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Prologo

Es para mi un orgullo realizar el prélogo de
este interesante libro, que viene a profundizar y a
concienciar sobre la enorme importancia de «la
atencion temprana en el ambito hospitalario». La
Fundacion Salud Infantil de Elche es una orga-
nizacién que, sin duda, esta contribuyendo de for-
ma activa y efectiva a esta finalidad.

Dicha Fundacién se constituyd el 25 de no-
viembre de 1997 y se inscribio en el Registro de
Fundaciones de la Conselleria de Justicia y Ad-
ministraciones Publicas de la Comunidad Valen-
ciana en mayo del afo siguiente. Su objetivo, loa-
ble y relevante, es el de evitar que una enfermedad,
trastorno u otra anomalia produzca un deterioro
en la capacidad intelectual del nifio/a. Sus objeti-
vos se encuentran resumidos en el articulo 8 de la
escritura de constitucion de la Fundacion, que lo
expresa con estas palabras: «La Fundacién tiene
por objeto promover el desarrollo de programas
especificos de estudio e investigacion en el campo
de las ciencias de la salud y, especialmente, en lo
referido a la problematica de la poblacién in-
fantil, teniendo sus fines un caracter cientifico-
docente, sanitario y social».

Necesariamente, la atencidén temprana tenia
que ser una actividad que la Fundacion Salud In-
fantil promoviera, profundizara e investigara.
«Salud», «riesgo» e «infancia» son contenidos y
preocupacion de ambas, y ello hace que sus in-
tenciones y fines se encuentren inevitablemente.
Eran caminos destinados necesariamente a cru-
zarse.

© Ediciones Piramide

Después de mas de una década desde la pu-
blicacion del Libro Blanco de Atencion Tempra-
na (2000), elaborado por la Federacion Estatal de
Asociaciones de Profesionales de Atencion Tem-
prana, se puede afirmar que esa obra, sin duda,
ha contribuido de manera muy eficaz a unificar
criterios conceptuales y procedimentales sobre
este campo de actividad, pues, aunque dichos pro-
fesionales estuviesen presentes en muchas de
nuestras actuaciones profesionales, no estaban
suficientemente concretados y sistematizados. Di-
cho trabajo supuso un paso adelante muy impor-
tante en el hacer de la atencidén temprana, ya que
profesionales procedentes de campos diversos,
como el de la salud, la educacion y la psicologia
consiguieron plasmar y unificar conceptos y pers-
pectivas fundamentales sobre la atencién tempra-
na. También sirvi6 para que la atencién temprana
adquiriera un reconocimiento y una considera-
cion como campo cientifico y técnico del «saber»
y del «saber hacer» en nuestro pais.

Pero toda actuacion sobre trastornos fisico-
psico-sociales en personas no es una tarea facil de
acometer. Conocemos bien que son numerosos
los requisitos para una exitosa intervencion en
apoyo al desarrollo del nifio/a. Necesitamos inde-
fectiblemente un conocimiento global del nifio/a
y su realidad, acercandonos a una relacion inte-
ractiva de cuatro amplios componentes: 1o biolo-
gico y lo psicologico, lo individual y lo social.
Todos ellos son ambitos del conocimiento y de la
practica profesional muy extensos y complejos,
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pero no puede haber un enfoque holistico sobre
el desarrollo que no pretenda analizarlos como
una unidad total.

Por ello, deben ser extensos los factores, los
enfoques y los campos disciplinares que nos pro-
porcionen las suficientes explicaciones y las nece-
sarias aportaciones cientificas y técnicas para que
el nifo/a «mejore». Se precisa una aportacion
multidisciplinar, pero también se requiere un es-
fuerzo interdisciplinar, y éste exige un elaborado
proceso de coordinacion entre profesionales.

Tan compleja perspectiva nunca podria ser ob-
jeto de un unico estudio, pero una vision analitica
da plena razon de ser a esta publicacion. El pre-
sente libro es el resultado de un esfuerzo recopila-
dor e innovador (suma de investigacion y practica)
que numerosos profesionales de reconocido pres-
tigio, fundamentalmente en el ambito clinico-hos-
pitalario y de atencion temprana, han tenido a
bien presentarnos. Su proposito es el de describir
y analizar a través de actualizadas concepciones,
mostrar inquietudes y presentar experiencias en
torno a ninos/as que presentan o pueden mostrar
deficiencias, discapacidades, minusvalias o riesgo
en ambitos que inciden o pueden repercutir en el
desarrollo, y todo ello con tres objetivos funda-
mentales: conocer con suficiencia, intervenir con
eficacia y mejorar hacia lo deseable.

Se aprecia en el libro que a sus autores, ade-
mas de su indudable prestigio, les une una dilata-
da trayectoria profesional, una experiencia direc-
ta con niflos/as con trastorno o riesgo y una
capacidad investigadora susceptible de ser aplica-
da a la tematica que desarrollan. Dicha tematica
la vamos a presentar aqui a través de algunos ras-
gos de su intencionalidad terapéutica en relacion
con la atencion temprana.

Por ello, consideramos que es estructuralmen-
te correcto y metodologicamente necesario que el
libro comience a partir de una conceptualizacion
de la atencion temprana, entendida ésta como in-
tervencion, para unos destinatarios concretos, du-
rante un periodo de tiempo y dando a esta acti-
vidad un caracter global desde la perspectiva del

desarrollo y del trabajo en equipo. También se
muestran tres amplios requisitos o condicionantes
de esta actividad, que le otorgan verdadero senti-
do segun la actual concepcion de la materia: nos
referimos a la necesaria implicacién y participa-
cion de la familia, al trabajo inter y transdiscipli-
nar del equipo, y a la necesidad de confeccionar
programas individualizados.

Presentada la linea central del objeto del libro,
se abre la puerta para que en numerosos capitulos
se siga haciendo referencia a especificaciones te-
rapéuticas de la atencion temprana.

A continuacion, en extensos apartados, se es-
tudian numerosos rasgos y situaciones de los su-
jetos sobre los que se ha de intervenir. Se plantea
una necesidad que nos obliga ética y profesional-
mente: la de estudiar al nifio/a y sus procesos de
desarrollo, teniendo como base el conocimiento
de los procesos del desarrollo del cerebro. Es de-
cir, poner al servicio de la atencidén temprana los
avances de la neurologia neonatal en los ambitos
de la evaluacién del desarrollo, del diagnostico de
las alteraciones y de su tratamiento, pero siempre
considerando que el conocimiento del nifio/a,
como individuo, nos obliga a situar a ese «ser» en
un contexto socio-familiar. Este principio es vali-
do para toda la tematica expuesta en el libro en
relacidn a la atencion temprana, y asi se deja ver
en varios de los capitulos siguientes. Por ello,
compartimos la inquietud de los clinicos en la
aplicacion de una perspectiva global que compa-
gine atencion individual al nifio y ayuda sistema-
tica a los padres. Ciertamente, hay que minimizar
riesgos de la aparicion o incremento de alteracio-
nes cerebrales (por ejemplo, en prematuros) que
pueden incidir negativamente en el desarrollo.
Para ello hay que ayudar al bebé a alimentarse,
valorar la importancia de una pérdida sensorial
o contribuir a la maduracion de determinadas
funciones o a promocionar el desarrollo motor.
Pero ninguna de estas actuaciones contravienen
la perspectiva ecologica de nuestra presentacion:
el niflo/a es una unidad con su entorno proximo.
Aun mas, habria que centrarse sistematicamente
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en las necesidades de la familia, en la calidad de
sus interacciones, en sus relaciones con contextos
mas amplios y en los apoyos que las distintas po-
liticas hagan de los servicios.

La segunda parte del libro, con un caracter
aplicado y pragmatico, parece querer decir: haga-
mos que esto funcione en un contexto concreto,
las Unidades de Neonatologia. Para conseguirlo,
se marcan unas pautas concretas para esas «uni-
dades». En este apartado se muestra, a nuestro
entender, una inquietud y una preocupacion, una
descripcion del ser y del deber ser en torno a la
estructura y funcionamiento de las Unidades Neo-
natales en relacion a la atencion temprana como
servicio. Hay elementos destacables en apoyo a
una perspectiva ecologica: la necesidad de estable-
cer medidas y actuaciones en relacion con el nifio/a
y la familia, y los cuidados centrados en ellos.

En definitiva, creemos que ha de quedar pa-
tente que, cualquiera que sea el momento y lugar
de la intervencion, el objetivo principal de la aten-
cion temprana es sin duda el nifio, en sus primeros
seis afos de vida. Sin embargo, es ya universal-
mente admitido, porque hay suficientes trabajos
e investigaciones que lo demuestran, que para lo-
grar resultados 6ptimos y a largo plazo en el de-
sarrollo del nifio es imprescindible la participa-
cion activa de la familia, y de todos los entornos
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donde este nifio/a se desenvuelve. Cuanto antes
impliquemos a la familia en la aceptacion y cui-
dado del nino/a, mejores seran nuestros resulta-
dos. La atencion temprana debe proporcionar a
los padres de los pequefnos/as que nacen con un
trastorno, o que tienen riesgo de padecerlo, estra-
tegias para que, aprovechando el entorno natural
del nifio, lo optimicen, a fin de lograr el maximo
desarrollo de ese nifio/a. Se necesita un hogar, en
el cual se le quiera «por ser lo que es y no a pesar
de serlo», donde la afectividad sea el componen-
te principal que reine en las interrelaciones. Esta-
mos cada dia mas convencidos que «lo realmente
efectivo» es lo «afectivo». Entiéndase de nuevo
que no se relega ni se menoscaba ninglin proceso
clinico de diagnostico, tratamiento, etc.

La familia y los entornos que rodean al nifio/a,
por tanto, son hoy imprescindibles dentro de las
actuaciones de la atencioén temprana y, afortuna-
damente, asi se deja ver en el presente libro.

Esperamos que la lectura de esta interesante
obra ayude al lector, en algunos casos a recordar
conocimientos, en otros a profundizar en los mis-
mos, y siempre a crear sensibilidades para que
nunca olviden «que s6lo haciendo lo que parece
imposible se realiza lo necesario».

CARMEN DE LINARES VON SCHMITERLOW
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Marco tedrico en atencion temprana
y nuevas necesidades de formacion
para una intervencion eficaz

JULIO PEREZ-LOPEZ

RESUMEN

En este capitulo se trata de hacer un breve
recorrido histérico desde la estimulacion precoz
hasta el concepto actual de atencion temprana
actual. Se expone el modelo de sistemas evoluti-
vos y el modelo transdisciplinar de intervencion, y
se delimitan cudles son las nuevas necesidades
de formacion que tienen los profesionales de aten-
cion temprana para poder proporcionar una inter-
vencioén de calidad.

También se presentan trabajos que hacen re-
ferencia a la eficacia de la atencion temprana ba-
sada en evidencias empiricas y la necesidad de
actuar, desde estas premisas, en la poblacién de ni-
fos nacidos de forma prematura, especialmente

1. INTRODUCCION

El trabajo, asi como el estudio sobre el de-
sarrollo de las personas, exige del dinamismo y la
complejidad caracteristicos de la evolucion hu-
mana. En este sentido, pensamos que los profe-
sionales de la atencién temprana debemos ser
capaces de adaptarnos a las demandas y las nece-
sidades de los nifios, de las familias y de los con-
textos. Ello supone estar al dia en cuanto a las
técnicas y procedimientos de actuacion en este
ambito, pero también implica conocer las raices
de las que partid este campo profesional para evi-
tar los errores.
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dentro del ambito hospitalario, en el contexto fa-
miliar y en los centros de desarrollo infantil y aten-
cion temprana.

La conclusion a la que se llega, después de
comprobar los efectos que los programas pre-
ventivos tienen sobre el desarrollo de los nifios
prematuros y sus familias, es que la atencidon
temprana es eficaz si se asume la idea de que el
trabajo de intervencién debe centrarse en el nifo,
la familia y su entorno, y que debe tener en cuen-
ta la globalidad del nifo. Para poder llevarlo a
cabo, la intervencién ha de ser planificada por un
grupo de profesionales con una orientacion, al
menos, interdisciplinar.

2. BREVE RECORRIDO HISTORICO

La atencion temprana, a lo largo de su corta
historia, ha recibido otras denominaciones, por
ejemplo estimulacion precoz o estimulacién opor-
tuna, y también ha tenido, y continua teniendo,
enfoques y técnicas de intervencion diferentes (Ca-
sado, 2008).

Como se senalaba en Pérez-Lopez (2004), la
atencion temprana se inicia a mitad de los afios
sesenta del siglo xx (en Espafia algo mas tarde,
hacia finales de los afios setenta o principios de los
ochenta). Se trata de un «método efectivo para
combatir los efectos de la falta de estimulacion ex-
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perimentada de forma temprana en la vida». En
esos inicios, lo unico que se intentaba era propor-
cionar al nino actividades adecuadas que sirvieran
para mejorar los niveles madurativos en las distin-
tas areas. Era una intervencion centrada unica y
exclusivamente en el nifio que presentaba algin
tipo de problema evolutivo.

Los motivos de este tipo de intervencion ten-
driamos que buscarlos en las bases teoricas que im-
peraban en la psicologia de aquellos afios. En esos
momentos coexistian las teorias maduracionistas y
las teorias conductuales. Los programas de interven-
cién estaban basados en modelos clinicos, en los que
se trataba de recuperar o rehabilitar las areas afec-
tadas en el nifio. La familia jugaba un papel pasi-
vo, y el profesional era concebido como un experto.
Esta intervencion se realizaba sobre los nifios que
presentaban patologias establecidas desde el mo-
mento del nacimiento hasta los tres anos de vida.
Este modelo de intervencion produjo ciertas mejo-
ras en los procesos de desarrollo de los nifios, pero
cuando acababa la intervencion disminuia el rendi-
miento de los ninos. En esos anos, a este campo de
actuacion se le denominaba estimulacion precoz.

En la década de los afios setenta empezaron
aelaborarse nuevos marcos teéricos. Concretamen-
te, dentro de la psicologia del desarrollo surgen el
modelo ecologico (Bronfenbrenner, 1979, 1986)
y el modelo transaccional (Samerof y Chandler,
1975; Sameroff y Fiese, 2000), lo que provoca que
para entender el éxito de los programas de inter-
vencion se tenga que realizar una ampliacion a
esferas mas alla del propio nifio; es decir, que se
tenga que comenzar a realizar una intervencion
que tenga en cuenta al nifio, pero también otros
contextos, especialmente el de la familia.

Ello provoco que, en cuanto a la orientacion
tedrica de los profesionales, se pasara de una dis-
puta de modelos de intervencion basada en pers-
pectivas muy contrapuestas a la coexistencia de
diferentes modelos tedricos, como el neo-conduc-
tual, psicodinamico, sistémico, cognitivo, ecologi-
co y transaccional, compartiéndose elementos de
esas diferentes perspectivas tedricas.

Un factor responsable de estos cambios, al
menos en Espana, fue probablemente la publica-
cion del Libro Blanco de la Atencion Temprana
(LBAT), elaborado por la Federacion Estatal de
Asociaciones de Profesionales de Atencion Tem-
prana, donde se afirma que esta disciplina hay
que entenderla como un «conjunto de interven-
ciones dirigidas a la poblacion infantil de 0-6 afios,
a la familia y al entorno, que tiene por objetivo
dar respuesta lo mas pronto posible a las necesi-
dades transitorias o permanentes que presentan
los nifos con trastornos en su desarrollo o que
tienen riesgo de padecerlos. Estas intervenciones,
que deben considerar la globalidad del nifio, han
de ser planificadas por un equipo de profesiona-
les de orientacion interdisciplinar o transdiscipli-
nar» (GAT, 2000, p. 13). Esta publicacion tam-
bién ha servido de referencia a otros paises, como
se desprende de las traducciones a otras lenguas
como el inglés o el arabe (GAT, 2005a, 2007, res-
pectivamente).

El LBAT primero, y las Recomendaciones
Técnicas después (GAT, 2000, 2005b), intentaron
hacer una reorganizacién y unificacion de los di-
ferentes marcos conceptuales. Pero la intervencion
profesional, en muchas ocasiones, continud cen-
trada en el nifio y con una finalidad basicamente
rehabilitadora; la relacion con los padres todavia
estaba dominada por el modelo de «experto», y
en otras ocasiones se les consideraba como «co-
terapeutas».

Todo ello ha ido provocando que, desde la
perspectiva nacional e internacional, se propusiera
un cambio de paradigma que todavia puede, y qui-
za debe, evolucionar un poco mas hacia un mode-
lo de intervencidén mas centrado en la familia, que
abandone la funcién meramente rehabilitadora
con el nifo y que experimente un cambio en la
relacién de los profesionales con la familia. No
obstante, todo cambio requiere tiempo, siendo
también preciso adaptar y adoptar nuevas pro-
puestas para la formacion y la practica de los pro-
fesionales, asi como analizar la realidad social,
economica, politica y cultural del pais.
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En este sentido, la Agencia Europea para el De-
sarrollo de la Educacion del Alumnado con Nece-
sidades Educativas Especiales (ECI) (2005, 2010)
destaco que la atencion temprana requiere de un
trabajo conjunto de varios profesionales, de la in-
teraccion entre los distintos participantes, de la co-
laboracion y coordinacion de todos los servicios
involucrados y de la participacion directa de la fa-
milia. En este sentido, la atencién temprana en la
actualidad se entiende como una actividad inter-
disciplinar que implica la participacion de la me-
dicina, la psicologia, la educacion, los servicios
sociales, la logopedia, la fisioterapia o la tera-
pia ocupacional, y, lo mas importante de todo, la
coordinacidn entre todos los profesionales.

3. AVANCES EN EL MARCO
CONCEPTUAL

Los avances en el marco conceptual han faci-
litado que los profesionales se replanteen algunos
de los supuestos tedricos en los que basar su prac-
tica profesional. Las posiciones tedricas actuales,
respecto al modelo de intervencidon en atencion
temprana, se podrian esquematizar en la adop-
cion de una perspectiva social y ecologica-tran-
saccional del desarrollo.

Ello supone, como destacan Giné, Gracia, Vi-
laseca y Garcia-Dié (2006), adoptar un concepto
de intervencion centrada no sélo en el niflo, sino
también en la familia; resaltar la importancia de
las rutinas diarias, capacitar a las familias para
afrontar y adaptarse a las necesidades y condicio-
nes del nifio; adoptar un modelo basado en la co-
laboracién padres-profesionales, donde los proge-
nitores sean participantes activos en el proceso de
intervencion y no meros receptores de informa-
cion; promover la participacion del nifio para que
se produzca aprendizaje y desarrollo; promover
la intervencién basada en la comunidad, es decir,
utilizar contextos naturales: familia, escuela, ba-
rrio...; buscar la autonomia e independencia del
nifio; buscar la coordinacién entre los diferentes
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profesionales y servicios que atienden al nifio y
la familia; promover la interdisciplinariedad y la
transdisciplinariedad; trabajar con un objetivo
comun en el equipo, y disponer de espacios de
reunion e intercambio de ideas, asi como analizar
y reflexionar sobre el trabajo con el nifio y la fa-
milia.

Para cubrir estos objetivos y contenidos, cree-
mos que pueden ser adecuados el «modelo de sis-
temas evolutivos» de Guralnick (2001, 2005) y/o
el modelo transdisciplinar aplicado a los servi-
cios de atencion temprana formulado por King,
Strachan, Tucker, Duwyn, Desserud y Shillington
(2009). Nos centramos en estos dos modelos por-
que pensamos que pueden suponer un paso hacia
delante, y también porque serviran para identifi-
car esas nuevas necesidades de formacion que tie-
nen los profesionales de la atencién temprana.

3.1. Modelo de sistemas evolutivos:
supuestos basicos

El modelo de sistemas evolutivos propuesto
por Guralnick (2001, 2005) esta organizado den-
tro de una perspectiva en la que se afirma que los
primeros anos de vida constituyen una serie de
oportunidades unicas que pueden incidir en el de-
sarrollo de los ninos. En este modelo, se destaca
que el desarrollo global de los nifios puede y debe
ser entendido como resultado de una serie de pa-
trones de interaccion familiar, entre los que cabria
destacar, en primer lugar, la calidad de las tran-
sacciones progenitores-hijos, donde se incluirian
la sensibilidad de la respuesta parental, la recipro-
cidad y contingencia en la interaccidn, el nivel de
apoyo, la no intrusién o la calidez de la relacion,
entre otros aspectos. En segundo lugar estarian
las experiencias que proporciona la familia al
nino, entre las que cabria destacar que se propor-
cionen al nifo juegos, juguetes y materiales ade-
cuados para su nivel de desarrollo, que se le esti-
mule el lenguaje y se le proporcione un lenguaje
adecuado, introducir al nifio en la red social de la
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familia, o proporcionarle situaciones de interac-
cion con otros nifos. Finalmente, otro patrén de
interaccidn a tener en consideracidn, en cuanto a
su relacion con el desarrollo infantil, seria propor-
cionar a los ninos salud y seguridad a través de
seguimientos pediatricos, proporcionarle una nu-
tricion adecuada o protegerle contra la violencia
intra o extrafamiliar, por ejemplo. Si se aseguran
unos patrones de interaccion adecuados dentro de
la familia, se facilitaria un desarrollo 6ptimo o
mas proximo a lo éptimo, y estos patrones de in-
teraccion son importantes tanto para los ninos de
poblacién general como para los nifios de pobla-
ciones de riesgo o nifios con discapacidades esta-
blecidas (Guralnick, 2005).

No obstante, de acuerdo con Guralnick
(1998), también hay una serie de factores que pue-
den alterar de forma adversa el desarrollo de los
ninos, dado que afectarian a los patrones de inte-
raccion familiar. En primer lugar, se debe tener
en cuenta que los ninos generan unas necesidades
de informacién para las familias, puesto que no
vienen con un manual de instrucciones y muchas
veces los progenitores no saben qué deben hacer
en cuanto a las pautas de crianza, la alimentacion
o el suefio, por ejemplo. En segundo lugar, se pue-
de generar un malestar familiar o interpersonal
ante el nacimiento del nifio, que perturbe los pa-
trones de interaccion familiar. En tercer lugar, si
se trata de un nifo de riesgo o con una discapa-
cidad establecida, se van a generar nuevas necesi-
dades, como por ejemplo acudir con mas frecuen-
cia a los servicios de salud, y, a menos que se
proporcionen los apoyos necesarios, estas cuestio-
nes pueden alterar los patrones de interaccion op-
timos. Es decir, estos factores estresantes, al me-
nos de forma potencial, pueden influir en los
patrones de interaccion y a su vez en el desarrollo
de los nifios.

Finalmente, se destaca que existe un conjunto
de caracteristicas familiares que podrian estar aso-
ciadas con un desarrollo no adecuado del nifo,
dado que afectarian a los patrones de interaccion,
convirtiéndose asi en potenciales factores de ries-

go. Entre estas caracteristica cabria destacar, en
primer lugar, si se vive en condiciones de pobreza
extrema, especialmente durante los primeros anos
de vida del nifno, puesto que una situacion de dé-
ficit socio-economico y cultural cronico o perma-
nente puede producir resultados evolutivos ne-
gativos en los ninos. En segundo lugar, otras
caracteristicas adversas de la familia podrian ser
que la madre o el padre tuviesen una enfermedad
mental, o un bajo cociente intelectual, que fuesen
padres negligentes o abusadores sexuales, y/o que
careciesen de apoyos sociales que les pudiesen ayu-
dar en la crianza de sus hijos. Esta claro que cuan-
to mayor sea el numero de factores estresantes,
mayor sera el riesgo para el desarrollo del nifio
(Guralnick, 2005).

Todo este proceso dinamico de interaccion de
factores sobre el desarrollo infantil quiza se pue-
da ver mejor representado en la figura 1.1.

Desarrollo del nifio

Patrones de interaccion familiar

— Calidad de las transacciones
cuidador-nino

— Experencias proporcionadas por
la familia

— Salud y seguridad proporcionadas
por la familia

Caracteristicas del niiio Caracteristicas de la familia

— Potenciales fuentes — Caracteristicas
de estrés para la personales de los
familia producidas progenitores

— Nivel socio-econdémico
— Apoyos sociales

por las caracteristicas
del nino

Figura 1.1.—Factores que influyen sobre el desarrollo del
nifio desde una perspectiva del modelo de sistemas evolu-
tivos (adaptado de Guralnick, 2005).
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3.2. Modelo transdisciplinar

Segun King et al. (2009), los modelos trans-
disciplinares tienen como objetivo proporcionar
servicios mas integrados, coordinados y centra-
dos en la familia. La aproximacion transdiscipli-
nar en la intervencion psicoldgica reduce la frag-
mentacion en los servicios, la probabilidad de dar
informes conflictivos o confusos y los problemas
de comunicacién con la familia, y potencia la
coordinacién del servicio. La intervencién trans-
disciplinar se define como los «roles compartidos
entre los limites o fronteras de las disciplinas, de
modo que se maximiza la comunicacion, interac-
cion y cooperacion entre los miembros del equi-
po».

El equipo transdisciplinar se caracteriza por
el compromiso de sus miembros para ensefar,
aprender y trabajar juntos, con el fin de propor-
cionar servicios coordinados. Se debe desarrollar
una vision conjunta o «significado compartido»
entre los miembros del equipo, y considerar a la
familia como un miembro clave del mismo. Para
construir o crear un equipo transdisciplinar es ne-
cesaria una formacion especifica por parte de los
profesionales, para que puedan desarrollar esos
«significados compartidos», de modo que los nue-
vos miembros del equipo comprendan la termi-
nologia, los roles y los principios basicos de cada
profesional implicado en el equipo, asi como la
importancia de adoptar una vision holistica de
la familia y del nifo.

Aunque el proceso de formacion basica en este
modelo puede requerir varios meses o incluso afnos,
también es necesaria la experiencia, y ello suele re-
querir de varios afios. Los nuevos miembros del
equipo deben estar bajo la tutela de profesionales
expertos en su proceso de aprendizaje, con el fin de
que se les proporcionen apoyos. También deben
existir unos planes anuales de formacion profesio-
nal que sirvan para ampliar y enriquecer su rol.

Para la puesta en practica del modelo trans-
disciplinar, el terapeuta principal es el responsable
de desarrollar la relacion terapéutica con la fami-
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lia, ofrecerles apoyo emocional, ayudarles a cons-
truir habilidades o capacidades de afrontamiento,
asi como proporcionarles educacién y/o forma-
cion en temas relacionados con la salud, el de-
sarrollo, las opciones de tratamiento y los recur-
sos disponibles de la comunidad. Es la persona
clave de contacto entre la familia y el resto de
miembros del equipo. Su rol es facilitar la comu-
nicacidn y el trabajo cohesivo en equipo.

Dependiendo de las necesidades del nifio y de
las metas de la familia, el terapeuta principal sera
el encargado de fomentar y favorecer las relacio-
nes padres-hijo; proporcionar estrategias que pro-
muevan y mejoren la participacion del nifio en las
tareas de la vida cotidiana; promover el desarro-
llo de la motricidad gruesa y fina, la cognicion, la
comunicacion y las habilidades sociales; y de asis-
tir o mediar en el cuidado diario, la escuela y los
servicios prestados por otros agentes.

Una concepcion erronea del modelo de inter-
vencion transdisciplinar, que se produce con fre-
cuencia, es que se trata de «un profesional que
realiza toda la intervencion» con la familia y el
nifio, cuando en realidad hay y debe haber un equi-
po detras que apoya y asesora todo ese trabajo.

Hay ocasiones en las que el modelo transdis-
ciplinar puede no ser el mas adecuado para cubrir
las necesidades del nifio y de la familia. En esos
casos se debe recurrir a buscar otro modelo de
intervencion, pero que nunca serd el modelo
de experto. También existen algunas limitaciones
del modelo, que pueden provenir, de ejemplo, de
la necesidad de utilizar instrumentos o técnicas
que requieren un conocimiento o entrenamiento
muy especifico. En esos casos se buscara la coor-
dinacion y cooperacion de otros profesionales.

En cuanto a las implicaciones para quienes ad-
ministran estos servicios y sus familias, se exige un
intenso trabajo de colaboracién en equipo, lo que
requiere una clara articulacién de los roles y res-
ponsabilidades de los miembros del equipo. Los
terapeutas también desempefian un importante
papel educativo/formativo con los otros profesio-
nales que pertenecen a otras disciplinas o servicios.
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Se requiere una actitud de apertura al aprendizaje
que les capacite cada vez mas para su trabajo. Son
necesarias unas habilidades de colaboracion inter-
profesional dentro del equipo que incluyan: a) ca-
pacidad de escucha y comunicacion; b) habilida-
des de negociacion; ¢) capacidad para recibir y
proporcionar retroalimentacién, y ) capacidad
para resolver conflictos y alcanzar consensos.

El modelo transdisciplinar tiene beneficios para
la familia, que incluyen menos intrusion en la vida
familiar y mejores resultados para los nifios, debido
a unos programas de intervencion mas coherentes,
cohesionados y globales. No obstante, muchos de
estos beneficios aun no han sido evaluados empi-
ricamente. Se requiere mas investigacion en estos
temas, destacando que un alto grado de profesio-
nalizacién entre los especialistas resulta esencial
para lograr tratamientos mas eficaces. Es decir,
cuanto mayor sea la formacion de los profesionales
de atencion temprana, mejor sera la calidad y los
resultados de los programas (Peterander, 2005).

4. NUEVAS NECESIDADES i
DE FORMACION EN ATENCION
TEMPRANA

A la luz de lo expuesto, la puesta en marcha
de estos nuevos modelos nos hace reflexionar so-
bre las necesidades de formacion de los profesio-
nales. En el contexto europeo se han realizado va-
rios intentos de unificacion de criterios en cuanto
a la formacion de los profesionales de atencion
temprana (Pretis, 2006, 2009), y aunque no se pre-
tende alcanzar la uniformidad, si se quiere dar un
cierto grado de equiparacién en materia de for-
macion profesional en atencion temprana. Con-
cretamente, se propone que los profesionales de
atencion temprana deben adquirir:

a) Competencias funcionales y especificas, re-
lacionadas con:

— Las funciones en un equipo de aten-
cion temprana referidas a los destina-

b)

tarios, los requisitos institucionales y
los marcos legales.

— Competencias personales relaciona-
das con la capacidad de reflexion so-
bre las propias ideas preconcebidas,
la puesta en practica de los recursos
propios, y la capacidad para reflexio-
nar sobre la actividad profesional pro-
pia y sobre las reacciones emocionales
en cuanto a su impacto en las interac-
ciones.

Capacidades de conocimiento y deteccion,
relacionadas con:

— El desarrollo normal (bioldgico, psi-
cologico, social y emocional) de los
nifos y sus diferentes capacidades.

— Campos afines como la genética, neu-
rologia, neonatologia, psicologia, lo-
gopedia, fisioterapia, trabajo social o
la educacion.

— Herramientas de valoracion, es decir,
instrumentos y métodos de analisis.

— Importancia de los entornos, desta-
cando la colaboracién con la familia.

— Funcionamiento de los sistemas fami-
liares y problemas con los que se en-
cuentran las familias.

— Problemas que plantean a los profe-
sionales la comunicacién y la interac-
cion con el sistema familiar.

— Elaboracion de planes de atencion e
intervencion con la familia y abordaje
del sistema familiar de un modo ho-
listico.

Capacidad de trabajo en equipo, destacan-
do los aspectos generales del trabajo en
equipo en los centros de atencion tempra-
na, y la ética de la atencion temprana.

Control de la calidad de los servicios e in-
vestigacion en atencion temprana, puesto
que supone un compromiso con el traba-
jo bien hecho y es un elemento referencial
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para orientar los procesos de mejora con-
tinua.

e) Conocimientos acerca de los métodos de
intervencion, en los que se destaque:

— Conceptos y filosofias fundamentales,
es decir, la historia, conceptos y mo-
delos de atencion temprana.

— Evaluacién interdisciplinar y planifi-
cacion de la intervencion.

— Métodos de intervencion centrados en
el nifo, la familia y los contextos.

— Orientacion a las familias.

f) Practicas en centros, con el fin de opera-
tivizar los conocimientos adquiridos.

En resumen, creemos que es necesario cam-
biar o ampliar la formacién de nuestros profesio-
nales, siguiendo el esquema expuesto, si queremos
optimizar los recursos disponibles; y también de-
fendemos que un alto grado de profesionalizacion
entre los especialistas resulta esencial para lograr
un tratamiento eficaz con los nifios y con sus fa-
milias.

Pero nos surge una duda: jrealmente es eficaz
la atencién temprana? Y mas concretamente, en
la poblacion de nifios prematuros, que es el obje-
tivo de este texto, jhay evidencias de la eficacia de
la intervencidén temprana? Estas cuestiones las
abordaremos en el apartado siguiente.

5. EFICACIA DE LA ATENCION
TEMPRANA BASADA EN EVIDENCIAS
EMPIRICAS

El debate sobre la eficacia de las intervencio-
nes tempranas esta abierto desde hace varias dé-
cadas, y podemos encontrar evidencias cientificas
que muestran resultados tanto positivos como no
positivos a la hora de confirmar la eficacia de la
atencion temprana, lo que indica que determinar
el efecto de cualquier intervencion es una tarea
muy dificil (Pérez-Lopez, 2010).
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Si hacemos un pequeio recorrido historico en
este aspecto, podemos observar que, ya en 1974,
Bronfenbrenner afirmaba, tras analizar 12 estu-
dios que se centraban en nifios con edades com-
prendidas entre 1y 6 anos, de los cuales 8 trabajos
incluian comparaciones entre grupos experimen-
tales aleatorizados y grupos controles, que la efi-
cacia de la atencién temprana era evidente (o es-
taba cientificamente comprobada), siempre y
cuando fuese una intervencion centrada en la fa-
milia, basada en un modelo ecoldgico, y que si-
guiera una estrategia secuencial de intervencion
basada en la preparacion para la paternidad o
maternidad, donde se proporcionara informacion
a los padres sobre las necesidades y caracteristicas
de los ninos hasta los 6 o los 12 afios.

Simeonsson, Cooper y Scheiner (1982) resal-
taron que la eficacia de la atencién temprana,
apoyada en bases subjetivas, era defendida en un
93 por 100 de los estudios. Sin embargo, cuando
se apelaba a evidencias con bases empiricas, exis-
tian muchas discrepancias. En este sentido, y aios
después, Guralnick (1997) argumentaba que exis-
ten muchos problemas metodologicos y éticos que
no nos permiten llegar a demostrar con eviden-
cias empiricas la eficacia de la atencion temprana.

En esos afios se llevaron a cabo diversas revi-
siones sistematicas y meta-analisis sobre este
tema, en las que se afirmaba que los programas
de atencion temprana son eficaces y producen
cambios en el desarrollo de los nifios (Casto y
Mastropieri, 1986; Guralnick y Bennett, 1987,
1989; o Shonkoft y Hauser-Cram, 1987, por ejem-
plo). No obstante, cabe sefialar que todos estos
trabajos son previos al momento en el que se em-
pieza a defender la importancia del contexto de
la familia y de la formacion especifica de los pro-
fesionales implicados en esta area.

En los afios noventa del siglo XX, como ya
hemos apuntado anteriormente, se produjo un
cambio importante en la forma de entender la
atencion temprana, y sobre todo en la metodolo-
gia de trabajo utilizada (GAT, 2000; Meisels y
Shonkoft, 2000, o Pérez-Lopez, 2004). A partir de
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ese momento, y de forma cada vez mas generali-
zada, ya no se interviene s6lo en el nifio con de-
ficiencia o en riesgo de padecerla, sino que se
incide en la necesidad de intervenir sobre los con-
textos de desarrollo, especialmente en la adapta-
bilidad de la familia, su cohesion y sistema de
creencias, y es ahi donde mas se pueden apreciar
los beneficios de la atencidon temprana (Dunst y
Trivette, 2009; Guralnick, 1997, 1998). En este
sentido, Parry (1992) afirmé que la intervencion
temprana es claramente eficaz cuando se propor-
ciona apoyo a las madres y padres, a las relaciones
progenitores-nifio y se disminuye su ansiedad;
mas recientemente, Bonnier (2008) destaca que
los programas de intervencion temprana en mu-
chos paises han intentado minimizar las discapa-
cidades y mejorar las capacidades en los ninos
con o en riesgo de padecer trastornos neuroevo-
lutivos, y concluye que los datos sugieren que los
programas de intervencion temprana tienen efec-
tos positivos, aunque las pruebas cientificas de la
eficacia no sirvan para todas las estrategias, y que
la eficacia es mayor en aquellos programas que im-
plican tanto a los progenitores como al nifio, si
bien es necesario determinar el tiempo 6ptimo de
intervencion. Finalmente, Smith (2010) defiende
la necesidad de una aproximacion interdisciplinar
en la preparacion de los profesionales si se quiere
conseguir y proporcionar una intervencion tem-
prana adecuada.

5.1. Eficacia e importancia de la atencién
temprana en ninos prematuros

Se han publicado numerosos trabajos basados
en evidencias empiricas sobre la eficacia de las
intervenciones tempranas en niflos prematuros
y/o de bajo peso al nacer, dado el incremento de
nacimientos pretérmino que se ha producido en
las ultimas décadas. En unos casos han sido tra-
bajos longitudinales en los que se destaca tanto
la eficacia de las intervenciones (Als et al., 2004;
Milgrom et al., 2010; o Sadnchez-Caravaca, 2006)

como la inconsistencia de las mismas (Johnson y
cols., 2005, 2009a,b; McCarton et al., 1997); en
otros casos, han sido revisiones sistematicas
(Blauw-Hospers et al., 2005; Orton, Spitlle, Doyle,
Andferson y Boyd, 2009; Spitlle, Orton, Doyle y
Boyd, 2008; Symington y Pinelli, 2008, Vander-
veen, 2005, o Wallin y Erikson, 2009) las que lle-
gan a conclusiones en las que unas veces se apoya
y otras no la eficacia de estas intervenciones; tam-
bién los meta-analisis sobre este tema (Spittle et
al., 2008; Orton et al., 2009; o Vanderveen Bassler,
Robertson y Kirpalani, 2009) llegan a conclusio-
nes similares.

Analizando las inconsistencias encontradas en
los trabajos publicados hasta el momento, en
cuanto a la eficacia de la atencion temprana en ni-
flos con gran prematuridad, llegamos a la conclu-
sion de que la intervencidn no se ha realizado bajo
las premisas aceptadas desde los afios noventa, es
decir, una intervencion ecoldgica en la que se ten-
ga en cuenta tanto al nifio como a los contextos,
y en la que se siga una estrategia secuencial de
intervencion que abarque desde el nacimiento has-
ta los 6 anos como minimo. Estas intervenciones,
para ser efectivas, deben tener en cuenta la globa-
lidad del nifno, estar basadas en teorias sélidas, ser
multisistémicas (es decir, incluir componentes di-
rigidos al nino, a la familia, a la escuela, al grupo
de comparnerosy a la sociedad), ser administradas
por personas con formacién especializada y que
sigan de forma sistematica el programa y los pro-
cedimientos de intervencion disefiados por el equi-
po interdisciplinar, iniciarse lo mas tempranamente
posible pero adecuandose evolutiva y cultural-
mente a los participantes, ser administradas en el
contexto mas adecuado, e incluir procedimientos
de control, apoyo y supervision del programa, asi
como procedimientos de evaluacidén para seguir
comprobando su eficacia (Pérez-Lopez, 2010).

El motivo de que estas intervenciones deban
iniciarse lo mas tempranamente posible es debido
a la plasticidad de las estructuras nerviosas. En
efecto, segun Mulas y Hernandez (2004), la plas-
ticidad es un hecho evidente y la base teorica que
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respalda la intervencion con programas de aten-
cion temprana. Muchos nifios afectados por pa-
tologias neurologicas logran un desarrollo acep-
table, a pesar de la existencia de factores de riesgo
y mal prondstico asociados a su patologia.

Existe evidencia acerca de la influencia que
sobre la plasticidad cerebral tiene la estimulacion,
donde encontramos tanto factores externos, por
ejemplo la calidad de la rehabilitacion y trabajo
ofertados, como factores propios de la ecologia
del nifio (Lebeer y Rijke, 2003; Nordhov, Ron-
ning, Ulvund, Dahl y Kaaresen, 2012).

Sabemos que el tejido nervioso puede res-
ponder a la lesion creando nuevas sinapsis, enca-
minadas a ayudar a recuperar la funcién, y/o
cambiando la naturaleza de su funcidon preprogra-
mada para facilitar un funcionamiento adecuado.
Las estructuras nerviosas en los primeros afnos de
vida se encuentran en un proceso madurativo, en
el que continuamente se establecen nuevas co-
nexiones sinapticas y tiene lugar la mielinizacion
creciente de sus estructuras, de forma que en res-
puesta a los estimulos procedentes de la experien-
cia, y mediante procesos bioquimicos internos, va
conformandose el cerebro del nifio.

En el neurodesarrollo, cuyo potencial inicial
esta condicionado por factores genéticos, se asis-
te a dos fases. En una primera fase, el comporta-
miento expresado no depende de la experiencia
externa. Sin embargo, posteriormente se inician
situaciones especificas dependientes de la edad,
en las cuales los estimulos aferentes juegan un pa-
pel primordial. Desde este punto de vista, los ni-
fios con dano neuroldgico pre o perinatal, los
nifios afectados por paralisis cerebral infantil
(PCI), asi como los prematuros, en general, van a
expresar conductas producidas por un limitado
repertorio de trabajo dependiente de neuronas
subcorticales muy primarias. Estos nifios también
pueden tener problemas de procesamiento de la
informacion sensorial, los cuales llevan a proble-
mas para seleccionar la actividad neuronal efi-
ciente. La intervencion temprana en estos niios
podria aumentar la capacidad de trabajo de las
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neuronas primarias subcorticales, y conforme la
edad aumenta la intervencion se dirigiria a adqui-
rir capacidades compensatorias (Hadders-Algra,
2001; Mullen et al., 2011).

Los procesos mediante los cuales el cerebro
del nifio e incluso el cerebro adulto es capaz de
repararse y reorganizarse han sido motivo de in-
vestigacion en los ultimos anos. A pesar de que
queda mucho por comprender, vamos aproximan-
donos cada vez mas a los mecanismos intrinsecos
que rigen el funcionamiento cerebral (Mulas y
Hernandez, 2004). Ramon y Cajal, a principios
del siglo xx, determino que el dafno estructural en
el cerebro adulto era irreparable y derivaria nece-
sariamente en déficit o secuelas neuroldgicas, que-
dando tnicamente posibilidad de recuperacion en
el cerebro del nifio. Sin embargo, incluso en el
cerebro adulto es reconocible esta capacidad,
aunque en menor medida que en el nifio, de forma
que algunos pacientes, en la practica clinica, sor-
prenden con recuperaciones funcionales especta-
culares (Levin y Grafman, 2000).

En sintesis, conforme avancemos en el cono-
cimiento de los mecanismos neuroquimicos y
neuroanatémicos que dirigen la plasticidad cere-
bral y la capacidad de recuperacion funcional,
podremos disefar estrategias especificas de aten-
cion temprana cada vez mas adecuadas, asi como
adaptarlas a la poblacion infantil de alto riesgo
de sufrir secuelas derivadas de patologias neuro-
logicas, ambientales y/o sociales tempranas.

6. INTERVENCION DESDE LA ATENCION
TEMPRANA EN LOS CONTEXTOS
DEL DESARROLLO

6.1. Atencién temprana en el contexto
hospitalario

Parece importante disponer en los hospitales
de servicios profesionales especializados en aten-
cioén temprana que colaboren con las unidades de
neonatologia y en las Unidades de Cuidados In-
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tensivos Neonatales (UCIN), proporcionando a
los padres el apoyo que necesiten durante su es-
tancia en el hospital, a veces excesivamente larga
y angustiosa, debido a la preocupacion por la su-
pervivencia de su hijo. Estos servicios deben inten-
tar paliar la ansiedad de esos padres y ofrecerles
acompanamiento a partir de ese momento. Pero
los cambios y las medidas de mejora de los hospi-
tales no pueden limitarse a esto, ya que es preciso
poner en marcha medidas mas globales y que afec-
ten a todo el sistema de cuidados para que esas
unidades vayan acercando su funcionamiento ha-
cia los planteamientos de los Cuidados Centrados
en el Desarrollo (Perapoch et al., 2006) o NID-
CAP (Newborn Individualized Developmental
Care and Assessment Program) (Als, 1986; Wes-
trup, Bohm, Lagercrantz y Stjerngvist, 2004). Se
trataria de proporcionar intervenciones dirigidas
a optimizar tanto el macroambiente (luces, ruidos,
etc.) como el microambiente en que se desarrolla
el niflo (postura, manipulaciones, dolor) y, por su-
puesto, actuar sobre la familia para facilitar al
maximo su papel de cuidador principal del nifio.

Proporcionar apoyo al neurodesarrollo del
nifio prematuro desde la perspectiva de la atencion
temprana es algo mas que un protocolo o un lista-
do de instrucciones; es una actitud que debe incluir
a todo el sistema de salud y a todas las disciplinas
profesionales que proporcionan cuidados a los ni-
fios y familias en las unidades de cuidados intensi-
vos (Aucott, Donohue, Atkins y Allen, 2002). De
hecho, deberia abarcar tanto el disefio de la propia
UCIN, como las rutinas de enfermeria, los progra-
mas de cuidados, el control del dolor, sistemas de
alimentacion y, sobre todo, una promocién de la
implicacion de los padres en los cuidados y la aten-
cién a estos nifios (Aucott et al., 2002).

Existen algunos estudios que demuestran que
cuando las circunstancias de esta serie de cuidados
se modifica, pasando de unos entornos con un
exceso de estimulacion sensorial y altos niveles de
estrés fisiologico del nifio, a otra situacion en que
dichos estimulos se reducen y se organizan ade-
cuadamente, el nino llega a mejorar su estabilidad

fisioldgica y la alimentacion oral, produciéndose
incluso incrementos en el peso de estos nifios. Por
ejemplo, reducir el ruido y la Iuz durante 12 horas
por la noche produce un mayor aumento de peso
y aumenta los tiempos de suefio (Mann, Haddow,
Stokes et al., 1986); proporcionar una estimula-
cion agradable durante la alimentacioén del nifio
también ayuda a aumentar su peso (Gaebler y
Hanzlik, 1996); y una exposicion a los estimulos
luminicos programada proporciona beneficios en
su organizacion ciclica (Brandon, Holditch-Davis
y Belyea, 1999). Pero también nos encontramos
que, aunque numerosos estudios controlados por
fisioterapeutas no han encontrado que un posicio-
namiento o un programa de manejo tenga efectos
sobre la frecuencia de alteraciones motoéricas en
los nifios prematuros (Goodman et al., 1985), el
modo en coOmo estos ninos son posicionados en la
UCIN tiene una influencia sobre la postura del
nino y su funcionamiento motor posterior. Asi,
parece ser que algunas de las alteraciones neuro-
motoras mas frecuentes, como las asimetrias o las
hipertonias que aparecen en los nifios prematuros
a lo largo de su primer afio de vida, no eran sefial
de déficit, sino un resultado de los posicionamien-
tos durante su estancia en la UCIN (Konishi et
al., 1997; Bracewell y Marlow, 2002).

Se han llevado a cabo diversas experiencias de
intervencion temprana en el ambito hospitalario,
con un resultado satisfactorio, que se han basado
en una aproximacién multifactorial, donde los
multiples componentes incluyen administracion
de apoyo socio-emocional, ayuda para acceder a
recursos y a otras fuentes de apoyo material, e
informacion sobre la evolucion del desarrollo del
nino prematuro, de su situacion médica y de los
servicios de cuidado y atencion dentro del hospi-
tal y después del alta (Freund, Boone, Barlow y
Lim, 2005; Vandergrift, Belsky y Steinberg, 2010).

Asi pues, las acciones que pueden llevarse a
cabo dentro del propio hospital implican una mo-
dificaciéon del entorno de cuidados del nifio por
parte del personal sanitario, y una mejora en la
atencion que se presta a los padres, para mejorar
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su estado emocional, pero también potenciando
cada vez mas su implicacion en dichos cuidados.
En este sentido, y desde el punto de vista de la
atencién temprana, habria que llevar a cabo:

— Actividades formativas destinadas a los
profesionales sanitarios, para sensibilizar,
modificar habitos y prejuicios, y para im-
plantar nuevos métodos de trabajo mas
cercanos a los postulados de los cuidados
centrados en el desarrollo (NIDCAP).

— Reuniones de trabajo conjuntas entre los
diferentes profesionales, con el fin de crear
cohesion para abordar los cambios, asi
como para recoger las sugerencias y las
necesidades que se plantean, desde cada
experiencia profesional, con estos ninos y
sus familias, y acordar las medidas de me-
jora susceptibles de ser puestas en marcha.

— Informacién y apoyo individual para los
padres, en especial en los momentos criti-
cos, en coordinacion con el responsable
médico.

— Reuniones informativas grupales para pa-
dres. Estas reuniones pueden dotar a los
padres de un instrumento de cohesion,
apoyo y solidaridad entre ellos, que puede
serles de gran ayuda durante su estancia
hospitalaria.

6.2. Atencion temprana en el contexto
familiar

Cuando nace un nifio con algtn sindrome, al-
guna patologia establecida, o simplemente de ries-
go biologico (como puede ser un nacimiento pre-
maturo o de bajo peso), la familia necesita que se
le informe y que se le oriente desde el principio.
En este sentido, la mayor parte de las veces es el
personal sanitario del hospital el encargado de
comunicar a los padres estas circunstancias, y no
se le da mas relevancia que la del hecho de infor-
mar acerca de las caracteristicas del nifio, sin te-
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ner en cuenta el impacto que estas noticias pue-
den crear en los padres, produciendo actitudes de
no aceptacion, de impotencia o de incompetencia,
y generando en ellos sentimientos de angustia y
ansiedad (de Linares y Pérez-Lopez, 2004).

Esto supone que un objetivo fundamental de
la intervencidn en estos momentos sera conseguir
que los padres acepten la realidad de su hijo, y
aprendan a amarlo por ser lo que es, y no a pesar
de serlo. Consideramos que dicha aceptacién es
el punto de arranque que facilitara y potenciara
todo el proceso posterior (de Linares, 2003); pero
esta aceptacion no puede implicar un conformis-
mo pasivo, sino que, por el contrario, los padres
deben convertirse en agentes que defiendan, de
forma activa, los derechos de sus hijos, luchando
por su completa integracion social.

Existen numerosos trabajos en los que se de-
fiende que los primeros momentos son relevantes
para el establecimiento de los vinculos afectivos
(véase Martinez-Fuentes, 2004, para una revision)
y se considera que el establecimiento de un ade-
cuado vinculo afectivo sera, sin duda, garantia de
un mejor desarrollo posterior (Ainsworth, Bell y
Stayton, 1974; Belsky, 1999; Bowlby, 1969).

Todo esto es lo que constituye, o debe consti-
tuir, uno de los principales objetivos de interven-
cion de un equipo interdisciplinar de atencidn
temprana. Es decir, proporcionar a los padres las
estrategias y recursos adecuados para lograr la
confianza en sus propias posibilidades, que, con
frecuencia, se ven distorsionadas por el impacto
del diagnostico. De modo que, una vez aceptada
la realidad de su hijo, puedan encontrarse en dis-
posicion de movilizar todas sus posibilidades, y
energias a fin de optimizar al maximo las poten-
cialidades de su bebé.

Hay que ser conscientes de que no existen pro-
gramas universales de intervencion, de modo que
cada patologia, cada nifio, cada familia y cada con-
texto de desarrollo tienen sus caracteristicas pro-
pias. Por lo general, todos los padres coinciden en
un mismo y profundo deseo: que su hijo naz-
ca «sano». Pero la llegada de un bebé prematuro
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va a romper de inmediato todas esas expectativas,
ilusiones y esperanzas. «De golpe», todos los sue-
fios se desvanecen y se presenta un futuro desco-
nocido y, por tanto, incierto. El hecho genera una
cascada de reacciones que van a incidir de forma
muy directa no solo en el bienestar de la pareja sino
también en el de toda la familia y, por supuesto,
en las posibilidades de desarrollo de ese nuevo ser.

Las respuestas y consecuencias emocionales
en los padres son muy diferentes. No obstante, se
repiten con mucha frecuencia una serie de reac-
ciones que delimitan unas etapas facilmente reco-
nocibles y que siguen el patrén de las reacciones
en situacion de crisis. De acuerdo con el modelo
tedrico de crisis (Grunwald y Hall; 1979), los pa-
dres suelen atravesar por cuatro etapas diferentes:
de shock, de reaccion, de adaptaciéon y de orien-
tacion, aunque la duracion e intensidad de éstas
varia con los individuos.

1. Fase de shock. Se corresponde con la pri-
mera informacion que se da a los padres
sobre la prematuridad de sus hijos, y se
produce en el momento del parto o inme-
diatamente después. Los padres sufren un
bloqueo y se sienten desorientados y con-
fusos. Las emociones se imponen en €sos
momentos.

2. Fase de reaccion. Durante esta etapa, la
confusion y paralisis de accion inicial deja
paso a una serie de pensamientos que
conducen a los padres a sentirse decaidos
y deprimidos. En todo este proceso van a
tener mucha relevancia las ideas y pensa-
mientos implicitos que los padres tengan
sobre la prematuridad. Esto puede dar
lugar a que algunas ideas y prejuicios
puedan dificultar el proceso de acepta-
cion de ese hijo que acaba de nacer.

Cuando nace un nifio prematuro, a
los padres se les derrumban todas las
ideas y pensamientos sobre el futuro. To-
das su expectativas, como teorias cons-
truidas mentalmente, se desvanecen; ya

no saben si su hijo sobrevivira, caminara,
hablara, ira al colegio de su barrio o si
serd independiente; en definitiva, todo
aquello que, de forma implicita, les hacia
sentirse seguros ante el nacimiento de un
hijo «sano» va a desaparecer o a entrar
en Crisis; en sus previsiones no contaban
con este acontecimiento, y si alguna vez
habia surgido el miedo durante la gesta-
cion, se habia rechazado.

3.  Fase de adaptacion. Durante este periodo
se observa como el sentimiento de dolor
intenso va dejando paso a otros mas
gratificantes; empiezan a descubrir a su
hijo y, a diferencia de lo que ellos creian,
se van dando cuenta que no es tan dife-
rente a otros nifos.

4. Fase de orientacion. La crisis inicial ha
pasado, los padres han asumido la expe-
riencia personal y pueden hacer frente al
dia a dia de manera mas constructiva. Es-
tabilizan el hecho de disfrutar de su hijo,
siendo ésta la realidad que prevalece. Te-
ner un hijo prematuro no es algo tan ne-
gativo como ellos percibieron.

Hay que comprender el solapamiento de pen-
samientos, sentimientos y conductas que puede
darse en el transito entre unas fases y otras, y que
su duracion es variada y dificil de precisar.

El campo de actuacion de la atencion tempra-
na contribuird, de una manera eficaz, a la supera-
cion de las distintas fases, proporcionando a los
padres las ayudas y estrategias necesarias. Los pa-
dres que han tomado parte en programas de in-
tervencion temprana han mostrado mayor indice
de bienestar personal que los padres que no lo han
hecho. Las ventajas pueden ser numerosas (Schap-
pin, Wijnroks, Venema y Jongmans, 2013; Verdu-
20, 1994): mejor resolucidn de sentimientos nega-
tivos, mejor uso de los recursos, mayor sentido de
competencia y autoeficacia, menor inseguridad
ante los cambios y mejores estrategias de afronta-
miento a las situaciones de crisis, entre otras.
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Hasta ahora se ha hecho referencia, funda-
mentalmente, a los padres; pero ;qué ocurre con
los hermanos de esos nifios?, ;y con los abuelos?

Los hermanos reaccionaran segin su edad,
pero sus sentimientos no tienen por qué ser muy
diferentes de los que aparecen entre hermanos
«normales», como alegria, temor o celos, por citar
algunos. Sin embargo, para ellos seran muy impor-
tantes las actitudes y reacciones que observan en
sus padres. Cada hermano tiene, al igual que cada
miembro de la pareja, su propio proceso de adapta-
cion. Por tanto, el hermano de un niflo prematuro,
en su relacion con éste, puede verse muy directa-
mente influenciado por los sentimientos y conduc-
tas de los padres, asi como por variables contex-
tuales inmediatas (de Linares y Pérez-Lopez, 2004).

Ultimamente se esta tratando de una manera
muy amplia el papel que asumen los abuelos en
la estructura familiar. Las reacciones y respuestas
de los abuelos, asi como su colaboracion, estan
muy ligadas a la proximidad con la familia nu-
clear y a la implicacion vivencial y educativa que
tengan encomendada en ella. Cuando esto es asi,
los abuelos suelen atravesar por situaciones emo-
cionales similares a la de los propios padres.

Para las buenas practicas asociadas a un mo-
delo de intervencion temprana basado en eviden-
cias, es esencial destacar no sélo a los padres, sino
también, y de modo imprescindible, a los profe-
sionales de la atencion temprana, quienes, ante la
necesidad de la aplicacion de un programa y de
la participacion de los progenitores en él, es esen-
cial que entiendan que:

— Los padres y madres no son terapeutas.

— La casa no es una escuela.

— Lo que necesita el nifio es un «hogar».

— Hay que aprovechar las rutinas diarias.

— También hay que implicar a otros miem-
bros de la familia.

— Lo importante es la calidad, no la can-
tidad.

— Los progenitores deben disfrutar ejercien-
do su papel de padres y madres.
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Pero, en realidad, ninguna de esas conductas
se efectuara con naturalidad si su estado emocio-
nal y la aceptacion plena no han superado las
situaciones de estrés y los conflictos ya mencio-
nados. Por tanto, la valoracion e intervencion de
esa situacion de estrés inicial sera objetivo deter-
minante de la intervencion familiar. En definitiva,
es muy importante analizar la red de relaciones
intrafamiliares que se estan dando a partir del na-
cimiento de ese hijo prematuro.

7. PROGRAMAS DE ATENCION B
TEMPRANA EN FAMILIAS DE NINOS
PREMATUROS

Como ya se ha destacado anteriormente, los
padres se sienten extrafios y suelen tener dificul-
tades iniciales para formar vinculos afectivos con
sus hijos (Parke, Zarh, Cole y Brecht, 1992), son
menos sensibles y capaces de implicarse en inte-
racciones sociales y suelen experimentar estrés y
ansiedad. Las madres seflalan su angustia al ser
separadas de sus hijos y no saben qué hacer cuan-
do el nifo se encuentra en UCIN, ni cuando aban-
dona el hospital.

El nifio que nace de forma prematura o con
bajo peso se asocia con problemas evolutivos y de
salud. Estos niflos, como ya hemos visto, son mas
propensos a tener complicaciones médicas, enfer-
medades cronicas, retrasos evolutivos y un incre-
mento en la utilizacion de los servicios de salud
(mayor numero de visitas al pediatra o de hospi-
talizaciones tras el alta). Al nifio prematuro se le
describe como mas dificil de cuidar (mas evitacio-
nes de mirada, mayor irritabilidad), menos sensi-
ble a los intentos de estimulacion de los padres,
presenta mas problemas para regular las respues-
tas autonomicas y los estados, y tiene riesgo de
retraso cognitivo, asi como dificultades en su de-
sarrollo socio-emocional (Melo, Kassar, Lira,
Coutinho, Eickmann y Lima, 2013; Sameroff y
Fiese, 2000; Wyly, 1995).

Para tratar de reducir este estrés generado por
el nacimiento prematuro del nifio o por su bajo
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peso, es importante animar y ensefiar a los padres
a implicarse con sus hijos para que puedan pro-
porcionarle un ambiente de crianza calido y esta-
ble. En este sentido, es mas importante no soélo
suministrarles informacién acerca de las caracte-
risticas y capacidades de su hijo, sino también en-
senarles a reconocer los estados y senales del nifio,
animandoles a interactuar con ¢l o ella desde la
UCIN, si la condicion médica del nifio lo permite
(Als, 2000; Gilkerson, Gorski y Panitz, 1990).

De este modo, a los padres hay que ayudarles
a comprender las discrepancias entre el nifio es-
perado y el que han tenido, pero, como sefiala
Wyly (1995), todavia es mas importante propor-
cionarles instruccion y darles pautas para interac-
tuar con los nifos. En definitiva, hay que favore-
cer el sentimiento de competencia en los padres
para que se impliquen en el cuidado de sus hijos y,
por tanto, mejore el desarrollo de estos nifnos
(Seitz y Provence, 1990). Esto se puede conseguir
escuchando a los padres, atendiendo a sus nece-
sidades y poniéndoles en contacto con redes de
apoyo, tales como los Centros de Desarrollo In-
fantil y Atencion Temprana.

En estos centros es donde se podran elaborar
los programas de intervencion o apoyo a los pa-
dres que les permitan afrontar y aceptar la situa-
cion una vez que los nifios abandonen el hospital.

Ante la diversidad de tipologias y caracteris-
ticas de la familia, creemos, al igual que Blair y
Ramey (2000), que para una intervencion efectiva
lo mas importante es identificar las necesidades
concretas del nino y de su familia, asi como las
fuentes de estrés, con el fin de determinar las in-
tervenciones mas apropiadas. Es decir, la atencion
temprana no es solo para el bebé, sino también
para los padres.

Si queremos que esa intervencion sea efectiva
y se prolongue a largo plazo, debemos tener en
cuenta que lo verdaderamente importante es que
el programa responda a las necesidades del nifio
concreto, de su familia y de los contextos donde
se produzca su desarrollo (Simeonsson y Bailey,
1990).

8. LOS CENTROS DE DESARROLLO
INFANTILY ATENCION TEMPRANA
(CDIAT)

Como destacan Juan-Vera y Pérez-Lopez
(2009), la atencion temprana hoy en dia se lleva
a cabo en los Centros de Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana (CDIAT). Estos estan for-
mados por equipos interdisciplinares especializa-
dos en desarrollo infantil y ofrecen intervencion
a los nifios/as de entre 0 y 6 afios con trastorno
en su desarrollo o riesgo de padecerlo, a su fami-
lia y a su entorno, en unas instalaciones concretas
y con unos recursos materiales y humanos deter-
minados (GAT, 2000, 2005b).

Segun el Libro Blanco de la Atencion Tem-
prana, los CDIAT son «servicios autébnomos
cuyo objetivo es la atencion a la poblacion infan-
til de 0 a 6 anos que presenta trastornos en su
desarrollo o que tiene riesgo de padecerlo» (GAT,
2000). En las recomendaciones técnicas para el
desarrollo de la atencidén temprana se redefinen
como «servicios autonomos, gratuitos, interdisci-
plinarios, participativos, descentralizados y secto-
rizados» (GAT, 2005b).

Si asumimos, por consenso, este concepto de
atencion temprana y a los CDIAT como servicios
que ponen en practica esta disciplina, podriamos
pensar que el desarrollo de este tipo de recursos
ha sido homogéneo. Sin embargo, como bien plan-
tea Soriano (2003), esto no es exactamente asi, ya
que el trabajo del equipo variara dependiendo del
modelo de actuacion que elija el centro. A pesar
de ello, es cierto que existe un nexo de unidn,
como puede ser el hecho de que se intervenga con
la poblacion infantil de cero a seis anos, con la
familia y el entorno; que el equipo de profesiona-
les que componen un CDIAT esté basicamente
formado por fisioterapeutas, logopedas, médicos,
pedagogos, psicologos, terapeutas ocupacionales
y trabajadores sociales; que posea un funciona-
miento de caracter interdisciplinar, o transdiscipli-
nar, y que sea de orientacion holistica, es decir, en
su intervencion se abarcan todos los aspectos bio-
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psico-sociales del nifo, la familia y su entorno. Por
tanto, la labor que deben llevar a cabo estos equi-
pos supone trabajar en coordinacion, donde cada
uno de estos profesionales actuard, en mayor o
menor medida, dependiendo de las caracteristicas
y necesidades del nino, de la familia o del entorno.

El Centro de Desarrollo Infantil y Atencion
Temprana se convierte, por tanto, en un genera-
dor de recursos no solo para el nifio con algin
tipo de problematica, sino también para su fami-
lia o para el entorno de ese nifio.

Los CDIAT deben ser unos espacios donde un
equipo multidisciplinar trabaje con una metodo-
logia interdisciplinar, alrededor de un tema comun
y con un tiempo compartido, para conseguir que
los niflos con trastornos en su desarrollo o de ries-
go, sus familias y sus entornos educativos, sociales
y de la salud sean capaces de obtener un equilibrio
lo mas ajustado a sus capacidades y necesidades.

El trabajo del CDIAT comienza cuando se reci-
be la solicitud por parte de la familia o por parte de
cualquier profesional o institucion. Esta intervencion
se realizard en base a toda la informacion obtenida
del nino, la familia y el entorno, y consta de varias
partes: valoracion inicial, diagnostico o evaluacion,
planteamiento de la necesidad de tratamiento o no
con el nifio y la familia, y el seguimiento, coordina-
cion y derivacion cuando fuese necesario.

La intervencion no sera igual en todos los ca-
sos, ni todo el equipo participara siempre, ni
se debera llevar a cabo en todos los casos en el
centro. Habra nifos que requieran una atencion
domiciliaria, otros un seguimiento mayor en el
centro educativo, otros necesitaran de una coor-
dinacion intensiva médica, otros de un apoyo
emocional a los padres, otros de una asistencia al
centro con una periodicidad de varios dias a la
semana, o de un solo dia, también puede haber
casos de seguimiento de una vez al mes o cada
tres meses... Puede haber tantas situaciones como
nifios, familias y entornos. Por todo ello, los pro-
fesionales del equipo participaran en un grado o
en otro, dependiendo de todas estas necesidades
(Juan-Vera y Pérez-Lopez, 2009).
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Hay que luchar por conseguir que los CDIAT
se conviertan en «servicios publicos, auténomos,
gratuitos, interdisciplinarios, participativos, des-
centralizados y sectorizados», como bien se plan-
tea en las Recomendaciones Técnicas para la Aten-
cién Temprana (GAT, 2005b). Para ello se hace
prioritaria la formacion continua de los profesio-
nales y la investigacion, elementos imprescindibles
para el buen hacer de los Centros (Shonkoff, 2010).

9. CONCLUSIONES

A modo de conclusion, y después de compro-
bar los efectos que los programas preventivos tie-
nen sobre el desarrollo de los nifios prematuros y
sus familias, pensamos que es necesario favorecer
la interaccion fluida entre todos estos contextos
(hospital, familia, CDIAT), para contribuir a la
optimizacion del desarrollo del nifio que ha naci-
do con menos de 37 semanas de gestacion y el
ajuste de la familia.

La atencion temprana es eficaz si asumimos
la idea de que el trabajo de intervencion se centra
en el nifo, la familia y su entorno, y que debe
tener en cuenta la globalidad del nino. Para poder
llevarlo a cabo también debemos defender que
dichas actividades han de ser planificadas por un
grupo de profesionales con una orientacion, al
menos, interdisciplinar (Pérez-Lopez, 2003).

En este sentido, tal y como sefialan Guralnick
(2000) y el Libro Blanco de la Atencién Tempra-
na (GAT, 2000), cabe destacar que el equipo in-
terdisciplinar o el transdisciplinar de evaluacion
e intervencion supone uno de los componentes
fundamentales del conjunto de apoyos y servicios
para el nino y sus familias, sobre todo durante los
primeros afnos de vida.

Todos esos principios, contenidos y compe-
tencias requieren que se proporcione a los equipos
de profesionales de la atencion temprana una for-
macién innovadora, no tradicional, pero especi-
fica y cualificada, para que su trabajo sea real-
mente efectivo a corto y a largo plazo.



