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DOWN ESPANA

Introduccion

Esta guia surge por el deseo que tiene DOWN ESPANA de intentar unificar los criterios basicos de
intervencion que en el ambito de la Atencién Temprana (en adelante lo expresaremos, salvo en
los titulos y rotulos, con la abreviatura AT) se estan realizando en las distintas asociaciones que
pertenecen a dicha entidad. En este contexto, se considera necesario hacer una reflexién sobre
la forma en que actualmente se estd llevando a cabo la AT en las distintas instituciones que
constituyen DOWN ESPANA, proponiéndose la necesidad de intervenir caracterizada por unas
pautas generalmente asumidas como fuente de calidad, conforme a lo establecido por el Libro
Blanco de Atencidon Temprana en el afio 2000.

Han pasado ya doce afios desde que se publicé dicho documento, pero aun no se ha implantado
de forma generalizada lo que en ese texto se especificaba de manera clara y precisa, tanto en lo
referido a conceptos como a planteamientos metodoldgicos. La concepcién que aqui se presenta
sobre lo que se considera que es la AT, ha sido aceptada de forma bastante extensa, sin
embargo, en la practica diaria no se observa que sus planteamientos se plasmen en la realidad
como postulados globalmente asumidos; en algunas ocasiones por falta de medios o formacidén
especifica; en otras, porque estamos “demasiado” acostumbrados a una determinada forma de
trabajo; e incluso, a veces, quizas demasiadas, porque algunas instituciones, pueden seguir
ancladas en la época de la Estimulacidon Precoz, y no facilitan los recursos necesarios para poder
llevar a acabo una AT de calidad, donde la intervencion tenga una sistematicidad y la familia
alcance el lugar activo y participativo que le corresponde. Estos niveles de individualismo
profesional y de descoordinacién entre entidades, no se deben seguir manteniendo a principios
del siglo XXI.

En éste modelo presentamos algunas propuestas que pretenden mostrar y resumir nuestra
particular vision del campo conceptual al que nos referimos, asi como describir brevemente y
reflexionar sobre un marco tedérico-practico acerca de los aspectos nucleares que configuran la
AT como actividad practica de intervencién (prevencién terciaria). En el breve documento que se
presenta, no se pretende agotar todos los argumentos, ni abarcar todos los ambitos de este
campo de trabajo y estudio, sino mostrar pautas en puntos que consideramos nucleares, tanto
desde una perspectiva conceptual como operativa.

Partimos de que en la actual concepcién de la AT, ya no es el nifio/a con trastorno y sus primeros
hitos evolutivos, el Unico objetivo de sus actuaciones. El horizonte se ha ampliado, la meta va
mucho mas alla; ahora, las actuaciones, las intervenciones y las miradas se dirigen también
hacia la familia, con el fin de conseguir que ese nifio/a se convierta en un hombre/una mujer,
una persona, que se acepte a si misma tal y como es, que sea feliz, que se sienta segura, que
consiga desarrollar todo su potencial hasta el maximo de sus capacidades y que, por
consiguiente, logre la mayor independencia posible.
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Con ello, asumimos plenamente que son muy numerosas las exigencias para una intervencién
exitosa en apoyo al desarrollo del nifio/a. Son muchas las variables que intervienen, y desde
campos disciplinares y cientificos muy diversos. Sabemos que su evolucidn tiene muy variados
ritmos y que pueden ser analizables a muchos niveles. Lo resumimos en cuatro lineas de
actuacién sobre las que hay que incidir de un modo global: lo biolégico y lo psicoldgico, lo
individual y lo social.

La relacidn interactiva de estos elementos buscaria siempre una triple intencionalidad: la de
conocer con suficiencia, intervenir con eficacia y mejorar hacia lo deseable.

Ademas, con un valor de responsabilidad y de ética, hemos de sefialar que todo proceso de
intervencion en nifios/as “peculiares” ha de ir dirigido a una situacion particular, en un nifio/a
concreto y en una familia especifica, pero teniendo siempre presente el contexto que lo
mediatiza. Esto supone que la formacion de un profesional de AT debe tener un alto grado de
extensiéon y de generalizacidn, pero también de especializacién. Consideramos muy necesaria la
formacidn especifica en AT a través de cursos de post-grado, asi como la preparacidn continua,
gue nos permita la actualizacion de nuestros conocimientos. Pero, somos conscientes que
cientificamente no podemos abarcar todos los campos del saber; por supuesto que no nos lo
proponemos, pero si hemos de asumir que nuestra eficacia dependera, en buena medida, de
nuestro potencial formativo, de nuestra capacidad de cooperacién y coordinacion, de nuestra
concepcioén global del desarrollo y de nuestra visién contextualizada de la realidad del nifio/a.
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Fundamentacion de la Atencion Temprana y su repercusion en la practica

ALGUNOS PLANTEAMIENTOS TEORICOS

No pretendemos en este epigrafe hacer una descripcion exhaustiva del marco tedrico de la AT,
ya que consideramos que disponemos de manuales muy relevantes que tratan estos aspectos de
manera profunda y cientifica. El objetivo no es otro que el de aportar algunos preceptos o
normas que sirvan de indicador u orientacidon en esta actividad profesional, posibilitando una
forma de intervencidon que cumpla con los criterios que se especificaron en su momento en “El
Libro Blanco de Atencién Temprana” y que marque unas lineas basicas de actuacién como: la
implicacion de la familia, el trabajo interdisciplinar y la necesidad de programas individualizados,
por citar tres pilares de una estructura comun. Consideramos, que la universalizacion de unas
pautas unificadas, podra garantizar a los padres que, con independencia de dénde nazca su hijo,
tendran asegurada una intervencién que les facilite unas estrategias para que, de forma natural,
optimicen su entorno; siempre con el propdsito de lograr el maximo desarrollo de las
potencialidades de su hijo o hija.

Desde la presentacion que se hace en esta guia, no solo se tiene en cuenta la conducta del nifio
de forma aislada, ni siquiera la de la suma de las personas que le rodean como entes
individuales, sino su relacién con el ambiente en que se desarrollan.

Se pretende resaltar la necesidad de que el organismo y el ambiente que rodea al nifio son
partes integrantes de un todo, y que las relaciones que se establecen entre ambos no se pueden
separar. Hay que incidir sobre el conjunto, pues el resultado evolutivo de un nifio no es una
funcion de su estado inicial o del estado inicial del ambiente, sino una funcién compleja de la
interaccion del nifio/a y el ambiente durante el tiempo.

Ahora bien, para definir o marcar unas pautas, es necesario acercarnos a una forma de
pensamiento, a una concepcién sobre este ambito de trabajo. Consideramos, pues, muy
importante para la practica diaria de los profesionales de la AT, disponer de un sustento tedrico
del que se derivaran lineas practicas de actuacion.

La A.T. ha ido evolucionando mucho en los ultimos treinta-cuarenta afos, y asi lo demuestran
numerosisimos trabajos tedricos y practicos. Se ha pasado desde posiciones biologistas, hacia
posiciones de influencias ambientalistas que se desenvuelven en contextos mas amplios. Ello
supone que hemos de buscar la integracion de lo bioldgico, lo psicolégico y lo social,
entendiéndolo como la ineludible interaccién del individuo en el contexto y, por consiguiente, la
necesidad de actuar globalmente sobre dichos factores en toda intervencidn terapéutica.

Como resultado de la aceptacion de estos principios, podemos afirmar que hemos evolucionado
desde una intervencidn casi exclusiva sobre el nifio/a, muy centrada en aspectos rehabilitadores,
hacia una intervencion basada en los contextos, donde se debe analizar la relacion entre los
niveles de desarrollo del pequefio y los agentes ambientales; y el hecho no es caprichoso, sino
que se fundamenta en la emergencia de modelos tedricos cientificos como el sistémico, el
ecoldgico y el transacional, fundamentalmente. Todos ellos y numerosas teorias psicoldgicas,
evolutivas, sociales, del aprendizaje, etc., configuran un entramado tedrico que justifica el actual
estado de nuestro campo de trabajo.
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Podemos decir que el acercamiento a un modelo sistémico en el analisis de cualquier realidad, y
también de la nuestra, supone sentir la necesidad de: a) afrontar de un modo global todas las
variables que estan incidiendo sobre nuestro proceso de intervencion, y b) hacerlo bajo una
perspectiva de trabajo interdisciplinar. El primer aspecto, nos “obliga” a entender la existencia, y
con ella su proceso de desarrollo, con una visién holistica e integradora, donde lo importante
son las relaciones que se establecen entre todos los elementos sobre los que se decide y se
actia en A T. Un nuevo paso consistird en definir cudles son esos elementos. Por ejemplo, las
areas del desarrollo, globalmente consideradas, constituyen el bloque individual basico de
intervencion. Pero, en numerosas ocasiones hemos dicho que intervenir en el nifio/a es
necesario, pero no suficiente. Por ello, el modelo ecolégico deja patente y justifica que no hay
desarrollo individual ajeno a un contexto, por lo que no se puede ni debe actuar sobre el nifio/a
sin analizar su medio familiar y social, y sin que, concretamente, la familia participe activamente
en el proceso formativo y de desarrollo del nifio. Pero son muchas y variadas las situaciones
personales y sociales de cada familia (estado emocional, receptividad, compromiso, numero de
miembros, etc.; y otras, mds genéricas, como estilos familiares, redes de apoyo social y situaciéon
socio-econdmica) que estan incidiendo en la cantidad y calidad de las relaciones con el nifio. Por
consiguiente, dichos factores no se pueden obviar en una intervencion y, por extensidn, en una
concepcion de la AT.

Bajo esta perspectiva cobra gran relevancia la familia y, concretamente, las relaciones que se
establecen entre los distintos miembros de la misma y las variables que determinan el tipo y
caracter de esa relacidon. Adquieren, pues, un valor significativo los patrones transaccionales
familiares, importando las relaciones, pero especialmente la calidad de las mismas. Es muy
relevante, y se le debe prestar una gran atencién al impacto mutuo de la conducta de los
diversos miembros de la familia, asi como a la accion de cada uno de los miembros en el sistema
total, y a las transacciones que tienen lugar en los subsistemas familiares. Este enfoque intenta
explicar las influencias como el “resultado de un proceso del grupo familiar completo, mas que
atribuido a un Unico miembro de la familia” (generalmente la madre).

Tal como indicdbamos anteriormente, es ldgico sostener que tan compleja e interactiva visién de
los fendmenos que configuran todo proceso de desarrollo, solamente pueden afrontarse
“mancomunadamente”, es decir, a través de lineas de trabajo cooperativo interdisciplinar, que
requeriran, ineludiblemente, especializaciones, pero que éstas solo adquirirdn sentido en la
medida que se pongan al servicio de un concepto de intervencién global.

Asi pues, la caracteristica mas relevante de este enfoque, aplicado a nuestro campo de trabajo,
es su marcado caracter contextual. Cualquier cualidad humana alcanza su maximo significado en
un contexto o escenario ambiental concreto, del cual la familia es el principal ejemplo para el
nifo.

Una linea de justificacidon de la relevancia de las influencias familiares desde su vertiente
estructural, la encontramos en el enfoque que aporta un modelo denominado evolutivo-
educativo, que analiza la influencia de los componentes cognitivos de los padres en las pautas
educativas de los hijos. Sus autores (Palacios y Rodrigo) basandose en aspectos conceptuales
basicos de los modelos que acabamos de mencionar, proponen tres dimensiones elementales
qgue el analisis evolutivo-educativo de la familia tiene que considerar: a) cogniciones de los
padres sobre el desarrollo y educacién de sus hijos. b) estilo de las relaciones interpersonales
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dentro de la familia y c) el tipo de entorno educativo que los padres planifican y organizan para
sus hijos. Dichas dimensiones nos parecen muy interesantes a la hora de llevar a cabo el analisis
de la estructura y funcionamiento familiar, paso imprescindible para realizar un correcto
conocimiento del contexto familiar, que tan necesario es en AT. Todo ello implica que,
generalmente, las pautas educativas de los padres responden a una serie de ideas y de
expectativas, en la mayoria de las ocasiones implicitas, sobre el desarrollo y la educacién de sus
hijos. Siendo asi, la implicacidn y atencién familiar queda una vez mas afianzada como requisito
necesario en toda intervencion con el nifio/a.

Estas orientaciones han tenido repercusiones importantes en la metodologia de la AT. Al
haberse aumentado considerablemente el campo de intervencién, ya no solo centrado en el
nifio, y haberse ampliando el interés hacia la familia y otros contextos donde el nifio se
desarrolla, las formas de trabajo y las estrategias de intervencién, también necesariamente han
de evolucionar.
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REPERCUSION EN LA PRACTICA

Hemos destacado la importancia de la colaboracién familiar y su aportacion a la mejora del
desarrollo de sus hijos. Por consiguiente, es patente la necesidad de implicar a todos sus
miembros en el proceso de intervencién. Ello, porque ha de considerarse a la familia como un
conjunto interactivo de miembros, donde todos han de “trabajar” para lograr objetivos
comunes. Eso implicaria, concretamente, que un propdsito de la AT es la de romper y superar la
diada madre-hijo como hito practicamente exclusivo de dedicacién, participacién y compromiso
en el proceso de intervencion. No discutimos ni cuestionamos la enorme importancia de dicha
relacion, pero, a no ser que sea una madre monoparental, la figura paterna también tiene una
enorme relevancia y debe implicarse en dicho proceso. Esta colaboracidn acaba resultando muy
positiva, no solo para el nifio, sino para la propia pareja. Ambos se sentiran bien como personas
que comparten un proyecto, es decir, como padres, y esto repercute de manera muy directa en
el desarrollo del nino. Por lo tanto, es imprescindible la participacién activa del padre y la madre
(de ambos) en todo el proceso de la AT. Pero la consideracion holistica que de la familia nos da
el planteamiento sistémico-contextual, como hemos expuesto, nos amplia nuestro campo de
interés, no sélo a la madre y al padre sino también a las relaciones que se establecen entre los
distintos elementos que componen el sistema familiar, muy especialmente los hermanos, y, en
no pocas ocasiones, los abuelos. Asi pues, tendremos que dar respuestas a las contribuciones de
todos los componentes de ese sistema familiar. Hemos de conocer y discriminar qué ayudas se
necesitan y cuando y quiénes las requieren. Tengamos en cuenta que habra familias que
precisen ayuda, pero otras dispondran de numerosos recursos personales, de habilidades y
estrategias que les permitan constituir un magnifico contexto de desarrollo para sus hijos, y que
pasados los momentos iniciales del impacto del diagndstico, son una fuente constante de
aportaciones para el propio equipo de profesionales.

Un paso mas hacia la contribucion de los contextos nos lo muestra el hecho de que la familia se
desenvuelve en una estructura social mds amplia: en un barrio, con unos vecinos, con unos
amigos....,y estos entornos también aportan una red de interacciones multidireccionales que se
condicionan y se modifican mutuamente y que, de una manera u otra, estan incidiendo afectiva
y materialmente en la propia familia y en el desarrollo del nifio/a. Por lo tanto, sera necesario
conocer e interaccionar con los contextos donde el pequefio/a se desenvuelve: barrio, colegio,
servicios sociales, sistema de salud... Debe, pues, potenciarse el uso de los recursos que las
familias pueden tener a su alcance; tanto los que les proporcionaria la propia familia (redes de
apoyo familiar) como los que les brinda la sociedad (redes de apoyo social). Esto, claro esta,
requiere la coordinacidn con equipos de trabajo externos a nuestro Centro de Desarrollo Infantil
y Atencidn Temprana (educacion, y salud fundamentalmente), y ello debe contemplarse dentro
del horario de los profesionales de AT. Si no es asi, serd imposible abordar con un suficiente
grado de calidad lo que de estos postulados se desprende.

Una vez que el profesional de la AT delimita las variables que estan incidiendo positivamente en
la interaccion del nifio/a con el contexto, y viceversa, las aprovechard en el conjunto de
actividades de intervencién. En el caso de incidencias negativas, la intervencién sobre los padres
(con independencia del uso de otras estrategias) ha de fundamentarse en la importancia que los
aspectos cognitivos tienen en las respuestas o conductas de los individuos. En demasiadas
ocasiones pretendemos cambiar “conductas” que consideramos no apropiadas por parte de los
padres con respecto a sus hijos pero, es bastante frecuente observar que esos cambios, o no
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surten efecto, o simplemente se modifican solo en momentos puntuales, generalmente guiados,
pero no se afianzan y no persisten en el tiempo. Por ello, si queremos modificar esas pautas
conductuales, habra que abordar cudles son los aspectos cognitivos que dirigen dichas pautas;
cambiando estos, conseguiremos cambios mds duraderos y eficaces en las acciones educativas
de los padres.

Pero, con independencia de las técnicas utilizadas, hemos de ser conscientes que evaluar el
entorno educativo que posibilita una familia, asi como las relaciones afectivas entre los distintos
componentes que la conforman, nos facilitara informacidon muy relevante a la hora de elaborar
el programa de intervencién y, en consecuencia, a la hora de intervenir.

Somos conscientes, que estas lineas generales de intervencidon que hemos presentado, basadas
en el niflo/a, su familia y los contextos, requieren cambios importantes en la estructura, en la
organizacién y en la forma de funcionamiento tradicional de la AT.

Para ello se requiere la necesidad de coordinacién entre los diversos servicios implicados en este
proceso educativo y terapéutico, asi como la coordinacién entre los diferentes miembros del
equipo de un Centro. Muchas de las necesidades de la familia precisan de la concurrencia de
otras instituciones, principalmente de Salud, de Servicios Sociales y de Educacién; por ello, es
necesario desarrollar mecanismos formales e informales de relacion con otros equipos que
posibiliten programas conjuntos de intervencidon sobre la globalidad del sistema familiar y su
contexto.

Esto, a su vez, exige profesionales con una amplia formacidn, no sélo en desarrollo normal y
patoldgico del nifio/a, o en técnicas de aprendizaje, sino que también es necesaria una adecuada
formacidn en habilidades sociales, en intervencién familiar y en trabajo en equipo, por citar
algunas, asi como en actitudes y habilidades personales de cooperacién, que posibiliten un
modelo de funcionamiento de los equipos de indole interdisciplinar y transdisciplinar.

Pero hay que ser conscientes también, que esta concepcion y esta forma de trabajo, exige de
una atencién profunda y seria de la Administracion en todo lo referente a la atencion del nifio
con dificultades y, en concreto, a las medidas relacionadas con la AT. Este apoyo institucional va
a afectar decisivamente a la mejora del desarrollo de los nifios y a la institucionalizacién de una
dinamica familiar activa: dependiendo del tipo de intervencion que se ofrezca, de la
sectorizacién del servicio, del tipo de profesionales, etc.

DOWN ESPANA. Modelo de Atencién Temprana



DOWN ESPANA

Lineas de aplicacion del concepto de Atencion Temprana

Hemos mostrado que el término actualmente acufiado de “Atencion Temprana” incluye un
conjunto de actuaciones dirigidas al nifio/a, a la familia y a la comunidad. Y es, basicamente, esta
concepcion de la intervencidon centrada en los contextos la que ha fundamentado el transito de
la denominada estimulacién precoz al hoy extendido término de la atencidon temprana. Este
cambio terminoldgico y la evolucidn conceptual que conlleva implican, no solamente diferencias
semanticas, sino paradigmaticas.

También se ha sefialado que esta evolucién se sustenta en un cambio de modelos de referencia
y, por ello, de finalidades y de estrategias de intervencion. Ademas, lo que a nuestro juicio cobra
gran relevancia, es que queda explicita y justificada la necesidad de intervenir profesionalmente
y la incidencia positiva de este acto sobre el desarrollo, pues estd constatado que el proceso
evolutivo del nifio y el grado de las secuelas contextuales negativas es modificable con
programas de intervencion adecuados y, por consiguiente, con servicios de ayuda para hijos y
padres.

Partiendo de estas ideas generales, consideramos conveniente acercarnos a algunas funciones
de la AT a través de su definicidén, y asumimos la que, como consecuencia de un largo trabajo
interdisciplinar, nos proporciona el Grupo de Atencidén Temprana (GAT) en el Libro Blanco ya
citado, que aunque es conocida por casi la totalidad de los profesionales de la AT, no siempre es
llevada a la practica en cada uno de los puntos que en ella se explicitan. Es por ello, que la
presentemos en esta guia con el propdsito de aproximarnos a un breve comentario de sus
puntos mas destacados, para que éstos puedan servir de futuras reflexiones sobre lo que nos
plantea:

“Se entiende por Atencion Temprana el conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacién
infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas
pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los niflos 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 orientacidn interdisciplinar o transdiciplinar”,

Secuencialmente, tal como se muestra en la definicion, vamos a destacar, y explicar
brevemente, con distinta amplitud, los rasgos y consideraciones que, entendemos, pueden
resultar mas relevantes en la actual concepcion de la AT:

1.- Queda marcada la edad de intervencion desde los 0 hasta los 6 afos. Esta edad
es considerada por muchos como la mds importante en la formacidn del individuo, pues durante
este periodo se estructuran multiples bases fundamentales de las particularidades fisicas y de las
formaciones psicoldgicas de la personalidad, que en las sucesivas etapas del desarrollo se
consolidaran y perfeccionaran. En el estado actual de la AT, el debate ya no se centra en
determinar el rango de edad mas adecuado para la intervencion, sino, y esto es fundamental, en
encontrar la forma de intervencién mas adecuada para cada edad y para cada trastorno.
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Sin embargo, aunque la edad de Intervencion se amplia hasta los 6 afios, a veces es dificil
materializarlo en nuestro contexto, ya que ello depende, fundamentalmente, de la Comunidad
Auténoma en la que desempefiemos nuestro trabajo. Inistimos una vez mas que seria
importante abogar por la unificacién de criterios, y reclamar uniformidad de rango de edad para
todos los territorios que permitieran desarrollar la AT con supuestos comunes en todos los
Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana.

2.- Se considera fundamental la familia, pero también el entorno. Su relevancia la
hemos justificado en apartados anteriores, pero materializarlo en el proceso de trabajo diario en
el que el nifio/a es atendido, requiere de cambios relevantes, conceptuales y materiales, en los
Centros; por ejemplo de su estructura organizativa y de la flexibilidad horaria, de manera que
permita y facilite la asistencia tanto del padre como de la madre, y que posibilite el didlogo vy la
atencidén directa. El Centro, como lugar de intervencion, pertenece al nifio y a los padres, y esto
hace que nuestra intervencién como profesionales adquiera mayor complejidad, pero también
mayor coherencia terapéutica y educativa.

En el desarrollo de este apartado nos referiremos a dos perspectivas de andlisis: A) “la
intervencion con la familia”, considerada fundamental desde el punto de vista del posible
restablecimiento de su equilibrio emocional y de la capacidad de aceptacién de la realidad. B) “la
intervencion de la familia” como estrategia metodoldgica de implicaciéon de la misma en el
proceso de intervencion.

A) Cuando llega un nifio/a por primera vez a una Centro de Desarrollo Infantil y
Atencién Temprana, en la mayoria de las ocasiones, no sélo nos encontramos con un nifio/a con
trastorno o riesgo, sino también con toda una familia con relevantes niveles de ansiedad vy
desorientacidn, ya que sus primeros contacto con los profesionales de los Centros suelen
coincidir con las fase de choque y de reaccién ante el impacto del diagndstico o el miedo al
mismo. Estas crisis se manifiestan a nivel cognitivo y conductual, y suelen traducirse en
sentimientos de baja autoestima e, incluso, de fracaso como padres y hasta como personas. Por
consiguiente, estas situaciones pueden generar consecuencias emocionales adversas que
interfieran en la relacién con su hijo/a, asi como con toda la estructura familiar y, en general,
con las demas personas de su entorno. Intervenir en esta situacion, parece una funcién mas que
razonable para un profesional de AT.

Lograr de nuevo la estabilidad emocional de la familia, que se ha visto conmocionada a
consecuencia del nacimiento “de un nifio con problemas” o la incertidumbre ante un posible
diagndstico, ha de constituirse en un primer objetivo de intervencion, ya que dificilmente
podran los padres contribuir al desarrollo optimo del bebé en esas situaciones, pues para lograr
dicho propdsito es fundamental y prioritaria la aceptacion del recién nacido y el logro de un
adecuado vinculo afectivo.

Los profesionales de la AT, debemos conocer los distintos momentos en los que se encuentran
cada uno de los componentes del sistema familiar y saber dar respuestas correctas a la
variabilidad de la demanda por parte de las familias.

Ademas, hay que valorar las influencias que los padres reciben de variables interfamiliares y
sociales, tales como los grupos con los que se relacionan, condiciones de vida, valores culturales,
y étnicos, etc. Todos ellos, en cierta manera, estdn también influyendo en el aumento o
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reduccion de “la eficacia de los padres” y, en definitiva, estan incidiendo en la “forma en que es
aceptado el pequeiio”.

Para llevar a cabo un abordaje familiar es necesario entender y comprender a las familias;
conocer sus reglas, sus teorias implicitas y cuales son sus supuestos habituales gracias a los
cuales comprenden el mundo que les rodea y cdmo se relacionan con él.

B) Desde esta segunda perspectiva, consideramos que los Centros de Desarrollo
Infantil y Atencidon Temprana son, mediante la participacion de los padres, el lugar idoneo donde
estos reciban las estrategias y pautas que les permitan, en primer lugar, adquirir la confianza en
si mismos como padres y como personas “capaces”, que a veces disminuye con el impacto del
diagndstico o con el miedo que produce la sospecha de algun trastorno relevante, como ya
hemos mencionado.

La asistencia de los padres al Centro y su participacién en la intervencion, observando y/o
colaborando, ha de ser una actividad planificada y bien aprovechada. Ese tiempo, es un tiempo
dedicado “exclusivamente” a ese nifio/a. La sistematicidad de las intervenciones y la
profesionalidad de los terapeutas, asi como la riqueza del material, su especifidad y adecuacion
a cada individualidad hacen necesarios e insustituibles los Centros de Desarrollo Infantil y
Atenciéon Temprana que aglutinen y permitan el modelo de atencién que aqui defendemos.

Ahora bien, consideramos muy importante que para que los Centros cumplan esta misién con
los padres, se hace necesaria una infraestructura adecuada. Nosotros consideramos de gran
utilidad las “camaras de Gessell”. Este instrumento va posibilitando la implicacién de la familia
en el proceso de intervencion, permitiendo una observacién directa sin distorsionar la sesidn.
Por ejemplo, los padres observan cémo el tutor interactua con su hijo, cdmo van afrontandose
los objetivos del programa, cdmo motivar, cdmo controlar determinadas conductas disruptivas,
etc. Pero, siempre debe evitarse que se hable delante del pequefio al salir de la sesidn, sobre
cémo ha ido, o cdmo ha afrontado determinadas tareas, especialmente las menos positivas,
pues incluso cuando los nifios/as “no hablan”, no sabemos cual es su capacidad real de
comprensién, que generalmente suele ser mayor que su capacidad expresiva. Para dialogar con
los padres, especialmente cuando se quiere aportar sistematicidad, deberdn programarse
sesiones especificas, cuyos objetivos fundamentales iran en una doble direccién: a) Comentar
dudas, evolucidon y logro de los objetivos dentro de las sesiones (es fundamental que los padres
sepan y entienda el porqué de cada una de las actividades que realizamos con su hijo), y b)
ademds, constatar la generalizacién de los objetivos del programa en el entorno natural. Para
ello, siempre que sea posible, es muy positivo visionar videos de situaciones cotidianas que
permitan valorar esa generalizacion de los objetivos al entorno natural.

Un paso mas en la implicacién-colaboracién familiar, lo marcara el hecho de que los padres
interactuen con sus hijos y sean observados por el tutor, que puede estar acompaiiado por algln
otro miembro del equipo. La relevancia de estas sesiones es notoria, y debe posibilitarse su
grabacién para visionarlas tuteladamente con posterioridad. Su valor retroalimentador es
fundamental, ya que tanto la familia como el profesional podran analizar las acciones positivas y
las menos positivas que se hayan producido. Ademdas es muy importante utilizarlas como
elemento motivador, pues es basico que las familias sean conscientes que los cambios positivos
gue van observando en sus hijos son debidos, en buena medida, a sus compotrtamientos, a sus
propias acciones. Ello hace que se sientan fortalecidos y mds seguros.
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Esta estructura y su metodologia de trabajo en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion
Temprana, aporta, también, la posibilidad de trabajar de forma Odptima la orientacidn
transdisciplinar del equipo, ya que posibilita observar al tutor por los demas componentes del
equipo, reflexionando al respecto, y optimizando de esta manera la intervencion tutorial.

Por supuesto que cuando nuestra intervencion es con un bebé, los padres siempre estan dentro
de la sala junto al tutor, y esto es asi hasta que aparecen las primeras manifestaciones del
apego, donde se nos hace muy dificil intervenir con el nifio/a si los padres o familiares estan
presentes. Es en ese momento cuando se determina que la familia pase a la sala de observacién.

Creemos, también, importante resaltar, que aunque defendamos los Centros de Desarrollo
Infantil y Atencién Temprana como lugar de intervencidon, por su valor especifico en
profesionales y medios, no deja de preocuparnos la transferencia de esos objetivos del
programa a la “vida del hogar” y encontrar estrategias que constaten dicha generalizacién de
una manera natural”. Con ello expresamos la idea de que el nifio “lo que necesita” es un hogar, y
éste no debe convertirse en otro Centro de Desarrollo Infantil y Atenciéon Temprana. Pero, a su
vez, esto no excluye la necesidad de conocer su entorno e incluso intervenir, en determinados
casos, en el hogar del pequeno, asi como en todos aquellos contextos que sean relevantes en su
vida.

En este modelo, y en las estrategias que se derivan de él, queda bastante explicito lo que
entendemos que debe ser la AT en relacidon con los contextos socio-familiares: Darles a los
padres estrategias para que, de una forma natural, optimicen el entorno del nifio/a,
proporcionando asi el maximo desarrollo de sus potencialidades, fomentando actitudes, y
posibilitando habilidades y destrezas que le sean de utilidad a lo largo de la vida.

Con ello, defendemos un modelo centrado en la familia; y ello significa que:
- Se concibe a la familia como globalidad.
- Aumenta la capacidad de eleccion y de decisién de la familia.
- Crece el convencimiento que ésta tiene aspectos positivos.

- Se ha de respetar la privacidad de la familia en cuanto a su raza, etnia, cultura, estructura
familiar...

- Se reconoce su individualidad en valores y su capacidad de resolucion de problemas.

- La informacién, que ha de ser completa e imparcial, se debe compartir con la familia de
forma adecuada y permanente.

- Los programas se deben de disefiar adaptados a la familia que corresponda, y deben dar
respuesta a sus necesidades reales (tengamos en cuenta que las necesidades mas
importantes para las familias son aquellas que son identificadas por ellas mismas).

- El profesional es un agente que dinamiza la toma de decisiones hechas por la familia.

- Tanto la familia como el profesional comparten la responsabilidad

DOWN ESPANA. Modelo de Atencién Temprana



DOWN ESPANA

Es cierto, y somos conscientes de ello, que este modelo implica un reto para los profesionales,
ya gque conlleva complejas actuaciones, de las que mencionamos algunas

- Favorecer y potenciar un mayor y mejor conocimiento de la familia.
- Colaborar en el desarrollo de sus destrezas y habilidades.

-Proveerles de una amplia informacién que les posibilite mejorar la toma de decisiones y
opciones.

-Potenciar el uso de recursos sociales

-Las decisiones ya no son unilaterales sino bi o multilaterales.

Por tanto, las formas en que las familias se adaptan y se enfrentan de modo efectivo a las
situaciones descritas estan relacionadas con sus estrategias de afrontamientos y con sus
recursos y ayudas sociales, mas que con los problemas del nifio/a; y a su vez estas es estrategias
estaran influenciadas por los distintos contextos ecoldgicos en los cuales se relaciona la familia.

3.- Se tiene en cuenta el caracter preventivo de la Atencion Temprana, y por ende,
la necesidad de una pronta intervencion. Este caracter preventivo de la intervencién es otra de
las grandes diferencias que nos separan de épocas pasadas, donde sdlo se atendia al nifio/a que
nacia con una discapacidad. Ahora, existe una gran preocupaciéon y se desarrollan
investigaciones sobre qué medidas tomar para evitar riesgos.

Al tratar el tema de la prevencion en AT, se hace necesario el abordaje y determinacién de
cuales son las variables que engloban a los nifios en una situacién de riesgo. Theodore Tjossem
realizé una clasificacion de riesgo con tres categorias que ubican al nifio/a en una situacién de
vulnerbilidad ante posibles resultados negativos:

1) Nifios con riesgos establecidos. Estd categoria engloba a los pequefios que ya han nacido con
un trastorno establecido.

2) Niflos con riesgo bioldgico/médico. Un ejemplo bastante conocido por los profesionales de la
AT es el de los nifilos prematuros y/o de bajo peso. La medicina ha avanzado de forma
exponencial en los ultimos afios, y pequeios que hacen tan sélo unas decadas era inviables, hoy
consiguen vivir. Pero, son muchas las variables que pueden interferir en su desarrollo, como
variables médicas, familiares y sociales.

3) Nifios con riesgo ambiental. En este grupo se engloba a aquellos nifios en los que, de forma
variada, el entorno influye en ellos de manera negativa y determinante. Dicho contexto es el que
los posiciona en situacion de riesgo, por ejemplo hijos de padres drogadictos, madres
adolescentes ,depreciaciéon cultural, problematica inmigradora o étnica, etc.Son ya muchas las
Comunidades Autonomas donde existen protocolos especificos de derivacién para los nifios de
alto riesgo en las diversas categorias.

4.- Se considera al nifio/a desde la globalidad, teniendo en cuenta los aspectos
bioldgicos, psicosociales y educativos propios de cada individuo. No debe intervenirse
atomizadamente. Se ha de abarcar lo individual en la perpectiva cognitiva, motorica, linglistica y
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social y lo relacionado con el propio entorno: familia, escuela, cultura y contexto social. Por lo
tanto, en la planificacidén de las intervenciones se debe conocer el momento evolutivo individual
del nifo/a, pero también sus necesidades relacionadas con el medio. No considerarlo todo
como una unidad evaluadora y operativa puede inducir a error o a conducir a procesos de
mejora lentos. Podra tener preferencia un area de desarrollo en funcién del tipo o intensidad del
trastorno o del retraso, pero siempre habra de trabajarse la globalidad; y nunca prescindiendo
de la implicaciéon de los padres y del conocimiento se su situacién personal y material.

5.- Se reconoce la importancia de la implicacion de varios profesionales, y se
define cdmo debe de ser la estructura de estos equipos:

a) De caracter Interdisciplinar. Habiamos sefialado la complejidad de la
intervencion en AT. Las vertientes individual y social, psicoldgica y bioldgica y la complejidad de
cada una de ells da ran razon de ser y exigen equipos profesionales equipos profesionales
interdisciplinares. Cada profesionl aporta la especificidad de sus conocimientos.No puede ser de
otra manera. Sin embargo, el trabajo en AT requiere de actividades conjuntas, de objetivos
comunes, de problemas compartidos, no solo con relacion al Centro, sino a cada nifio/a y a cada
familia. Esta idea de actividad compartida es la que aporta la transdisciplinariedad.

b) De caracter Transdisciplinar. En esta forma de trabajo sus componentes de un
equipo, através del didlogo, la reflxidn y el trabajo cooperativo, adquieren conocimiento de otras
disciplinas relacionadas con la suya, lo comparten y lo incorporan a su practica. Esto hace que un
solo profesional del equipo pueda asumir la responsabilidad de la atencion directa a un nifio/ay
el contacto con su familia, pero estd participando de objetivos comunes, consecuencia del
didlogo y de el intercambio de ideas. El trabajo transdisciplinar requiere un equipo coordinado y
comprometido con una pratica en colaboracion con los demds. Este equipo interprofesional
deberd poner en comun su formacién y su “informacién” trabajando todos en aras de unos
mismos objetivos, conciliando los puntos divrgentes y mostrando capacidad de interaccion entre
los miembros del grupo. Para trabajar de forma transdisiplinar se hace necesario que cada
miembro del equipo supere el miedo a perder su propia identidad, pero nuestra experiencia en
esta forma de intervencion nos ha demostrado que no sélo no se pierde la identidad si no muy
alcontrario se refuerza. Comprendemos que exista ciertos miedos a llevar esta forma de
intevencion a la practica, pero trabajar desde la transdisciplinaridad benficia al Centro ya que se
puede atender a mayor numeros de familias, se benficia los profesionales, pues el
enriquecimiento disciplinar es significativo, y a través de las reuniones de grupo, su cohesién vy
copacidad de interaccion entre los miembros del equipo aporta un valor afadido a cada
persona. Estd sobradamente demostrado que premitir aunar e intercambiar informacion,
conocimientos y habilidades para trabajar de forma cooperativa nos enriquece
permanentemente. Por supuesto, este enfoque benefia a la familia y al niflo/a, que son, en
definitiva, el objetivo Ultimo de nuestras actuaciones.

Esta estructura de trabajo supone que la informacién recibida del nifio/a y de la familia, tanto en
origen, como durante el proceso de intervencién, es obtenida fundamentalmente, por un
miembro del equipo y que ha de ser compartida y dialogada para aunar las aportaciones de cada
especialidad profesional.

Esta forma de trabajo se materializard en programas aplicables en la préctica. Sin embargo,
somos conscientes que se necesitan competencias profesionales que superan la propia
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formacion disciplinar. Se precisa capacida y predisposicidon para saber coordinar y “permitir” ser
coordinado,para aportar y recibir, para dialogar, para.... En definitiva, todo lo que suponga
compartir informacién, intercambiar opiniones y adoptar posturas comunes. Recibir formacion
en este modo de trabajo es necesario y fundamental; asi mismo, es importante adquirir un
cierto grado de experiencia antes de abordar éste tipo de intervencion.

Operativamente esta concepcion del equipo permite nombrar a un tutor que actuara como
terapeuta principal y que, dependiendo de las necesidades del nifio/a y de las metas de la
familia, serd el encargado de fomentar y favorecer las relaciones entre padres e hijo/a;
proporcionar estrategias que promuevan y mejoren la participacidon del nifio/a en las tareas de la
vida cotidiana; promover el desarrollo de las diversas areas (motdrica, cognitiva, comunicacion y
lenguaje, habilidades sociales...). El tutor o terapeuta principal, por la continuidad de su trabajo
con los nifios/as asignados y por las relaciones afectivas que se establecen con el tandem nifo/a-
familia, cobra un papel insustituible ofreciendo apoyo emocional; devolviendo la confianza en si
mismos a los padres y, sobre todo, proporciondndoles estrategias que les serdn utiles a lo largo
de la vida optimizando de un modo natural el hogar, y aprovechando los recursos disponibles de
la familia y de la comunidad para conseguir el maximo desarrollo de su hijo/a.

El tutor sera la persona clave de contacto entre la familia y el resto del equipo. Asi mismo ser3 el
enlace con la escuela y con los servicios prestados por otros agentes.

Para designar a dicho tutor o terapeuta principal, se tendran en cuenta las necesidades del
correspondiente nifio/a y de la familia; por ejemplo: si la principal problematica del pequefio
radica en una alteracién del lenguaje, su tutor consideramos que debiera ser un logopeda; pero
es el conocimiento del propio equipo sobre sus miembros, en funcién de sus puestas en comun,
quienes marcardn esta tarea tutorial.

Asi pues, el modelo transdisciplinar , ya lo mencionamos con anterioridd, es especialmente
positivo para las familias y el nifio/a, ya que siempre tienen una misma persona de referencia y
el grado de complicidad y confianza es mayor. El tipo de relacidn que los padres tengan con los
profesionales es de enorme importancia. Hay numerosos estudios que demuestran que la
interaccidn familia-profesional es un factor de maxima relevacia en la calidad de la intervencién.
Es mds, para algunos autores, este tipo de relacidn es el mejor predictor del éxito de la
intervencion (Kalmanson y Seligman). Se obtienen mejores resultados para los nifios/as,
fundamentalmente debido a unos programas de intervencion mas coherentes, cohesionados y
globales.

6.- Las intervenciones han de ser planificadas. Ello supone abolir la improvisacién,
gue no significa restar creatividad y espontaneidad, sino comprender que nuestra actividad es
una tarea sistematica y, por consiguiente ha de ser planificada y programada. Hemos de
explicitar los propdsitos de nuestra labor educativa y terapéutica en forma de objetivos
observables (capacidades concretas) y, por ello, alcanzables y evaluables en periodos de tiempo
predefinidos. Se han de elegir y estructurar las actividades mas adecuadas y seleccionar los
materiales mas idoneos y motivadores. En definitiva, se ha de determinar cudl es nuestra
situacion en el inicio de la intervencién (evaluacidon incial y/o diagndstico); hacia dénde nos
dirigimos (objetivos); cdmo sabremos que hemos llegado (evaluacién); y que hay que hacer para
alcanzar esa meta (metodologia). Desarrollar cada elemento se escaparia al propdsito de este
documento, pero si nos parece importante destascar, a nivel operativo, que evaluacién e
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intervencion son dos momentos de un mismo proceso. La primera, garantiza un conocimiento
cientifico y sistematico de todas las variables que estan incidiendo sobre la problematica objeto
del tratamiento; la seguna arbitra e implementa las estrategias y las técnica mas adecuadas para
alcanzar las soluciones mds eficaces al diagndstico establecido. Sin embargo, si deseariamos
apuntar una cuestion, que el estudio de casos nos aporta, y que, con frecuencia, retrasa la
pronta intervencién; lo denominaremos “la obsesién por el diagndstico”. Ocurre cuando se nos
presentan casos de dificil diagndstico,y la definicion o solapamiento de éste, paraliza o lentifica
un proceso de intervencidon que se considera necesario y que requiere prontitud. Antes estos
casos, entendemos que el retraso o dificultad en el establecimiento de un diagndstico
diferencial, al menos el sindrémico y el etolégico, no ha de ser practicamente, un condicién
ineludible para comenzar un programa de intervencion. Un diagndstico funcional puede ser
suficiente en un primer momento ya que, en nuestro campo de trabajo, los programas son
basicamente sintomatoldgicos no etioldgicos; es decir intervenimos generalmente sobre las
consecuencias, sobre los sintomas y no sobre las causas.

Ello, no va en menoscabo de la necesidad del diagndstico sino que implica que mientra
actuamos, se vayan planificando y ejecutando todas las estrategias e instrumentos que nos
ayuden a realizar una evaluacién y un diagndstico certero, como pruebas médicas y psico-
educativas, observaciones, entrevistas... a pesar de que los instrumentos que se utilizan se
caracterizan por tener un alto control sobre su validez y fiabilidad se debe ser muy prudente a la
hora de establecer un prondstico. Entre otras cuestiones importantes hay que tener en cuenta,
que a medida que la edad del nifio/a es menor, la capacidad predictiva de los instrumentos de
medida también disminuyen. Es tremedamnete dificil vaticinar cudl va ha ser el rendimiento
fuuro de un nifio/a, por lo que hay que evitar proporcionar expectativas a largo plazo e
injustificadas sobre el prondstico de éstos; la utilizacién de un diagndstico de forma imprudente
puede ser dafiino para el niflo/a y su familia.

A partir de la definicién expuesta, la AT ha de entenderse como un conjunto de principios
coherentes y sistematicos que se materializan operativamente en el proceso de intervencién,
entendido éste como el conjunto de estrategias que contribuyen a conocer y actuar sobre los
efectos de la condicidn o situacion de unos nifios/as, bien “corrigiendo” problemas de desarrollo
ya existentes, bien previniendo que aparezcan o que se incrementen en cantidad o cualidad.
Para ello, se requiere de politicas de actuacién que universalicen recursos y servicios, que
garanticen una formacién profesional continua y que posibiliten programas eficaces de
intervencion y prevencion.
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Hemos pretendido presentar estas palabras como una propuesta sometida a continua revision,
extraida desde nuestra propia experiencia. El sentido abierto de estos presupuestos
conceptuales y de trabajo, hace que su propia aplicacién admita todo tipo de matices, pero que
también permita guiar y orientar hacia un camino comudn. A su vez, la propia estructura
organizativa que pueda derivarse de estos principios, y su relacidn con la practica, estard sujeta
en todo momento a discusién y negociacién. Nunca habra de interpretarse con un cardacter
prescriptivo e impositivo.

La propuesta se presenta siendo conscientes de que tal vez no sirva de nada “desear que algo
sea de una determinada manera” si no creemos en ello y “actuamos consecuentemente para
que se ejecute”.

Es por esto, que su propdsito no es tanto la exhaustividad conceptual, terminoldgica, sino la
presentacion breve y limitada de unas opciones, opiniones o alternativas conceptuales,
epistemoldgicas y metodolégicas que pueden aportar informacién basica, inquietud, capacidad
de busqueda y posibilidad de reflexion.
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Aguilas Down * Asido Cartogena NAVARRA: Down Navarra PAIS VASCO: Down Alava Isabel Orbe - Aguidown Asociacion Guipuzeoana
para el Sindrome de Down LA RIOJA: Arsido Down Ricja €, VALENCIANA: Asindown Asociacién Sindrome de Down de Valencia Fundacién
Asindown + Down Alicante - Asociocion de Padres de Mifios con Sindrome de Down de Castellén - Fundacién Sindrome de Down de Castellén

Siguenos en:
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