con SD prefieren la interaccion social a la manipulacién de los obje-
tos o, simplemente, estan mas interesados en el mayor nivel posible de actividad que es
propio de los estimulos sociales, es probable que, si se les presenta el material de una
forma mas viva o animada, se concentraran mas que si el material se les presenta de
una forma mas pasiva. Ruskin y sus colaboradores (1994a, 1994b) dieron cuenta de dos
estudios que son muy ilustrativos. En un primer trabajo sobre la motivacion de logro,
encontraron que los nifios con sindrome de Down de 22 meses de edad cronolégica pare-
cen mostrar déficits en la implicacion con la tarea, mas que en la calidad de su juego.
Segun los autores, es posible que los patrones atipicos de implicacién en la tarea y de
placer en la causalidad, observados en estos nifios, puedan dificultar su desarrollo cog-
nitivo posterior. En un segundo trabajo, Ruskin y colaboradores encontraron que los
nifios con sindrome de Down no exhibian un déficit general de atencion, sino que, mas
bien, su organizacion de la atencion mas concentrada se limitaba a la situacién social.

m Los nifios con SD suelen presentar un déficit en la capacidad de exploracién manual con

tendencia a la conducta impulsiva.

m Los resultados del trabajo de Linn y otros (2000) muestran que los nifios con SD con una

edad media de 54 meses, pasan mas tiempo en conducta pasiva, y cambian del juego
a la pasividad y al revés, mas a menudo que los nifios normales. No hubo diferencias entre
ambos grupos en cuanto al tiempo pasado en actividades sociales, pero los nifios con
SD manifestaban una mayor frecuencia de conducta social. Por otra parte, los nifios
con SD pasaban mas tiempo en pasividad a medida que transcurria el tiempo de juego,
mientras que en los normales pasaba al contrario.

m Tienen estrategias diferentes para asimilar e integrar la informacion. El hecho de que des-

taquen en codificacion motora y decodificacion visual, asi como que tengan mas difi-
cultades en la memoria secuencial auditiva y en la velocidad de procesar esa informa-
cién auditiva, aconseja un aprendizaje por imitacion o modelado, resaltando los estimulos
visuales.

m Suelen fracasar en la consolidacion del conocimiento recientemente adquirido. Igualmente,

tienden a un uso creciente de conductas de evitacion cuando se enfrentan con retos nue-
vos 0 con aprendizajes por encima de su nivel. Presentan dificultades de adaptacién a
nuevas situaciones.

m Los nifios con SD tienden a infrautilizar las habilidades adquiridas, con dificultades de

Diseno del programa de AT

generalizacién y con un bajo nivel de espontaneidad. Hay una resistencia creciente a
tomar la iniciativa en el aprendizaje.

m Suele haber dificultad para pasar de un estadio sensoriomotor a otro, en especial del esta-
dio IV al estadio V.

m Retraso en las adquisiciones comunicativas y del lenguaje.

m Las adquisiciones socio-afectivas siguen patrones similares a los de los nifios no defi-
cientes, pero a un ritmo mas lento y con una menor intensidad.

m Los nifios con SD no suelen manifestar retrasos significativos en la adquisicion de habi-
tos de autonomia personal.

Es cierto que no en todos los casos se conocen tan bien las caracteristicas de los nifios.
En los dltimos afios esta aumentando considerablemente la investigacion sobre los perfiles evo-
lutivos de los nifios con distintos tipos de discapacidad, tratando de establecer las diferencias que
presentan por diferentes grupos etiolégicos (ver Burack, Hodapp y Zigler, 1998, por ejemplo).

Parece, pues, que los programas educativos deben armonizarse con las necesidades
especificas del nifio (Gibson, 1991). Para ello, son necesarias dos cosas: 12) saber la forma en
que el desarrollo del nifio es diferente; y, 2%) adaptar el programa educativo a sus particularida-
des. No basta, por tanto, con plantear los objetivos de una forma secuenciada, en base al patron
del desarrollo evolutivo general, sin mas. Hay que tener presentes las caracteristicas del nifio, como
son sus comportamientos, y las caracteristicas del medio familiar.

Aspectos cualitativos del programa de atenciéon temprana

A la hora de elaborar el programa de AT, hay que tener presentes una serie de aspectos gene-
rales, de indole cualitativa, que tienen enorme importancia y que van a constituir el marco de refe-
rencia de la intervencién a cualquier edad. Como el programa se va a llevar a cabo especialmente
en el hogar, es conveniente que estas consideraciones sean asumidas por los padres desde el
primer momento, ya que no podemos limitar el desarrollo del programa a una simple enumera-
cion de objetivos y actividades muy concretos, teniendo como referencia los que adn no han
sido logrados y los que son propios de un nifio de su edad (cronoldgica o de desarrollo), sin mas
pretensiones que la consecucion de una serie de habilidades que no tienen ninguna trascendencia
ni proyeccion en el ambiente natural del nifio, al ser trabajados muchas veces de una forma
mecanica y artificial (Candel, 1993; AAVV, 2002). Veamos algunos de estos criterios:

m Hay que despertar el interés del nifio por el medio que le rodea, procurando que se
sienta interesado a interactuar con personas y objetos, influyendo sobre ellos. Hay que
hablarle mirdndolo a la cara y procurando que él mantenga su mirada; ofrecerle mate-
riales y estimulos adecuados a la edad para que los observe, los manipule, los proce-
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se; hay que introducir novedades en esos materiales. Es aconsejable mantener al nifio
durante espacios de tiempo apropiados, en los lugares comunes de la casa, exponién-
dole a los estimulos habituales del medio.

m Conviene aprovechar las rutinas diarias para estimular al nifio, fomentar los lazos afec-
tivos y jugar con él: alimentacion, bafio, cambio de pafial, vestido...

m Los padres deben respetar los tiempos del nifio: se deben aprovechar los momentos de
alerta y receptividad para interactuar, y no estar continuamente estimulandolo.

m Hay que procurar que los padres implanten desde el principio un adecuado patrén de
interaccion con su hijo, a fin de favorecer sus respuestas socio-comunicativas: balbuceos,

sonrisa, risa, contacto ocular, fijacién de mirada, atencién y observacion...

m Es conveniente que los estimulos estén bien estructurados, de manera que no se some-
ta al nifio a un continuo bombardeo que seria contraproducente.

= El medio fisico debe disefiarse de forma que favorezca las respuestas del nifio: iluminacion,
sonido, espacios, tiempos, materiales, entorno seguro.

m Las actividades deben ser funcionales, es decir, deben servir para acciones cotidianas
insertandose en ellas.

Contenido del programa de atencion temprana: objetivos

Teniendo en cuenta las observaciones que acabamos de hacer, puede ser util hacer una enu-
meracioén de los principales objetivos que puede contener el programa de atencion temprana, en
los primeros afios de la vida del nifio. Al fin y a la postre, cualquier profesional de la atencion tem-
prana, a la hora de disefiar un programa, necesita recurrir a determinadas habilidades que el nifio
debe ir adquiriendo. Los objetivos que aportamos a continuacion corresponden a las cuatro
areas mas tradicionales: motora, perceptivo-cognitiva, socio-comunicativa, y habitos de auto-
nomia. Han sido extraidos de varias fuentes (Vidal y Diaz, 1990; Candel, 1993; Sanchez Asin,
1997), y tienen una intenciébn meramente orientadora. Es de sobra conocido que, a medida que
se va adquiriendo experiencia, cada profesional va elaborando su propio curriculo, con una men-
talidad ecléctica.

Quede claro que estos objetivos, que respetan el desarrollo evolutivo del nifio normal, no
deben ser contemplados como algo universal, sino que su aplicacién estara condicionada por
las caracteristicas del nifio y su familia. Han sido agrupados en cuatro intervalos de tres meses cada
uno, hasta el afio de vida; y en dos intervalos de seis meses hasta los 2 afios. Estos intervalos de
referencia constituyen indicadores que deben tomarse en relacién con los niveles de desarrollo del
nifio objeto del programa.

Diseno del programa de AT

Intervencion en el area motora

A continuacion recogemos los principales objetivos para estimular habilidades de motri-
cidad gruesa en nifios hasta los 2 afios. Las edades de referencia constituyen meros indicado-
res que deben tomarse en relacién con el nivel de desarrollo del nifio.

0 a3 meses
Estimulacion de reflejos
Favorecer los movimientos del cuerpo
Control cefélico en diferentes posiciones
Estimulacién vestibular

Volteos 3 a 6 meses
Reforzamiento del control cefalico
Control del tronco
Apoyo en antebrazos en prono
Iniciacién a los desplazamientos en prono
Apoyo en manos
\olteos
Reacciones de equilibrio
Toma de peso en pies
Sedestacion

6 a9 meses
Posicién de rodillas
Control del tronco
Sedestacioén con apoyo
Toma de peso en manos
Rastreo
Reacciones de equilibrio
Sedestacién sin apoyos
Equilibrio en sedestacién
Mantenimiento en cuatro apoyos
Marcha de rodillas
Cambios posturales
Gateo
Bipedestacién
Estimulacion vestibular

9al12 meses
Reforzar adquisiciones anteriores
Bipedestacién con apoyo
Equilibrio en bipedestacién
Reacciones de equilibrio: caidas
Marcha con ayuda
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Bipedestacién sin apoyo

Estimulacién vestibular

Marcha independiente

12 a 18 meses
Cambios posturales: incorporarse sin apoyo

Perfeccionamiento de la marcha

Equilibrio y coordinacién general

Subir y bajar escaleras

Estimulacién vestibular

Marcha rapida

Diseno del programa de AT

Sabemos de las dificultades especificas que a veces manifiestan los nifios con dificul-
tades de desarrollo en su relacion con el medio fisico, por lo que su conocimiento nos va a resul-
tar muy 0til a la hora de elaborar el programa de AT. Este area se revela como muy importante,
toda vez que el aprendizaje en los primeros afios es, eminentemente, sensoriomotor, y, por ello,
es fundamental procurar que el nifio, ante todo, manifieste interés por el medio que le rodea y que
interactle adecuadamente con él.Y también, que tenga adecuados niveles de manipulacién y explo-
racién de los materiales a su alcance; que sea capaz de ir resolviendo los pequefios problemas
que se le van planteando en sus rutinas diarias, elaborando las estrategias apropiadas; que
pueda influir sobre el ambiente, provocando oportunidades de relacién que van a tener una nota-
ble influencia en su desarrollo socio-afectivo.

Los objetivos en este 4rea son los siguientes:

B a4

18 a 24 meses
Reforzar y perfeccionar adquisiciones
Control del movimiento. Saltos
Carrera
Patear objetos
Coordinaciéon dinamica general

Es evidente que en el caso de nifios con problemas motores serios, como en la parali-
sis cerebral, el fisioterapeuta juega un papel de especial importancia en la rehabilitacion de estos
trastornos. En la intervencién del desarrollo motor de los nifios con hipotonia muscular, como es
el caso de los nifios con SD, el objetivo de la fisioterapia no es acelerar la velocidad del desarrollo,
sino, mas bien, restringir al maximo el desarrollo de patrones de movimientos compensatorios,
gue los nifios con SD son propensos a desarrollar. En efecto, estos nifios tratan de compensar
su hipotonia, su hiperlaxitud ligamentosa, su menor fuerza, y la pequefiez de sus extremidades,
desarrollando patrones de movimientos compensatorios que pueden acabar en problemas orto-
pédicos y funcionales (Winders, 2002).

La implicacion de los padres en el programa de intervencién temprana, es una variable
decisiva. A este respecto, Torres y Buceta (1998), que investigaron los efectos de la implicacion
de los padres en el desarrollo motor de nifios con SD de 0 a 2 afios que seguian un programa
de AT, concluyen que la implicacion activa de los padres tenia un claro efecto positivo sobre el
desarrollo motor, evaluado con la escala de Brunet-Lézine. Los efectos de la implicacién pater-
na dependian del grado inicial del déficit del nifio.

Intervencion en el area perceptivo-cognitiva

Una meta prioritaria en nuestro programa de intervencion es que el nifio esté conecta-
do con su entorno, mostrando una buena capacidad de respuesta, y pueda influir adecuada-
mente sobre él. No obstante, una intervencidn en este area nunca serd algo aislado; esta rela-
cién del nifio con su medio fisico pasa por una interaccién con su entorno social, ya que existe
una interdependencia entre las distintas parcelas del desarrollo, y el nifio es un todo global que
recibe estimulos de cualquier tipo, y reacciona ante ellos.

0 a3 meses
Favorecer la exploracion visual
Fijacion de la mirada y contacto ocular
Orientacién a estimulos visuales
Seguimiento visual
Estimulacién auditiva
Respuestas de orientacién a sonidos
Estimular respuestas de habituacion
Reaccion a estimulos aversivos
Estimulacioén tactil
Estimulacion del olfato
Desarrollo de esquemas
Alternar la mirada
Experimentacién de las consecuencias de sus propias acciones
Estimulacion vestibular
Advertir la desaparicién de personas u objetos de su campo visual
Estimulacion del reflejo de prensién
Conciencia de su propio cuerpo: manos
Estimular la apertura de las manos
3 a6 meses
Estimular la discriminacion de diferencias
Mirar activamente alrededor
Alternar la mirada ante varios objetivos
Seguimiento de objetos que se desplazan rapidamente
Localizacién de sonidos
Prensién voluntaria
Desarrollo de esquemas
Permanencia del objeto
Reconocimiento y exploracion de su cuerpo y de su propia imagen
Comprension de la relacion de sus propias conductas sobre los objetos
Repeticién de acciones lidicas interesantes para el nifio
Imitacion de gestos y acciones sencillas
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6 a9 meses
Seqguimiento y busqueda de objetos que se desplazan rapidamente

Manipulacion y exploracion de los objetos

Estimulacion del uso de medios para alcanzar un objetivo

Permanencia del objeto

Discriminacion visual y auditiva

Relaciones espaciales

Estimular la anticipacion de conductas en el juego

Perfeccionamiento de la prensiéon

Desarrollo de esquemas

Estimular las acciones del nifio sobre los objetos

Estimular la conciencia del propio cuerpo

Imitacién

9 a12 meses
Relaciones causa-efecto

Desarrollo de esquemas

Relaciones espaciales del objeto

Uso de medios para alcanzar un objetivo

Combinacién de objetos

Reconocimiento de objetos y personas familiares

Permanencia del objeto

Imitacion

Discriminacién de objetos familiares

Reconocimiento de si mismo

Perfeccionamiento de la prension: pinza

Juegos de agua

12 a 18 meses
Mejorar la atencién y la exploracién

Permanencia del objeto

Estimular el control ambiental

Estimular conceptos de tiempo

Exploracién del ambiente externo

Relacién causa-efecto

Relacion tamafio y espacio

Uso de medios

Discriminacién auditiva

Coordinacién 6culo-manual

Rotacion de la mufieca

Relaciones espaciales

Reforzar la combinacién de objetos

Garabateo

Concepto de si mismo

Perfeccionamiento de la prensién

Esquemas de accién: juego simbdlico

Imitacion

Diseno del programa de AT

18 a 24 meses
Uso de medios
Causalidad operacional
Garabateo: imitacion de trazos
Coordinacién 6culo-manual
Estimular la habilidad de solucién de problemas
Permanencia del objeto
Agrupar objetos
Iniciacién a algunos conceptos
Estimulacién tactil
Discriminacién de sonidos
Estimulacion olfativa y gustativa
Imitacién
Relaciones espaciales
Esquemas de accién

Intervencion en el area socio-comunicativa

El area del lenguaje, especialmente en su faceta expresiva, es una de las principales difi-
cultades de los nifios con discapacidad, ya desde sus primeros afios. Pero en el programa de AT debe-
mos prestar también especial atencién a las habilidades comunicativas, que deben aparecer en los
nifios desde sus primeros dias de vida. Si en el apartado anterior, hablabamos de la relacion del nifio
con su medio fisico, ahora nos hemos de referir a la relacion del nifio con su medio social.

En un programa de AT tiene una importancia decisiva la estimulacién de las habilidades
de comunicacion del nifio, y, por tanto, la implantacion de una buena relacion socio-afectiva entre
los padres y su hijo. Merece la pena que nos detengamos un poco a analizar esta cuestion, ya
que en la actualidad es uno de los aspectos que estd mereciendo mayor atencion y sobre el
que se ocupan muchos investigadores.

En su relacién con su hijo, los padres adoptan distintos estilos, que tienen que ver con
su propia forma de ser, con las circunstancias familiares, y con las caracteristicas del nifio. Esos
estilos cubren una amplia gama, que va desde el pasivo al coercitivo. Podemos distinguir seis esti-
los predominantes de los padres en su relacién con su hijo (Dunst, 1986):

PASIVO: El cuidador raramente responde a la conducta del nifio.

ASEQUIBLE: El cuidador responde de forma verbal o no verbal a la conducta del nifio
IMPLICADO: El cuidador anima al nifio a interactuar con personas u objetos.
ELABORADOR: El cuidador ofrece oportunidades para la diferenciacién de la conducta.
IMPOSITIVO: El cuidador provoca la atencion / Interrumpe la conducta espontanea del nifio.

COERCITIVO: El cuidador dirige y controla la conducta del nifio.
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Es bien sabido que las interacciones entre los padres y su hijo con SD u otros problemas
de desarrollo, se ven muchas veces alteradas por las reacciones emocionales perturbadoras
de los padres, que pueden disminuir su capacidad de reaccién ante las manifestaciones del nifio,
inhibir su comportamiento interactivo en casos de depresion o de rechazo, o bien distorsionarlo
cuando existen altos niveles de ansiedad (Fuertes y Palmero, 1995). A su vez, los nifios sue-
len presentar dificultades para que se interpreten sus sefales comunicativas: contacto ocular
disminuido, menor capacidad de respuesta o mayor lentitud para responder a los estimulos,
reacciones emocionales menos intensas, temperamento dificil en algunos casos (Candel,
Carranzay Pérez, 1996; Spiker, Boyce y Boyce, 2000). En consecuencia, a la hora de estudiar
las interacciones entre los padres y sus hijos con SD, se ha descrito a las madres de estos nifios
como mas directivas y con roles mas dominantes, percibiendo su papel, primariamente, como
una ayuda a sus hijos para ejecutar todo su potencial durante la interaccién (Mahoney, Fors 'y
Wood, 1990; Mc Collum y Hemmeter, 1997).

Algunos programas de AT tienen como objetivo Unico o prioritario la implantacion de
un adecuado patrén de interaccion. Unos, como el de Sandall (1.988) o el Programa de
Intervencién Transaccional (Mahoney y Powell, 1.988), hacen mayor hincapié en estrategias
de instruccién, como la toma de turnos -que proporciona a los padres la base para compren-
der la interaccién con sus hijos, mejorando el equilibrio interactivo, disminuyendo la frecuen-
cia de 6rdenes y aumentando la frecuencia de las respuestas-, o0 como el emparejamiento
interactivo -que ayuda a los padres a sintonizar su conducta para que ésta sea compatible
con las caracteristicas del nifio-. Otros programas, como el de Clark y Seifer (1.983), tratan de
entrenar a las madres para que ellas faciliten la conducta de sus hijos en actividades de la vida
diaria, procurando que su estilo de interaccién evolucione hacia unas categorias caracteriza-
das por la imitacién, la elaboracion y la extensidn, eliminando, en la medida de lo posible, con-
ductas coactivas y anuladoras.

Gracia y del Rio (2000) proponen unas pautas de intervencion naturalista con las
familias, que tienen lugar en el contexto natural del nifio y que se basan en las estrategias
gue, de forma natural, utilizan los padres con sus hijos. Estas autoras sugieren una serie de
actividades para la creacién de rutinas interactivas, la adecuacion del entorno y la mejora de
las estrategias de interaccion socio-comunicativa. Desde el inicio, es esencial que los nifios se
acostumbren a que cada dia hay un momento de juego con el padre o la madre. Pero se trata
de un juego no impuesto, ni de cambiar del todo la manera de jugar establecida en cada fami-
lia (Gracia, 2003).

Varios programas sobre los patrones de interaccion se han centrado en la mejora de la
comunicacion. Algunos han trabajado la interaccion social reciproca, observandose beneficios
en el sentido de que las madres se hacian menos directivas y con mayor capacidad de res-
puesta, y proporcionaban sefiales lingtisticas mas claras a sus hijos; éstos, a su vez, mostraban
frecuencias mas altas de turnos vocales durante las interacciones (Tannock, Girolametto y Siegel,
1992; Dodd, McCormack y Woodyatt, 1994). Algunos autores subrayan la importancia de tener
en cuenta los déficits comunicativos de los nifios con SD para disefiar estrategias adecuadas: imi-
tacion contingente, capacidad de respuesta, seguimiento de la iniciativa del nifio, uso de las ruti-
nas sociales (Warren y otros, 1993).

Diseno del programa de AT

Un objetivo prioritario es, pues, procurar que haya unas pautas de interaccién adecua-
das entre los padres y sus hijos. Me gustaria aclarar que es en esta parcela evolutiva donde se
pone muy de manifiesto el papel y la importancia de los padres en la atencién hacia sus hijos con
dificultades en su desarrollo; no en balde, de la calidad de sus interacciones y de la estimulacion
social que sean capaces de ofrecer, va a depender la integracion del nifio en la familia, primero,
y en la sociedad después. Si los padres dan la importancia que tiene al desarrollo afectivo y
emocional de su hijo, y tratan de favorecerlo de una forma coherente, estaran poniendo unos soli-
dos cimientos para el desarrollo de una personalidad arménica y estable, con vistas a la integracion
plena de esa persona.

Conviene sefalar, no obstante, que los padres no deben caer en el error de estar conti-
nuamente “estimulando” -mas bien, “incordiando”- al nifio, malinterpretando las indicaciones de los
profesionales. Los nifios muy pequefios, y en especial los que presentan problemas de desarro-
llo, tienen unos cortos periodos de alerta; son esos momentos los que deben aprovecharse para
interactuar con ellos, respetando los demas estados y no tratando de enviar mensajes a todas horas.
El consejo de “hablar més a su hijo” debe entenderse como hable mas al tiempo que ajusta el len-
guaje para satisfacer el nivel de comprension del lenguaje del nifio, con el fin de facilitar el pro-
cesamiento del mensaje (Miller y otros, 2000).

Como acertadamente sefiala Gracia (2003), los nifios aprenden a hablar durante todas
las horas del dia en las que se llevan a cabo diversas actividades en lugares diferentes, con
varias personas y con objetivos particulares. Una de estas actividades es el juego: los nifios
pasan muchas horas del dia jugando, y no Gnicamente en solitario, sino con los padres, herma-
nos, abuelos, parientes, vecinos, iguales...; determinados tipos de juegos favorecen especialmente
el desarrollo de la comunicacion y el lenguaje.

Los datos de que disponemos en la actualidad nos indican que la intervencion en la
interaccion de los padres con sus hijos discapacitados resulta eficaz en una doble direccion. En
lo que respecta a los cambios experimentados en los padres, éstos mejoraban en una serie de
variables: aumento de la capacidad de respuesta; mayor expresividad afectiva; organizacion del
medio fisico; implantacion de un estilo mas elaborador, con un descenso en la duracién y frecuencia
de las conductas controladoras (estimulacion, toma de turnos), respetando mas las iniciativas del
nifio. También se encontraron algunas relaciones funcionales entre los cambios en las conduc-
tas de los padres y las de los nifios: aumento de las vocalizaciones, del contacto ocular y de
algunos indicadores del desarrollo (Mc Collum y Hemmeter, 1997).

El programa de AT, por tanto, debe contemplar una intervencién en la interaccion padres-
hijo, con el fin de procurar instaurar estilos y patrones interactivos adecuados. Los objetivos de esta
intervencioén son los siguientes: a) Procurar que los padres inicien actividades y juegos placente-
ros con su hijo, para que éste se sienta mas motivado y reaccione mas y mejor, y para que aqué-
llos disfruten con su rol de padres; b) Desarrollar en los padres habilidades de observacion para
interpretar las sefiales de su hijo; y, ¢) Aumentar y mejorar la comunicacién de la diada padres-hijo.

La intervencidn en este area también contempla el lenguaje comprensivo y expresivo.
Desde los primeros dias de vida, los tratamientos oral motores deben formar parte de la inter-
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vencion. Los resultados del trabajo de Kumin y sus colaboradores (2001), sugieren que los nifios
pequefios con hipotonia muscular, entre ellos los nifios con SD, que recibian de forma conti-
nuada un tratamiento oral motor, mejoraban su funcién motora para comer, beber y hablar.

A veces los programas se centran mucho en mejorar, sin mas, las habilidades linguisti-
cas del nifio con discapacidad, sin tener en cuenta el valor del ambiente en que se desenvuel-
ve el nifio. En efecto, conviene influir sobre el entorno, de manera que la estimulacién sea mas
rica y adaptada a las caracteristicas del nifio. lacono y otros (1998) estudiaron la eficacia de un
programa de implementacion de lenguaje para madres, cuyos hijos tenian entre 2;3 y 3;6 afios.
El analisis descriptivo de las conductas comunicativas de las madres indic6 que, después del tra-
tamiento, ellas tendian a dirigir mas frases a sus hijos; utilizaban més modelos; usaban menos
preguntas y frases directivas, y mas estrategias, aunque limitadas, de ensefianza.

En este sentido, también se estan revelando como muy eficaces las intervenciones que resal-
tan uno de los puntos fuertes de los nifios con SD: el procesamiento de la informacion visual. Los pro-
gramas de lenguaje-lectura, implantados desde los primeros meses, resultan un complemento muy
valido dentro del programa de atencién temprana (Navarro y Candel, 1992; Candel, 2002). Estos pro-
gramas resultan igualmente beneficiosos para nifios que presentan dificultades en el procesamiento
de la informacién auditiva, y que tienen como punto fuerte su canal de comunicacion visual-vocal.

En el cuadro siguiente recogemos algunos objetivos de intervencion en el area socio-
comunicativa durante los dos primeros afios de vida:

0 a3 meses

Estimulacion verbal y tactil

Contacto ocular y fijaciéon visual
Exposicion a ambientes hogarefios
Orientacién a estimulos visuales y auditivos

Respuesta a estimulos aversivos

Estimular la sonrisa social

Establecimiento de pautas de interaccién padres-hijo
Respuesta a estimulos aversivos
Socio-comunicacion

3 a6 meses
Reforzar el contacto ocular y la fijaciéon de la mirada

Discriminaciones visuales de referencia

Reacciones ante el espejo
Imitacion
Juegos y estimulos socio-emocionales
Juegos de interaccién
Discriminaciéon ambiental

Intercambios comunicativos
Adaptacion social al medio

Diseno del programa de AT

6 a9 meses
Comprensién social del medio
Conductas de juego
Expresiones emocionales
Intercambios comunicativos. Imitacién
Juegos de interaccién
Adaptacién social

9al2meses
Miradas de referencia
Comprensidn de situaciones familiares
Adaptacioén social y afectiva
Imitacién
Juegos comunicativos y de interaccion
Comprension de la prohibicién
Expresiones emocionales
Comprensién verbal
Expresion verbal: iniciacion

12 a 18 meses
Socializacion
Imitacion gestual
Comunicacién
Imitacién vocal
Comprensién verbal
Expresion verbal

18 a 24 meses
Socio-comunicaciéon
Imitacion
Comprensién
Expresion verbal

Intervencion para la adquisicion de habitos de autonomia personal

El principal objetivo a largo plazo de un programa de AT, es desarrollar la capacidad de
autonomia e independencia personal del nifio, lo que le va a permitir afrontar por si mismo las
diversas situaciones que se le vayan presentando a lo largo de su vida. La estimulacion de las
habilidades de autonomia personal debe abordarse desde los primeros meses o afios de vida,
y constituye uno de los aspectos mas espinosos, debido, por una parte, a la actitud superprotectora
gue suelen manifestar los padres y familiares del nifio con dificultades en su desarrollo, y, por otra,
a la tendencia a infravalorar las capacidades reales de estos nifios.

La dltima revision de la Asociacion Americana para el estudio del retraso mental (AAVY,
2002) vuelve a hacer hincapié en la importancia de la conducta adaptativa, que es el conjunto de
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habilidades conceptuales, sociales y practicas que han sido aprendidas por las personas para
funcionar en sus vidas corrientes. Existe en la actualidad un acuerdo importante en cuanto a
gue la estructura de la conducta adaptativa consiste en los siguientes tres grupos de factores: a)
Cognitiva, Comunicacion y Habilidades académicas (Habilidades conceptuales); b) Habilidades
de competencia social (Habilidades sociales); y, c) Habilidades de vida independiente (Habilidades
préacticas). Estos son ejemplos de habilidades conceptuales, sociales y practicas:

Lenguaje (comprensivo y expresivo)
Lecturay escritura

Conceptos de dinero

Auto-direccién

Conceptuales

Sociales Interpersonal

Responsabilidad

Autoestima

Simpleza (probabilidad de ser engafiado o manipulado)
Ingenuidad

Sigue las reglas

Obedece las leyes

Evita la victimizacion

Practicas m Actividades de la vida diaria: comida, traslado/movilidad, aseo, vestido
Actividades instrumentales de la vida diaria: preparacion de la comida,
gobierno de la casa, transporte, toma de la medicacion, manejo del
dinero, uso del teléfono

m Habilidades ocupacionales
m Mantiene los ambientes seguros

Ha quedado suficientemente demostrado que, incluso los nifios deficientes mas afec-
tados, pueden aprender habilidades adaptativas basicas, ya que no existe una estrecha relacion
entre el desarrollo cognitivo y la autonomia personal. El aprendizaje por imitacién y repeticion,
aungue no haya una interiorizacion de los contenidos, tiene una importancia decisiva en este capi-
tulo. En este aspecto, la Escuela Infantil va a jugar en esta parcela una importancia decisiva.

A modo de orientacion, ofrecemos en el siguiente cuadro algunas conductas-objetivo en
las areas de comida, control de esfinteres y vestido:

COMIDA

m Mueve las mandibulas y/o la lengua al tocarle los labios o la lengua.

m Al ver el alimento, hay una conducta de anticipacién, con un aumento o disminucion de
la actividad: abre la boca, se inclina hacia la cuchara...

m Toma alimentos semisélidos.

m Con el labio superior puede quitar comida de la cuchara.

m Mastica cuando tiene alimento entre los dientes o encias, moviendo la lengua hasta
donde esta colocado el alimento.
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Toma liquidos de un vaso usando el labio superior como ayuda para hacerlo.
Se lleva a la boca galletas, rosquillas, pan y otros sélidos similares.
Mordisquea sélidos blandos.

Quita el alimento de la cuchara con un cierre completo de labios.

Lleva el vaso a la boca (puede usar algin recurso adaptativo).

Cuando sujeta el vaso bebe sin derramar liquido de la boca.

Come con cuchara, aunque puede tener dificultad en mantener sobre ella el alimento.
Pincha con un tenedor u otro objeto punzante.

Mordisquea solidos duros.

Mastica, moviendo la lengua de lado a lado de la boca.

Utiliza el cuchillo para extender o untar el pan.

Come solo con cuchara derramando poco.

Come con cuchara y tenedor, sin tirar apenas comida.

Usa el cuchillo para presionar alimentos blandos.

CONTROL DE ESFINTERES
Permanece seco durante dos horas.
Tiene movimientos intestinales espontaneamente, a intervalos predecibles.
Espontaneamente tiene un patrén de evacuacion a intervalos predecibles.
Indica mediante gestos, acciones o vocalizaciones que se ha hecho encima.
Hace en el retrete o jarrito si se le mantiene durante unos minutos.
Permanece seco si se le recuerda.
Indica necesidad de ir al aseo mediante gestos, acciones o vocalizaciones.
Permanece seco durante el dia.
Va al retrete sin que se le indique.
Se limpia con papel.
Permanece seco durante la noche.

VESTIDO
Muestra conciencia de que se le esté vistiendo: aumenta o disminuye el nivel de actividad.
Ayuda en el vestido: estira 0 encoge brazos o piernas, levanta la cabeza...
Tira de las prendas para quitarselas: calcetines, zapatos, ropa interior.
Se quita algunas prendas: calcetines, pantalones...
Se quita la camiseta, el jersey, la camisa desabotonada.
Desabotona.
Sube o baja una cremallera grande.
Abotona.

Actividades y cuestiones practicas

En la actualidad, los programas de AT siguen una orientacion basada en los modelos ecoldgico
y transaccional, de forma que se enfatiza la atencién global al nifio, a su familia y a su entorno
de una forma natural, empleando actividades funcionales que se inserten en las rutinas diarias
del nifio y de su familia.
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La adquisicion del conocimiento y aprendizaje de habilidades debe darse en unas con-
diciones que sean auténticas, es decir el conocimiento o la habilidad es necesario o util al ocu-
parse en tareas o problemas reales. Las situaciones auténticas para los nifios deben incluir acti-
vidades que reflejen la realidad y las demandas de su vida diaria. Estas actividades permiten a
los nifios aprender y practicar habilidades que mejoraran su habilidad para adaptarse a los con-
tinuos requerimientos de su ambiente fisico y social.

La naturaleza de las experiencias transaccionales que se dan entre los nifios y su medio
ambiente es fundamental para lo que ellos aprenden y cémo lo aprenden. Las experiencias o las
actividades no s6lo deben ser funcionales y reflejar la realidad de los nifios, sino que también deben
ser adecuadas desde el punto de vista evolutivo. Esto significa que las experiencias y las activi-
dades deben estructurarse de forma que se presenten al nifio con una moderada novedad. Los
nifios deben tener en su repertorio las conductas necesarias para participar significativamente
en una actividad.

Hay que estimular, pues, habilidades funcionales y generadoras. Las primeras son aqué-
llas que permiten al nifio negociar con su medio fisico y social de una forma independiente y satis-
factoria, para ellos mismos y para otros, en su medio social. Hay que ayudar a los nifios a adqui-
rir habilidades generadoras: no basta con ensefiar a los nifios a responder a sefiales especificas
bajo condiciones determinadas, sino mas bien en desarrollar habilidades generalizadas en todas
las areas para permitir un funcionamiento independiente.

En el programa de atencién temprana, podemos recurrir a tres tipos de actividades: ruti-
narias (que ocurren regularmente), planificadas (no suelen ocurrir normalmente si no son dise-
fladas), y actividades iniciadas por el nifio. Estos tres tipos de actividades se combinan. La acti-
vidad en si misma no es lo importante; lo fundamental es la oportunidad para practicar las habi-
lidades.

Siempre que sea posible, la intervencion debe hacerse en las actividades de la vida
diaria del nifio. El uso de actividades diarias y de juego ayuda mucho a los nifios a desarrollar res-
puestas Utiles y generalizables. De otro lado, las actividades rutinarias ofrecen oportunidades para
incorporar a la intervencion habilidades que proporcionan una utilidad inmediata para el nifio,
poniendo a su alcance un objeto o accidn Util o deseado. La incorporacion de actividades rutinarias
al programa de AT asegura oportunidades frecuentes y practicas para desarrollar habilidades.
Parece que el aprender a expresar necesidades en condiciones naturales y relevantes, condu-
ce a un aprendizaje eficaz y eficiente.

Las actividades iniciadas por el propio nifio llamaran y mantendran mas su atencion e
interés. Teniendo en cuenta la importancia fundamental que tienen los intereses y la motivacion
del nifio, en lugar de actividades seleccionadas por los padres o el estimulador, se deben iden-
tificar los intereses del nifio, y luego el adulto interactla y juega con él a lo que éste ha seleccionado.

El uso de actividades planificadas debe hacerse como una extension natural de lo que
a los nifios les gusta hacer, y no como una experiencia de entrenamiento separada o fragmen-
tada, no ligada a sus necesidades y conocimientos diarios.

Diseno del programa de AT

En resumen, hemos de procurar:

Permitir al nifio iniciar actividades, siempre que sea posible.

m Seguir la iniciativa del nifio a menos que su conducta o actividad sea demasiado repe-
titiva, regresiva o se aparte de los objetivos propuestos.

m Introducir actividades planificadas que sean significativas para los nifios.

m Controlar laimplicacién y el interés del nifio en las actividades, y cambiar o introducir las
adaptaciones pertinentes cuando la motivacion decaiga.

m Observar constantemente la conducta de los nifios y presentar oportunidades para
mejorar sus habilidades de solucién de problemas.

El programa de atencion temprana debe basarse en el contexto natural del nifio, y, en con-
secuencia, hay que disefiar de forma coherente ese medio fisico y social, de manera que sea rico
en estimulos para favorecer el desarrollo del nifio y el buen equilibrio de la familia. Lo mas impor-
tante no es tanto la adquisicion de habilidades por parte del nifio, cuanto una buena integracién
socio-comunicativa y la aprehension de estrategias de solucion de problemas y de autonomia per-
sonal y social, con vistas a un funcionamiento independiente el dia de mafiana.

Carece de sentido dar a los padres, para hacer en casa, listas de objetivos y activida-
des que muchas veces son demasiado artificiales, que no suelen tener una proyeccion real o prac-
tica en larealidad, y que resultan, a la larga, indtiles para los nifios y, en no pocas ocasiones, frus-
trantes y agobiantes para los propios padres. Generalmente, se espera que los padres de los nifios
deficientes encuentren tiempo para “trabajar” con sus hijos de una forma diferente a la de los nifios
normales. Para algunas familias, la ensefianza en el hogar es algo ideal, pero para otras es fuen-
te de ansiedad y estrés, sobre todo si tienen otros nifios pequefios a los que atender.

Dentro del programa de atencion temprana, un aspecto muy importante es el disefio
del ambiente fisico del hogar. Como el nifio va a vivir en casa con su familia, hemos de procurar
gue ese contexto sea favorecedor para el desarrollo del nifio. Podemos disefiar un programa de
intervencion fantastico, con sesiones en el centro impartidas por grandes profesionales, pero si
descuidamos los aspectos familiares y los del hogar, todo eso puede quedar en papel mojado.

Se ha dicho que el ambiente en que se desenvuelve el nifio debe ser sensorialmente rico
y variado, fomentando su movilidad y su capacidad de exploracion para evitar habituaciones
gue serian perjudiciales, tanto desde el punto de vista cognitivo como socio-comunicativo y
adaptativo. Conviene aclarar que un ambiente rico en estimulos no significa, en absoluto, un
medio excesivamente estimulante que bombardea al nifio ofreciéndole actividades y materiales
de una forma artificial y machacona. La estimulacion debe ser estructurada y racional, para per-
mitir al nifio filtrar y seleccionar los estimulos del exterior. De otro modo, los efectos serian con-
traproducentes ya que el nifio llega a hastiarse de tanto mensaje, siendo incapaz de responder
de forma adecuada.

Dentro del apartado del ambiente fisico del hogar, hay que hacer una mencién especial
al capitulo de los juegos, juguetes y materiales que el nifio tiene a su alcance. Estos deben ser
variados y adecuados a las caracteristicas evolutivas y a los gustos personales de cada nifio. No
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hay que caer en la tentacién de hacer del hogar un segundo centro de estimulacién, compran-
do al nifio los mismos materiales que se le presentan en las sesiones impartidas en el Centro.
En los juegos espontaneos entre los padres y el nifio es donde se pueden y se deben insertar,
de forma natural, los objetivos y las actividades del plan de estimulacion: hay juegos que favo-
recen la interaccién socio-comunicativa; juegos encaminados a mejorar la permanencia del obje-
to; juegos para favorecer la estimulacion vestibular; juegos que desarrollan la actividad simboli-
ca, etc. Lo fundamental es que los padres se diviertan mientras juegan con su hijo, haciendo atrac-
tivas estas actividades y no convirtiendo la estimulacion en algo rigido, mecénico y tedioso para
unos y otros.

Con el fin de conocer mejor este ambiente fisico, y poder asi ayudar a adaptarlo ade-
cuadamente para el nifio y su familia, un programa de AT debe contemplar la posibilidad de
hacer visitas domiciliarias que permitan cumplir ese cometido. Tal vez lo mas correcto, si no hay
circunstancias que aconsejen lo contrario, seria que el programa, al menos durante los prime-
ros seis-doce meses de vida del nifio, se basara, exclusivamente o de forma prioritaria, en el hogar.

Pese a la importancia que en la elaboracién, disefio y ejecucion del programa de AT
tiene, a nuestro juicio, este apartado de las visitas domiciliarias, no parece que, a priori, sea bien
comprendido por muchos, que pueden contemplarlo como una intromisién innecesaria en su hogar.
En efecto, es posible que aparezcan ciertas reticencias o recelos al principio, sobre todo en algu-
nas personas muy celosas de su intimidad. Pero no es menos cierto que la intencién de un pro-
fesional que visita a la familia no es, ni por asomo, la de inspeccionar o inmiscuirse en las vidas
de los demés; antes al contrario, se trata de ayudar a la familia a adaptar el ambiente en que se
desenvuelve el nifio de la mejor manera posible. Esto es algo que parece absolutamente légico
cuando se parte de la idea de la importancia que tienen los contextos en el desarrollo del nifio
y, por ende, de su adecuada disposicion para favorecer su desarrollo. Si se piensa que lo Unico
valido es lo que se hace en el Centro especializado, obviamente carece de sentido hacer estas
visitas. Es curioso que cuando el nifio empieza a asistir a una Escuela Infantil, nos apresuramos
a implantar una buena coordinacién con los educadores y concertamos rapidamente reuniones
y visitas periddicas a la Escuela para establecer una buena relacién que sera beneficiosa para
el nifio. ¢ Por qué no hacer lo mismo en el caso del hogar, donde el nifio pasa la mayor parte de
su vida?.

Diseno del programa de AT
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CAPITULO 4. LA INTERVENCION CON
FAMILIAS EN LOS PROGRAMAS DE AT

Sonsoles Perpifian Guerras

1. Introduccion

Intervenir en Atencion Temprana no es solamente estimular al nifio/a; es, sobre todo, favorecer
la creacion de contextos adecuados donde él/ella pueda interactuar en condiciones 6ptimas.
Asi la familia se convierte en objetivo prioritario de la AT. El contexto fisico, la interaccion afecti-
va y las emociones de todas las personas que conviven con el nifio/a son elementos basicos sobre
los que debemos actuar.

La intervencion con familias est4, por tanto, debidamente justificada, como lo demues-
tra la definicién de atencion temprana recogida en el Libro Blanco (2000) y las actuales corrien-
tes de trabajo en esta disciplina, que estan fundamentadas en una serie de modelos tedricos, que,
incluyendo elementos basicos de modelos tradicionales, los superan poniendo de manifiesto la
importancia del contexto y de la interaccion:

-Concepcién ecoldgica: Destaca la necesidad de intervenir en el entorno natural del nifio
haciendo posible el principio de normalizacion, y buscando en todo momento la integracién del
individuo. El hogar y la Escuela Infantil son los entornos naturales donde el nifio interactia y se
desarrolla, por tanto es en estos ambitos donde debe realizarse la atenciéon temprana (Mendieta
y Garcia Sanchez, 1998). El ambiente es una disposicién seriada de estructuras concéntricas
en la que cada una esta contenida en la siguiente, los ambientes, las personas y los aconteci-
mientos no operan aisladamente, unos influyen en los otros. (Bronfenbrenner, 1979).

-Modelo transaccional: Seguin este modelo, la forma en la que los nifios interactdan con su
ambiente lleva a modificarlo y a provocar respuestas en él. A su vez, este ambiente modificado
repercute de nuevo en el nifio afectando a su desarrollo (Sameroffy Chandler 1.975). La continua 'y
progresiva interaccion dinamica entre el nifio y el ambiente hace que sea posible el desarrollo. Por
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tanto la AT debe incidir en ambos elementos, el nifio y el entorno, evaluando esta influencia bidirec-
cional y favoreciendo la incorporacion de elementos que enriquezcan dicha relacion.

-Teoria general de sistemas. Entendemos al nifio como un sistema amplio en el que estén
implicados varios subsistemas: la familia, la escuela infantil, el equipo de AT temprana, y cada uno
de ellos con una serie de caracteristicas y necesidades diversas, pero que se influyen mutua-
mente. El andlisis riguroso del funcionamiento de cada uno de los sistemas y de las interaccio-
nes entre los mismos, hace posible una adecuada intervencion (Cunninghan 1.985).

2. Modelo de entornos competentes

Es un modelo ecoldgico de intervencién en Atenciéon Temprana en el que se potencia la per-
cepcidn de autocompetencia de los padres y los educadores del nifio/a con necesidades educativas
especiales.

El profesional de la Atencién Temprana se convierte en un elicitador de cambios en el
contexto, a través de una interaccion eficaz con los padres y los educadores, y la intervencion que
realiza con el nifio adopta un matiz de evaluacién continua que permite un adecuado asesora-
miento a los cuidadores habituales.

La estimulacién del nifio se realiza en su entorno natural, y son sus cuidadores habituales
los que hacen posible el desarrollo del nifio a través de una interaccion apropiada. La AT debe
tener una incidencia importante en estos contextos si quiere ser realmente eficaz.

2.1. Cuidadores habituales

Comenzamos por explicar la importancia que damos a los cuidadores habituales, cuyo papel es
determinante para el desarrollo del nifio. Estos son generalmente los padres, pero también pue-
den ser otros adultos cercanos al nifio, como familiares y/o los educadores de la Escuela Infantil.
Ambos comparten la responsabilidad de cuidar y educar, siendo sin duda los mejores conoce-
dores del nifio.

Estas personas son las que pasan la mayor parte del tiempo con el nifio/a y, ademas, tiem-
pos bastante significativos para su funcionamiento vital. Son quienes le dan de comer, le bafian, le
duermen, juegan con él, etc.; establecen con el nifio/a el vinculo afectivo més estable a través de expe-
riencias continuadas de disponibilidad e incondicionalidad. Este vinculo le sirve de motivacién para
acceder a los aprendizajes, ya que el refuerzo o la atencion ofrecido por la figura de apego es mucho
mas eficaz que si se recibe de otra persona. Son quiénes posibilitan la generalizacién de los apren-
dizajes de unos contextos a otros, propiciando las conductas de los nifios en distintos ambitos, y pro-
porcionan estabilidad a la intervencién, ya que permanecen en el tiempo junto al nifio.

Construyen el &mbito estimular donde el nifio se desenvuelve, eligiendo sus objetos de
juego, disefiando el ambiente fisico pero sobre todo creando un clima emocional. El nifio, a tra-
vés de la interaccion con estos cuidadores habituales va desarrollando sus potencialidades.

La intervencién con familias en los programas de AT

La apariciéon de alguna discapacidad o riesgo de padecerla en un hijo o en un alumno
genera una serie de emociones en los cuidadores habituales, mas o menos implicitas, que deter-
minan el cuidado del nifio. Sentimientos de confusién, miedo, culpa, fatiga, ira, ansiedad, frustracion,
entusiasmo, etc. (Cunningham, 1995), dan lugar a una serie de actitudes en los adultos, tales como
el rechazo, la negacion, el aislamiento, la blisqueda etc., que requieren un minucioso analisis si
gueremos hacer una intervencién adecuada en dichos contextos. La adaptacién de los siste-
mas a la discapacidad pasa por muy diversos momentos que también debemos conocer y
analizar (Navarro Gongora, 1999).

Las actitudes tienen tres tipos de componentes: cognitivos (conjunto de pensamientos
con los que interpretamos la realidad), emocionales (sentimientos que subyacen a las conduc-
tas), y conductuales (acciones mas o menos observables que ponemos en marcha). Desde este
modelo, consideramos basico incidir en el componente cognitivo de las actitudes, ya que éste va
a determinar las emociones y éstas a su vez las conductas de las personas implicadas. Creemos
que los padres pondran en marcha acciones y conductas favorecedoras y eliminaran conductas
inadecuadas, en la medida en que sus pensamientos o sistema de atribuciones sea ajustado y
favorecedor del desarrollo del nifio.

Desde el punto de vista metodoldgico, vamos a partir de una serie de modelos tedéricos
en que se fundamentan las estrategias de intervencion familiar que se proponen:

m Constructivismo: La Atencion Temprana es un proceso de construccion, no solo del desarrollo
del nifio con necesidades educativas especiales, sino también del entorno dptimo para
dicho desarrollo que se va realizando a través de la interaccion y el andamiaje.

m Teoria de los Constructos Personales de Kelly: Se basa en la idea de que las personas cons-
truyen modelos mentales para explicar y prever los acontecimientos, elaboran explica-
ciones a modo de hipétesis que deben confirmarse en la realidad. Este proceso no es
meramente cognitivo sino que afecta a todas las facetas de la actividad humana (Kelly, 1955).
Los modelos mentales que construyen los padres y educadores del nifio con necesidades
educativas especiales van a ser de crucial importancia en la atencién temprana.

m Teoria de la Valoracion cognitiva de Lazarus. Este autor (1991) ha hecho importantes apor-
taciones en la investigacion sobre las emaociones, segln esta teoria los individuos, ante
una situacion, hacen dos procesos de valoracién: la valoracion primaria en la que ana-
lizan las consecuencias que pueden derivarse de la situacién, y una valoracion secun-
daria en la que el sujeto evalla su capacidad personal para afrontar la situacion.

Todos estos modelos resaltan el papel de los procesos cognitivos que realiza el indivi-
duo. El profesional trabaja con el componente cognitivo de las actitudes y, mediante un proceso
de andamiaje, acomparia a la familia en la construccién de su percepcién de autocompetencia.

2.2. Percepcién de autocompetencia

Es la concepcion que los implicados en el proceso (padres-profesionales) tienen de si mismos
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respecto a la capacidad de atender y responder adecuadamente a las necesidades especiales
del discapacitado.

La experiencia nos ha mostrado que, cuando los cuidadores habituales se consideran
capaces de atender al nifio/a con necesidades educativas especiales, disminuyen sus defensas
y se posicionan con respecto a él/ella y su educacién en un lugar que les permite mayor efica-
ciay satisfaccion.

El modelo de entornos competentes que proponemos potencia la percepcién de auto-
competencia de los cuidadores habituales, a través de una interaccién fluida entre los sistemas
implicados: familia, escuela y equipo de AT.

Resulta necesario hacer un analisis de estos sistemas dada la complejidad de los mismos.
2.3. Sistema familiar

La familia es un conjunto de personas que viven bajo el mismo techo y que interactian entre si
formando un sistema complejo. Es la unidad béasica de socializacion del ser humano, la encar-
gada de velar por el desarrollo del recién nacido hasta alcanzar la madurez.

Para intervenir con las familias hemos de partir de un postulado basico: “cada familia es
diferente” en base a una serie de variables que iremos exponiendo a continuacion. Por lo tanto,
el programa de AT debe ajustarse a dichas diferencias. No existe una férmula definida sobre
como actuar con las familias; debemos buscar, en cada caso, cuales son las estrategias mas ido6-
neas que den respuesta a las caracteristicas y necesidades diferenciales de cada caso.

El sistema familiar esta determinado por mdltiples variables que debemos tener en
cuenta a la hora de intervenir:

Estructura
B Composicion
M Redes de apoyo social
B Actitudes

Historia
B Antecedentes
M Relacion de pareja
M Relacion familia extensa

Estilo educativo
B Clima afectivo

- ’ Emociones
M Expresividad emocional M Confusion
M Practicas de regulacion de conducta H Fatiga

B Escenario de actividades cotidianas M Procupacion

M Frustracion

a q m B Miedo
Sistema atribuciones ® Culpa
M Teorias educativas implicitas B Tesn

B Discapacidad
M Profesionales
M |ntervencion

M Entusiasmo

Necesidades
B Familia normal

Expectativas M Familia discapacitado
M Hijo discapacitado = Apoyo emocional
M Profesional = Orientacion
M |nstitucion m Apoyos y servicios especializados
M S{ mismos = Implicaci6n activa en el proceso

Sonsoles Perpifian Guerras
Equipo de AT de Avila

La intervencién con familias en los programas de AT

Estructura. Esta compuesta por el nUmero de miembros que la componen, las relacio-
nes que establecen entre ellos, sus redes de influencia, los roles que desempefian, las personas
de la familia extensa que no conviven en el domicilio familiar pero que influyen de diversas mane-
ras. No es lo mismo intervenir con una familia monoparental donde una sola figura debe asumir
distintos papeles, que con una familia con muchos miembros donde pueden repartirse las tare-
asy las posiciones. El nimero de hermanos y la edad de los mismos va a tener una gran influen-
cia sobre el nifio/a discapacitado y sobre las actitudes y emociones de los padres. El profesio-
nal debe contemplar también el papel de abuelos, tios u otras figuras que forman parte del cir-
culo familiar y que pueden suponer soportes de ayuda o elementos de estrés y que indudable-
mente forman parte del proceso.

Historia. La existencia de antecedentes familiares con discapacidad, la trayectoria en la
relacion de pareja, la historia de la relacion con la familia extensa, etc., son experiencias que deter-
minan el posicionamiento que una familia asume en el presente. El pasado define y explica una
buena parte del presente y, por tanto, es necesario conocerlo y manejarlo.

Estilo educativo. Se incluyen en este apartado variables como el clima afectivo o tipo
de vinculo de apego en donde estan implicitas las expectativas de la relacion interpersonal y la
incondicionalidad; la expresividad emocional de cada miembro de la familia (Rodrigo, 1998); el
escenario de actividades cotidianas que consiste en como estan estructuradas las actividades
de cada uno y la supervision de las mismas por parte de los progenitores, y las practicas de regu-
lacién de conducta que establecen los padres o la forma concreta de reforzar y castigar accio-
nes adecuadas o inadecuadas de los hijos. Todo esto determina una forma peculiar de relacion
no solo con el hijo discapacitado, sino también entre los distintos miembros de la unidad familiar.

Emociones. Son estados complejos del organismo caracterizados por una excitacion que
predispone a una respuesta organizada despertando, dirigiendo o manteniendo una actividad
(Bisquerra, 2000). Pueden ser de intensidad variable y mas o menos estables en el tiempo,
pudiendo llegar a instaurarse en algunos casos en la personalidad del individuo. Varian en sus
manifestaciones y provocan respuestas diferentes. Algunas de las emocionas son la ansiedad,
el miedo, laira, la vergiienza, la culpa, el amor, la sorpresa, la alegria, la esperanza, etc. Las per-
sonas que forman parte de la familia no tienen por qué compartir los estados emocionales, pero
lo que es indudable es que experimentan emociones, con frecuencia de gran intensidad, que les
motivan hacia la accién. Si queremos que la intervencion en AT sea eficaz debemos incorporar
en el proceso la expresion y el manejo de las emociones.

Sistema de atribuciones. Es el conjunto de ideas, constructos, creencias o0 modelos
mentales que construye el individuo a partir de su experiencia, que le sirven para interpretar los acon-
tecimientos y poder preverlos. Este “sistema de constructos” (Kelly, 1955) es un concepto relacio-
nado con el de “Teorias Implicitas de los padres” (Palacios, 1998) y esta en la base de las actua-
ciones del ser humano; los padres se sirven de él para comprender cognitivamente las experien-
cias por las que atraviesan, y para buscar respuestas a los acontecimientos que se ajusten a dichas
creencias. Tienen constructos respecto a la discapacidad, a la atencion temprana, a los servicios
de la comunidad, a su papel como padres y madres, a la educacion, etc. Todos ellos constituyen un
marco desde el que perciben y dan significado a la realidad y estructuran sus acciones.
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Necesidades. Las familias comparten con otras las necesidades propias de una fami-
lia normal de caracter econémico, educativo, afectivo y social, pero en estos casos presentan unas
necesidades afiadidas y concretas, por el hecho de tener un miembro con una discapacidad, que
se engloban en cuatro apartados:

Necesidades de apoyo emocional. Necesitan expresar sus emociones, ser escucha-
dos, compartir sus experiencias con familias similares que puedan comprender sus puntos de vista,
descubrir su capacidad de atender al hijo que presenta trastornos y al resto de los miembros de
la familia; necesitan que se interpreten constructivamente sus acciones en la blsqueda de un diag-
néstico o una intervencién, y que se acepte el momento concreto por el que estan atravesando
y las emociones que se deriven de él.

Necesidades de orientacion. Requieren informacion sobre la discapacidad concreta que
presenta su hijo/a, sobre métodos o técnicas concretas de estimulacion; que se les apoye en la
toma de decisiones que, en ocasiones, se convierte en muy compleja dadas las pautas contra-
dictorias ofrecidas por diversos profesionales.

Necesidades de apoyos y servicios especializados y mas tiempo disponible para poder
hacer uso de los mismos. Con frecuencia, los padres de los nifios con alguna discapacidad se

ven obligados a ausentarse del trabajo para acudir a tratamientos o a consultas de especialistas
0 a otros recursos de la comunidad, teniendo esto una repercusion en su situacién laboral. En oca-
siones, un miembro de la pareja abandona su trabajo para dedicarse al cuidado del hijo/a o0 debe
recurrir a la colaboracion de terceras personas como abuelos, empleadas de hogar, etc. para lle-
var a cabo los cuidados especiales, y en esas personas deben confiar. El acceso a los recursos
normalizados les obliga a aceptar situaciones de excepcionalidad, como en el caso de la esco-
larizacion donde deben establecer relaciones eficaces con los profesionales que atienden a su
hijo/a con matices especiales y un mayor grado de implicacion.

Necesidades de implicacién activa en el proceso de atencién temprana. Necesitan empren-
der acciones que favorezcan el desarrollo de su hijo para sentirse eficaces y compartir con los pro-

fesionales la responsabilidad, de modo que desaparezca el sentimiento de aislamiento.

Expectativas. Se derivan de la interaccién de todos los factores expuestos anteriormente.
Consisten en las ideas que las familias tienen sobre lo que pueden esperar de su hijo/a, de la AT, de
los profesionales que intervienen, de los recursos existentes, e incluso respecto de si mismos. Estan
intimamente ligadas al sistema de atribuciones, son una variable de componente cognitivo que inci-
den en las emociones y éstas, como ya hemos visto, impulsan la conducta. Tienen un gran valor moti-
vacional, y con frecuencia determinan, en alguna medida, la eficacia de las acciones.

En la intervencion con las familias, el profesional debe evaluar cuidadosamente las expecta-
tivas que los implicados en el proceso (familiares, profesionales...) ponen en juego. Unas expectativas
bajas respecto a las posibilidades reales provocan apatia y frenan el desarrollo. Unas expectativas
excesivamente altas y desajustadas provocan fuertes sentimientos de ansiedad y un desgaste emo-
cional importante, con consecuencias negativas a largo plazo. La dificultad esta en situarse en un nivel
de expectativa 6ptimo que dinamice la interaccion en condiciones saludables para toda la familia.

La intervencién con familias en los programas de AT

El nifio esté inserto en este sistema pero, a su vez, €l mismo configura otro sistema con
sus propias caracteristicas: historia, emociones, sistema de atribuciones, necesidades, expec-
tativas y estilo de relacion. Todas estas variables interactian con las de la familia y las del pro-
fesional, dando lugar a una inmensa variedad en las relaciones.

2.4. Sistema profesional

El profesional de AT compone un sistema que interactda con el sistema familiar y tam-
bién presenta una caracteristicas. Tiene una estructura de equipo y colabora con distintos pro-
fesionales; una historia o trayectoria profesional, atendiendo diversidad de casos y recibiendo
una formacién determinada; un estilo profesional enmarcado dentro de un modelo de inter-
vencién y una forma concreta de cémo desarrollarlo (capacidad de comunicacion, empatia, dis-
tancia terapéutica, etc.); unas emociones que también estan implicitas en el proceso de inter-
vencion. Los profesionales viven sentimientos de seguridad, de frustracion de culpa, de duda, de
entusiasmo, etc.; es necesario conocerlos para poderlos manejar y que no distorsionen la rela-
cién terapéutica con las familias.

El profesional tiene su propio sistema de atribuciones determinado por su formacién,
pero también por sus experiencias, respecto a la discapacidad, a la AT, a la familia, a la intervencion,
etc. Las necesidades de este sistema se centran en el reconocimiento profesional, la eficacia y
la formacion. También en este caso hay unas expectativas sobre el nifio/a, sobre la familia,
sobre otros profesionales y sobre si mismo.

El hecho de tratar de definir a grandes lineas el sistema del profesional tiene por obje-
to reflexionar sobre la importancia que tiene en el proceso. El profesional no es un elemento
neutro u objetivo; cuando interacciona con el nifio o con la familia, lo hace desde sus propias carac-
teristicas mencionadas anteriormente y, sélo cuando todas ellas se contemplan, pueden mane-
jarse de modo que la intervencién sea apropiada.

Muchas veces observamos como el trabajo con las familias no es eficaz porque el pro-
fesional se siente amenazado por los sentimientos o las reacciones de los padres, porque el
modelo que utiliza no es correcto, o por muchas otras razones que radican en este sistema.
Ignorar nuestras emociones o nuestros mecanismos de defensa, nos lleva a relativizar los pro-
cesos subyacentes a la relacién y a analizarla desde perspectivas erroneas.

La intervencion con familias en AT es un proceso complejo de comunicacién entre los sis-
temas implicados donde intervienen el emisor, el receptor, el canal, el codigo y el mensaje, tanto
verbal como no verbal

2.5. Corresponsabilizacién

Partimos de dar el mismo peso a los tres subsistemas, estableciendo una triada de rela-
ciones con el mismo nivel de significacion. La familia, el educador y el Equipo de AT se convierten
en un equipo que tiene bien definido un objetivo comun: el desarrollo arménico del nifio/a. El res-
peto de las capacidades y necesidades de cada uno de dichos sistemas nos lleva a la conviccion
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de llegar a la corresponsabilizacion, entendiendo por ésta una dindmica en la que todos los elementos
comparten un sistema de atribuciones respecto a la discapacidad, la intervencion y la institucion,
alrededor de la cual se define la intervencién y ello da lugar a unas expectativas compartidas.

De este modo hay una coordinacion en los objetivos a trabajar en los distintos ambitos
en los que se mueve el discapacitado, una distribucién de papeles de los implicados y un ajus-
te de expectativas que evita el sentimiento de aislamiento y genera un clima de seguridad que
envuelve el proceso y da lugar a que surja en todos los subsistemas la percepcién de autocom-
petencia y la seguridad de la competencia del otro.

Familia =  Educador de la E.l

‘\‘ Profesional AT ",’

B
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Percepcion de autocompetencia

No se trata de que todos los implicados se conviertan en profesionales especializados
de la atencién temprana, sino de que cada uno, desde el rol que le corresponde, aporte al pro-
ceso una perspectiva que soélo él puede aportar y que hace posible la construccion de entornos
competentes que permitan un desarrollo integral lo mas adecuado posible para el nifio/a.

2.6. Postulados basicos

Antes de definir las distintas estrategias que puede poner en marcha el profesional, parece
importante hacer una serie de afirmaciones, constructos o atribuciones de las que se debe par-
tir. Subyacen a aspectos de caracter técnico pero definen la posicidn actitudinal del profesional:

m La familia es la principal responsable y conocedora del nifio. Por tanto tiene el derecho
y el deber de implicarse y participar activamente en la AT. El mayor experto en el nifio
no es el profesional sino sus padres.

m Cada familia es diferente. Como ya hemos visto, las familias son muy variadas. Los pro-
fesionales debemos flexibilizar nuestras posiciones buscando aquellas estrategias que
mejor respondan a las caracteristicas y necesidades de cada familia.
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m Las familias de los discapacitados no son necesariamente disfuncionales (Navarro, 1998).
Por lo tanto debemos huir de estereotipos establecidos que nos lleven a posiciones rigidas
de intervencion.

m Las familias atraviesan diferentes momentos en su adaptacion. La intervencion debe intro-
ducir los cambios que sean necesarios como consecuencia de un proceso de evaluacion
continua.

m Los padres no son ni deben ser profesionales. El sistema familiar debe comprender cual
es su papel y no confundirlo con el del profesional. El rol de los padres es imprescindible
para un desarrollo sano y la estimulacion debe estar inserta en una situacion natural.

m La verdad de los padres es la percepcion que ellos tienen de la realidad. Los profesio-
nales tenemos que operar desde sus percepciones, no desde las nuestras o desde
modelos tedricos previamente establecidos. En ocasiones los padres utilizan argu-
mentos poco creibles que no hacen mas que mostrar una serie de atribuciones, nece-
sidades, emociones o0 expectativas sobre las que hay que actuar.

m Larelacion familia-profesional de AT es un proceso de comunicacion en el que intervienen
multitud de variables en ambos sentidos. Dicho proceso debe ser susceptible de analisis.

3. Estrategias de intervencion con familias

A continuacién se definen un conjunto de estrategias generales que, desde el modelo
de entornos competentes creemos que pueden resultar validas para el trabajo con familias:

I. Definir un modelo de relacién: Consiste en construir un sistema de atribuciones
compartidas entre la familia y el profesional de AT, contrastando constructos y/o atribuciones
respecto a la discapacidad y/o a la intervencién, delimitando los papeles de los implicados y
ajustando expectativas mutuas.

En las primeras entrevistas y a lo largo de todo el proceso de intervencion, trataremos
de definir claramente: ¢ QUE pretendemos?, clarificando siempre que el objetivo es el discapa-
citado no el lucimiento personal ni de los padres ni del profesional; ¢ COMO lo vamos a hacer?,
explicitando claramente las acciones que se van a llevar a cabo; y ¢POR QUE?: en qué nos
basamos para tomar las distintas decisiones que hay que ir tomando a lo largo del proceso.

El profesional de la AT, a lo largo de los contactos que establezca con los padres, mane-
jara una serie de atribuciones generadoras de competencia (conjunto de ideas o construcciones
mentales que facilitan la percepcion de autocompetencia) y también otras generadoras de estrés
(conjunto de pensamientos, ideas o construcciones mentales que generan ansiedad o senti-
mientos de impotencia).

Partira inicialmente de la validacién del sistema de atribuciones de los cuidadores habi-
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tuales e ird planteando progresivamente, en funcion de la capacidad de cada sistemay el momen-
to concreto en el que se encuentre, nuevos constructos que los distintos implicados deben ir
experimentando para incorporarlos en el nuevo sistema comun de atribuciones. De este modo
se ird construyendo un marco cognitivo compartido entre todos los implicados que aumente la
percepcion de autocompetencia y la corresponsabilizacion..

Il. Sistematizar la intervencion: Un solo profesional representa el trabajo cooperativo.
Es el responsable del seguimiento familiar y canaliza la informacion de otros profesionales que
trabajan con el discapacitado. Es la persona de referencia para la familia.

Se definen una serie de contactos que deben ser frecuentes y periédicos con la fami-
lia. Es importante que puedan preverse para asi anticipar las dudas o las dificultades.

Dichos contactos deben planificarse cuidadosamente con distintos objetivos y estrate-
gias segun los distintos momentos del proceso, contemplando no solamente las entrevistas (ini-
cial, de negociacion, de seguimiento y cierre), sino también la participacion en las sesiones de
estimulacion del nifio/a y los contactos puntuales a los que damos mucha importancia por la
incidencia que tienen en el control de las emociones de los implicados.

La intervencion sistematica y frecuente con el nifio por parte de los distintos profesionales
de la AT, con el objetivo de ir evaluando progresivamente las adquisiciones del nifio, permite un
conocimiento muy pormenorizado del desarrollo del mismo, que hace mas eficaz el asesora-
miento a realizar a los cuidadores habituales. Por otra parte, éstos son conscientes de que los
auténticos estimuladores del nifio son ellos, relativizando el valor de la intervencion directa del
profesional y dandole su auténtico sentido como instrumento de diagndstico y evaluacion. Esto
les ofrece seguridad respecto a la informacion y las orientaciones que se les proponen vy les
permite compartir las ansiedades que van apareciendo a lo largo del proceso.

lll. Incidir en lo positivo: La experiencia nos ha mostrado la importancia de esta estra-
tegia como generadora de competencia. La basamos en las siguientes acciones:

Partir de los logros en lugar de las carencias.

Reforzar las ideas y conductas de los padres que favorezcan el desarrollo del nifio/a.
Rescatar los aspectos positivos del entorno familiar.

Poner el punto de referencia en el propio discapacitado en un momento anterior y no en
la normalidad.

= Mantener un margen de expectativa positiva aunque se mantenga la incertidumbre res-
pecto al prondstico.

IV. Colaborar en latoma de decisiones: Los sistemas implicados en el proceso tienen
informacién y deben participar en las decisiones. Se buscara el consenso en las decisiones
como Unica alternativa para que todos asuman su papel, ya que, si una decision es impuesta,
no se puede garantizar la generalizacion a los distintos contextos.

En ocasiones el profesional teme perder el control o el estatus profesional por el hecho
de dar cabida a las opiniones de los padres, y usa juicios omnipotentes y tecnicistas que ratifi-
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guen su situacion de poder. Creemos que esta actitud es erronea y favorece la creacién de barre-
ras entre los implicados que impiden la corresponsabilizacion.

Es necesario valorar las opiniones de los padres y respaldar sus sentimientos de com-
petencia. En ocasiones sera necesario validar constructos o modelos mentales que aparentemente
no sean apropiados, pero el objetivo Gltimo es generar competencia y confianza reciproca. El pro-
fesional pondra los medios para ir presentando cambios a medida que el sistema esté prepara-
do para aceptarlos.

V. Favorecer la informacion bidireccional: La informacién resulta necesaria para
gue nuestro sistema de atribuciones funcione eficazmente. Mediante nuestros constructos inter-
pretamos los acontecimientos y podemos anticipar o prever lo que va a ocurrir. Cuanta mas
informacion tengamos, mejor podremos interpretar y prever aumentando de ese modo el sen-
timiento de seguridad ; pero la informacién debe fluir en distintas direcciones profesional-fami-
lia y familia-profesional, ya que todos los sistemas necesitan la informacién para hacer cons-
trucciones eficaces.

El papel del profesional sera ordenar y estructurar la informacién para que sea mas
eficaz, interpretarla y traducirla para hacerla mas accesible a todos los implicados, enfatizar
la informacion relevante sobre la irrelevante, y proponer nueva informacion que dé riqueza al
proceso y haga posibles los cambios. Por tanto, el profesional de la AT debe tener una ade-
cuada preparacion técnica en el ambito de la comunicacidn para desempefiar adecuada-
mente su papel.

A lo largo del proceso se abordaran temas relacionados con la discapacidad, otros
temas no relacionados pero que preocupan a la familia, y también aspectos del desarrollo que
respondan a conceptos de autodeterminacioén y calidad de vida. Los contenidos de la interven-
cién se ajustarédn en cada momento a las necesidades de cada sistema.

El profesional de la AT servira de mediador entre la familia y la escuela cuando el nifio/a
esté escolarizado, incluyendo también a este nuevo sistema en el proceso, aproximando posiciones,
favoreciendo la percepcion de competencia de un sistema respecto al otro, e interviniendo en aque-
llos casos en los que puedan surgir conflictos para buscar en todo momento la corresponsabili-
zacion.

VI. Fomentar actitudes de disponibilidad: Creemos que es necesario que las familias
sientan al profesional de la AT disponible para poder acceder a él, y no sélo en lo que respecta
a facilitar una flexibilidad en los tiempos de atencion para adecuarlos a las necesidades de las
personas implicadas, sino también en cuanto a la actitud verbal y no verbal de proximidad que
facilite la comunicacion fluida.

Creemos que también es necesario facilitar la coordinacion con otras instituciones o
servicios, evitando situaciones de confrontacion con otros profesionales que inciden en el mismo
caso, y valorando positivamente la competencia de otros servicios para aumentar el sentimien-
to de seguridad de la familia.
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VII. Establecer una distancia emocional ajustada: En todo proceso de comunica-
cion subyacen las emociones de los implicados. Ignorar los sentimientos no sélo de los padres
y educadores, sino también del propio profesional de la AT supone un reduccionismo que nos
llevaria a perder la eficacia en el proceso.

Aceptar las emociones implica: tolerar la expresiéon de emociones de la familia, identi-
ficarlas y darles nombre para facilitar el ajuste y conocer y manejar las emociones del propio pro-
fesional.

Las emociones pasan por distintos momentos a lo largo del proceso y debemos reflexionar
sobre ellas. Los profesionales no deben sentirse amenazados por los momentos que atraviesan
los cuidadores habituales, dado que hay momentos en los que la propia adaptacion de la familia
o la escuela determina actitudes de confusion o escepticismo que pueden influir en el desarrollo
del proceso. Los profesionales de la AT deben ajustar la distancia emocional para que no se per-
judigue la intervencién.Y esta distancia estara en funcién de cada caso.

VIII. Evaluar continuamente el proceso: Partimos del valor del error como fuente de
aprendizaje y punto de partida para iniciar un nuevo paso; de este modo surge una actitud de
investigacion permanente sobre cada caso. Debemos reflexionar sobre: los logros del nifio/a,
las estrategias del profesional, la relacién con la familia, el posicionamiento cognitivo de los impli-
cados, los momentos por los que atraviesa el proceso, la intervencion de elementos externos.

Teniendo en cuenta todo esto, el proceso de comunicacion padres- educadores-profe-
sionales de la AT debe adecuarse a cada caso concreto, haciendo propuestas concretas en
base al andlisis de los resultados.

4. Propuestas de actuacion con familias

A continuacion vamos a describir algunas actuaciones concretas con las familias siguien-
do el siguiente esquema:

PROGRAMAS - Primera noticia. - Al inicio del programa
DE ACOGIDA - Padre a padre. de AT.

PROGRAMAS DE - Participacion en sesiones de - Alo largo de toda la
SEGUIMIENTO INDIVIDUAL estimulacion intervencion.

- Seguimientos familiares.

- Contactos puntuales.

PROGRAMAS GRUPALES - Grupos terapéuticos.
- Grupos de formacion.
- Participacion en actividades de
ocio.
- Programas de respiro familiar.

- Momentos puntuales
o durante periodos
determinados.

La intervencién con familias en los programas de AT

4.1. Programas de acogida

Vamos a incluir en este programa un conjunto de acciones que confluyen en el primer
momento del proceso, y que son de gran importancia para establecer un marco de intervencion:
son la Primera noticiay el Programa padre a padre.

4.1.1. La primera noticia

El momento en el que los padres reciben la noticia de que su hijo presenta un trastor-
no del desarrollo o riesgo de padecerlo, queda firmemente grabado en su memoria con una
importante huella de caracter emocional. Algunos estudios (Frude, 1.991) sobre la aceptacion del
diagnéstico en familias con hijos discapacitados, demuestran que existe una reaccion inmedia-
ta de shock, panico y desintegracion que puede canalizarse como culpa, depresion o ira.

La noticia irrumpe sobre una imagen ideal del hijo que desean o que creen que tienen,
y abre paso a un duelo por dicha pérdida. Llama la atencién como después de varios afios aln
mantienen la necesidad de contar cdmo fue aquel momento y lo describen con todos los deta-
lles. El impacto de caracter emocional da lugar a sentimientos muy fuertes que pueden dificul-
tar o anular el juicio critico.

La intervencion en esta situacién de crisis debe ser producir un cambio constructivo en
la situacion vital de las familias tan rapido como sea posible. Muchos son los errores que habi-
tualmente cometemos los profesionales influidos por nuestras propias emociones de ansiedad
o culpa, como: usar mensajes poco claros que confunden al receptor; informar a uno solo de los
padres en situacion de indefension afectiva; informar sin que los padres conozcan aun al nifio;
no cuidar las minimas condiciones de intimidad; dar excesiva informacion y toda de caracter
negativo, etc.

Pero ¢ como se debe dar una mala noticia?. Debemos pensar no sélo en lo que hay
gue decir sino también en como hay que decirlo. Debemos preguntarnos “¢ Qué significa esa
mala noticia para la familia?” (Navarro Géngora, 2002). El objetivo que pretendemos es dar infor-
macion para resolver una situacion de incertidumbre y cimentar un guién de esperanza. No hay
un modo unico de hacerlo, hay que adaptarse a la familia de la que se trate y a las caracteristicas
de la situacion, pero es conveniente tener en cuenta una serie de claves que pueden ayudar
al profesional.

A. Desde el punto de vista del contenido del mensaje:

-Claves de anticipacion. Conocer a la familia antes de darle una mala noticia resulta
una estrategia especialmente valiosa cuando es posible. Al comenzar la conversacion
se utilizaran férmulas que hagan anticipar la proximidad de un contenido amenazador,
del tipo “a continuacion les voy a hablar de algo que puede ser doloroso”, dejando un poco
de tiempo para asimilar dicho comentario.

-Claves de significado y efecto: Informaremos con claridad y sencillez sobre el trastor-
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no, la etiologia si es conocida y el efecto que tiene o puede tener en el nifio/a. En un pri-
mer momento no se dara excesiva informacion, sino aquélla que resulte indispensable
para no abrumar a la familia, y se dejara abierta la posibilidad de poder profundizar méas
cuando los padres lo consideren necesario. Conviene esperar a ser preguntado y, por
supuesto, no decir nada que no sea verdad.

-Claves de prondstico: En el caso de que sea posible, informaremos sobre el pronosti-
coy la evolucion del trastorno. Si no esta claro mantendremos la incertidumbre sin gene-
rar expectativas desajustadas, ni positivas ni negativas. Uno de los aspectos que provocan
mas ansiedad en las familias es la incertidumbre respecto al prondstico, variable que mane-
jamos muy a menudo en AT, ya que dada la corta edad del nifio/a, apenas podemos
prever su evolucion. El profesional debe manifestar con honestidad la imposibilidad de
definir un prondstico.

-Claves de accion: Se informara sobre las posibilidades de accién a partir de ese momen-
to en cuanto a: 1) tratamiento o intervencion necesaria; 2) sobre los recursos disponibles,
valorando positivamente la competencia de otros servicios con objeto de aumentar la segu-
ridad de los padres; 3) sobre las pruebas o pasos necesarios para avanzar en el diag-
noéstico; y 4) la necesidad de que se cuiden los cuidadores, o sea de que aquellas per-
sonas que se ocuparan a partir de ese momento del nifio, deben buscar ayuda para
poder asumir su tarea.

-Claves de expectativa positiva: Se dara la noticia desde las capacidades y no exclusi-
vamente desde las carencias, ya que las familias deben abrir alguna puerta a la espe-
ranza sin que ello implique ignorar las dificultades. Con frecuencia suele ocurrir que se
hace un listado de problemas reales e incluso de trastornos que pueden venir asociados
aunque en el momento aun no se hayan identificado. Los padres reclaman su derecho
a escuchar, en ese primer momento, lo que su nifio/a si podra hacer, en lugar de los ries-
gos y los problemas a los que tendra que enfrentarse.

B. Desde el punto de vista de la situacion:

-Claves de lugar. La noticia se dara en un espacio que facilite la intimidad ante las reac-
ciones iniciales que la noticia pueda generar. Los padres deben poder sentarse y expre-
sar sus emociones.

-Claves de tiempo: Se buscara el momento adecuado, o mas pronto posible siempre que
el diagndstico sea certero y, a ser posible, una vez que haya habido contacto de los
padres con el nifio y hayan podido establecer una primera relacion; de este modo habla-
mos de un objeto de vinculo, no de un ser alin desconocido. Se dara a la familia el tiem-
po que necesite para reaccionar huyendo de conversaciones precipitadas. La informa-
cién no se dara en una sola entrevista sino que esta primera es el inicio de un proceso
en el que el profesional estara disponible para responder a las necesidades de la fami-
lia, y dara paso a una intervencion mas prolongada o a la derivacion hacia otros servi-
cios mas especializados.
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-Claves de apoyo emocional. Se dara la noticia estando ambos padres presentes o, al
menos, alguien cercano al receptor que pueda apoyarlo emocionalmente.

C. Desde el punto de vista de las actitudes del profesional:

-Claves de comunicacion no verbal: Se usaran los recursos gestuales, de ubicacion
espacial, de contacto fisico y de mirada que favorezcan un clima de empatia y de con-
fianza mutua. Se cuidara sobre todo la congruencia entre la comunicacién verbal y no
verbal, de modo que el contenido del mensaje oral sea reforzado por la actitud expresada
mediante gestos, miradas, etc.

-Claves de escucha: Mediante respuestas en espejo, el profesional ayudara a los padres
redefiniendo sus conductas, interpretando sus emociones, validando sus comporta-
mientos en la situacion de crisis, permitiendo la expresion de emociones de miedo,
rabia, ansiedad, ira, tristeza o resentimiento, y conteniéndolas sin darles un significado
de agresion contra el profesional. Debemos tolerar el silencio si éste se produce, y evi-
tar a toda costa los juicios de valor.

-Claves de proximidad: Se utilizara un lenguaje facilmente comprensible, evitando tecnicismos
gue cologuen al profesional en la posicion de experto. Se explicara todo aquello que el recep-
tor no comprenda y se expresara disponibilidad y acercamiento emocional.

Generalmente son los profesionales del sector médico los responsables de dar la primera
noticia, pero en muchas ocasiones es en los servicios de AT donde debe realizarse. El profesional
debe estar adecuadamente capacitado para dicha tarea con una formacion especifica en habi-
lidades de afrontamiento que impliquen silencio, empatia, escucha y asertividad.

4.1.2. Programa padre a padre

Muchos padres manifiestan cémo los primeros contactos con otros padres que experi-
mentan una situacion parecida, con un hijo con el mismo tipo de discapacidad, fueron muy sig-
nificativos y les aportaron informacién y ayuda desde una situacion natural. Compartir la confu-
sion de los primeros momentos favorece la empatia y los sentimientos de inclusion en un terre-
no nuevo y dificil. La perspectiva de otros padres les llega mejor, ya que comparten una experiencia
parecida. Se convierten en nexo de union con los recursos existentes, bien con asociaciones o
con profesionales de distintos servicios.

Para que sea verdaderamente favorecedor, es necesario que los padres acogedores
tengan unas caracteristicas concretas: deben tener una actitud positiva frente a la discapaci-
dad, la informacion suficiente y fiable sobre los recursos, y formacion especifica sobre habilida-
des de afrontamiento, de modo que realmente escuchen las necesidades de la nueva familia, sean
capaces de tolerar sus emociones, acepten sus mecanismos de defensa, y no hagan juicios de
valor. Es importante que no confundan sus propios sentimientos con los de la familia acogida, ni
traten de imponer sus puntos de vista.
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Los objetivos de este programa son los siguientes:

Escuchar a la nueva familia en el momento de crisis.

Mostrar cémo puede ser el futuro con esa discapacidad en un miembro de la familia.
Colaborar en la construccion de atribuciones adecuadas respecto a la discapacidad.
Transmitir confianza respecto a los servicios especializados.

Servir de modelo de competencia para educar al nifio con discapacidad.

Favorecer la expectativa de autocompetencia de los nuevos padres.

En ocasiones, las asociaciones disponen de un grupo de padres debidamente preparados
gue realizan esta tarea. Resulta especialmente relevante que no se lleve a cabo de un modo impro-
visado, ya que, a pesar de la buena voluntad de los implicados, si la actividad no esta bien dise-
flada y evaluada, puede tener efectos contraproducentes.

4.2. Programas de seguimiento individual

Son aquellas acciones que se desarrollan con las familias a lo largo del tiempo en el que
reciben un programa de AT y estan dirigidas a cada una de las familias teniendo en cuenta sus
caracteristicas y necesidades concretas. Dichas acciones son la participacion en las sesiones de
estimulacion, los seguimientos familiares y los contactos puntuales.

4.2.1. Participacién en las sesiones de estimulacion

Consisten en la presencia fisica de alguno de los padres o cuidadores habituales en la
sesién de estimulacion que el profesional lleva a cabo con el nifio. Cobran especial relevancia duran-
te los primeros meses (0-24 meses) en los que la figura de referencia mantiene bastante incer-
tidumbre sobre su capacidad para manejar y comunicarse con su hijo/a y es un momento clave
en el establecimiento de las primeras relaciones de apego. La observacion directa de los inter-
cambios que el estimulador realiza con el nifio sirven de referencia y punto de reflexién sobre las
propias estrategias de los cuidadores habituales.

Los objetivos de esta accion son mdiltiples:

m Establecer una relacion de confianza mutua padre-profesional de la AT.
Reforzar la percepcién de autocompetencia validando las estrategias individuales que
los padres ponen en marcha con el nifio.

m Aprender a observar las potencialidades del bebé dando significado a sus conductas y
a las del adulto.

m Aprender técnicas concretas de interaccién-comunicacion.

m Aumentar la capacidad de reaccion de los padres ante minimas sefiales comunicativas
del nifio.

m Recoger informacion sobre las caracteristicas y necesidades concretas de la familia.

Para que la participacion en las sesiones sea constructiva, se sugiere la utilizacion de
algunas estrategias que, sin agotar todas las posibles, son de especial importancia:
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m Explicar a las familias lo que se espera de ellas en la sesién, de modo que sepan co6mo
tienen que participar. No son meros observadores, sino agentes activos de la sesion.

m Explicar claramente que no hay férmulas establecidas y validas para todas las perso-
nas. Se trata de descubrir la mejor forma de interactuar con el nifio/a. Cada persona
debe definir su relacién con él en base a sus caracteristicas y al vinculo existente.

m Partir de la interaccion natural madre-hijo/a sin hacer juicios de valor, reforzando sus com-
petencias y proponiendo acciones concretas, nunca imponiéndolas.

m Las propuestas se realizaran desde “lo que a mi me da resultado” como profesional, nunca
como una enmienda a conductas poco apropiadas de los cuidadores basicos. Las expre-
siones del tipo “no, asi no debes hacerlo®, deben transformarse por otras del tipo “a mi
me sirve hacer esto, ¢,por qué no pruebas?”.

m Aprovechar cualquier oportunidad para resaltar los roles diferentes del padre/madre y
el profesional, evitando la profesionalizacién de dichas figuras y sugiriendo la adaptacion
de juegos o acciones realizados en la situacion de estimulacion a la situacion natural de
rutinas o juego en el hogar.

m Responder alas dudas concretas que los cuidadores plantean y aplazar temas que requie-
ran un abordaje mas amplio a las entrevistas de seguimiento.

m Estar abiertos a contener la expresién de emociones de los padres si se producen a lo
largo de la sesién.

m Explicar las conductas del nifio e interpretarlas con claves que ayuden a la familia a dar
significado al comportamiento de su hijo/a, aun en el caso de que sean poco explicitas.

m Modelar los tiempos de espera, favorecer su iniciativa en la propuesta de actividades de
juego y comunicacién y apoyar al padre o a la madre para que haga un ajuste idéneo a
las respuestas del nifio.

Las sesiones de estimulacion se pueden realizar en una unidad hospitalaria, en un
Centro de AT, en la Escuela infantil o en el hogar, segun el servicio responsable de la AT. La
atencién domiciliaria parece una estrategia especialmente apropiada, sobre todo en los prime-
ros momentos, ya que el ajuste al contexto natural del nifio es total.

4.2.2. Seguimientos familiares

Son las entrevistas que se realizan con los padres de forma periddica y sistematica,
espacios que se dedican a la construccion de un sistema de atribuciones compartido entre la fami-
lia y los profesionales responsables de la AT, que favorecen la percepcién de autocompetencia
y la corresponsabilizacién. Estos contactos proporcionan oportunidades de participacién y mate-
rializan la toma de decisiones compartida. Es alli donde se intercambian opiniones, se expresan
necesidades y emociones, y se discuten distintas opciones en un clima de tranquilidad sin que
las necesidades del nifio reclamen la atencién de los adultos.

Al principio del proceso se define con la familia en qué van a consistir estas reuniones,
sus contenidos, la periodicidad y el papel que va a desempefiar cada uno, con objeto de ajustar

las expectativas mutuas respecto a esta accion.

Debe haber un profesional que realice el seguimiento con las familias y que sea el repre-
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sentante del trabajo del equipo de profesionales que trabajan con el nifio/a, las decisiones se dis-
cuten en el equipo de AT. Las familias se sienten mucho mas cémodas con un solo profesional,
ya que aumenta sensiblemente la seguridad, puesto que no estan sometidos a opiniones o acti-
tudes contradictorias, y se puede establecer una comunicacion més fluida. El hecho de ser
siempre el mismo profesional favorece la creacién de un clima de confianza reciproca que per-
mite trabajar el sistema de constructos como estrategia basica para la intervencion familiar.

Las entrevistas se realizan con una periodicidad ajustada a las necesidades de cada caso,
una vez al mes es un periodo adecuado, pero en algunos casos puede ser mayor 0 menor o ir
variando segun las necesidades cambiantes de cada familia-. Estan previamente acordadas en
unos momentos convenientes para ambos sistemas. Se propiciara la participacion del padre y
la madre, por lo que el ajuste horario a las posibilidades de ambos va a ser un elemento a tener
en cuenta.

La duracién de la entrevista dependera de los contenidos abordados en cada una, puede
oscilar entre una hora o dos, pero debe evitarse la prisa o la precipitacién y la prolongacién inne-
cesaria, que ambos sistemas vivan negativamente.

La realizacion de reuniones periédicas con la familia supone un punto de inflexién en la
intervencion que propicia la evaluacion continua. Uno de los contenidos va a ser analizar la situa-
cion actual del nifio, si ha habido cambios 0 no y se haran propuestas de accién con él. Para ello
es necesario haber hecho un analisis y evaluacion no solo de las adquisiciones del nifio sino tam-
bién del proceso seguido con él.

Los objetivos de este seguimiento familiar son:

m Compartir el sistema de atribuciones respecto a la discapacidad, la intervencion o los
recursos.

Recabar la informacion que precisa el sistema familiar.

m Coordinar los objetivos a trabajar con el nifio/a y las estrategias empleadas en los dis-
tintos &mbitos para que el nifio reciba una estimulacién ajustada y coherente.

m Ofrecer apoyo emocional, acompafiando a la familia en las reacciones de duelo, posi-
bilitando la expresion de emociones y dificultades y manejando las fuentes de estrés.
También se apoyaran los distintos papeles de los miembros de la familia en un clima de
seguridad.

m Proporcionar oportunidades de participacion y decision.

m Ajustar expectativas respecto al nifio o a la intervencion.

m Crear conciencia de equipo (familia-profesionales) para evitar sentimientos de aisla-
miento.

m Generar autocompetencia en el sistema familiar, y fomentar su progresiva autonomia.
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El seguimiento familiar es la continuidad de un proceso iniciado con la primera noticia que
sufre procesos ciclicos en los que hay que retomarla, bien para confirmarla, o para introducir las
matizaciones correspondientes; por lo tanto, las claves ya explicadas en esta primera accion
van a ser también de mucha utilidad a lo largo de todo el seguimiento, adaptandolas a las carac-
teristicas propias de cada momento.

4.2.3. Contactos puntuales

Son una serie de interacciones sin planificar que se producen con la familia en cualquier
momento del proceso y que suelen tener los siguientes objetivos:

Concretar una entrevista.

Resolver una duda o problema puntual

Hacer un comentario sobre el estado del nifio/a.

Valorar puntualmente alguna accion del nifio/a, la familia o el profesional.
Intercambiar materiales.

A esta accion, generalmente se le da poca importancia, pero desde el modelo que pro-
ponemos, creemos que es necesario definirla, ya que tiene gran influencia en el desarrollo de
la relacién con la familia. Los participantes son los mismos que en el seguimiento familiar o en
la participacion en las sesiones de estimulacion. En estas dos suele cuidarse el contenido y la
forma de la interaccion, mientras que en los contactos puntuales, al darles menor importancia,
el profesional puede mostrarse mas espontaneo haciendo incongruente su actitud con la que habi-
tualmente se produce en las otras dos acciones.

Debemos tener en cuenta las siguientes estrategias:

m Aprovechar los contactos puntuales para transmitir informacién positiva y para validar
acciones concretas del nifio o de la familia. Contar alguna pequefia anécdota o transmitir
una emocién producida por algun logro del nifio/a, son conductas que suelen dar muy
buen resultado. Implican la inversion de poco tiempo y resultan gratificantes para todos.
En ningln caso se aprovecharan estos momentos para transmitir a la familia proble-
mas o dificultades ya que eso produciria incertidumbre y no se puede abordar conve-
nientemente en ese momento.

m Esta es una accién puntual, por lo que el profesional no permitira que se desvirtae lle-
vado por la urgencia de la familia. Si surgen asuntos que reclamen mas tiempo y una espe-
cial atencion, se derivaran a las entrevistas de seguimiento familiar donde pueden abor-
darse convenientemente. Si es necesario, incluso se modificara la temporalizacién de
dichas entrevistas para dar una respuesta lo mas inmediata posible.

m Ignorar la presencia de la familia o evitar el contacto son estrategias que rompen la
relacion. Si no hay nada que decir, basta el uso de un saludo afectuoso para que el con-
tacto puntual mantenga la coherencia con el estilo habitual.

m Cuidar la congruencia entre estas acciones incidentales y otras acciones intencionales
y planificadas. Si los padres y los profesionales realmente comparten un marco de refe-
rencia en su relacion, no suelen aparecer posturas discordantes, pero la reflexién sobre
la trascendencia de estos contactos favorece una correcta interaccion.
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4.3. Programas grupales

Son un conjunto de acciones que se realizan con grupos de familias en momentos pun-
tuales o durante periodos determinados. La caracteristica de estas propuestas es que respon-
den a necesidades compartidas por varias familias, bien sean de expresién de emociones, for-
macion, de ocio o de respiro.

4.3.1. Grupos terapéuticos

Son grupos, generalmente de padres, a veces también hay grupos de hermanos, que
se redinen con una periodicidad concreta (suele ser cada 15 dias o una vez al mes), y que abor-
dan temas relativos a la discapacidad y su influencia en la vida familiar. Tienen por objeto la
expresion de sentimientos en un contexto donde esta garantizada la empatia por el hecho de que
los participantes han vivido, o estan viviendo, experiencias semejantes.

Los grupos pueden ser homogéneos o heterogéneos en cuanto a la discapacidad,
Cuando se trata de trastornos mas semejantes, los padres se identifican mejor.

Los objetivos de estos programas son:

Facilitar el conocimiento entre los padres y el apoyo interfamiliar.

Proporcionar nuevas fuentes de apoyo social estableciendo redes de ayuda y comuni-
cacion.

Reducir la incertidumbre y los sentimientos de culpabilidad.

Potenciar la participacion y la implicacion de las familias en iniciativas asociativas.
Compartir experiencias relativas al hijo con discapacidad.

Favorecer el equilibrio entre las demandas de la discapacidad y las necesidades de la
familia.

Descubrir las necesidades de los distintos miembros de la familia.

Facilitar la aceptacion de la discapacidad en los miembros de la familia.

m Aprender estrategias de interaccién con el hijo/a discapacitado.

4.3.2. Grupos de formacion

Son grupos de padres mas abiertos que se relinen para abordar contenidos de carac-
ter formativo o informativo. El término “Escuela de padres”, “Taller de padres”, etc. se emplea
para denominar tanto grupos terapéuticos como grupos formativos; la diferencia entre unos y otros
estriba en los objetivos que pretenden.

Los objetivos de los grupos de formacién son:

Mejorar la formacion de los padres en temas relativos a la discapacidad.
Estimular la autonomia de las familias en la resolucién de problemas.
Capacitar a las familias en el uso de técnicas de intervencion.

Informar sobre la existencia de materiales y recursos existentes.
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4.3.3. Participacion en actividades de ocio

Este programa consiste en la organizacion de actividades de ocio y tiempo libre en las
gue los padres pueden participar de forma voluntaria, solos o0 en compafiia de sus hijos. Existe
una gran variedad de opciones segun los intereses de las familias: fiestas con motivo de algun
acontecimiento (Navidad, carnaval, etc), excursiones, cenas, meriendas, salidas organizadas
al teatro, etc.

Los objetivos que pretenden estas actividades son:

Facilitar el contacto entre las familias estrechando lazos de ayuda y amistad.
Proporcionar experiencias gratificantes a los nifios en compafiia de sus familiares y de
sus amigos y potenciar el grupo de iguales.

m Normalizar las experiencias de ocio proporcionando los recursos necesarios para que
puedan producirse.

m Responder a las necesidades de los padres de diversion y relacién con otros adultos garan-
tizando una atencién adecuada de sus hijos.

4.3.4. Programas de respiro familiar

Consisten en un conjunto de acciones variadas que implican la posibilidad de que los
padres puedan dejar a sus hijos discapacitados al cuidado de personas cualificadas para aten-
derlos, mientras ellos disponen de esos tiempos libres para realizar otras tareas como ir de com-
pras, salir con amigos, participar en actividades de ocio, o simplemente descansar.

Normalmente se llevan a cabo con voluntarios a los que se ha preparado para desem-
pefar este papel y, o bien redinen a los nifios durante un tiempo establecido en un lugar de refe-
rencia, o bien pueden acudir al domicilio familiar para hacerse cargo del nifio. Estos programas
suelen depender de asociaciones o servicios sociales locales.

El objetivo es proporcionar a las familias tiempo libre en unas condiciones que les dan
seguridad, puesto que el nifio esta siendo bien atendido. Generalmente las familias de nifios
muy pequefios no suelen hacer uso de este servicio, dado el momento emocional de crisis que
aln estan atravesando y porque no sienten de momento dicha necesidad o la tienen cubierta con
otros familiares o personas allegadas.

5. Conclusion

La intervencioén con las familias esta claramente justificada desde la definicion de
atencion temprana, desde los modelos tedricos que la sustentan y desde la investigacion
existente en esta disciplina. La familia es un sistema muy complejo por lo que resulta dificil
encontrar estrategias validas. El modelo de entornos competentes presenta una respuesta al
cémo intervenir con las familias desde un planteamiento cognitivo-relacional, basando la
intervencidn en un proceso de comunicacién familia-profesional de la AT que pretende poten-
ciar la percepcion de autocompetencia de los padres mediante el manejo de un sistema de
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atribuciones compartido, y sugiriendo una serie de estrategias que subyacen a todas las
acciones. Se han desarrollado una serie de propuestas de actuacién a modo de programas
que tratan de responder a las necesidades de las familias.

La intervencién con familias en los programas de AT
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CAPITULO 5. EL PAPEL DE LOS
PROFESIONALES EN LOS PROGRAMAS DEA T

Carmen Bonilla Ariza

Segun un Informe publicado por el Real Patronato de Prevencién y Atencion a las Personas con
Minusvalia procedente de los servicios de atencidon temprana, de los diecisiete paises miem-
bros de la Agencia Europea, todos los paises muestran cierta semejanza respecto a la catego-
ria de profesionales cubriendo cuatro sectores: médico y paramédico, que se ocupa principalmente
de las funciones organicas y de rehabilitacion; el campo psicolégico y el campo educativo, cuyo
objetivo en ambos casos es el desarrollo mental, cognitivo e intelectual; y el campo social que se
centra en el entorno social del nifio y la familia.

La Atencion Temprana se fundamenta sobre los principios cientificos de Pediatria,
Neurologia, Psiquiatria, Pedagogia, Fisioterapia, Linguistica, etc., y tiene como finalidad ofrecer
a los nifios con alguna discapacidad o riesgo de padecerla un conjunto de acciones optimizadoras
y compensadoras, que faciliten su adecuada maduracién en todos los &mbitos y que les permi-
ta alcanzar el maximo nivel de desarrollo personal y de integracion social.

La Atencién Temprana tiene como objetivos:

1) Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo del nifio.

2 ) Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio.

3) Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacién de barreras y
adaptacion a necesidades especificas.

4) Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asociados producidos por
un trastorno o situacion de alto riesgo.

5) Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el que vive el nifio.

6 ) Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencion.

La atencion adecuada al nifio con dificultades en su desarrollo y a su familia no es tarea
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medica, ni psicolégica, ni educacional, independientemente, sino que, al tratarse de una com-
binacion de defectos del desarrollo, el nifio necesita de todas aquellas especialidades que deben
actuar en estrecha colaboracion. Tradicionalmente la mayoria de las personas que han trabaja-
do en este campo han tendido a encuadrarlo en una sola area profesional, concretamente aqué-
lla a la que pertenece el propio individuo. Asi, los médicos solian verlo desde un prisma estric-
tamente médico, y los educadores como un problema para ser manejado por vias de la educa-
cién, mientras que los psic6logos creian ser ellos los que tenian a su cargo la contribucion mas
importante. Por ello es necesario la creacion de equipos multidisciplinares que incluyan, ademas
de psicologos, médicos y educadores, a diversas personas especializadas en las areas de tera-
pia fisica, rehabilitacién del lenguaje y asistencia social.

Para que se cumplan dichos objetivos, los profesionales que forman parte de los equi-
pos interdisciplinares han de poseer una formacién especializada que les proporcione una alta
cualificacion para ejercer sus funciones con la maxima eficacia. Al mismo tiempo, dadas las cir-
cunstancias que envuelven a los nifios y sus familias cuando existen problemas en el desarro-
llo, el perfil de quienes trabajan en este campo debe tener, ademas de los conocimientos cien-
tificos necesarios, una especial predisposicién vocacional y actitudinal, ya que trabajan con
seres humanos en unas circunstancias especialmente complejas.

La intervencién en AT implica a profesionales con distintos itinerarios formativos que
deben trabajar en un ambito interdisciplinar. El concepto de interdisciplinariedad va mas alla de
la suma paralela de diferentes especialidades y, por este motivo, la preparacion de este colecti-
vo implica tanto la formacion académica en una disciplina especifica, con una titulacién de base,
como la formacién en un marco conceptual comun a todas ellas. Esta doble vertiente de la for-
macioén debe tener su propio espacio de desarrollo a través de la reflexion y el trabajo en equi-
po, incluyendo una vision integral del nifio, su familia y su entorno. La confluencia de los diver-
sos ambitos del conocimiento permitira el 6ptimo ejercicio de la practica profesional.

Las particularidades de la AT y la necesidad de trabajar en equipo, hacen necesaria
una formacion especifica y comun, a la que debe llegarse a través de cursos de especializa-
cién a los que pueden acceder licenciados y diplomados que procedan de los ambitos universi-
tarios de la salud, la educacion y los servicios sociales. Concretamente podemos encontrarnos
con médicos, psicologos, pedagogos, maestros, fisioterapeutas, logopedas, enfermeros, traba-
jadores sociales, terapeutas ocupacionales, etc. Esta disparidad de titulaciones de origen hace
que tratemos de encontrar los contenidos minimos que deben conocer los futuros profesionales
de la AT y las necesidades de formacion de estos profesionales desde distintos ambitos de inter-
vencion: el médico-sanitario, el psicolégico, el del lenguaje, el pedagogico, el educativo y el
social. Desde éstos basaremos la formacion interdisciplinar de los profesionales de la AT.

Las ensefianzas conducentes a la obtencion del titulo oficial de especialistas en AT, tras
la licenciatura o diplomatura de base correspondiente, deberan proporcionar una formacién cien-
tifico-técnica adecuada. Los contenidos a desarrollar para este trabajo en comun pueden iden-
tificarse, entre otras, con las siguientes areas:

m Desarrollo infantil, incluyendo un amplio conocimiento de las distintas etapas y ambitos
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del desarrollo, y también sobre los factores que influyen en el mismo, las evoluciones con-
sideradas tipicas y las variaciones en la normalidad, periodos criticos y claves evoluti-
vas de las distintas edades.

Conocimiento de los diferentes cuadros clinicos de trastornos en el desarrollo infantil,
posible etiologia de los mismos, su naturaleza, caracteristicas, evolucion y pronéstico,
asi como las medidas terapéuticas mas eficaces en cada caso.

Andlisis y revision de las corrientes filoséficas y cientificas que han influido histéricamente
en el desarrollo de diferentes modelos de intervencion, y también en los modelos de eva-
luacion de resultados.

Psicologia infantil, cuyo conocimiento va a permitir a los profesionales responder ade-
cuadamente a las necesidades y caracteristicas emocionales del nifio en cada etapa evo-
lutiva.

Neurobiologia del desarrollo y Neurologia infantil, para facilitar al profesional conocimientos
sobre los principios funcionales del sistema nervioso, su evolucién y plasticidad.

Principios de Psicopedagogia del aprendizaje y de la motivacion aplicados a la
etapa infantil.

Principios de intervencién educativa, bases didacticas y metodoldgicas.

Técnicas de intervencion en el area de la comunicacion y metodologias y sistemas de
intervencion especificos en los diferentes trastornos.

Estudio de la dinamica familiar, en su doble papel de facilitadora del desarrollo del nifio
y también como receptora de servicios; y comprension del sistema familiar, sus pecu-
liaridades culturales, econémicas, organizativas, etc.

Conocimiento tedrico y practico sobre el papel de los diferentes profesionales que com-
ponen un equipo de Atencion Temprana, teniendo en cuenta la distribucion de los roles,
la dinamica propia de un grupo, las estrategias en la toma de decisiones.

Tecnologia de rehabilitacion y bioingenieria.

Aproximaciones a la investigacion, metodologia, busqueda de informacion, que gene-
ren actitudes positivas hacia la experimentacion, y que fomenten entre los profesiona-
les el espiritu critico, permitiéndoles contrastar empiricamente las distintas posibilida-
des de la intervencion.

Andlisis de la realidad legislativa, institucional, normativa, caracteristicas sociales y
antropoldgicas, variables del entorno y recursos existentes.
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Hasta ahora venimos hablando de la coordinacién interdisciplinar, pero no menos impor-
tante es la coordinacion interinstitucional (sobre todo, Sanidad, Servicios Sociales y Educacion),
lo cual supone que las propias instituciones deben dotarse de un modelo de funcionamiento
gue de modo flexible, funcional y coordinado, ofrezca una respuesta eficaz para mejorar la cali-
dad de la atencion, separando asi las deficiencias que se originan a causa de la descoordinacion.

Esta coordinacién entre las Instituciones es necesaria, no sélo para la optimizacion y efi-
ciencia de los recursos, sino también para ofrecer desde la Administracion una respuesta de
calidad a quienes padecen trastornos en su desarrollo y a sus familias, posibilitando la igualdad
de oportunidades y evitando tanto los solapamientos como las lagunas. En definitiva las institu-
ciones deben ofrecer una respuesta integrada que garantice su salud, su desarrollo intelectivo,
emocional y sus capacidades adaptativas.

Es necesaria la elaboracion de planes regulares formativos y la exigencia de experien-
cia profesional supervisada y continua. Para ello conviene habilitar las unidades de Atencion
Temprana de los centros, como Unidades Docentes cualificadas para participar en la formacion
aplicada y practica supervisada de estos futuros profesionales.

En la etapa de formacién es ya aconsejable la conveniencia de favorecer y motivar acti-
tudes positivas hacia la investigacion, al igual que fomentar el espiritu critico que lleve a sentir la
necesidad de contrastar las distintas posibles modalidades de intervencion, asi como la preo-
cupacion por conocer, seleccionar y poner en marcha las propuestas cuya eficacia haya sido
demostrada.

Ademas de lo dicho anteriormente, me gustaria destacar la relevancia de los cursos de
formacion continua de los profesionales de AT que organizan algunas Asociaciones (como por
ejemplo, las de Sindrome de Down), y de los Encuentros de dichos profesionales, en la medida
gue constituyen un intercambio de experiencias muy positivo, que nos enriquece a todos.

Hace unos afios se realiz6 un estudio con profesionales de los equipos de AT de Baviera,
sobre trabajo en equipo y liderazgo en la intervencion temprana (Peterander y cols., 1999). Las
principales conclusiones fueron las siguientes:

1°) Se resaltaba la importancia del equipo para la calidad de los servicios, destacando
cémo influyen las condiciones del trabajo en equipo en la labor de cada profesional.

2° ) En cuanto al liderazgo positivo, aquellos aspectos mas valorados en relacion con la direc-
cion de un equipo, se referian a la valoracion del trabajo personal, a contar con el equi-
po para la toma de decisiones importantes, y a su disponibilidad y aporte de ayuda en
situaciones dificiles.

3°) En cuanto al clima positivo entre los compafieros, lo que mas se valoraba era sentirse
reconocido, que se aceptaran opiniones diferentes y la colaboracién entre grupos de pro-
fesionales. También aparecia la admision abierta de errores y la posibilidad de expresar
y hablar de asuntos personales.
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4°) En cuanto al clima negativo entre comparieros, entre los aspectos que mas influian
estaban el disponer de escaso tiempo para reuniones, la baja frecuencia en el andlisis
de casos individuales, la falta de consideracion de temas educativos y la formacion de
grupos diferenciados dentro del equipo.

5°) Respecto al nivel de satisfaccion, sobresalia el perfil del psic6logo como el que menos
grado de satisfaccion mostraba.

6°) En relacion con las condiciones que tienen una influencia positiva o negativa en el tra-
bajo de la Atencion Temprana, hay que destacar que, tanto el clima como el liderazgo
positivo, correlacionaban positivamente con dichas condiciones, y negativamente cuan-
do el liderazgo y el clima no eran adecuados.

Como una parte fundamental de un equipo de AT, aunque ellos no sean estrictamente
profesionales de ninguna materia especifica, yo incluiria a los padres, si tenemos en cuenta la
importancia de su profesion: ser padres por encima de todo. La interaccion afectiva entre los
padresy el nifio con dificultades en su desarrollo es el objetivo fundamental del programa de AT,;
los profesionales debemos intervenir asesorandoles para que actien de forma adecuada.

La relacion de los profesionales de un programa de AT con los padres es un punto de suma
importancia, pues de como comience esa relacion va a depender mucho la actitud de los padres
frente a esa larga andadura que les espera. Reconozcamos que cuando nace un hijo con una dis-
capacidad, las expectativas que sus padres tenian hacia él se derrumban por completo y nece-
sitan aferrarse a algo que les dé fuerza para comenzar ese largo camino. Por ello considero que
el profesional de AT, que pertenece a ese equipo multidisciplinar del que tanto hemos hablado,
pero que en definitiva es el que mas cerca esté de la familia, tiene que saber atraerla de una mane-
ra tan sutil, que se sientan atraidos por €, que necesiten de sus palabras de aliento, de esperanza,
de creencias, de realidades...

De esta relacion tan estrecha surge una complicidad, son tres largos afios (lo que suele
durar la implantacion del programa de AT) en los que pueden surgir muchas cosas, sentimien-
tos contradictorios e incluso problemas familiares. Como profesional implicado, llegas a formar
parte de su familia, porque estas inmiscuido en sus vidas, sabes mucho de ellos. Muchas veces
te das cuenta de que estan esperando el dia que les toca “llevar a su hijo a la sesion”, para des-
ahogarse contigo, para contarte sus problemas. El profesional de AT tiene mucho en sus manos,
pero tiene que saber emplearlo, tiene que saber ganarse la confianza de esos padres angustia-
dos. Varias veces he oido decir a unos padres: “Cuando salimos de aqui, salimos nuevos, alegres,
contentos, parece que la cosa no tiene tanta importancia’. Esa es nuestra labor: hacer que esos
padres no vean su situacién como un problema, sino como una “situacién distinta”, a la que hay
que echarle su dosis de paciencia.

Por Gltimo, me gustaria referirme brevemente a la gestion del personal, como al conjunto
de actividades de gestion que tienen como objetivo disponer de una plantilla de profesionales
adecuada al cumplimiento de la misién y las metas de la organizacion, facilitandoles la realiza-
cion de su tarea y su aportacion especifica a la organizacion.
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Entendemos este conjunto de actividades como un proceso de provision de servicios a
clientes internos, cuyo resultado es la satisfaccion de las necesidades de cada profesional, asi
como la compatibilidad con su vida y desarrollo personal.

Los profesionales son personas y no recursos (medios instrumentales) de la organiza-
ciény ello, por tanto, obliga a plantear politicas de personal basadas en el respeto al plan de vida
individual. La filosofia de la calidad total ha introducido la nocién de calidad de vida laboral como
una variable que influye en los procesos y resultados de calidad.

El papel de los profesionales en los programas de AT
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CAPITULO 6. ALGUNOS APUNTES SOBRE LA
EFICACIA DE LOS PROGRAMAS DE AT.
INVESTIGACION EN NINOS CON SINDROME DE
DOWN

Isidoro Candel Gil

Vamos a dividir este capitulo en dos grandes apartados. Por un lado, vamos a abordar, en primer
lugar, el tema de la eficacia de los programas de atencién temprana en general; en segundo
lugar analizaremos el estado actual de la investigacion de la atencién temprana en nifios con sin-
drome de Down, que ha sido un grupo, como veremos, al que se han dirigido especialmente
muchos de estos programas.

1. ¢Son eficaces los programas de atencion temprana?

A estas alturas, pocas personas dudan que la AT resulta beneficiosa, tanto para los nifios como
para sus familias. Son, en efecto, numerosos los trabajos que nos informan acerca de los efec-
tos positivos, tanto cuantitativos como cualitativos, de estos programas. Sin embargo, parece
que los datos sobre la eficacia de la AT en nifios deficientes proceden, generalmente, de estu-
dios con una baja calidad metodolégica. De los 57 trabajos revisados por Dunst (1988) sobre pro-
gramas de AT, s6lo el 5% usaban un disefio verdaderamente experimental. Esto nos lleva nece-
sariamente a ser mas prudentes a la hora de exagerar los beneficios que produce la AT, ya que
las limitaciones metodoldgicas reducen la fiabilidad de los datos aportados.

De cualquier manera, los distintos autores suelen concluir que, pese a todo, la AT es efi-
caz. Algunos investigadores apuntan que la eficacia de la AT es mucho mayor de lo que reflejan
los datos estadisticos. Lo que ocurre es que los progresos de los nifios participantes en estos pro-
gramas no siempre son medidos por las variables dependientes, sino que, muchas veces, las mejo-
ras se dan en otras dimensiones no evaluadas, como el ajuste familiar, las areas de autonomia,
las actitudes del nifio, etc.

En el caso de los nifios de alto riesgo, tanto biolégico como socio-ambiental, el objeti-
vo de los programas de AT es la prevencién mas que la mejoria: tratan de evitar situaciones
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favorecederas de alteraciones del sistema nervioso central en esta poblacion. En cuanto a los pro-
gramas con nifios de alto riesgo bioldgico, casi todos los investigadores coinciden en que los super-
vivientes de bajo peso al nacer afrontan un riesgo claro de sufrir algin tipo de disfuncién educativa.
Si, ademas, el ambiente socio-familiar es negativo, hay una situacion de doble vulnerabilidad. Segun
Bennett (1989), los fundamentos de los tipos de intervencién neonatal dominantes en la déca-
da de los 70 pueden describirse de esta manera:

1) Intentar normalizar y humanizar los efectos perturbadores del ambiente de la UCI neo-
natal para aproximarlo al que viven los nifios no prematuros.

2) Corregir la supuesta privacion sensorial que sufre el recién nacido prematuro en la UCI.

3) Compensar la pérdida de experiencias intrauterinas a causa del nacimiento prematuro.

Sin embargo, a partir de comienzos de los afios 80, se ha producido un cambio claro
de perspectiva y orientacion: las medidas dirigidas exclusivamente al nifio han dejado paso a
un tipo de intervencion mas centrada en la familia que insiste en la importancia de la interac-
cion entre los padres y el nifio de bajo peso al nacer, y procura facilitarla. Algunos trabajos que
han seguido esta orientacion, sugieren que la intervencion en el hogar, centrada sobre todo en
los procesos de interaccion en un modelo de resolucién de problemas, es eficaz en los nifios
y en sus padres. En un estudio de seguimiento, Achenbach y sus colaboradores (1990) exa-
minaron la evolucion de un grupo de nifios de bajo peso desde el nacimiento hasta los 7 afios,
comprobandose que los nifios del grupo experimental puntuaban significativamente por enci-
ma de los nifios del grupo control en desarrollo cognitivo y del lenguaje. Los autores de este
trabajo concluyen que una intervencion disefiada para aumentar la habilidad y confianza de las
madres puede mejorar significativamente el desarrollo cognitivo de los nifios de bajo peso.
Mas recientemente, Blair, Ramey y Hardin (1995) encontraron que los nifios prematuros y de
bajo peso que reciben una intervencion temprana, muestran beneficios cognitivos significati-
vos al compararlos con un grupo control; la intervencién parecia menos eficaz a los 24 meses
para los nifios con un peso al nacer inferior a 2.000 gramos. En opinidn de estos autores, los
resultados de este estudio longitudinal prueban que la cantidad de experiencia educativa en
los primeros tres afios de la vida es de gran importancia para el desarrollo de habilidades
cognitivas. Los analisis mas recientes (Blair y Ramey, 1997) nos indican que parecen mas efi-
caces las intervenciones globales e intensivas, que empiezan muy pronto, y que la efectividad
de la intervencion esta condicionada por el nivel de educacion de la madre y por el peso del
nifio al nacer.

En cualquier caso, como sefiala Anastasiow (1993), los estudios longitudinales nos
informan que el riesgo, o la vulnerabilidad al riesgo, es un estado relativo, una compleja interaccion
de factores constitucionales y circunstancias de la vida. Lo que parece realmente importar, a la
larga, es la calidad del cuidado fisico y emocional en la infancia; la falta de dinero, las pobres con-
diciones del hogar, las limitaciones cognitivas, los acontecimientos vitales adversos, pueden ser
superados con unos buenos cuidados y una adecuada atencion.

El objetivo de los programas de AT dirigidos a los nifios de riesgo socio-ambiental es modi-
ficar el curso del desarrollo infantil en los primeros afios, con el fin de preparar mejor para la
escuela a quienes se encuentran en situacion de riesgo por vivir en ambientes sociales desfa-
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vorecidos, y, a la vez, rehabilitar la situacién de la familia, en especial de la madre, facilitdndole
los medios adecuados para mejorar la situacion personal, familiar, profesional, académica.

Los resultados de algunos trabajos (Bryant y Ramey, 1989; Ramey y Ramey, 1992), nos
permiten concluir que los nifios de los grupos experimentales (participantes en programas de
AT) obtienen puntuaciones superiores en desarrollo intelectual y en rendimiento académico a
las de los nifios de los grupos control, y que estos beneficios se mantienen a largo plazo. Ramey
y Ramey, en su revision de 1992, ofrecen algunos apuntes para mejorar las situaciones diarias
de los nifios de alto riesgo ambiental: estimular la exploraciéon del medio ambiente, estimular las
habilidades cognitivas basicas, reforzar los avances en el desarrollo, repeticion y extension de
nuevas habilidades, evitar conductas negativas de los adultos (desaprobacion, castigo), pro-
porcionar un ambiente linglistico rico y sensible para responder. Wasik y otros (1990) encon-
traron que el modelo de intervencién mas eficaz es aquél que contempla un entrenamiento con
los nifios junto con una intervencién familiar adecuada.

La mayoria de los trabajos sobre AT en nifios procedentes de ambientes desfavorables,
revisados por Bryant y Maxwell (1997), muestran que son posibles algunos efectos a corto y
largo plazo, pero conviene dejar muy claro que un programa de uno o dos afios no constituye, en
ningun caso, una “inoculacién contra el fracaso”; no es realista esperar que una intervencion a
corto plazo cambie de forma permanente la conducta o la cognicion del nifio. A menos que haya
otras intervenciones complementarias en muchos niveles sociales, estos programas son consi-
derados como tratamientos débiles.

En lo que respecta a los efectos de la AT con nifios deficientes por factores bioldgicos,
sin considerar aqui a los nifios con SD, resulta dificil, en lineas generales, elaborar conclusiones
por la heterogeneidad de las muestras examinadas, aunque los autores informan de resultados
positivos cuando se intentan ensefiar destrezas curriculares especificas. Los avances son mas
limitados en areas de desarrollo mas generales, sobre todo en las esferas cognitivas. Algunos tra-
bajos han confirmado los efectos de la AT como elemento impulsor del progreso motor de los nifios
con pardlisis cerebral y como elemento estimulador del apoyo y aceptacién por los padres. Sin
embargo, los datos que indican la eficacia de la AT en los nifios con minusvalias motoras son esca-
s0s, pues se han centrado en examinar los efectos del tratamiento Unicamente sobre las distin-
tas variables motoras (Harris, 1989).

En cuanto a la eficacia de la AT en nifios con autismo, Dawson y Osterling (1997), en
su revision de ocho programas, concluyen que se producen notables beneficios para estos
nifios. Sin embargo, no hay acuerdo sobre qué tipos de intervencién son mejores para los dife-
rentes nifios (verbales y no verbales), o cuanta intervencidn es necesaria para conseguir la
méxima eficacia.

La intervencién temprana para un amplio espectro de alteraciones de la comunicacion
en los nifios, puede ser muy eficaz, permitiendo eliminar esas alteraciones, o, al menos, mitigando
su impacto en el posterior desarrollo del lenguaje y del habla de los nifios (McLean y Cripe,
1997). Habida cuenta de la enorme diversidad de las alteraciones de la comunicacion, es muy
dificil extraer conclusiones generales, aplicables a todos los desérdenes.
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Los resultados sobre la eficacia de la AT con nifios deficientes sensoriales son varia-
bles. Los datos disponibles son escasos y no permiten muchas generalizaciones (Meadow-
Orlans, 1989; Olson, 1989). Calderon y Greenberg (1997) sefalan que, ante la heterogenei-
dad de la poblacion, el impacto de las nuevas tecnologias en la intervencién, la influencia de
factores familiares y ecoldgicos, no existe, por el momento, consenso ni un cuerpo de inves-
tigacion suficiente para indicar con claridad cuales son los métodos o aproximaciones para la
AT con nifios sordos y sus familias.

2. Investigacion en atencion temprana en niiios con
sindrome de Down

Desde que se implantaron los programas de intervencién temprana, los nifios con sindrome de
Down han sido una poblacion a la que se han dirigido muchos de ellos, de forma preferente o exclu-
siva. Este hecho se ha debido a varios motivos:

m El sindrome de Down es un tipo de discapacidad mental frecuente.

m Se detecta en el mismo momento del nacimiento.

m Los nifios con sindrome de Down forman un grupo etiolégicamente homogéneo, aun-
gue sean diferentes entre si en cuanto a su desarrollo evolutivo.

Los primeros trabajos sobre la aplicacion de programas de atencién temprana en nifios
con SD, ofrecian resultados muy esperanzadores, al comprobar sus autores que los cocientes
de desarrollo de los nifios con SD que seguian programas de atencion temprana (AT), eran sig-
nificativamente superiores a los de los nifios con SD que habian evolucionado espontaneamente
(Coriat, Theslenco y Waksman, 1.957; Coriat y otros, 1967). También se constataron otros bene-
ficios: los nifios con SD estimulados presentaban una personalidad mas armoénica; una mejor motri-
cidad, esquema corporal y manejo de la mano; un mayor nivel de sociabilidad y una menor pre-
sencia de rasgos autistas y estereotipias.

A partir de entonces, han sido muchos los estudios que han insistido, mas o menos, en
estos mismos hallazgos. Una linea de investigacion frecuentemente utilizada ha sido la de com-
parar a los nifios con SD que habian seguido un programa de intervencion (grupo experimental),
con aquellos otros nifios con SD que evolucionaron espontaneamente, sin ninguna intervencion
formal (grupo control). Practicamente todos ellos ponian de manifiesto que los nifios con SD
que habian seguido un programa de estimulacion, o bien tenian niveles de desarrollo mayores
-en términos de cociente de desarrollo-, o bien adquirian los hitos evolutivos bastante antes que
los nifios con SD no estimulados (Hanson y Schwarz, 1978; Clunies-Ross,1979; Ludlow y Allen,
1979; Sanchez Palacios, 1979; Connolly y otros, 1980; Narbona y otros, 1984; Brinkworth, 1985;
Villay Puig, 1985; Candel, Pelegrin y Motos, 1986).

Una conclusién muy frecuente en la literatura especializada de esos primeros afios, es
que la intervencion temprana permitia reducir el rapido declive de los cocientes de desarrollo de
los nifios con SD a medida que éstos se hacen mayores (Clunies-Ross, 1979; Sharav y Shlomo,
1986; Ludlow y Allen, 1979). Pese a todo, los cocientes de desarrollo de los nifios con SD esti-
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mulados experimentan un ligero declive, sobre todo durante el segundo afio de vida (Narbona 'y
otros, 1984). Parece que las areas de lenguaje comprensivo y expresivo, junto con motricidad grue-
sa, son las que registran el descenso mas acusado (Piper y otros, 1986; Fewell y Oelwein, 1991).
Por el contrario, las areas que mejor parecen reaccionar a los efectos de la intervencion son la
social, la coordinacion 6culomanual y la autoayuda (Ruiz y otros, 1988; Piper y otros, 1986;
Gibson y Harris, 1988).

En este ambiente de cierta euforia sobre la eficacia de los programas de AT, no faltaban
autores que tenian una postura mas cautelosa. Por ejemplo, Aronson y Fallstrom (1977) fueron
los primeros en poner en tela de juicio la capacidad de generalizacion de las conductas apren-
didas, y la eficacia a largo plazo de los programas de estimulacién, al sefialar que la detencion
del programa de estimulacién conllevaba una disminucién de los progresos experimentados por
el nifio con SD. Unos afios después, Cunningham (1988) insistia en que la intervencién propor-
cionada a los nifios con SD en sus primeros afios de vida no tiene efectos importantes a largo
plazo. Sin embargo, otros trabajos arrojaban resultados opuestos: Sharav y Shlomo (1986) y
Dmitriev (1988) encontraron beneficios en los nifios con SD y en sus familias después de un
periodo de intervencion prolongado.

Otra linea de investigacion, de caracteristicas similares a la que acabamos de referirnos,
dio cuerpo a algunos trabajos que empezaban a mostrar algunas diferencias en cuanto a los bene-
ficios obtenidos por los nifios con SD estimulados. Sanchez Bellén y otros (1986) encontraron que
los nifios con SD que padecian cardiopatia tenian peores niveles de desarrollo que los nifios con
SD sanos, y lo mismo ocurria a propdsito de la hipotonia muscular: los nifios con una severa hipo-
tonia se beneficiaban menos de la intervencion. Candel y otros (1991) comprobaron que, ade-
mas de la simple participacion del nifio con SD en el programa de intervencion, habia otros fac-
tores que influian de forma significativa en el desarrollo y evolucion de estos nifios: la implicacion
familiar en el tratamiento, la hipotonia muscular y la edad de la madre al nacer el nifio. De otro
lado, algunos autores apuntaron la influencia de otras variables, como la implantacion mas o
menos temprana del programa de intervencion (Villa y Puig, 1985; Cunningham, 1988), o la
clase social (Ruiz y otros, 1988; Sharav, Collis y Shlomo, 1985).

Una tercera linea de investigacion recoge algunos trabajos que se centraban en aspec-
tos muy concretos del desarrollo. Sloper y otros (1986) encontraron que un entrenamiento inten-
sivo puede acelerar la adquisicién de las habilidades de permanencia del objeto, imitacién y
duracion de la atencién en los nifios con SD, aunque existe poca evidencia de eficacia a largo plazo.
Price y Bochner (1984) informaron de la eficacia de un programa especifico de lenguaje en las
habilidades expresivas y comprensivas de nifios discapacitados -incluyendo nifios con SD- de entre
20y 55 meses de edad.

Finalmente, conviene hacer alusion a los trabajos que tratan de establecer alguna rela-
cién entre los programas de AT y algunas variables familiares de los nifios con SD, con la acla-
racion de que estos estudios se sitian en un estadio que podriamos considerar como interme-
dio, ya que han marcado la pauta de los estudios de una generacién posterior. Coll (1988) y
Champion (1987) encontraron que las madres de los nifios con SD que habian recibido apoyo
y asesoramiento desde el nacimiento de sus hijos, elicitaban mas vocalizaciones, usaban mas
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contacto ocular, sonreian mas a sus hijos, jugaban mas con ellos, y se mostraban mas solicitas
gue las madres que empezaron a recibir orientaciones cuando sus hijos tenian 16 meses. A
este respecto, el trabajo de Cunningham (1988) nos aporta unas conclusiones muy interesantes.
Uno de los hallazgos mas llamativos es que los elementos significativos de correlacién o de pre-
diccion sobre el desarrollo posterior de los nifios con SD -la clase social, el orden de nacimien-
to, el tamafio de la familia, el sexo del nifio y la formacién de los padres-, son los mismos que se
encuentran en los nifios no deficientes. Por el contrario, los elementos especializados de los
programas intensivos y muy estructurados, y la edad temprana de la iniciacion, parecen tener solo
una influencia conjunta limitada y corta, cuando se seleccionan las mediciones de los resultados
en términos de edades de desarrollo.

Como se ha podido comprobar, los trabajos pertenecientes a lo que se ha dado en lla-
mar la primera generacion de la investigacion en atencion temprana, pretendian, sobre todo,
documentar los efectos globales de los programas de AT en los nifios con SD, resaltando las dife-
rencias entre los nifios estimulados y los que no recibieron ninguna intervencion formal. La revi-
sién de Gibson y Harris (1988) sobre 21 estudios de intervencién temprana en nifios con SD, ofre-
cen algunas conclusiones interesantes:

a) Laintervencion temprana es eficaz a corto plazo, no ocurriendo lo mismo a largo plazo.
Los trabajos que registran las puntuaciones de Cl después de acabado el programa, indi-
can una tendencia a que los beneficios logrados decaigan con el tiempo hasta los nive-
les de los nifios con SD del grupo control, o los niveles de los nifios con SD que evolu-
cionaron espontaneamente.

b ) No se producen beneficios académicos a largo plazo; no se puede afirmar que las inter-
venciones intensivas favorezcan el rendimiento escolar posterior.

¢ ) Parece que la intervencion ha influido en las expectativas y actitudes de las madres
hacia el nifio discapacitado.

d) Los mayores beneficios se encuentran en motricidad fina, autoayuda y puntuaciones de CD
o ClI; los peores resultados se dan en las &reas linguistica, cognitiva y motricidad gruesa.

e ) Los efectos del tratamiento parecen ser mas duraderos para los indices social, afecti-
VO y motor, pero no para el area cognitiva.

Gibson y Harris recogen la opinién de varios autores, en el sentido de que es importante
saber como procesan la informacion los nifios con SD, para que las estrategias de la interven-
cién se puedan relacionar con mas eficacia con los fundamentos evolutivos de estas personas.
Una consecuencia muy interesante de la revision de Gibson y Harris, es que hay que ampliar las
evaluaciones de los resultados de los programas de AT: mejorar el manejo y la salud del nifio, la
estabilidad familiar, cuidar el medio en que se desenvuelve el nifio.

3. Revision critica y cuestiones metodolégicas

Parece que los datos aportados por los trabajos que han estudiado la influencia de los progra-
mas de AT en nifios deficientes en general, y con SD en particular, tienen, generalmente, una baja
calidad metodoldgica. Dunst revisé 57 trabajos sobre programas de AT, de los que sélo el 5% usa-
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ban un disefio verdaderamente experimental. Hay algunas cuestiones, generalmente inadverti-
das, que amenazan la validez interna de los esfuerzos de evaluacion (Dunst, 1988):

a) Historia: una serie de sucesos gque ocurren entre las evaluaciones, ademas del tratamiento
gue esté siendo evaluado:

b ) Maduracion: los cambios bioldgicos, fisiolégicos y psicoldgicos que aparecen, simple-
mente, con el paso del tiempo;

¢ ) Instrumentacion: es una amenaza cuando cualquier cambio en los administradores del
test, en procedimientos de administracion, o en la experiencia por repetidas adminis-
traciones de una prueba, contribuye a cambios en la variable dependiente;

d) La pérdida de sujetos: constituye una amenaza siempre que dicha pérdida sea diferen-
cial respecto a los sujetos que permanecen en el estudio.

La naturaleza atedrica de los programas de AT, ha llevado a asumir una serie de supo-
siciones que no son del todo sostenibles (Dunst, Snyder y Mankinen, 1988). Se supone, por
ejemplo, que la mayoria de los nifios se beneficia de forma homogénea de estos programas,
sin tener en cuenta que, en el caso de nifios con afectacién biolégica -como ocurre en el sindrome
de Down-, la intervencién tendra impactos diferentes segin niveles de funcionamiento, grado de
retraso, etc. También se ha dado por supuesto que el nivel de participacion e intensidad de la inter-
vencion en el programa es el mismo para todos los participantes, sin tener en cuenta que pue-
den variar en funcién de diversos factores como el interés de los padres, los problemas de trans-
porte, el estado fisico del nifio, las condiciones familiares, etc.

Una tercera suposicién, muy generalizada todavia, es que el programa de AT es la princi-
pal o la Ginica intervencion que se da a los participantes en el mismo, considerandose a la intervencion
como la variable independiente exclusiva. Este es un error de planteamiento que ha llevado a
muchas conclusiones erréneas, ya que el programa de AT debe ser considerado como la suma de
fuentes de apoyo de diferentes individuos y grupos. Por tanto, la variable independiente no debe ser
la participacion o no del nifio en el programa de AT; antes bien, se trata de saber qué dimensiones
de laintervencion se relacionan con los diferentes resultados. En consecuencia, hemos de ampliar
el ambito y las dimensiones de nuestras evaluaciones para poder asi discernir los efectos de
amplia base: las influencias del bienestar fisico y emocional de los padres; las habilidades de adap-
tacion de la familia; las actitudes, aspiraciones y expectativas de los padres; los estilos de interac-
cion padres-nifio, etc. Del mismo modo, la variable dependiente no puede ser Unicamente el nivel
de desarrollo del nifio que participa en el programa de AT -en términos de cociente de desarrollo,
sino que tenemos que abrir el abanico y evaluar cémo influye el programa de AT en diversos aspec-
tos relacionados con la familia (adaptacién, bienestar, dindmica familiar, interaccion padres-hijo...),
con el hogar (situaciones de estimulacion, ambiente fisico, oportunidades de juego...), con el pro-
pio nifio (salud, desarrollo emocional, motivacion, competencia social, comunicacion y lenguaje, cog-
nicién, rendimiento escolar...).

La ultima suposicion tiene que ver con un hecho demasiado frecuente. Los trabajos
sobre los programas de AT nos aportan resultados en términos de cocientes de desarrollo o de
items evolutivos superados. Lo grave del caso es que esas Escalas o Inventarios de desarrollo
empleados en la evaluacion sirven, a su vez, para efectuar las programaciones en las que se mar-
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can los objetivos inmediatos a conseguir. Queda claro, entonces, que el efecto del aprendizaje
por entrenamiento de esas tareas repercutira en las posteriores evaluaciones con esos mismos
instrumentos. Esos datos nos ofrecen, en consecuencia, una realidad distorsionada, ya que tien-
den a exagerar unos progresos basados en aprendizajes mecanicos que dificilmente seran
generalizables a situaciones mas naturales (Candel, 1993).

4. Los estudios de la segunda generacion de investigacion

Hacia finales de los afios ochenta y, sobre todo, a principios de los noventa, se produce un cam-
bio progresivo en cuanto a la incorporacion de otros modelos tedricos a la practica de la intervencion
temprana. El modelo transaccional de Sameroff y Chandler (1975), la teoria de los sistemas
ecoloégicos de Bronfenbrenner (1979), o la teoria de Feuerstein sobre la modificabilidad cogniti-
va estructural (Feuerstein y otros, 1.980), han insistido en la importancia de las interacciones nifio-
medio ambiente para modificar estructuras internas, con el fin de conseguir unos mejores nive-
les de conducta adaptativa. El nuevo modelo que inspira los programas actuales de atencion
temprana, y en el que se basan la mayoria de ellos, llamado modelo ecolégico, presenta algu-
nas peculiaridades con respecto a los enfoques mas tradicionales: se resalta la importancia de
las interacciones socio-comunicativas entre el nifio y los padres; el nifio es visto como un apren-
diz activo; enfatiza el aprendizaje en un contexto natural; recurre, para la consecucién de obje-
tivos, a actividades funcionales que tengan un sentido para el nifio y que se inserten en las ruti-
nas diarias; los refuerzos son naturales; utiliza el modelado como método béasico de ensefianza.
Parece claro, por tanto, que el desarrollo del nifio con SD puede ser mejor comprendido y mejor
estimulado en el contexto familiar. Por ello, uno de los principales objetivos de la educacién de
los nifios con sindrome de Down en sus primeros afios, debe ser favorecer un buen ajuste de los
padres y fomentar unos adecuados patrones comunicativos, de forma que el nifio se sienta mas
motivado para reaccionar a los estimulos del medio y, a su vez, sus padres disfruten mas con su
propio rol parental.

Una revision critica de los programas de AT de la primera generacion ponia de mani-
fiesto una serie de erroresy carencias, que convenia corregir. Algunos autores dieron cuenta de
gue las familias que participaban en programas de AT, sobre todo si la intervencion era muy inten-
siva, manifestaban un alto grado de estrés por la excesiva carga que suponia la educacion y el cui-
dado de un nifio con problemas (Sloper, Cunningham y Arnljotsdottir, 1.983; Baker, Landen y
Kashima, 1.991; Buckley, 1992). Una posible causa de este fenédmeno estriba en que muchos de
estos programas se preocupaban, casi exclusivamente, por el logro de actividades por parte del
nifio: que coja, que saque, que meta, que haga torres, que garabatee, que ande, que suba, que
baje... Recientemente, algunos autores (Fewell y Glick, 1996; Smith y cols., 1997) han terciado en
esta controversia acerca de la eficacia de los programas intensivos de AT. Fewell y Glick observaron
gue el programa intensivo era eficaz en el mantenimiento de las progresiones evolutivas de los nifios
participantes; las puntuaciones en el pretest de las areas examinadas eran superiores a las del
postest, aunque estas diferencias no eran significativas. Por su parte, Smith y colaboradores
encontraron que los nifios con una discapacidad severa y con rasgos autistas que siguieron un pro-
grama intensivo, alcanzaban unos beneficios clinicamente significativos: mayor cociente intelec-
tual, mejor nivel de lenguaje, disminucién de los problemas de comportamiento.

Apuntes sobre la eficacia de los programas de AT. Investigacion en ninos con sindrome de Down

Se iba preparando el camino para que se pusieran en marcha los estudios de la segun-
da generacion que, ocupados en una perspectiva mas diferenciada de la AT, se centran en dos
grandes apartados (Spiker y Hopmann, 1997):

| Caracteristicas del nifio y la familia, estrategias y objetivos.
Il Resultados de los programas de AT con una mayor concrecion.

4.1. Caracteristicas del nifio y la familia, estrategias y objetivos

En la intervencion con nifios que tienen necesidades educativas especiales, es fre-
cuente que el punto de partida en el disefio de los curriculos sean los modelos o descripciones
del desarrollo del nifio normal. Como hemos tenido ocasién de ver en otro capitulo de este volu-
men, los estudios mas recientes han mostrado que los nifios con una deficiencia mental (inclui-
dos los nifios con SD), exhiben procesos similares en su adquisicion de habilidades sensomo-
toras, al compararlos con los nifios que no presentan problemas en su desarrollo, aunque el
desarrollo de los nifios con SD no es simplemente igual al de los nifios no deficientes, sino que
presenta algunas diferencias cualitativas dignas de ser tenidas en cuenta: tienen una dificultad
significativa para pasar de un estadio sensoriomotor a otro (en especial del IV al V); sus apren-
dizajes no suelen estar bien consolidados; tienden a infrautilizar las habilidades adquiridas; pro-
cesan la informacion de una forma diferente, como consecuencia de sus alteraciones neurobio-
I6gicas (Dunst, 1990, 1998; Wishart, 1997). Asi pues, la intervencién no se puede basar, Unica-
mente, en el estudio de los procesos del desarrollo, el cual describe como evolucionan los nifios
cuyos sentidos estan intactos y cuyos cerebros funcionan con normalidad. Ninguna de estas
suposiciones es valida para los nifios con SD, que presentan algunas caracteristicas especificas.
Por tanto, los programas educativos deben armonizarse con las necesidades especificas del
nifio con SD (Gibson, 1991). Para ello, son necesarias dos cosas: 12) saber la forma en que el
desarrollo del nifio con SD es diferente; y, 28) adaptar el programa educativo a las particularida-
des del sindrome de Down.

Numerosos trabajos se han llevado a cabo en los Ultimos doce afios, con el fin de inves-
tigar mas a fondo cudl es el funcionamiento de los nifios con SD en diversas parcelas del des-
arrollo y poder asi disefiar estrategias de intervencion mas ajustadas a sus necesidades espe-
cificas. Los interesados pueden consultar algunas revisiones: Dunst (1990, 1998), Wishart (1997),
Candel y Carranza (1993), Beeghly (2000), Spiker y Hopmann (1997).

Sabemos que, al igual que ocurre con la poblacién general, la interaccion afectiva entre
el nifio con SD y su familia es una de las claves para el desarrollo del nifio. En el caso del SD, esta
relacion estd mediatizada, en primer lugar, por las reacciones que el nacimiento y la crianza de
un nifio con SD va a provocar en el medio familiar. La mayor implicacion de la familia en el pro-
grama de AT ha permitido el disefio de numerosas investigaciones, que han tratado de estudiar
las caracteristicas de las familias de los nifios con SD, sus reacciones y capacidad de ajuste a
la nueva situacion, la relacion de una serie de variables familiares con el desarrollo del nifio
(Erickson y Upshur, 1989; Crnic, 1990; Harris y McHale, 1989; Sloper y otros, 1991; Candel y otros,
1993; Minnes, 1998; Stoneman, 1998). Cahill y Glidden (1.996) han confirmado que el funcio-
namiento de las familias con un hijo con SD es bastante similar al de las familias que tienen un
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hijo con otro tipo de deficiencia, aunque parece haber un mejor ajuste en las familias que tienen
un nifio con SD.

A este respecto, merece la pena destacar los hallazgos del estudio de Byrne,
Cunningham y Sloper (1988), quienes hacen hincapié en una problematica funcional menor en
las familias de los nifios con SD de lo que se podia sospechar, resaltando dos temas: la nor-
malidad y la vulnerabilidad. La mayoria de las familias de su muestra (de un total de 181) con
un nifio con SD no eran diferentes de las demas; a pesar de los retos que plantea el cuidado
de un nifio especial, estas familias llevaban una vida normal y hacian las mismas cosas que
otras familias. El 83% de las familias de nifios con SD informaba que no habia problemas
serios en las relaciones con sus hijos; el 14% informaba de la presencia de algunos problemas,
y sélo el 3% reconocia que existian problemas importantes.

La importancia cada vez mayor que tienen las relaciones entre los padres y su hijo con
una discapacidad, lo demuestra el hecho de que una revisién sobre los programas de AT en
nifios con sindrome de Down (Spiker, 1990), concluia que existia acuerdo en que estos pro-
gramas deben centrarse en mejorar los patrones de interaccidn padres-hijo en los primeros
meses de la vida. Varias revisiones sobre las interacciones padres-hijo en nifios con SD con-
cluyen que estos nifios pueden ser mas dificiles y menos gratificantes, ya que tienen menos
iniciativa, inician las interacciones y responden a ellas de una forma menos contingente y pre-
decible, emiten sefales sociales y comunicativas mas dificiles de interpretar. De ahi que se haya
descrito a las madres de estos nifios como mas directivas y con roles mas dominantes, per-
cibiendo su papel, primariamente, como una ayuda a sus hijos para ejecutar todo su potencial
durante la interaccion (Mahoney, Fors y Wood, 1990; Mc Collum y Hemmeter, 1997).

4.2. Resultados de los programas de AT con una mayor concrecion

En opinion de algunos autores (ver, por ejemplo, Spiker y Hopmann, 1997), los pro-
gramas de AT han sido beneficiosos, tanto para los nifios con SD como para sus padres.
Uno de los aspectos mas resaltados ha sido, precisamente, la ayuda que han prestado a los
padres en su ajuste emocional ante el nacimiento de su hijo con SD, mediante grupos de
apoyo de padres y la relacion terapéutica con el estimulador, ademas de proporcionar servi-
cio profesional e informacion sobre el sindrome de Down. Conviene, sin embargo, llamar la
atencion sobre lo perjudicial que podria ser una fe ciega en la eficacia de los programas de
atencion temprana, lo cual conlleva una subestimacién del grado de dificultades de aprendi-
zaje de los nifios con SD que pueden manifestarse en el periodo 3-6 afios, y que persisten
mas adelante.

Un estudio descriptivo de Shonkoff y otros (1992), exponia una serie de conclusiones:
los nifios con SD empiezan el programa de AT antes que otros grupos de deficientes (antes de
los 6 meses, como media); hay bastante variabilidad en el desarrollo de los nifios con SD en las
areas evaluadas; los padres de los nifios con SD tienen mayores niveles de implicacion en el pro-
grama de AT que los padres de otros grupos de deficientes. Como conclusion, el propio Shonkoff
reconoce que, en lineas generales, no puede hablar de efectos beneficiosos del programa de AT
para los nifios y sus familias.

Apuntes sobre la eficacia de los programas de AT. Investigacion en ninos con sindrome de Down

Aunque son todavia escasos los trabajos que recogen los efectos de una intervencion
en los patrones de interaccion padres-hijo, los datos de que disponemos en la actualidad (Mc Collum
y Hemmeter, 1997) nos indican que la intervencioén en la interaccion de los padres con sus hijos
discapacitados resulta eficaz en una doble direccion. En lo que respecta a los cambios experi-
mentados en los padres, éstos mejoraban en una serie de variables: aumento de la capacidad
de respuesta; mayor expresividad afectiva; organizacion del medio fisico; implantacién de un
estilo mas elaborador, con un descenso en la duracion y frecuencia de las conductas controla-
doras (estimulacion, toma de turnos), respetando mas las iniciativas del nifio. También se encon-
traron algunas relaciones funcionales entre los cambios en las conductas de los padres y las de
los nifios: aumento de las vocalizaciones, del contacto ocular y de algunos indicadores del des-
arrollo.

Algunos programas, como los resefiados en los trabajo de Sandall (1.988) y de Mahoney
y Powell (1.988), por ejemplo, hacen mayor hincapié en estrategias de instruccion como la toma
de turnos -que proporciona a los padres la base para comprender la interaccion con sus hijos,
mejorando el equilibrio interactivo, disminuyendo la frecuencia de 6rdenes y aumentando la fre-
cuencia de las respuestas-, y el emparejamiento interactivo -que ayuda a los padres a sintonizar
su conducta para que ésta sea compatible con las caracteristicas del nifio-. En esta misma linea,
hay algunos estudios muy interesantes que proponen unas pautas de intervencion naturalista con
las familias en el contexto natural del nifio, basadas en las estrategias que, de forma natural,
utilizan los padres con sus hijos (ver, por ejemplo, Gracia y del Rio, 2000). Este modelo de inter-
vencioén, que pretende mejorar los patrones de interaccién, sugiere una serie de actividades
para la creacion de rutinas interactivas, la adecuacién del entorno y la mejora de las estrategias
de interaccién socio-comunicativa.

Varios trabajos sobre los patrones de interaccion se han centrado en la mejora de la
comunicacion. Algunos programas han trabajado la interaccion social reciproca, observandose
beneficios en el sentido de que las madres se hacian menos directivas y con mayor capacidad
de respuesta, y proporcionaban sefiales linguisticas mas claras a sus hijos; éstos, a su vez,
mostraban frecuencias mas altas de turnos vocales durante las interacciones (Tannock, Girolametto
y Siegel, 1992; Dodd, McCormack y Woodyatt, 1994). Algunos autores subrayan la importancia
de tener en cuenta los déficits comunicativos de los nifios con SD para disefiar estrategias ade-
cuadas: imitacién contingente, capacidad de respuesta, seguimiento de la iniciativa del nifio,
uso de las rutinas sociales (Warren y otros, 1993).

En lo relativo al desarrollo motor, la intervencion en nifios con SD, esta muy condicionada,
como ya vimos, por la influencia negativa de limitaciones biolégicas: cardiopatia, hipotonia, limi-
taciones sensoriales. Algunos estudios efectuados para evaluar el entrenamiento motor especifico
de los nifios con SD, y ver sus efectos sobre el desarrollo mental y social posterior, no han apor-
tado resultados concluyentes (Spiker y Hopmann, 1997).
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Desde su implantacién en Espafia a finales de los afios setenta, y sobre todo a partir de media-
dos de la década de los ochenta, los programas de atencién temprana han marcado un hito muy
decisivo en la educacién de los nifios discapacitados o con problemas de desarrollo. En lo que
respecta al sindrome de Down, ha sido una poblacion a la que se han dirigido de forma especial,
obteniéndose beneficios considerables, que ya hemos sefialado. Me atreveria a decir que una de
las principales aportaciones de la AT ha sido que la implicacion de las familias en la educacion
de sus hijos discapacitados sea cada vez mayor. No en balde, como hemos tenido ocasion de ver,
estos programas inciden de manera prioritaria en la importancia de la dinamica familiar y en el
protagonismo de los padres que, desde el mismo momento del nacimiento, tratan de ayudar a
su hijo que ha nacido con una alteracion.

Parece topico decir que hemos evolucionado mucho en los Ultimos veinte afios, en lo que
a la educacion a personas con discapacidad se refiere. Pero es que es verdad.Y considero que
los programas de AT han tenido su parte de influencia en este progreso, por varios motivos. En
primer lugar, porque han servido para revitalizar el movimiento asociativo: la atencion temprana
ha sido, fundamentalmente, una iniciativa de los padres en colaboracion con bastantes profe-
sionales. En segundo lugar, porque las familias se han visto comprendidas, apoyadas, asesora-
das desde el primer momento, y esto ha sido un gran alivio y un acicate para mirar al futuro con
optimismo. En tercer lugar, porgue la intervencion temprana, pese a los inconvenientes resefia-
dos mas arriba, se ha revelado muy eficaz en lo relativo al desarrollo del nifio, no porgue los cocien-
tes de desarrollo sean mayores, sino porque ha puesto los cimientos para que la educacion de
los nifios fuera mas integradora y mas racional, proporcionando a los nifios y a sus familias las
herramientas necesarias para su incorporacion plena a la sociedad en la que viven. Los nifios con
dificultades de desarrollo se han ido escolarizando en Escuelas Infantiles, en Colegios, en
Institutos; muchos jovenes con discapacidad estan trabajando en empresas ordinarias. Han
caido, de esta forma, muchos mitos y estereotipias negativos: los profesores, los comparieros,
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los padres, la sociedad en general, han sido testigos directos de las posibilidades reales de
estas personas, y también de sus limitaciones.

Desde luego que se ha trabajado mucho y bien en estos afios. Pero tampoco se trata ahora
de regodearse con los éxitos conseguidos e instalarnos todos en una actitud autocomplaciente
e inmovilista. A mi modo de ver, hay varias cuestiones que conviene afrontar para seguir evolu-
cionando en este campo.

Como hemos visto en estas paginas, se han producido cambios en el enfoque y la meto-
dologia de los programas de atencion temprana.Y esas adaptaciones tienen que reflejarse en
la practica diaria. Eso no sera posible si los gestores de los Centros de AT, las Asociaciones de
padres en muchas ocasiones, no son conscientes de la nueva realidad, y siguen aferrados a
parametros obsoletos. Una primera concrecion pasa por el cambio de esquemas sobre el fun-
cionamiento de un centro de AT:

m No existe una relacion entre intensidad y calidad de desarrollo del nifio, por lo que no hay
gue insistir tanto en dar mas sesiones a los nifios con SD y hacer del centro de intervencién
el “centro” de la vida del nifio y la familia.

m Hay que cuidar el disefio de los aspectos socio-familiares, por lo que seria muy intere-
sante plantearse las visitas domiciliarias.

m Hay que dejar los aspectos técnicos en manos de los profesionales, respetando sus ini-
ciativas siempre que éstas sean razonables y estén bien fundamentadas.

m Es urgente reconocer la labor de los profesionales de la AT: los horarios actuales dejan
poco tiempo al estudio, a la preparacién de los programas, a las sesiones de equipo para
discusion y planificacion.

m En este contexto, la relacion padres-profesionales es una pieza clave en el desarrollo del
programa.

Me gustaria hacer un breve comentario sobre la formacién de los profesionales de la aten-
cién temprana. Sin estudio y sin investigacion no avanzaremos nada. Corremos el riesgo de con-
vertirnos, los profesionales, en simples “manipuladores” de nifios: van pasando uno tras otro (siete
u ocho cada dia) a un ritmo vertiginoso y casi sin tiempo para otra cosa. ¢ No es cierto que esto acaba
por cansar y hasta aburrir al mas pintado?. Por supuesto que hay que contar con los criterios de ren-
tabilidad, pero no olvidemos que estamos tratando con nifios y con familias, y que no podemos caer
en actitudes mercantilistas ni criterios mecanicos en el programa de AT, cuando hay facetas mas
importantes, que ya han sido suficientemente descritas en estas paginas.

Creo que hay que dedicar mas tiempo al estudio y a la investigacion; si no, acabare-
mos siendo “obreros” de la AT. Llevamos mas de veinte afios de practica en atencion temprana,
y qué pocos trabajos de investigacion sobre la eficacia de los programas de AT hemos hecho. Hay
muchos inconvenientes, en especial la falta de tiempo; pero es necesario cambiar los esquemas
y las actitudes, aplicando capacidad de discernimiento para ver qué cosas son las que real-
mente importan. No se trata de suspender los tratamientos, sino de valorar, en su justa medida,
todos los ingredientes de este céctel.Y la investigacion es fundamental para seguir avanzando.
¢ Nos hemos parado a pensar en la cantidad de datos que hemos almacenado durante estos afios,
con tantos nifios y familias que han desfilado por nuestros centros?. ¢ Somos conscientes de
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las conclusiones que podemos extraer de tanta experiencia, y del beneficio que eso supondria
para todos?. ¢, Por qué tenemos que seguir recurriendo a los estudios de autores de otros paises,
cuando aqui, en Espafia, disponemos de tantos, o mas, datos y medios?. Es cuestion de actitu-
des. Hay que perder el miedo y romper la dinamica actual. Tenemos que seguir el ejemplo de los
profesionales de otros campos (medicina, biologia), que nos ganan por goleada en este terreno.
Estéa claro que sin el convencimiento de los gestores de los centros en seguir estas directrices,
poco o nada podemos hacer.

Afortunadamente, parece que las cosas estan empezando a moverse y, en honor a la ver-
dad, hay que decir que unos cuantos grupos estan llevando a cabo trabajos muy interesantes en
el marco de la atencion temprana. Buena prueba de ello ha sido el elevado numero de aporta-
ciones presentadas al | Congreso Nacional de Atencién Tempranal. Asimismo, los interesados
en la atencién temprana cuentan con una publicacién periddica especializada, la Revista de
Atencién Temprana, que recoge documentacion especifica en la materia y que se ha consoli-
dado después de una andadura de cinco afios.

A modo de orientaciones, traigo aqui las recomendaciones de varios autores acerca de
las lineas futuras de la investigacion en atencién temprana con nifios que presentan dificultades
en su desarrollo:

1) Deben llevarse a cabo estudios de programas especificos, sobre todo relativos al len-
guaje y a la interaccion padres-hijo.

2) Son necesarias investigaciones sobre la comunicacion prelinguistica de los nifios.

3) Es necesario abordar con mayor rigor la consideracion de las caracteristicas de la fami-
lia y los factores personales del nifio, analizando las interrelaciones.

4) Conviene trabajar sobre el tipo de programa mas conveniente que se debe aplicar a los
nifios y a sus familias, evaluando los beneficios diferenciales de cada uno de ellos y los
efectos que tienen los programas intensivos.

5) La variable implicacion de los padres en la intervencion debe analizarse de forma més
pormenorizada, viendo los aspectos mas positivos para el nifio y la familia, y las reper-
cusiones negativas que puede tener para los padres y hermanos.

! | Congreso Nacional de Atencién Temprana. Libro de Restimenes. Murcia: ATEMP. 2002.
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