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19. INTERVENCION TEMPRANA

JESUS FUERTES ZURITA y PORFIRIO PALMERO CHANA

I. INTRODUCCION

La etapa infantil es la més plistica y también la mds vulnerable a las condi-
clones y factores ambientales. Es igualmente la mds dependiente. Hablamos
a veces de la diada madre-hijo para referirnos a una tinica realidad simbiética
de dos seres. Nos resulta cast obvio que no se puede tratar un problema
infantil sin abordar simultineamente a la familia y demas condiciones socioam-
bientales en que estd inmersa, viendo en ese conjunto la unidad minima de
riesgo y de tratamiento. Nadie discute tampoco el protagonismo de la fami-
lia en el desarrollo de los hijos, insustituible, para bien o para mal, por cual-
quier servicio técnico, por muy bueno que éste sea.

En los enfoques que vamos a proponer tenemos en cuenta todo esto y
afiadimos que también la familia es una unidad dependiente de las condicio-
nes y recursos ambientales. Por lo tanto, nuestra propuesta no solamente va
air dirigida a la intervencién sobre el nifio, sino también sobre la familia y la
comunidad.

Queremos trabajar, ademds de con el nifio, con el dmbito natural en
donde se desenvuelven la mayor parte de las relaciones vitales y en el que se
encuentran los recursos mds importantes para su desarrollo como persona.

Existen excelentes revisiones sobre la eficacia de los programas de inter-
vencion temprana a los que remitimos al lector interesado (Dunst, 1985; Gu-
ralnick y Bennett, 1989; Odom y Karnes, 1987), por lo que en este capitulo
hemos preferido centrarnos en aquellos aspectos que consideramos que pue-
den tener un interés especial, por ser campos de nuevo desarrollo en los ulti-
mos aflos, para la prictica de los profesionales que trabajan en servicios de
ntervencion temprana.

Direccién General de Servicios Sociales de la Junta de Castilla y Leén e Inserso de Sala-
manca.
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CUADRO 19.3.  Fases de la evaluacion
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i 23 o 8D =2\~ a5 323 R e} de necesidades, 10s puntos fuer-  personal voluntario entre-  (HOME, Bienestar infantil).
=t o 3 = 20 @3 »lEEP T 0 3 [ % la familia tes y puntos débiles de lafa-  nado. * Escalas de interaccion.
< = < e ARSI 53 L3 w milia para realizar un pro- * Estrés familiar.
g es o €5 tag SR s a . grama de intervencion sobre * Apoyo social. .
w o 2 o8 mm o % 25 & 1. la familia. * Recursos y necesidades
\/;um_)lu BN Dru nnav m S =z ; fami .
) © %  Estilo familiar.
A r : « Bienestar individual.
B o > ! Evaluacion Identificar el nivel concreto  Maestros, estimuladores, pa- s Portage Guide to Early Edu-
K .,m g educativa de rendimiento del nifio en  dres y personal de atencién  cation.
ko] c 8 5 o o cada una de las areas evolu-  directa. * Portage Classroom Curricu-
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b3 <2 individual de intervencion. « Koontz.
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oo o G | ¢ * Battelle.
280 Eo el T ! e Carolina Developmental
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ma de intervencion.
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FUENTE: Adaptado de Peterson (1987).
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Una vez que la primera deteccién se ha realizado, teniendo en cuenta la
importancia de este momento, como ya hemos sefialado, vamos a realizar un
pequefio esbozo de lo que se pretende en cada una de las fases (Peterson,
1987):

a. El screening pretende detectar posibles desviaciones en el mmm\mi.o:o
por medio de la administracién de una prueba. Las caracteristicas mis rele-
vantes de este tipo de instrumentos es que pueden ser pasadas a una gran
cantidad de nifios con un bajo costo en tiempo y con una <mrmoN.S.NODmZo.
Deben ser pruebas muy ficiles de utilizar por personal no mmmmﬁmrw.mmo en
la realizaci6n de diagndsticos (enfermeras, maestros...). Las oObo_:E.ODmm a
las que se puede llegar son limitadas en la misma me_mm en que el instru-
mento no permite realizar diagnésticos definitivos. Sélo puede determinarse
si existen los indicadores suficientes que mnOmemb\_m necesidad de una eva-
luacién mis en profundidad. En ningtin ©as0, a través de una prueba mm hmxmm..
ning, puede establecerse si una desviacion es patoldgica, ni su gravedad, ni
menos adn su naturaleza. . N o

b. El diagnéstico del nifio trata de m.o.ﬁmn:.d:mw y verificar si Gamwo una
verdadera patologfa, una desviacién significativa en el m.m\mm:o:o. A wEMm
tiene como objetivo determinar de qué tipo es esa momﬁmﬁom y su magnitud.
También permite hacer algtin tipo de prescripcién sobre el tipo mo__m.ﬁmzo\z;
cién que requiere un nifo. Los w:mﬁi.:sabﬁom que se utilizan en e Embom-
tico se caracterizan por estar construidos con un alto oODS..Oz_ sobre su va _T
dez y fiabilidad. No obstante, a medida que _m om.mm mo_ nifio es menor, la
capacidad predictiva de los instrumentos también disminuye. N "

Esto se debe a que las manifestaciones evolutivas de los nifios considera-
das normales pueden ser muy variadas y presentarse muy dispersas en su
aparicién durante el desarrollo. Excepto para situaciones de retrasos muy gra-
ves, el diagnéstico para predecir el rendimiento futuro de un nifio es muy
dudoso y su utilizacién de forma imprudente puede ser perjudicial.

¢. La evaluacién de la familia persigue determinar los aspectos proble-
maticos de la misma asi como sus capacidades, H.o.mo o_\_o para poder esta-
blecer un plan de intervencién que haga a _m.m .mqurmm mds competentes wmnm
hacer frente al hecho de tener un hijo con dificultades, asi como aprovechar
sus recursos materiales, personales y sociales para potenciar el desarrollo del
E:M.. La evaluacién educativa tiene como fin establecer el programa edu-
cativo especifico para el nifio. HuoaB:o.mo_ooQosma. un grupo mo._ﬁ.u%_MHZom
operativos de intervencidn a partir del nivel de mm@E\EQOD de habilida es m_uz
el que se encuentra el nifio. Se trata de una evaluacién a partir del curriculo
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(para una revisién detallada consdltese Fuertes y Pedrosa, 1994). Esta eva-
luacién permite por lo tanto el disefio del programa de intervencién.

e.  El control de la ejecucién consiste en comprobar de forma constante
los avances del nifio a través del programa establecido. Esta actividad de
comprobacién periédica se descompone en cuatro momentos: 1. Planificar y
disefiar los procedimientos de recogida de datos. Esto se puede realizar me-
diante listas de comprobacién, productos permanentes, escalas de comporta-
miento, diarios de anécdotas o registros de observacién sistemadtica, etc.;
2. Establecer la periodicidad de la recogida de datos, que puede variar desde
todos los dfas, hasta perfodos de tiempo mds amplios; 3. Para realizar juicios
sobre el progreso del nifio y para decidir si es necesario hacer modificacio-
nes sobre las estrategias y técnicas instruccionales es preciso hacer un anili-
sis de los datos periddicamente, y 4. Utilizar los datos obtenidos del analisis
anterior para decidir si el nifio puede avanzar hacia objetivos de niveles de
desarrollo mis altos.

[ Laevaluacién del programa lo que intenta es valorar la calidad y efi-
cacia de todo el programa de intervencién, no de los nifios concretos. Mide
en qué grado el programa ha afectado positivamente al desarrollo y aprendi-
zaje de los nifios que han participado en €l, en comparacién con el desarrollo
de grupos de control o que han participado en otro tipo de programas. Este
grado de eficacia puede determinarse utilizando diversos tipos de medidas

dependientes (inteligencia, desarrollo lingiifstico, motriz, social, efectos a
corto o largo plazo, etc.).

2.  Laintervencion

La intervencion es el resultado de todas las fases anteriores. Existen multi-
ples programas disefiados para su utilizacién inmediata, aunque una buena
practica aconseja la utilizacién de los mismos como instrumentos de con-
sulta, que permitan adaptar cada uno de los programas, al ritmo de aprendi-
zaje y peculiaridades de cada nifio. En ellos se recogen las habilidades que
deben ser adquiridas en cada una de las 4reas del desarrollo, criterios de
éxito, actividades sugeridas, sistemas de refuerzo, condiciones de aprendi-
zaje, materiales y adaptaciones necesarias. Para una revision extensa de pro-
gramas de intervencién consultar los trabajos de Peterson (1987) y de Fuer-
tes, Sinchez y Pérez (1992).

Al igual que existe un diagnéstico del nifio y otro de la familia, también
debe existir un programa de intervencién que incida sobre el ambiente familiar.
De este aspecto se hablard con mis detalle en el epigrafe III de este capitulo.



932 Jestis Fuertes y Porfirio Palmero

Otra cuestién importante, dentro de la intervencién que realizamos
directamente sobre el nifio, es el tipo de programas a utilizar y las orienta-
clones tedricas que sustentan dichos programas. Diversos autores han inten-
tado clasificar, de una forma sistematica, las diferentes orientaciones que rm:w
influido en los programas de intervencién y de evaluacién del desarrollo de
nifio pequefio (Fewell, 1983; Dunst, 1985):

a. Orientacién maduracionista: El desarrollo desde esta perspectiva es
visto como el efecto de la maduracién del sistema nervioso central mogo%_
comportamiento. A medida que el nifio va Emmcwmcmo, su SNC J_EOMHSD o
niveles mayores de competencia en las distintas dreas de mmmm:mv o. Las me-
didas y programas utilizados desde esta perspectiva parten de datos :oE:_m.-
tivos de cada una de las edades. Asi sabemos lo que el nifio es capaz de reali-
zar en cada momento de su desarrollo y la forma como consigue cada
habilidad dentro de su evolucién individual. .

Sin embargo, este tipo de programas plantea algunas dudas HBmowﬁmwﬁo.m,
porque aunque la secuenciacién de las habilidades mm_.mmmm:o:o sean i omﬁ_-
cas de unas culturas a otras, no est claro que en nifios con determina A_um
problemas se produzcan de igual forma. No siempre es m&mocm&ﬁ_u_ por ﬁw
tanto exigir a un nifio con &moc:mmm.m que progrese en su Qmmmﬁovo en e
mismo orden y con la misma secuencia de comportamientos @:mv_om e espe-
rar para el resto de los nifios. Ademds, los objetivos que se establecen pue-
den no ser utiles desde el punto de vista funcional. Muchas de las tareas evo-
lutivas incluidas en los instrumentos de mﬁ;ﬁmmaz. del desarrollo pueden Mon
utiles psicométricamente hablando, pero en si mismas pueden Mo ser re M-
vantes para ser msmmmmmmm_ @Mwm la poca significacién que tienen de cara a la

16n al medio social y fisico.
m&mw.ﬁmomﬂmo:ﬁmo&: oo:mcMEm_“ Desde esta wmwmmooﬁ?.m. el %mmqo:.o se m_:|
tiende como un proceso de conductas aprendidas bajo la ::ﬁ_cozn\s de Mm
consecuencias ambientales. La mejora en el Qmm\m:o:o es Hmwm_ al ndmero de
habilidades que han sido aprendidas en un periodo determinado de tiempo.

La medicién del desarrollo se basa fundamentalmente en la observacién
directa de la conducta. Los sistemas de m<m_5mn.mmwz se realizan con nmﬁoﬁm&ﬁm
al criterio y no a la norma. No se compara & nifio con otros QM mcam _m mEmw
consigo mismo en momentos anteriores. Asi el progreso depende de las WEW
vas habilidades conseguidas desde un momento AA>WV_ que se denomina linea
base, a un segundo momento «B» marcado después del proceso de apren-
&NmH_LMm programas de intervencién basados en esta orientacién no se %mmmz
tanto en el desarrollo evolutivo (aunque si lo tienen en cuenta como referen-
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cia) como en una secuenciacién de aprendizajes cada vez mis complejos,
siendo una clave fundamental para el éxito los programas de reforzamiento,
pasando de reforzadores primarios a secundarios, de programas de refuerzo
continuo a programas de alta intermitencia, de refuerzos programados a re-
fuerzos naturales y de programas de refuerzo contingente a diferido.

¢.  Orientacién centrada en el proceso: Esta corriente, al contrario que
las anteriores, no se centra en las habilidades del nifio sino en la forma en la
que éste adquiere, almacena y utiliza la informacién. El desarrollo es medido
segun el tipo de operaciones intelectuales utilizadas para resolver problemas
o adaptarse a demandas complejas del medio. Existe un orden invariable en
los diferentes niveles de desarrollo, que se caracterizan por sistemas progre-
sivamente mds sofisticados de organizar, comprender y usar la informacién.
Se trata de una perspectiva piagetiana del desarrollo, que ha influido en algu-
nos instrumentos de evaluacién, como es el caso de las Infant Psychological
Development Scales (Uzgiris y Hunt, 1975) y Les étapes de Pintelligence
sensori-motrice (Casati y Lezine, 1968). Algunos curriculos han tenido una
fuerte influencia de la orientacién cognitiva (Dunst, 1981; Pdrraga y Sacris-
tan, 1984). También existen sistemas de evaluacion basados en el curriculo
con una clara orientacién cognitiva, como es el caso del Carolina curriculum
for handicapped infants (1979).

d.  Orientacién ecolégica: En esta perspectiva del desarrollo, no sélo se
tiene en cuenta el comportamiento del nifio de forma aislada sino en rela-
cién con el ambiente en el que se desarrolla. La evolucién del nifio es un
proceso de diferenciacién progresiva de las actividades que realiza, de su rol
y de las interacciones que mantiene con el ambiente. El autor mis relevante
de esta corriente ha sido Bronfenbrenner (1979). Enfatiza las interacciones y
transacciones entre el nifio y los estimulos externos, tales como los padres
y los iguales. El cambio de conducta no se explica tnicamente por fenéme-
nos de maduracién biolégica o de aprendizaje. Esta orientacién estd adqui-
riendo especial relevancia en los Gltimos anos, trasladando el punto de inte-
rés, desde el nifio, a las interacciones y a los contextos donde el nifio
se desarrolla, como por ejemplo el hogar y la escuela. Ha ampliado el campo
de actuacién de la intervencion temprana, que de centrarse exclusivamente
en intervenciones sobre el nifio estd concediendo cada vez mis relevancia a
la interaccién que éste mantiene directamente con el entorno y a las interac-
clones que sus padres mantienen con otros contextos y que de alguna ma-
nera estdn afectando a su desarrollo. Esto ha llevado 4 que se contemplen
aspectos tales como el apoyo social de que disponen los padres o las necesi-
dades y estilos familiares. Estos factores estin demostrando tener una clara
influencia en los patrones de interaccién de los padres con sus hijos, y por
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ello, de forma indirecta, en el desarrollo del nifio (Dunst, Trivette y Deal,
1988).

Aunque no podemos hablar de la existencia de curriculos de orientacién
ecolégica, los programas mas importantes siempre contemplan objetivos que
guardan una clara relacién con la interaccién social, y hacen referencia a la
necesidad de contextualizar los aprendizajes.

Cada vez es mas habitual que los programas de intervencién contemplen
e integren elementos de las distintas orientaciones. La corriente maduracio-
nista o evolutiva hace una descripcién de las adquisiciones secuenciadas mis
habituales en todos los nifios de una misma edad. Permite hacer compara-
ciones del desarrollo del nifio con respecto a la norma. Las criticas mds habi-
tuales a este tipo de programas es que no suelen tener en cuenta las pecu-
liaridades individuales de cada nifio, sometiéndoles a un patrén estricto
de desarrollo y que los aprendizajes son un objetivo en si mismo al margen de
su funcionalidad o de la importancia para la adaptacién del individuo al
medio.

Por el contrario, el enfoque conductual hace hincapié en la evaluacién
con referencia al criterio, desplazando la atencién del grupo de edad de refe-
rencia hacia el propio sujeto y a la comparacién consigo mismo. En cuanto a
los programas de intervencién, incorpora los principios del aprendizaje
como base de las estrategias de intervencién, suelen ser programas rigurosos
en la definicién de las habilidades esperadas y de los criterios de éxito.

Las objeciones que habitualmente se ponen a este tipo de programas se
centran en la descontextualizacién de los aprendizajes, que se aproximan
més bien a un modelo de intervencién de laboratorio, ignorando los aspec-
tos de relacién afectiva.

Los programas de orientacién cognitiva, o centrada en los procesos,
complementan las orientaciones anteriores, pues, a partir de comportamien-
tos observables, permiten deducir procesos cognitivos subyacentes y situar
al sujeto en niveles de desarrollo cognitivo. No obstante, una de las limita-
ciones de este modelo es su dudosa utilidad cuando intentamos aplicarla a
nifios que sufren graves trastornos en el desarrollo. .

Por tltimo, la orientacién ecolégica hace algunas aportaciones de gran
utilidad a la hora de decidir qué objetivos son realmente funcionales para la
adaptacién del nifio a su entorno y por lo tanto han de formar parte @& pro-
grama de intervencién, resaltando aquellos que tengan que ver con la interac-
ci6n con la familia y con el ambiente en general. No trata de ser un programa
de intervencién propiamente dicho sino de aportar estrategias y principios de
intervencién a la luz de las investigaciones realizadas bajo este modelo.
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II. INTERVENCION TEMPRANA Y FAMILIA

Las primeras definiciones acerca de la estimulacién temprana se centraron
en las intervenciones focalizadas en el nifio a partir de bases teéricas tales
como la neurologia evolutiva, la teorfa del aprendizaje o la psicologia madu-
racionista; posteriormente se fue teniendo mds en cuenta el papel de los pa-
dres a partir de las investigaciones sobre la interaccién de éstos con sus hijos
minusvilidos y desarrollando procedimientos de entrenamiento a padres al
asigndrseles un papel preponderante en la intervencién. Durante los tltimos
afios estdn emergiendo nuevas definiciones de intervencién temprana que
contemplan a los padres, no sélo como mediadores en la intervencién, sino
como destinatarios de la misma, incorpordndose procedimientos basados en
la intervencién en crisis, los enfoques sistémicos y ecolégicos acerca de la
familia y modelos de apoyo social y estrés familiar.

El papel de los padres en los programas de atencién temprana es uno de
los aspectos mas controvertidos de este campo y donde se estin haciendo més
esfuerzos en investigacién sobre su eficacia. Diversos autores han sefialado
las ventajas de la implicacién de los padres (Shearer y Shearer, 1976; Gray y
Wandersman, 1980): la intervencién sobre un nifio suele iniciarse cuando se
comienzan a establecer los patrones de interaccién y antes de que las ten-
dencias motivacionales se alteren o aparezcan dificultades graves ante inter-
acciones no reforzantes; son intervenciones individualizadas, lo que per-
mite que se adapte el programa a las necesidades, valores, motivaciones y
contexto cultural de cada familia; esta individualizacién también es posible
para cada nifio, ajustando el programa de intervencién a su propio ritmo de
progreso; la generalizacién y el mantenimiento de los aprendizajes se ven
favorecidos; los aprendizajes se producen en el contexto natural del nifio;
existe un acceso permanente y constante al comportamiento del nifio; dado
que los padres son los reforzadores naturales, con entrenamiento pueden re-
forzar los comportamientos adecuados y aprender formas de hacer frente a
los comportamientos inadecuados, etcétera.

Las visitas a domicilio suelen ser el procedimiento mas habitual en los
programas basados en la familia. Ademds de los beneficios relativos a la par-
ticipacién, la visita en el domicilio también aporta algunas ventajas sobre los
modelos mis tradicionales de despacho o de ambulatorio o basados en cen-
tro: permite observar interacciones en el entorno natural, tanto entre los pa-
dres y el nifio como entre otros miembros de la familia que no acudirian a
las visitas ambulatorias; dentro de las observaciones pueden incluirse las de
rutinas de atencién al nifio (comida, limpieza...) que de otra manera serfa im-
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posible; permite la adaptacion de actividades, en las que puede colaborar la
familia, a los recursos del hogar y de su entorno; permite observar y valorar
el entorno fisico donde se desarrolla el nifio; facilita la implicacién del padre,
que habitualmente no participa en los programas de IT; resulta mis econé-
mico y permite que los nifios que viven en ireas rurales o que por motivos
de salud no pueden acceder a otros recursos puedan beneficiarse de una
intervencion en los primeros afios de vida; disminuye la wmov&u_rmmm de
abandono del programa por parte de familias con baja motivacién (Bailey y
Simeonsson, 1988). .
No obstante existen distintos puntos de vista de cémo puede ser esta im-
plicacién de los padres. En funcién de las distintas perspectivas Eomm.\vr.nmm
asi se contemplan los potenciales beneficios. Marfo y Kysela (1985) distin-
guen entre tres modelos diferentes. El modelo centrado en el entrenamiento
a los padres a partir del curriculo pone el énfasis en el desarrollo del nifio y
en el padre como educador o como terapeuta. El Bom&o. terapéutico esta
fuertemente centrado en los padres, teniendo como objetivo prioritario el
prestar apoyo, orientacién y consejo a los padres que deben hacer ?m:\ﬁm a
un hijo con minusvalia y a los sentimientos y estrés que ello genera. Por tlti-
mo, el modelo basado en la interaccién padres-nifio se centra en fomentar la
relacién entre padres e hijos interviniendo sobre ambos.
En un extremo tenemos aquellos que defienden el modelo del padre
como educador o terapeuta. o
Por ejemplo, en muchos programas de IT se presupone la motivacion
como un elemento necesario y requisito para la participacién en el programa
y no se valora el abandono del tratamiento como un fracaso del progra-
ma sino de los padres. Cuando se analizan los abandonos de los programas,
en un gran porcentaje se producen en familias de nr.&m social bajay en m_bn&-
tad social, que tienen falta de interés y de implicacién o para las que los mé-
todos de intervencién no son comprensibles. También se pueden encontrar
familias en las que uno de los miembros puede estar pasando por una depre-
si6n motivada por el hecho de tener un hijo minusvilido. Por lo tanto, la
motivacion de los padres, en vez de un requisito para _m. participacién en el
programa, se convierte en un objetivo del mismo, y un indicador para eva-
luar la eficacia del programa. . .
En el otro extremo tenemos posturas defendidas por algunas orientacio-
nes o escuelas dentro de la IT que defienden la no participacién de los pa-
dres mds alld de lo que cabe esperar que hagan dentro de su «rol de wmma.me?
y se mantienen en practicas centradas en Fﬁ?mbn_ob directa mﬁ.vv.wm &\:Eo
por parte del «experto». Esta perspectiva limita al padre su participacion en
el proceso de intervencién. En su manifestacién mds restrictiva le mantiene
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al margen de la toma de decisiones y de la programacién. Existe suficiente
literatura que pone en evidencia la ineficacia de los aprendizajes realizados
en «laboratorio» a la hora de ser generalizados en los contextos naturales.
Por otro lado, esta postura ignora que ser padre de un nifio con minusvalia
conlleva aspectos y tareas que no son comunes a los demis padres y que la
interaccién con un nifio gravemente afectado no estd sujeta a los mismos
patrones, ni es tan gratificante como la mantenida con nifios sin limita-
ciones.

En una de las revisiones mds importantes de los programas de interven-
cién, y que se ha convertido en clisica, se concluia que la amplitud de las ga-
nancias y el que éstas no se perdiesen al cabo del tiempo dependia de la par-
ticipacién activa de los padres en los programas (Brofenbrenner, 1975). Las
investigaciones sobre evaluacién de programas han mantenido esta hipétesis
en términos generales, quizis llegando a mayores matizaciones: por ejemplo,
parece que el rol de los padres es mds importante en los programas llevados
a cabo en el hogar o en régimen ambulatorio que los llevados en el centro; se
ha ido evolucionando desde una visién de los padres, pricticamente como
terapeutas, a una visién mds como «facilitadores del desarrollo»; cada vez se
pone mds énfasis en la individualizacién y flexibilizacién de los planes de
intervencidn, no sélo en funcién de las caracteristicas del nifio, sino también a
partir de las caracteristicas de los padres. El tipo e intensidad de la participa-
cién de la familia en el establecimiento de objetivos, procedimientos, roma
de decisiones y ejecucién del programa debe establecerse en la medida de su
capacidad y disposicién en cada momento.

Después de las controversias de los afios ochenta sobre la Importancia
del papel de los padres en la eficacia de los programas de 1, la discusién ya
no es si los padres deben ser incorporados en los programas de intervencién
temprana, sino en qué grado, de qué forma y cémo repercute en el desarro-
llo del nifio (Casto y Mastropieri, 1986; Dunst y Synder, 1986).

Cada vez hay mis acuerdo entre los profesionales en que las reacciones
de los padres al programa de tratamiento son muy diversas e idiosincrasi-
cas. Algunos pueden sentirse excesivamente presionados, pues piensan que
los avances de su hijo estin en funcién directa a la intensidad con que ellos
hagan las actividades recomendadas, olvidando las limitaciones impuestas
por los factores de tipo organico. En algunos de estos padres la implicacién
puede derivar en patrones de interaccién inadecuados con su hijo debido a la
gran ansiedad que pueden llegar a experimentar. Otros, al no sentirse con las
suficientes fuerzas, pueden presentar comportamientos de escape o evitacién
ante el programa. Otra reaccién tipica consiste en comportarse de forma ob-
sesiva buscando incesantemente profesionales que les sustituyan en aquella
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parte del programa que depende de ellos, no asumiendo su propia responsa-
bilidad. Un tercer grupo puede sentirse muy satisfecho con colaborar y con
ser tenidos en cuenta; algunos padres hablan acerca de los sentimientos posi-
tivos de sentirse Gtiles para sus propios hijos, de sentirse competentes y con
control sobre lo que le sucede a su hijo. Por el contrario, pueden llegar a
tener sentimientos de inutilidad y desorientacién cuando, al salir del pro-
grama de IT hacia los recursos educativos, no se les pide una colaboracién
tan activa ni se les informa de una manera tan sistemdtica sobre el programa
que se esta llevando a cabo con su hijo.

Quizds una de las conclusiones mis claras que se deducen de todo lo ex-
puesto es la necesidad de flexibilizar los programas de IT para adaptarse a las
circunstancias y necesidades de las familias de una manera dindmica, ya que
muchas veces estas condiciones cambian en muy diversas direcciones.

Dentro del nuevo enfoque que se esti dando a los programas de IT en rela-
c16n al papel de la familia parecen emerger dos aspectos que necesitan un tra-
tamiento mds en detalle como es la exigencia de atender a las necesidades ma-
teriales, sociales, cognitivas y emocionales de la familia y la importancia que
cada vez se concede a la interaccién entre el nifio discapacitado y sus padres. A
continuacién pasamos a discutir con mayor profundidad estos puntos.

L1 Atencion a las necesidades del nisio y de su familia

Como ya hemos indicado mis arriba, se ha ido evolucionando de una defi-
nicién muy restringida de intervencién temprana centrada casi exclusiva-
mente en el nifio y, como mucho, contemplando a los padres solamente
como mediadores, a un modelo que contempla en la intervencién todos
aquellos aspectos que pueden interferir, no s6lo en su implicacién en el pro-
grama, sino también en el desempefio de su rol de padres. Todo ello basado
en definiciones mds amplias y ecoldgicas que definen como sujetos de los
programas de intervencién temprana no sélo al nifio sino también a su fami-
lia, contemplando todas las necesidades de ésta dentro del programa de
intervencién (vivienda, econdmicas, sociales, de ocio y descanso, emociona-
les...). Existen suficientes evidencias en la investigacién que sugieren que una
mejora en el bienestar de los padres y de la familia en general repercute
directamente en el bienestar y desarrollo del nifio, y que aquellos programas
que se basan exclusivamente en la participacién de los padres fracasardn si
previamente a la exigencia de colaboracién no se abordan otro tipo de nece-
sidades percibidas por la familia como prioritarias.

Esto lleva a plantearnos la pregunta de si todos los recursos deben ser
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A pesar de que tiene limitaciones importantes tanto por la predisposi-
cién y capacidades de los miembros del equipo como de tipo legal, es un
modelo que cada vez se estd imponiendo aunque en determinados momen-
tos del proceso, como es el caso de la evaluacién o de intervenciones muy
especializadas, la interdisciplinariedad parece ser mas adecuada.

¢ La atencion a las necesidades requiere no sélo la coordinacién de los
miembros del equipo sino también con otras instituciones. Muchas de las ne-
cesidades de las familias requieren la concurrencia de otras instituciones, fun-
damentalmente de salud, de servicios sociales y de educacién. Por ello es ne-
cesario desarrollar mecanismos formales e informales de relacion con otros
equipos, instituciones y profesionales, que permitan llegar a programas con-
juntos de actuacién sobre todo el sistema familiar.

d. Por tltimo, y derivado de todo lo anterior, la formacién de los pro-
fesionales que trabajan en los programas de intervencién temprana tiene que
ir més alld de los contenidos tradicionales acerca del desarrollo normal y pa-
tolégico del nifio pequefio y de las técnicas de estimulacién y aprendizaje.
Es necesario incorporar dentro de los programas de formacién aspectos que
tengan que ver con las habilidades sociales y de trabajo en equipo. Si no
existen actitudes positivas hacia otras disciplinas ni la competencia suficiente
para relacionarse dentro del equipo y con otros profesionales externos, la
viabilidad de los programas se ve tremendamente reducida, independiente-
mente de la calidad profesional de sus miembros.

También tienen una relevancia muy especial los contenidos relativos al
funcionamiento de la familia, intervencién en situaciones de crisis y habili-
dades en la relacién de ayuda.

Son varios los modelos que desde diferentes perspectivas y con matices
diferenciadores estan centrando sus esfuerzos en la familia. Uno de los mas
representativos es el de Dunst (1985), denominado Parent empowerment.

Los cuatro principios sobre los que se sustenta el modelo son:

4. Para promover el funcionamiento positivo del nifio, sus padres y su
familia, los esfuerzos de la intervencion deben centrarse en las necesidades,
aspiraciones, proyectos personales y prioridades identificados por la familia.

b, TPara aumentar el éxito de los esfuerzos dirigidos a cubrir las necesi-
dades, es necesario utilizar los valores y capacidades del estilo de funciona-
miento familiar existente como base para promover la habilidad de la familia
para movilizar recursos.

c. Para asegurar la disponibilidad y adecuacién de los recursos a las ne-
cesidades, se debe poner el mayor énfasis en fortalecer la red social asi como
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promover la utilizacién de fuentes potenciales (aunque a veces ocultas) de
apoyo y ayuda informal.

d. Un O.EQZO prioritario es aumentar la habilidad de las familias para
ser autosuficientes a la hora de atender sus necesidades. Para ello deben em-
plearse comportamientos de ayuda que promuevan en la familia la adquisicién
y uso de la competencia y habilidades necesarias para movilizar recursos.

Estos cuatro fundamentos conllevan importantes consecuencias tanto
para la evaluacién como para la intervencién.

2. Atencion a los aspectos cognitivos y emocionales
de los miembros de la familia

Cuando hablamos de necesidades de la familia de un nifio con minusvalia
sin duda las emocionales tienen un papel muy importante, especialmente en
los primeros momentos, cuando se les comunica el problema que tiene su
hijo y las posibles implicaciones.

{hmm reacciones y consecuencias emocionales en los padres al tener un
nifio con minusvalia o de alto riesgo son muy diferentes de unos a otros. No
ovmmmbﬁmv se han hecho diversos esfuerzos para describir la secuencia mis
rmgﬁcm_'oc la que aquéllas se presentan y que sigue el patrén de las reaccio-
nes en situaciones de crisis. Pero a diferencia de otras crisis vitales, la situa-
c16n de tener un hijo con minusvalia se convierte en una situacién de riesgo

de sucesivas crisis que se reactivan en determinados momentos a lo largo de
la vida. Como indica Hoff (1989):

— Cuando el nifio nace y/o se da la noticia de la deficiencia.

— Cuando el nifio se incorpora sin éxito al sistema escolar normalizado.

— Cuando ¢l nifio desarrolla problemas de comportamiento peculiares
que impiden la convivencia.

— Cuando se convierte en una carga y los padres no disponen de
recursos.

— Cuando es necesario institucionalizarle.
— Cuando el nifio es rechazado por la sociedad.

La primera, y maovamBoDS la mds intensa, se da cuando se informa a la
?ﬂ:rm de la deficiencia que sufre el nifio. La segunda, y a la que también se
asiste desde los programas de intervencién temprana, es el momento de la
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transicién del programa de intervencién temprana al sistema escolar norma-
lizado y se incorpora a él sin éxito o cuando, por el contrario, se ve obligado
a utilizar servicios especiales. . ] .

Estas crisis se manifiestan a nivel cognitivo. Los pensamientos més habi-
tuales tienen que ver con expectativas distorsionadas e irrealistas acerca del
tuturo del nifio, incapacidad de enfrentarse eficazmente a @noEmB\m.mw incapa-
cidad para observar los sintomas més evidentes que indican los déficits en el
desarrollo. En algiin momento el padre en vez de centrar todo su esfuerzo
en afrontar el problema de la forma més adaptativa posible, puede desviar su
atencién a buscar explicaciones, que en ocasiones pueden llegar a ser de tipo
magico. . o

Estos pensamientos tienen correlacién con los sentimientos que pueden
ser de estrés, paralizacién, culpabilidad, enfado contra los profesionales y, en
ocasiones, ese enfado puede ir dirigido contra el propio hijo; otros senti-
mientos pueden ser de pérdida, baja autoestima y de mS.mmmo como mmﬂnam y
hasta como personas; la depresion y la indefension también son sentimientos
muy comunes. .

El tercer elemento que configura la reaccién ante el hecho @o tener un
hijo discapacitado o en riesgo es la conducta, que expresa la dindmica emo-
cional y cognitiva: rechazo hacia el hijo, dificultades para interaccionar con
él o responder a sus sefiales y necesidades o, por el contrario, bisqueda
incansable de diagndsticos que contradigan los iniciales y omnm.Nnm.n\ esperan-
zas, paralizacién, agresién hacia otros, comportamiento de evitacién ante el
hijo o ante la ayuda que se le ofrece, etcétera. .

El profesional debe estar muy atento a las necesidades de .nm&m uno \ma los
miembros de la familia en diversos momentos, porque existe un cimulo
cada vez mayor de evidencia de que el bienestar del nifio se @c&a ver afec-
tado de una manera significativa por el bienestar de todos los miembros de
la familia y porque las posibilidades de :dwromn:.\uw de los padres en el pro-
grama de intervencidn guardan una estrecha relacién con su situacién cogni-
tiva y emocional. . . .

Independientemente de que algunos padres necesiten tratamiento psico-
terapéutico, dentro de ese rol multifacético del profesional de intervencién
temprana, se incluye, como de una importancia H.un.:doﬁrmr el prestar apoyo
a la familia y proporcionarle informacién y Tm_u_rn_.mm.mm que les permita en-
frentarse de forma competente y racional a sus sentimientos y pensamientos
relacionados con el problema de su hijo, con su papel en el proceso &.a inter-
vencidn, con las reacciones del entorno social y con m_. futuro. Ha sido fre-
cuente hasta ahora que los profesionales hayan concebido su trabajo de una
manera centrada casi exclusivamente en el desarrollo del nifio y no hayan
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contemplado las dindmicas familiares y los aspectos emocionales de los pa-
dres como objetivos de intervencién, olvidando que el abordar los procesos
afectivos de la familia es previo a cualquier intento de implicarla en el trata-
miento, o que, en todo caso, se requieren intervenciones especializadas por
parte de otro tipo de profesionales al margen de los programas de interven-
cién temprana.

Probablemente, el aspecto mis ttil en la comunicacién con personas en
situaciones de crisis es que sientan que son entendidas y comprendidas.
Existe abundante literatura sobre entrenamiento en habilidades de empatia
en la relacién de ayuda a profesionales (terapeutas, enfermeras, personal ge-
ridtrico, visitadores familiares...) y a paraprofesionales y voluntarios. Y qui-
zas sea uno de los aspectos mas motivadores para permanecer en el pro-
grama y colaborar con él para personas que estin sufriendo momentos de
tensién en sus vidas, ya sea debido a tener un nifio con minusvalias o a otras
circunstancias.

Un ejemplo claro de lo que estamos diciendo lo tenemos en la forma en
que a los padres se les dan las primeras informaciones sobre el problema de
su hijo. La informacién que se les da, cémo se les da, quién, y dénde,
cuando se trata de la primera noticia, puede influir notablemente en c6mo
van a reaccionar y comportarse al menos durante los primeros meses. A ve-
ces los profesionales que se ven obligados a proporcionar la primera infor-
macién, sintiéndose incapaces de hacer frente a la reaccién emocional de los
padres o por no tener la suficiente sensibilidad para ponerse en el lugar de
ellos, no lo hacen en el contexto mis adecuado. Esta informacién deberia
proporcionarse en un despacho, a los dos miembros de la pareja juntos, o a
aquel que parece estar en una situacién emocional mejor, dando el tiempo
necesario para que expresen sus emociones y estando dispuesto a dar hones-
tamente todas las explicaciones posibles sin dar sensacién de falta de tiempo.
También es muy importante el darles informacién sobre qué es lo que pue-
den hacer y a dénde acudir, poniéndoles en contacto con servicios especiali-
zados y con grupos de padres afectados por problemas semejantes. Los pa-
dres se preguntan ripidamente cé6mo ha podido pasar eso, cuil es el origen.
Es importante no dar informacién que de manera directa o indirecta lleve a
que se culpabilicen a si mismos o mutuamente. Por ejemplo, hablar de que
es la caracteristica de uno de los miembros de la pareja (por ejemplo, la edad
de la madre en el caso de sindrome de Down) la que ha podido provocar los
problemas del nifio puede llevar a uno de los padres a pensar que la culpa es
de €l, o por el contrario a generar una crisis mis o menos explicita en el ma-
trimonio. Hay que evitar la tentacién de anticipar los resultados que se pue-
dan prever en el desarrollo del nifio, sobre todo cuando éste es muy pe-
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quefio. En ocasiones, podemos encontrarnos con posturas de algunos profe-
sionales que pretenden ser capaces de anticipar el nivel de desarrollo de un
nifio de meses cuando sea adulto, su nivel de autonomia o de lenguaje, y qué
nivel educativo va a alcanzar; en unos casos esto hace que los padres no ten-
gan expectativas positivas y en otros las crea falsas diciendo a los padres que
su hijo llegard a adaptarse normalmente a un estilo de vida aceptado social-
mente y que podra hacer determinados estudios. Los padres buscan con an-
siedad este tipo de respuestas y hacen proyecciones erroneas acerca del défi-
cit que un nifio presenta cuando tiene pocos meses O ahos a cuando sea mds
mayor. El momento de dar la informacién es importante y por eso han de
tenerse en cuenta algunas recomendaciones (Turnbull y Turnbull, 1989)

coOmo:

— dar la noticia y explicaciones oportunas a los dos padres juntos.

— que el profesional sea honesto con los padres explicindoles que es
muy dificil predecir con exactitud lo que va a pasar mis adelante pues cada
nifio es diferente y dentro de un mismo sindrome hay mucha variedad de
unos casos a otros, lo importante es ir ayudando al nifio a madurar y desa-
rrollarse en la medida de sus potencialidades, para ver poco a poco c6mo va
evolucionando; en todo caso, segin vaya avanzando ya se verd qué es lo més
adecuado para él, pues stempre habri recursos a los que pueda acudir y
donde pueda estar bien atendido.

— explicarles los contenidos del diagnéstico sin términos extrafios des-
conocidos para los padres y sin utilizar etiquietas estigmatizartes.

— para los padres puede ser muy dificil, por el contenido técnico y por
los aspectos emotivos, explicar a otros miembros de la familia el problema
del nifio por lo que puede ayudarles que el profesional esté dispuesto a ex-
plicirselo a otros como son los hijos o los abuclos.

— ho tomar actitudes ni dogmdticas ni de lastima, pero mostrar com-
prension.

__ dedicar a los padres el tiempo necesario y animarles a que hagan pre-
guntas acerca de sus preocupaciones, en un ambiente calido y en un con-
texto adecuado, no en los pasillos, o delante de mas gente.

— darles la oportunidad de tener mads encuentros y que piensen que el
profesional estd a su disposicién y puede ser un recurso al que acudir; que
no se encuentren desasistidos y abandonados.

— hay que aceptar que no se conformen con este tipo de explicacionesy
que traten de enfrentarnos a la opinién de otros profesionales. Su enfado no
ha de tomarse como algo personal hacia el profesional sino contra el diag-
néstico o contra la situacién que les ha tocado VIVIL.
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— si muestran enfado no ponerse a la defensiva, sino seguir mostrando
comprensién y disposicién a ayudarles.

— ponerles en contacto con otros padres que hayan pasado por sus mis-
mas circunstancias.

— proporcionarles ayuda y orientacién sobre | 1
0S recursos y a -
— y ayudas exis
— jermw habilidades de escucha y empatia animandoles a que expresen
sus sentimientos y aceptando tanto los positivos como los negativos.
) — ?owoﬂn_oaﬂwm_om algunas lecturas sencillas que puedan servirles de
ase para comprender mejor los problemas d 1j
\ as de su hijo y lo que
hacer por él. jo 1o que se puede
— m: H.mvm programas de IT prestar atencion a los aspectos de interaccién
y ,\:SOM acién afectiva, actuando los profesionales como modelos de interac-
cién a oocm&o.m y m.mm%ﬁmmom a los patrones de respuesta del nifio.
— no culpabilizar a ningtn miembro de la pareja.

— comprobar que la informacién proporcionada ha sido bien enten-

dida.

En ocasiones los profesionales se irritan ante la obcecacién de las familias
y ante su impermeabilidad, a pesar de la evidencia. Los padres, una vez que
tienen que aceptar que su hijo tiene problemas, pueden _ucmnmw que sea mmn
n:._zmﬁmmo de la forma que ellos creen que es menos estigmatizante para el
nifio y para mzo.m mismos. Puede ser que prefieran, por ejemplo mcw sufra
cualquier otro tipo de problema antes que una deficiencia wsﬁ&omgm_. Estas
reacciones sin embargo cumplen un papel fundamental dentro del proceso
de aceptacién de la nueva situacion que de esta forma se va mmi&m:mo mu
lentamente de tal manera que no lleve a la familia o a alguno de sus BmvaH
_owom a caer en una situacién de crisis insuperable. Por otro lado, hemos de
Mbmm: que en algunas familias este proceso de negacién del @nogoam per-
&N%wmmc“m“ M_Eoro tiempo, impidiendo que la relacién con el nifio sea po-
tiva y estimulante, por un lado, y evitando, por otro, que acudan a los ser-
vicios especializados para recibir la atencién adecuada.
~ Por todo ello consideramos necesario que los profesionales de los servi-
cios de IT tengan una formacién en intervencién en situaciones de crisis para

ayudar a las familias a la resolucién de las mismas, mediante las técnicas mas
apropladas.

i mm los dltimos afios se han desarrollado diversos programas que van
IEWH os a algunos padres de personas con minusvalias con el fin de ense-
fiarles estrategias de enfrentamiento al enfado y a la ira a través de procedi-
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mientos de entrenamiento. Algunos programas de entrenamiento a padres
incorporan, como parte fundamental de su contenido, habilidades para en-
frentarse a las emociones que propician la pérdida de control (Schinke y
otros, 1986). El entrenamiento en relajacidn, en técnicas de respiracién, en
autoinstrucciones, forman parte de este conjunto de técnicas. No obstante,
el tipo de estrategias son multiples y unas pueden ser mis adecuadas que
otras en funcién de la persona con la que las vayamos a utilizar (grado de
perturbacién, nivel educativo o cognitivo o estilos personales de afronta-
miento).

Algunas de éstas estdn especialmente elaboradas como para que puedan
ser aprendidas en poco tiempo, o para que estén al alcance de personas con
poca formacion o muy perturbadas emocionalmente. Por eso a veces se pre-
tende que las personas desarrollen estrategias muy sencillas que ?,ovmv._m-
mente estin en su repertorio y que utilizan en otras ocasiones o les han sido
ttiles en el pasado. . .

El entrenamiento en grupo de este tipo de habilidades puede seguir los
siguientes pasos:

— Deteccidn de situaciones que hacen que se pierda el control. .

— Deteccién de los comportamientos implicados como consecuencia de
la pérdida de control. )

— Evaluacion de las consecuencias en nosotros y en los otros de la pér-
dida de control. o . . 5

— Deteccién de sefiales corporales que indican la existencia de tensidn.

— Relacionar comportamientos que en nosotros y en otros (en la actua-
lidad o en el pasado) son utiles. 3

— Aplicacién de las estrategias més utiles para cada uno y evaluacién de
su eficacia.

Unas estrategias estan centradas en el afrontamiento directo del pro-
blema (técnicas de solucion de problemas, mcﬁowzmﬁ.ncnn_osmmv etc.); otras van
mds dirigidas a la disminucién de las sensaciones displacenteras relacionadas
con emociones tales como la ira o el enfado (respirar, parada de pensa-
miento, ejercicio fisico, contar hasta diez, relajacion, mﬁn.w.ms tercer lugar,
tenemos un grupo que se refiere a la emisién de comportamientos de escape
de la situacién, como son las técnicas distractoras y de cambio de escenario;
por tltimo estn las basadas en el apoyo social (hablar con un amigo, pedir
ayuda o consejo, que actiie el otro miembro de la pareja, \mﬁ.o.v.

El aprendizaje de técnicas de autocontrol no sélo es tul para m.mno:ﬁmn.ﬂmm
reacciones derivadas de la informacién de tener un hijo discapacitado, sino
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que también son eficaces para que los padres puedan enfrentarse a situacio-
nes de estrés, a las demandas excesivas de atencién que requiere el hijo y a

las dificultades educativas y de crianza, especialmente cuando tienen que hacer
frente al comportamiento dificil.

L3, Prestar atencion a la interaccion padre-hijo

Las interacciones entre los padres y el hijo con discapacidad pueden quedar
gravemente alteradas, ya sea por:

a. las reacciones emocionales perturbadoras del padre, ya analizadas en
el punto anterior, que pueden disminuir la reactividad de los padres ante las
manifestaciones del nifio, o inhibir su comportamiento interactivo en casos de
depresién o de rechazo del nifio, o distorsionarlo cuando estén presentes al-
tos niveles de ansiedad;

b. las exigencias y dificultades frecuentemente presentes en la atencién
del nifio (patrones alterados de vigilia y sueo, dificultades en la alimenta-
cidn, procesos infecciosos frecuentes, aitos niveles de irritabilidad, agitacién
y llanto excesivos, dificultad de ser consolado, respuesta de evitacién a ser
cogido y al contacto fisico...), generan estrés en la familia que de una manera
u otra puede afectar negativamente a la interaccidn;

¢ las limitaciones cognitivo-perceptivas y motrices que el nifio sufra,
que puede afectar a los patrones de interaccién de éste con los padres
(ausencia de sonrisa, baja reactividad ante sefiales sociales, dificultad para
interpretar sus sefiales, ausencia de vocalizaciones, contacto ocular y segui-
miento de objetos, imitacién, etc.).

A partir de las primeras interacciones y sincronia preestablecida se forma
la vinculacién afectiva reciproca que sera bisica tanto para garantizar la aten-
c16n adecuada del nifio por parte de la madre como para su desarrollo social
y emocional. Esta vinculacién puede verse alterada por los motivos antes
expuestos. Patrones anormales de respuesta como los sefialados puede que
interfieran enormemente en el desarrollo del apego, a no ser que el padre se
vuelva mds directivo, insistente, modifique los tiempos de espera de la res-
puesta del nifio a sus sefiales, sea capaz de adaptar sus ritmos, y lleve mds la
iniciativa en la iniciacién de interacciones. No todos los nifios con discapaci-
dad y sus padres muestran problemas o patrones anormales de apego, pero
no deja de ser una situacién de miiltiple riesgo para que esa vinculacién afec-
tiva no se desarrolle de una manera correcta.
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Por todo ello ha existido un interés creciente en disefiar programas que
tengan como objetivo el desarrollar una vinculacién adecuada y aumentar la
sensibilidad y la capacidad de respuesta de los padres a las senales del nifio.
Algunos autores han distinguido entre los programas dirigidos hacia la inte-
raccién, o no directivos, y los dirigidos al aprendizaje, o directivos (véase
para una revisién de este debate Rosenberg y Robinson, 1988). Existe cs.&m-
bate abierto atn sin resolver sobre si la directividad de los programas orien-
tados al aprendizaje es beneficiosa o perjudicial. Para algunos autores esta
directividad interfiere en el establecimiento de una buena relacién entre el
padre y el nifio y convierte los intercambios en algo programado, no agrada-
ble y que puede aumentar la ansiedad y tensién del padre, dado que el obje-
tivo es que el nifio obtenga determinados niveles de ejecucién; mientras que
en los programas no directivos la interacci6n tiene sentido por sf misma y
pretende que el padre tenga vivencias positivas y placenteras de las interac-
ciones con su hijo. El animar a los padres a que desempefien un rol de profe-
sor o terapeuta puede hacer que desvien su atenci6n hacia las actividades que
deben ejecutar y se olviden de algo mucho mds central como es el desarro-
llo del apego y de la sincronia interpersonal. Se trata de fomentar la relacién
de los padres con sus hijos, no inicamente con su patologia (Arrieta, .5.@3.

Los programas de IT centrados en la interaccién tienen como objetivos
mds 1mportantes:

4. conseguir que los padres inicien actividades y juegos placenteros con
su hijo, de forma que se vuelva méds motivado y reactivo ante las sefiales so-
ciales, y que los padres disfruten de su rol de padres; .

b. " que los padres desarrollen habilidades de observacion para nterpre-
tar las sefiales de su hijo y para observar ante qué actividades y juegos el
nifio se encuentra mas motivado y asi seleccionarle los materiales y actuacio-
nes que mas le gusten;

c. aumentar y mejorar la comunicacién en la relacién uno a uno entre
padre ¢ hijo haciendo intercambios que sean placenteros y socialmente re-

forzantes (Bromwich, 1979).

Affleck y colaboradores (1982), Bromwich (1981) y Fraiberg (1970) son
algunos de los autores que mejor han resumido los principios de las inter-
venciones centradas en la interaccion.

Los criticos de este modelo hacen referencia a que existe poca evidencia
experimental sobre la eficacia de los programas centrados en la interaccion y
mis bien se dispone solamente de datos anecddticos y descriptivos. No dis-
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ponen de un programa de objetivos claramente establecidos y que puedan
ser observables, y por tanto evaluables.

No obstante lo anterior, también es verdad que probablemente la mayor
parte de Jos programas de IT tengan componentes tanto de los programas
basados en la interaccién como de los centrados en los aprendizajes.

Una nueva linea de investigacion empieza a encontrar evidencias de que
los programas de IT basados en los procesos interactivos puede que tengan
un efecto importante en el desarrollo social del nifio méis que en los aspectos
cognitivos, motrices o lingiiisticos, que hasta ahora han sido las variables de-
pendientes mds habitualmente utilizadas para evaluar la eficacia de la 1T. Gu-
ralnick (1989), Worobey y Brazelton (1986) y Bromwich (1981) consideran
que los programas deben ayudar a los padres a progresar a través de diversas
fases o niveles de implicacién activa cada vez mds complejos y que exigen
una mayor iniciativa por su parte. La escala «Parent Behavior Progresion»,
Bromwich (1981), pretende servir de guia para evaluar el nivel en el que se
encuentra el padre y saber cudles son las demandas mds adecuadas que los

técnicos pueden hacer a los padres. Los seis niveles que describe esta escala
son:

Nivel 1: El padre disfruta con su hijo.

Nivel 11: El padre es un observador sensible de su hijo, interpreta adecua-
damente sus sefiales y responde a ellas.

Nivel 111: El padre se implica en una clase de interaccién que es mutua-
mente satisfactoria y que proporciona oportunidades para el desarrollo de
apego.

Nivel 1v: Los padres demuestran un conocimiento de materiales, activi-
dades y experiencias adecuados para el momento del desarrollo actual del
nifio.

Nivel v: Los padres inician nuevas actividades y experiencias de juego
segun los principios que han internalizado a partir de su propias experien-
cias, o a partir de actividades sugeridas o modeladas.

Nivel vi: El padre genera de forma independiente un amplio rango de ac-
tividades y experiencias evolutivamente adecuadas, interesantes para el nifio,

en situaciones familiares y novedosas, y a nuevos niveles y més elevados del
desarrollo del nifio.

Como puede observarse los tres primeros niveles configuran una dimen-
sion caracterizada por ser la base afectiva de la relacién, mientras que los tres
tltimos de la jerarquia se refieren a los aspectos de aprendizaje y desarrollo.
Mientras los tres primeros niveles no se encuentren superados podria ser ne-
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gativo implicar a los padres en actividades exclusivamente centradas en el
aprendizaje. . . .

El mismo autor indica que los primeros niveles parecen especialmente
relevantes para los siguientes tipos de circunstancias:

— familias de clase social baja y multiproblemiticas, . o

— madres con limitaciones intelectuales o habilidades de crianza limi-
tadas,

— nifios no deseados,

— madres adolescentes,

— niflos prematuros, . .

— padres en fase de shock, negacién o ira.

Algunos programas con nifios que sufren &mmmmmﬁam&om han tratado de
incorporar elementos moleculares de la interaccion, de tal manera que puc-
dan ser ensefiados a los padres y asi vayan _Emrnmwaomm en _:mmnomB_u_om so-
ciales con sus hijos cada vez mis m_m_uoSQom.% 6ptimos. Por ejemplo, el Ins-
titute for the Study of Um@m?ﬁﬁmﬁi.UNM&?N.N\ES ha ammmano:mao una
jerarquia de nueve tipos de conductas de interaccién que sirven para mﬁ;ﬁMﬁ
el nivel en que se encuentra cada madre y para elaborar el programa de
intervencién que permita a la madre progresar a lo _mnmo.am la mmo&m.\ En este
proyecto se ha trabajado con madres de nifos de alto riesgo, con m:&nwgm
de Down y con parilisis cerebral que contaban entre cero meses y tres afios.
A continuacién resumimos las nueve categorias:

1. No implicacién: ocasiones multiples de interaccién en _mm.@cm apenas
existe contacto ocular, sonrisa, interaccién mecdnica y sin que exista disfrute
por parte del cuidador ante las conductas del Dwmo. N .

2. Forzado: La madre ordena verbal o fisicamente al nifio que ejecute
una accién. Existe una alta coercién como es la utilizacién de instigadores
fisicos sobre el nifio. )

3. Predominancia: En este nivel la madre interrumpe espontdineamente
el comportamiento del nifio, o se introduce en su actividad tratanto de pro-
ducir modificaciones en el flujo de su comportamiento y, de esta forma, lle-
varle a nuevas formas de actuar. Pide de manera implicita que el nifio se im-
plique en otro tipo de interaccion, a través ﬂm.mmmm_mm para provocar la
orientacién del nifio, vocalizaciones ripidas o insistente presentacién de un
estimulo para que el nifio imite. . . |

4. Implicacién: hay una presencia clara de sonrisas y contacto ocular,
as{ como intentos de mantener la interaccién por ambas partes. Existe placer
en observar al nifio y en estar con él.
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5. Reconocimiento: la madre responde de manera contingente y consis-
tente a las sefiales del nifio, a través de verbalizaciones, expresién exagerada
del rostro, movimientos de cabeza, bisqueda de proximidad...

6. Imitacién: la madre imita las conductas del nifio tanto verbales y
motoras como faciales esperando que el nifio las reproduzca.

7. Extensién: no sélo hay imitacién sino que se van introduciendo va-
riaciones y encadenamiento de nuevas respuestas.

8. Elaboracién: la madre comenta las actividades del nifio, infiere
afecto, emociones e intenciones, hace preguntas y describe amplios contex-
tos para la conducta.

9. Implicacién amplia: la madre sabe cuindo estd su hijo en disposicién
de interactuar y lo hace en esos periodos, siendo capaz de realizar actividades
y cambiarlas de manera tal que mantienen interacciones durante amplios pe-
riodos de tiempo y sabe c6mo hacer para que el nifio se implique.

El tratamiento consiste basicamente en ir indicando a la madre nuevas
actividades que puede ir haciendo con su hijo en contextos de interaccién
cara a cara y de una manera no excesivamente intrusiva ni amenazante para
ella, reforzando comportamientos cada vez mas competentes. Igualmente,
las madres pueden observar sus interacciones en video y van adquiriendo un
conocimiento mds sutil sobre el significado de las sefiales de los nifios y so-
bre los comportamientos que habitualmente pasan desapercibidos pero que
cumplen funciones importantes en la génesis y mantenimiento de las inte-
racciones.

En otros programas en los que se ha trabajado con nifios de alto riesgo
ambiental hasta el afio de edad (Fuertes, 1990), se han incorporado, junto a
habilidades generales de crianza de los hijos, el desarrollo de patrones de
interaccién y juego adecuados. Al igual que en el programa anterior, las técni-
cas bdsicas son la instruccién directa sobre la madre al mismo tiempo que se
encuentra interactuando con su hijo, y se da retroalimentacién verbal y vi-
sual sobre la interaccién, al mismo tiempo que se observa la grabacién en
video de situaciones espontineas de juego y comentario de videos. La obser-
vacién de uno mismo y la de otros modelos competentes puede ser sufi-
clente para promover cambios duraderos en los estilos de interaccién padres-
hijos (Dunst y otros, 1987). A la hora de analizar las situaciones se tienen en
cuenta comportamientos tales como: imitacién por parte de la madre, pre-
guntas, espera adecuada para permitir al nifio incorporarse a la interaccién,
alabanzas, contacto fisico, posturas, presentacion de materiales y juguetes,
procedimientos de motivacién, descripcién de objetos y de las actividades
que hace la madre, actividades de estimulacién fisica, procedimientos para
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mantener la atencién del nifio y que permanezca implicado en cadenas de
interaccién, expresiones faciales, apoyos y ayudas que simplifican las tareas...
Algunos de estos comportamientos también son analizados en diferentes
contextos cotidianos como es el momento del bafio, de la comida o del cam-
bio de pafiales.

En los programas de IT es un reto el saber compaginar el desarrollo de
patrones de relacién afectiva entre madre e hijo y, al mismo tiempo, incor-
porar las actividades tendentes a mejorar el desarrollo del nifio de una ma-
nera que no resulte interfiriente.

Algunas conclusiones a las que podemos llegar después de todo lo expuesto
hasta aqui son:

a. Es necesario flexibilizar los programas de tal manera que, indepen-
dientemente de la disposicién o capacidad de los padres para implicarse,
pueda atendérseles en el nivel en que se encuentren en cada momento. Unos
padres estarin en un momento en el que sélo se puede trabajar en que man-
tengan una relacién basica con su hijo que no despierte en ellos evitacién o
ansiedad; mientras que otros pueden ser vistos como miembros del equipo
en la toma de decisiones sobre objetivos, actividades de generalizacién y co-
laboradores en la tareas de evaluacién porque su nivel de implicacién y for-
macién es tan alto que les permite funcionar de una manera muy auténoma
y en un rol ?\9&50 al de coterapeuta.

Cada vez hay mis acuerdo en que los programas de IT tier:en que ser muy
flexibles y adaptarse a las circunstancias no sélo del nifio sino también de sus
padres y de su familia. Parece poco probable que unos padres que tengan
sentimientos :mmmﬁ:\om o ambivalentes hacia su hijo, o que no dispongan de
tiempo, energia fisica o emocional, pueda exigirseles que colaboren en el
desarrollo de actividades estructuradas y programadas con su hijo, que se
impliquen en actividades de observacién o que elaboren materiales. Esto
puede aumentar su estrés, su sentimiento de inadecuacién ¢ incompetencia'y
sus deseos de abandonar el programa. El rol que se le pide que desempeiie
debe estar modulado en funcién del nivel ¢n el que se encuentren los padres
en cuanto a disponibilidad para la colaboracion.

Esta flexibilidad trae consigo muiltiples beneficios, como es la disminu-
cién de abandonos de los programas, mayor satisfaccion de los usuarios de
los programas, y seguramente una mayor eficacia de los mismos. Pero tam-
bién conlleva implicaciones en el disefio de los servicios, en la concepcién
del rol de los profesionales, en su formacién y en los modelos de equipo.

b. La repercusién de la implicacién de los padres en un aumento de la
eficacia de los programas de IT debe ser investigada con mds profundidad.
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Los estudios sobre eficacia, llamados de segunda generacién, parten de un
modelo mis sofisticado en el que se contemplan variables independientes y
dependientes méds complejas. Guralnick y Bennett (1989) y Guralnick (1989)
proponen una matriz de variables compuesta por tres dimensiones princi-

pales:

— Caracteristicas del nifio (tipo y gravedad de la discapacidad, tipo de
riesgo, problemas asociados...) y de la familia (recursos familiares, caracteris-
ticas demogrificas).

— Caracteristicas del programa (tipo de curriculo, duracién e intensi-
dad, tipo de implicacién de los padres).

— Metas y resultados (desarrollo cognitivo, lingiiistico, motriz, compe-
tencia social, resultados a corto o largo plazo).

Adn no se sabe mucho acerca de cémo interaccionan todas estas varia-
bles entre si. Es probable que Ja :dwromo_OD de los padres en los casos de
nifos autistas que necesitan aproximaciones mds estructuradas e intensivas sea
diferente que para otro tipo de discapacidades (Lovaas, 1987). Los enfoques
interactivos pueden tener una mayor repercusién en el desarrollo social
(Sroufe, 1983). Las familias con alto nivel de competencia y con suficientes
recursos personales pueden ser més eficaces en programas orientados a la
instruccién.

IV. INTERVENCION TEMPRANA Y APOYO SOCIAL

La explicacion de los procesos de interaccién humana desde modelos sisté-
micos ha supuesto una revolucién desde varios puntos de vista (Bronfen-
brenner, 1979) en los programas de intervencién temprana.

Si partimos de la idea de que el comportamiento de un individuo estd
afectado por otras interacciones distantes de la interaccién més inmediata,
tenemos que aceptar que en el proceso de intervencién no podemos tener en
cuenta s6lo al nifio y a la familia; tenemos que conocer todo el contexto de
interacciones que tiene el nifio, asi como el de aquellos que interactiian con
él, y por lo tanto para modificar una interaccién entre el nifio y sus padres,
pueden y deben abordarse otros intercambios que suceden a mayor o menor
distancia (abuelos, vecinos, trabajo, etc.). Asi, el desarrollo de un nifio va a
estar afectado por las interacciones que tiene con sus cuidadores, pero tam-
bién por las interacciones que éstos mantienen con otros sistemas.



954 Jestis Fuertesy Porfirio Palmero

En los cuadros 19.4, 19.5 y 19.6 hacemos un breve esquema de lo que
todo ello puede suponer; describimos algunos de los mds importantes com-
ponentes de cada uno de los sistemas (individual, familiar y social), asi como
de los distintos ambientes en los que se producen las interacciones. En cada
individuo habri componentes, interacciones o contextos mas significativos
que otros, sobre los que podamos intervenir para lograr los cambios desea-
dos, intentando mejorar en lo posible el desarrollo y bienestar del nifio y de
la familia. A su vez, en la medida en que seamos capaces de introducir cambios
en alguno de los sistemas, esto repercutird de forma significativa en el resto
de los mismos.

Bajo estos principios es facil comprender que el proceso de intervencién
sobre un nifio con dificultades, debe tener en cuenta toda esta red de interac-
ciones multidireccionales que se condicionan y se modifican mutuamente.
Aparecerin influencias de los sistemas mas cercanos al nifio: padres, familia,
amigos, vecinos... que condicionaran el desarrollo del nifio, de igual forma
que el nifio con dificultades condicionari la relacién entre ellos. En otra
direccién, también es evidente que cualquier medida que tome la Administra-
cién en relacién a la atencién de nifios con dificultades va a afectar al desa-
rrollo de un determinado nifio y a modificar la dindmica familiar en algunos
aspectos, dependiendo del tipo de tratamientos que se le ofrezcan, del lugar
donde los reciba, del tipo de profesionales, etcétera.

Este enfoque estd suponiendo el abandono de programas dirigidos ex-
clusivamente al nifio con dificultades y facilitando el desarrollo de progra-
mas que tengan en cuenta todos los sistemas y subsistemas donde el nifio se
desarrolla, asi como el disefio de investigaciones y el desarrollo de nuevos
instrumentos de evaluacién (Belsky, 1980; Turnbull y Turnbull, 1989).

La aplicacién de la teoria general de sistemas al desarrollo y comporta-
miento humanos esti demandando un nuevo tipo de profesionales, dispues-
tos a trabajar de forma transdisciplinar, teniendo en cuenta las aportaciones
de las distintas especialidades (medicina, sociologia, psicologfa, pedagogia,
asistencia social, etc.), evitando la excesiva parcelacién de funciones y con
una actuacién profesional polifacética que sea capaz de comprender la com-
plejidad de cada nifio, de cada situacién familiar y de cada grupo social.

Significa también un cambio importante en la forma de entender el desa-
rrollo del nifio, ya no es exclusivamente un fenémeno bidireccional cen-
trado casi exclusivamente en la relacién madre-hijo, sino también un entra-
mado de interacciones con otros miembros de Ja familia, con el entorno
social, con sus recursos sanitarios, educativos, etc., que también deben ser
evaluados y «manipulados» desde la intervencién. Estan cobrando cada vez
mayor fuerza toda una serie de instrumentos ecolégicos y sistémicos dirigi-
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CUADRO 19.4. Sistema familiar
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CUADRO 19.5.

Sistema social

-

COMUNIDAD

AMBIENTE

Historia

Estructura fisica
Caracteristicas estaticas
y dinamicas de la pobla-
cién

Nive! sanitario
Equipamiento

Nivel escolar
Organizacion social
Procesos scaciales
Recursos econémicos
Clima social

Costumbres

Prejuicios, actitudes y va-
lores de ta comunidad

— Necesidades sentidas

SISTEMAS FAMILIARES

INDIVIDUO -

]

INDIVIDUO |

ORGANIZACIONES

— Ubicacion

— Finalidad

— Dependencia

— Cantidad y calidad

- Grado de coordinacion e

interaccion

— Estilo de busqueda o pa-

sivo

— Area de actuaciones
— Poblacién diana
— Tipo de recursos (huma-

nos, técnicos, materiales,
economicos)

— Condiciones de acceso
— Tipo de atencién (prima-

ria, secundaria, terciaria)

AMBIENTE

— Politica social educa-
tiva y sanitaria

— Politica econdémica

— Bases para la coope-
racion y coordinacion
interinstitucional

— Politica de descentra-
lizacion

— Valores sociales

— l|deologia subyacente

COMPONENTES:

— Comunidades
— Instituciones
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958 Jestis Fuertes y Porfirio Palmero

dos a evaluar aspectos tales como la satisfaccién marital, el apoyo social, los
recursos familiares, las crisis, las necesidades familiares y el bienestar.

Parece demostrado también que uno de los efectos que se producen con
mayor frecuencia, ante el hecho de tener un hijo con dificultades en la fami-
lia es la disminucién dréstica del apoyo social. Cada miembro de la pareja
tiende a encerrarse en si mismo, en ocasiones se culpabiliza al compaiiero.
Suele ser dificil para los padres explicar la situacién al resto de la familia, a
los amigos, a los compafieros de trabajo, etc. Paulatinamente se puede ir
creando una dinidmica de aislamiento familiar, de desvalorizacién personal,
etcétera, que pone en crisis a la familia y compromete el funcionamiento de
la pareja y el desarrollo del nifio con dificultades y también del resto de los
hermanos.

Los trabajos de Whaler (1980) demuestran que la existencia de apoyo so-
cial afecta al tipo, cantidad y calidad de las relaciones que una madre tiene
con su hijo.

La relacién que se mantenga con el otro miembro de la pareja es uno de
los factores que mds peso tiene para determinar el nivel de bienestar, pues es
de quien mds apoyo social puede recibirse en un principio. Existe controver-
sia sobre hasta qué punto los matrimonios que tienen hijos con problemas
en su desarrollo presentan mds conflictos y separaciones. Algunos autores
piensan que el nacimiento de un hijo con handicap genera miiltiples tensio-
nes en la pareja, especialmente en aquellas que ya tenfan problemas con an-
terioridad. Algunos de los conflictos pueden tener que ver con la acusacién
mds o menos explicita y consciente de que el otro es la causa de la minusva-
lia, otros pueden tener que ver con un desfase en la responsabilidad de la
atencién y cuidados del nifio, especialmente descompensada hacia la madre.

Desde una perspectiva sistémica, puede darse una invasién de los limites
entre el nifio afectado y la madre, interfiriendo gravemente en el sistema de
pareja. Son habituales las quejas de las madres acerca de la incapacidad de ha-
blar con su marido sobre el problema del nifio y de la negativa de ellos a hablar
sobre sus sentimientos.

El apoyo social mas importante, para cada uno de los miembros de la pa-
reja, es el que recibe de su propio cényuge. El nacimiento de un nifio con
dificultades afiade un cimulo de problemas a los ya normales en el nacimiento
de cualquier hijo; los padres tienen que acudir con mucha mayor frecuencia
a los diversos especialistas; si necesita seguir un programa de tratamiento,
deben acudir, periédicamente, varias veces a la semana a dicho tratamiento; se
acumulan los gastos econémicos: especialistas, desplazamientos, medicacio-
nes, alimentacién especial, etc. Cuando el nifio ademads plantea problemas de
comportamiento se hace dificil a veces para la pareja el ponerse de acuer-
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do en cémo resolver los problemas que plantea su hijo. Todas estas cuestio-
nes y otras muchas dificultades hacen a las parejas mis vulnerables a los con-
flictos y a las separaciones, especialmente a m@co:mm que ya tenian &mcb tipo
de problemas. No obstante, también hay parejas a las que todo este tipo de
dificultades parece unirles mds y fortalecer su relaccién (Kazak y Marvin,
1984).

Como hemos apuntado anteriormente, los hermanos del nifio con difi-
cultades, también se ven afectados dependiendo de aspectos tales como la
edad; un nifio de tres afios, por ejemplo, se ve mucho mds afectado por las
complicaciones familiares, derivadas de las dificultades de su hermanito, que
un nifio de catorce afios. Otro tipo de cuestiones que suelen influir son el
lugar que ocupa el hermano, si es del mismo sexo o de sexo contrario, el
tiempo de dedicacién que necesite el hermano con dificultades, en ello
influird la distancia de los tratamientos, las hospitalizaciones, etc. (Bailey,
1986; McKale, 1987).

Como vamos viendo, el hecho de focalizar el tratamiento exclusivamente
en el nifio con dificultades, es tener una visién muy reducida de la realidad
que se produce, y en la que estdn implicadas otras personas que a veces su-
fren consecuencias importantes; en principio tenemos un entorno familiar
que es necesario tener en cuenta si queremos ser operativos en el proceso de
intervencion.

Otra cuestién a tener en cuenta es lo que algunos autores llaman «Red
de apoyo social> que hace referencia a multitud de aspectos (personas, rela-
clones, Instituciones, recursos, etc.) asi como a sus caracteristicas estructu-
rales (la densidad, tamafio de la red y el grado de conexién) y caracteristicas
de los elementos que se encuentran vinculados (intensidad, duracién, multi-
dimensionalidad, direccionalidad, densidad de la relacién, &mmonmabv fre-
cuencia de contactos y roBommDoam& (Trickett, 1980). Este tipo de apoyo
supone compartir conocimientos e informacién, asistencia fisica y material,
transmisién de actitudes, apoyo psicolégico y emocional, etc. Todo indivi-
duo necesita de este apoyo, influye en su bienestar, ayuda a llevar una vida
normalizada y saludable; en segundo lugar, este apoyo va a actuar como
amortiguador de las situaciones de crisis. Aquellos sujetos que no disponen
de suficiente apoyo social estin mds expuestos a sufrir problemas de salud,
trastornos psicoldgicos, etc., a la vez que les resulta mucho mds dificil salir
de esa situacién.

Centrindonos en la vida familiar y en la educacién y crianza de los hijos
se ha comprobado que afecta al bienestar general de la familia, a los procesos
de adaptacién ante situaciones dificiles, a la satisfacién de ser padres, en las
actitudes hacia los hijos, en los estilos de interaccidn, en las aspiraciones para
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uno mismo y para los hijos, y en el desarrollo y comportamiento de los
nifos.

De igual forma en las familias de nifios con dificultades, existen datos su-
ficientes para pensar que el apoyo social mejora el bienestar de los padres y
de la familia, se aprecia que no estin tan obsesionados con el problema de su
hijo, y por lo tanto no le prestan tanta atencién ni tanto tiempo, aunque si la
suficiente, apareciendo por otra parte formas de interaccién mds positivas.
Todo ello influye en que el comportamiento, las actitudes y los aprendizajes
del nifio sean mis positivos y se le acepte mucho mejor. Dunst (1989) hace
una revisién de experiencias que apoyan estas tesis de los efectos del apoyo
social sobre las familias y los nifios.

El apoyo social que pueden recibir las familias podemos agruparlo en
tres niveles distintos:

—

Apoyo intrafamiliar.
Apoyo informal.
3. Apoyo formal.

I

1. Apoyo intrafamiliar: Dentro de este grupo son especialmente rele-
vantes los apoyos del cényuge, de los demis hijos y de los abuelos, sin me-
nospreciar el apoyo que pueden prestar otros miembros de la familia ex-
tensa. Nuestra experiencia en intervencién temprana confirma que es muy
frecuente que sea la madre la que con mayor frecuencia se hace cargo de cu-
brir la mayor parte de las necesidades que precisa el nifio con dificultades
(visitas a especialistas, rehabilitacién, hospitalizaciones, etc.), aunque tam-
bién es verdad que en los dltimos afios se estdn produciendo cambios impor-
tantes en los roles de cada uno de los miembros de la pareja. Hasta ahora, sin
embargo, existen multiples programas pensados para las madres y es dificil
encontrar programas de intervencién que se dirijan a aumentar la participa-
cién de los padres. En ellos se muestra cémo el bienestar de la mujer guarda
una relacién bastante directa con la responsabilidad del padre en la atencion
y cuidado del nifio con problemas y en su implicacion en las necesidades del
hogar. De ahi que se haga necesario, en las intervenciones sobre los padres,
facilitar la participacién del padre, buscando los lugares y horarios apropia-
dos e incluso facilitando cuidados sustitutivos para los hijos. A veces, tam-
bién resulta muy util aprovechar a padres mds motivados para atraer a los
programas a miembros de su mismo sexo de otras familias.

Los hermanos del nifio con problemas suelen ser también un importante
punto de apoyo para los padres y para el propio nifio. Para los padres, en
cuanto que pueden hacerse cargo en algunos periodos de tiempo (comidas,

Intervencion temprana 961

tardes, noches, etc.) fundamentalmente cuando son mayores. Esto permite a
los padres disponer de ciertos periodos de tranquilidad, para dedicarlos a la
pareja, rebajando los niveles de estrés y facilitando su vida de pareja, y por
supuesto el entorno familiar.

Por otra parte, no debemos olvidar que los nifios de quien mds aprenden
es de otros nifios, por lo cual los hermanos pueden desempefiar un papel im-
portante dentro del tratamiento del problema de su hermanito y pueden ser
unos excelentes aliados, tanto para los padres, como para los profesionales
de la intervencién temprana.

No obstante lo anterior, se corren dos riesgos importantes que es necesa-
rio apuntar. Por un lado, se puede caer en la tentacién de cargar al resto de
los hermanos con todo el peso de la situacién, limitando de forma negativa
sus estudios, amistades, etc. Si bien es bueno que todos los miembros de la
familia sean participes y responsables dentro de la situacién familiar, una ex-
cesiva responsabilidad de los hermanos no es aconsejable. En el polo opuesto,
nos encontramos a padres que intentando proteger a los demds hermanos,
los mantienen al margen y los privan de cualquier tipo de informacién y de
responsabilidad; esto tampoco es adecuado. Cada familia tiene que ser capaz
de aceptar su propia realidad, y en la medida en que todos se hagan participes
y responsables, en esa misma medida la situacidn serd més satisfactoria para
todos.

Otra importante fuente de apoyo son los abuelos. Estos en general sue-
len ser unos buenos cuidadores de los nifios; los nietos suelen ser una gran
fuente de satisfacciones, sus juegos, sus picardias, etc., por ello también pue-
den convertirse en excelentes aliados de los profesionales de la intervencién
temprana en el trabajo directo con el nifio. Por otra parte suelen dar un im-
portante apoyo emocional a los padres cuando pasan por situaciones de difi-
cultad (Seligman y Darling, 1989) siendo también un importante recurso de
respiro y descanso para la pareja.

Después de todo lo dicho, parece necesario conocer todas las fuentes po-
tenciales de apoyo a la familia, e incorporar dentro de los planes de interven-
cién sobre los nifios con dificultades, como un objetivo mas del programa,
los tipos de apoyo necesarios y dénde estdn disponibles; todo ello resultard
beneficioso no sélo para los miembros de la familia, sino también para el
nifio objeto del programa.

2. Apoyo informal: En este nivel de apoyo agrupamos todas aquellas
interacciones que la familia mantiene con su entorno comunitario y social:
amigos, compafieros de trabajo y fundamentalmente con otras familias con
problemas similares, es decir, redes no profesionales que van a prestar tam-
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bién un apoyo importante a los padres. En los Gltimos anos se ha compro-
bado que estos grupos (escuelas de padres, grupos de autoayuda, escuelas de
familia, etc.) han significado un importante apoyo para los padres con hijos
con problemas. Algunas de estas actuaciones han sido muy importantes y
han tenido una gran difusién y aceptacién como son los «padre a padre».
Estos programas se han mostrado muy eficaces para transmitirse informa-
cién, de los padres con hijos de edades mas avanzadas a los padres con hijos
recién nacidos; estos padres, que womﬁmaom llamar expertos, son la primera
puerta de acceso a las redes de servicios, realizando labores de captacién,
mnom&m y mEanm informacién. Los padres que se enfrentan por primera vez
a esta situacién problema de su hijo aceptan mejor las orientaciones trasmi-
tidas por padres que han pasado por su misma situacién. Por otra parte, es-
tos grupos han sido capaces de captar recursos y defender los derechos de
los hijos cuando funcionan como grupos de presién o como gestores de re-
cursos y son imprescindibles para prestar el apoyo emocional. De igual ma-
nera han sido capaces de transformar los servicios ofrecidos por las adminis-
traciones, haciéndolos mas eficaces, en respuesta a sus demandas.

Como muestra de esta preocupacién por la formacién de los padres para
el desarrollo de redes de apoyo y de sistemas de colaboracién con profesio-
nales, vamos a describir brevemente dos importantes programas: Desarro-
llando redes de apoyo familiar a través de un programa educativo multidis-
ciplinar para padres con nisios que sufren minusvalias de la Association for
Retarded Citizens (1983) y el Proyecto HOPE (Helping other Parents
through Empathy) del Family, Infant and Preschool Program del Western
Carolina Center (Mot y otros, 1986).

El primero desarrollado en forma de curso tiene como objetivos:

a. TPormar a los padres en habilidades que faciliten la colaboracién en-
tre los padres y los profesionales, incorporando activamente a los padres
dentro de los programas individuales de su hijo.

b. Ensefar a los padres habilidades de interaccién con sus hijos.

c. Facilitar a los padres toda la informacién necesaria para mejorar su
funcionamiento.

El programa esta disefiado para cuatro sesiones:

Sesién 1. Exponer a los padres los objetivos del curso; explicarles lo que su-
pone una red de apoyo y ensefiarles a planificar y establecer metas a corto plazo.
Sesién 2. Definirles las consecuencias del estrés, estableciendo metas y
apoyos para superar situaciones estresantes; ensefiarles habilidades de solu-
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cién de problemas; mejorar la idea de red social por parte de los participan-
tes ensefidndoles a crear ecomapas.

Sesién 3. Discutir y compartir las diversas formas con las que la gente de
la red de apoyo de cada persona puede proporcionarle apoyo para alcanzar
una meta, puesta en marcha de planes para lograr metas, ayudar a los partici-
pantes a sumarizar el concepto de red social.

Sesién 4. Introducir conceptos de sucesos vitales evolutivos y accidenta-
les; relacionar el establecimiento de metas y el uso de las redes sociales para
momentos evolutivos futuros en cada familia de los participantes.

El Proyecto HOPE tiene como objetivos fundamentales:

a. Dar apoyo a los padres en el momento del diagnéstico inicial de su
hjjo.

b. Tacilitar a los padres informacién suficiente sobre la minusvalia de su
hyjo.

c. Acercar a los padres a los servicios disponibles para ayudar a su
familia v a su hijo.

d. Prestarla ayuda necesaria a los padres en otros momentos dificiles de
la vida de sus hijos.

En los contactos padre a padre se crea un ambiente de confianza para
que los padres expresen sus sentimientos, obtengan informacién y aprendan
técnicas de enfrentamiento que les permita atender y educar a sus hijos de la
manera mds normal posible.

Tenemos que ser conscientes de que no todos los padres estdn prepara-
dos para ayudar a otros que estdn en sus mismas circunstancias. Los requisi-
tos minimos e imprescindibles que deben poseer los padres expertos que lle-
van a cabo el proyecto son:

— valoracién positiva y aceptacién de la discapacidad de su hijo.

— resolucién adecuada de los sentimientos en su familia.

— posibilidades e interés en dedicar tiempo a los contactos padre a pa-
dre cuando las familias les son derivadas.

— compromiso de participar en todas las sesiones de entrenamiento
programadas.

— actitud abierta y tolerante ante aquellos valores y sentimientos de las
demds familias que difieren de los suyos propios.

— conocimiento de las reacciones universales ante el hecho de tener un
hijo minusvilido.
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— disposicién a plantearse prestar ayuda a otros padres cuyos hijos tie-
nen un diagndstico y/o pronéstico diferente al de su propio hijo.

Las dos metas generales del entrenamiento son proporcionar a los padres H#OPE una
oportunidad para que exploren sus propios sentimientos y adquieran habilidades y
conocimientos necesarios para ayudar a otros padres con preocupaciones y en situa-
ciones de crisis. Dado que los padres de nifios con minusvalias se enfrentan a crisis a
lo largo de toda la vida de sus hijos, el entrenamiento #OPE ha sido disefiado para
preparar a los padres HOPE a ayudar a otros mm&nm en cualquier momento en la vida
de su hijo (por ejemplo: diagnéstico, integracién escolar, pubertad, colocacién labo-
ral/ocupacional, colocacién residencial y muerte) [p. 18].

Los objetivos especificos son resumidos a continuacién:

® Mantener una estructura informal, animando a compartir experiencias
y sentimientos.

® Animar a desarrollar un grupo cohexionado de padres HOPE en cada
comunidad local.

* Definir el rol y responsabilidades de un padre HOPE.

e Capacitar a los participantes para reconocer los sentimientos de pena 'y
tristeza como normales y a veces necesarios.

e Interiorizar las orientaciones para vaﬁmn como padre HOPE.

e Desarrollar sensibilidad y comprensién sobre las senales verbales y no
verbales.

e Desarrollar habilidades de comunicacién eficaz.

e Explorar los roles de los padres HOPE en la intervencién en crisis y
aprender qué tipo de acciones son adecuadas.

e Incrementar el conocimiento de los diversos recursos que existen en la
comunidad y de las estrategias para acceder a ellos.

e Incrementar la familiaridad con una variedad de minusvalias de tal
forma que sean capaces de hablar con conocimiento con padres de nifios cu-
yos problemas son diferentes a los de sus propios hijos.

e Explorar vias para incrementar el conocimiento publico sobre el Pro-
yecto HOPE.

A pesar de la importante labor de estos grupos, no debemos olvidar que
en la prictica habitual nos encontramos frecuentemente con familias margi-
nadas socialmente y que tienen hijos con minusvalias y a las que se les hace
muy dificil participar en este tipo de grupos; de igual forma que aquellas
familias que participan en programas de alto riesgo ambiental no es habitual
que dispongan de grupos de autoayuda. En primer lugar porque las familias
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multiproblematicas no se caracterizan por ser especialmente solidarias, tie-
nen cierta visién fatalista de la vida y poseen graves problemas de relacién
con los demids y déficits en todas aquellas habilidades basicas para organi-
zarse y participar en grupos. Normalmente suelen quedarse al margen de los
movimientos asociativos profundizando asi su situacién de marginacién.

Para este tipo de familias, se han utilizado voluntarios que colaboran con
los profesionales, haciendo visitas al domicilio de las familias. En dichas visi-
tas, ademds de establecer un buen clima de confianza, les ensefian a abordar,
desde las habilidades de solucién de problemas, aquellas situaciones proble-
maticas que estan influyendo en una atencién inadecuada y en un desarrollo
deficitario de sus hijos.

También sirven de modelos para que los padres aprendan hibitos de
crianza, educacién y estimulacion de los nifios més pequefios; aportan infor-
macién a los técnicos para planificar de forma mas adecuada los programas
de intervencién y sirven de apoyo a la familia facilitindoles informacién y
acceso a los recursos comunitarios y algunos pequefios servicios.

Estas personas voluntarias se comprometen a colaborar por un periodo
de un afio, y a cumplir unas normas bdsicas del programa; ademis se les pro-
porciona formacién en habilidades de comunicacién y de solucién de proble-
mas, en recursos Comunitarios y en pautas adecuadas de crianza.

Estos grupos informales tienen un gran valor y la ayuda que prestan es
muy distinta del apoyo profesional en la mayoria de los casos. Ademis, es ne-
cesario que las familias busquen otro tipo de ayudas distintas a las institucio-
nales y dentro de su entorno social para enfrentarse a las crisis y no depender

tanto de los profesionales y de los sistemas de servicios formales (Dunst,
1990).

3. Apoyo formal: Es el proporcionado por las distintas instituciones:
programas de intervencién, los centros de dia, la atencién profesional, etcé-
tera.

Servicios que son demandados cada vez con mayor frecuencia por los
padres son los recursos de respiro y descanso. Estos pueden ser de muy
diverso tipo, lo normal es que los demanden padres con nifios con proble-
mas de conducta, especialmente agresivos y altamente disruptivos; cuando la
familia desea disponer de algunos dias de descanso o cuando, por cualquier
circunstancia, la familia no puede atender al nifio.

Algunos de los mas utilizados son:

a. Unidades que se reservan en residencias para su utilizacién durante
breves periodos de tiempo.
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b. Acogimiento familiar especializado o profesionalizado, u organiza-
cién del servicio de acogimiento familiar entre las mismas familias de afec-
tados. .

¢. Ayuda a domicilio; que puede consistir en una ayuda para realizar
tareas del hogar, colaborar con movilizaciones o tratamientos de personas
gravemente afectadas, o atendiendo durante breves periodos de tiempo al
nifio.

d. Centros de dia a los que acuden los afectados durante un niimero de
horas y donde se realizan tareas asistenciales, rehabilitadoras y/o ocupacio-
nales.

Otros dispositivos de tipo asistencial, educativo u ocupacional también
cumplen funciones de respiro para la familia, aun cuando su objetivo no es
ése sino que va dirigido a la atencién del nifio minusvilido.

Este tipo de servicios tienen repercusiones muy positivas para algunas
familias:

a. Disminuye de forma muy positiva el estrés del nicleo ?Bw:mh. .

b. Ayuda a mejorar las relaciones entre los miembros de la familia so-
bre todo con los demds hermanos. . .

¢. Permite que el nifio permanezca en su casa sin que tenga que ser ins-
titucionalizado, .

d. Mejora la calidad de vida de todos los miembros de la familia sin ne-
cesidad de desentenderse del miembro con discapacidad.

Una excelente y completa revision de los cuidados sustitutivos puede
obtenerse de Salisbury e Intagliata (1988).

V. CONCLUSIONES

Como hemos podido analizar a lo largo de este capitulo, la IT estd experi-
mentando en los dltimos afios importantes cambios de orientacién. Los po-
bres resultados de los programas centrados exclusivamente en las necesida-
des educativas del nifio han llevado a los especialistas a un cambio de
perspectivas dirigidas tanto a las necesidades globales del nifio como % la
familia. De igual forma se ha pasado de modelos centrados en los servicios a
modelos centrados en los recursos; de modelos individuales a modelos sisté-
micos.
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Todo ello debe suponer un cambio también en el rol de los profesionales
y de las funciones de los equipos de IT, asi como en la formacién de dichos
profesionales.

Cada vez parece més evidente que los programas de IT tienen que ser
muy flexibles para adaptarse a las necesidades y circunstancias del nifio y de
su familia. Tiene que investigarse con mayor rigor las consecuencias de la
implicacién de los padres en la eficacia de los programas asf como toda esa
red de variables complejas que se producen dentro de los sistemas familiares
comunitarios, sociales... que parecen tener una gran influencia en el nifio y
en su desarrollo. Parece necesario también profundizar en la importante
influencia que tienen las «redes de apoyo social» en la superacién de las crisis
vitales como es el caso de un importante grupo de familias de nifios con difi-
cultades.

Un nuevo horizonte se estd abriendo para los nifios y familias en dificul-
tad. Esperemos que programas de IT mejor disefiados y mds flexibles res-

pondan con mayor efectividad a las demandas y necesidades de estos colec-
tvos.
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20. EVALUACION DE LAS ALTERACIONES
DEL COMPORTAMIENTO INFANTIL

BENITO ARIAS MARTINEZ

I. INTRODUCCION

Las alteraciones del comportamiento infantil han sido objeto de una ingente
cantidad de estudios a lo largo de las tltimas décadas. Se han investigado
partiendo de perspectivas teéricas diferentes, apreciandose controversias
marcadas —incluso dentro de una misma orientacién— que se concretan
tanto en su conceptualizacién, como en las estrategias de evaluacién y trata-
miento. Atendiendo a la perspectiva del andlisis experimental del compor-
tamiento propio de la modificacién de conducta, es evidente que el interés
se ha desplazado desde las posiciones iniciales de caricter rigido y experi-
mentalista a otras de indole menos reduccionista, donde se pone énfasis en
aspectos més relacionados con el enfoque ecolégico y la validez social. Asi,
una de las caracteristicas definitorias del estado actual de la cuestién se cen-
tra en aumentar la flexibilidad en los planteamientos tedricos sin menosca-
bar el rigor metodolégico tradicional en el enfoque conductual.

En el presente capitulo se intenta clarificar el concepto de alteraciones
del comportamiento, se revisan los sistemas de clasificacién clinicos y empi-
ricos més representativos y se propone un modelo de decisién comprensivo
del proceso de evaluacién e intervencidn sobre dichas alteraciones. Se efec-
tha, finalmente, una revisién exhaustiva de los métodos de observacién de la
conducta, tanto exploratorios como sistematicos.

II. CONCEPTUALIZACION Y CLASIFICACION DE LAS ALTERACIONES
DEL COMPORTAMIENTO INFANTIL

Lamentablemente, ni los investigadores cuyo centro de interés es el estudio
de la conducta humana, ni los profesionales que realizan tareas de evalua-
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