Elaboracion de un programa de atencion
temprana

|sidoro Candd Gil

Equipo de Atencion Temprana de Murcia

Egpaiia

isidocan@ono.com




Elaboracion de un programa de atencién temprana

Resumen

En e siguiente trabajo se presentan los principaes instrumentos de evaluacion en
atencion temprang, y se reflexiona sobre su empleo, teniendo en cuenta que han sido creados con
y para poblacién normativa. Asimismo, se describen las caracteristicas evolutivas de agunos
colectivos infantiles entre los que destacan € sindrome de x fragil, € sindrome de Williamsy €
sindrome de Prader Willi.

A continuacion, entrando en € terreno de la intervencion, se describen los objetivos
principales que debe perseguir la programacion de cada una de las éreas en atencién temprana
(motora, perceptivo-cognitiva, socio-comunicativay de autonomia personal).

Por ultimo, se introducen importantes reflexiones acerca del papel de los padres en todo
el proceso, asi como agunas consideraciones préacticas a la hora de poner en préctica estos

programas.

Palabras clave: atencion temprana, evaluacion, intervencion motora, perceptivo-cognitiva,

socio-comunicativa, autonomia personal.
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L a evaluacion

En un programa de atencion temprana (AT), los objetivos de la evaluacién son
desarrollar unos objetivos individuales y familiares adecuados con e fin de dirigir el
desarrollo de la programacion individual; proporcionar informacion a los padres y a los
profesionales acerca de los progresos del nifio y facilitar informacion que permita determinar
el vaor de un sistema de intervencion.

No se puede negar que la evauacion de la conducta infantil presenta numerosos
problemas, que se ven acrecentados en € caso de los nifios mas pequefios y en |os que, ademas,
presentan algun tipo de déficit o ateracion. De ahi que se hayan criticado |as aproximaciones de
evaluacion més tradicionaes, entre otras cosas porque la situacion de test, al ser muy artificia,
puede no sacar a flote e verdadero potencia del nifio en un momento determinado, o bien

porque da la sensacion de que lo Unico que se busca es una cifra para situar o etiquetar a nifio.

La evaluacion en la primera infancia es una especididad que actualmente esta en
transformacion. Dominada desde sus comienzos por |os model os psicométricos y por estrategias
de medida utilizadas con nifios mayores y con adultos, empieza a fraguarse ahora una
metodologia que es exclusiva para los nifios muy pequefios (Meisels y Atkins-Burnett, 2000).
Convieng, por tanto, analizar algunos aspectos de interés, con d fin de actualizar procedimientos
y cambiar actitudes para hacer estatarea més eficaz.

La mayoria de los programas de AT centran sus evaluaciones en las areas cognitiva, de
lengugie y motora, a dar por hecho que la estimulacion en estas &reas constituye € objetivo
prioritario de laintervencion. De estaforma, se omiten, o en € meor de los casos, se despachan
rapidamente otros aspectos de enorme importancia, como los psicosociales, los afectivo-
emocionales, o los familiares (Cicchetti y Wagner, 1990; McCune, Kalmanson, Fleco y otros,
1990; Barnard y Kélly, 1990). Para comprender mejor la competencia del nifio y su relacion con
su entorno socio-familiar, hay que ampliar € abanico de la exploracién, buscando informacién

en estas tres dimensiones:
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12 La organizacion evolutiva ddl nifio: habilidades comunicativas, desarrollo socio-
emocional, procesos cognitivos, estilo de aprendizaje, capacidad de respuesta a medio,
habilidades de juego.

22 Las caracteriticas de su entorno familiar y socid.

32 Larelacion entre el nifio y su entorno: interaccion padres-nifio.

En lugar de centrarnos tanto en los cocientes de desarrollo y en los datos de los tests 0
de los inventarios del desarrollo, hemos de prestar mayor atencion a los aspectos de interaccién
entre € nifio y su medio ambiente, y examinar las conductas funcionaes y las habilidades de
solucién de problemas que sirvan a nifio para su adaptacion a las situaciones reales de cada dia.
Se trata, en consecuencia, de prestar mas importancia a los aspectos cualitativos de la
evaluacion, no poniendo tanto énfasis en lo que € nifio hace (resultado), sSino mas bien en como
lo hace (proceso): nivel de conexion con el medio fisico y socid, tipo de relacion o interaccidn,
interés hacia e medio, nivel de motivacion, atencion alos estimulosy alas actividades, nivel de
actividad motora, capacidad de respuesta, manipulacion y exploracion de los materiales,
respuestas de evitacion, gustos y preferencias hacia actividades o materiales determinados, estilo
de conducta (planificador, impulsivo, atento, disperso, constante, inhibido, activo, espontaneo,

dependiente...).

También nos interesa, en esta linea, registrar algunos aspectos socio-cognitivos del nifio,
como contacto ocular, habilidades de comunicacion, caracteristicas del juego, capacidad de
influir sobre e ambiente, habilidad de solucién de problemas, etc. Es importante hacer
observaciones del comportamiento del nifio cuando esta solo, acompafiado de los padres, o en
grupo (S es mayorcito). Lo que importa reamente, por tanto, no es obtener una cifra
determinada, sino conocer las habilidades y los puntos débiles del nifio, sus caracteristicas
generales, con € fin de gustar € programa de intervencion a sus necesidadesrealesy alasde su

familia.

No es raro que muchos nifios con alguna problemética en su desarrollo no reaccionen a
los estimulos y materiales de una prueba determinada. Hemos de reconocer que € material
“obligatorio” de muchos tests es poco atractivo y les dice poco a muchos nifios. Esto provoca
una inhibicion cuando no un rechazo alas actividades planteadas, 1o cual no significaque € nifio
no posea la capacidad que se trata de dlicitar. Pensemos que lo que las pruebas plantean son
stuaciones-estimulo a las que debe responder € nifio. A veces habra que recurrir a otros
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planteami entos menos estandarizados, méas funcionales, que tengan un mayor significado para el
nifio y despierten su interés. Es decir, no nos fijemos tanto en la “ortodoxia’ del test, y
centrémonos més en conocer, de verdad, cudles son las posibilidades, las potencialidades, las
caracterigticas del nifio que tenemos entre manos, aun a costa de pecar un poco de
“heterodoxos’. La experiencia nos dice que, muchas veces, hemos de echar mano a una serie de
stuaciones-estimulo tomadas de diversas pruebas, y de la observacion de las conductas

espontaneas de los nifios, con € fin de conocer sus capacidadesy caracteristicas.

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

Generdmente la evauacion tradiciona suele llevarse a cabo en un contexto
excesivamente artificial. No tiene ningin sentido mantener algunos usos y procedimientos que
no se gustan a la redidad que intentamos examinar. En consecuencia, podemos recurrir a
algunas formas alternativas que nos aportan una informacién més rica'y objetiva: observar €
juego del nifio con la madre, proponer situaciones naturales menos dirigidas con materiales
familiares para € nifio, introducir en la accién aagun hermano o a un nifio, recoger informacion
de los padres u otros miembros de la familia. Debemos reconocer que la situacion diadica (nifio-
examinador) de la evaluacion como la hacemos en la actualidad no es el mejor modo de obtener

informacion y, por tanto, no debemos desdefiar esas aternativas.

Por otra parte, ala hora de evaluar a un nifio discapacitado, de ato riesgo, o con alguin
problema en su desarrollo, no podemos perder de vista que estamos utilizando los mismos
instrumentos que para un nifio no deficiente, y que estos instrumentos han sido baremados con
nifios cuyos sentidos estén intactos y cuyo sistema nervioso no tiene ateraciones. Por o tanto,
cuando obtenemos un determinado nivel de desarrollo, hemos de ser prudentes y no establecer
comparaciones exactas respecto al funcionamiento de un nifio normal del mismo nivel evolutivo.
Y, ademas, debemos tener muy presentes las caracteristicas peculiares que, en no pocas
ocasiones, presentan los nifios con problemas de desarrollo. Las pruebas més utilizadas en la
actualidad con nifios entre O y 6 afios son:
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Escala para la Evaluacion de la Conducta del Recién Nacido de Brazelton. No es una
evaluacion neurol 6gica propiamente dicha, aunque las implicaciones neuroldgicas de una
escala de este tipo hacen necesaria la inclusion de unos temas neurol 6gicos basicos. El
principal contenido de la evaluacion es conductual: se trata de un intento de puntuar las
respuestas validas del nifio a su medio y, de manera indirecta, su efecto sobre el medio.
Lanuevaversion de la Escala consta de 18 items neurol 6gicos y 37 conductuales.

Escalas Bayley de Desarrollo Infantil (BSID). Consta de dos escaas, la Mental y la de
Psicomotricidad, aplicables de 1 a 30 meses. La Escda Mental evala la agudeza
sensoperceptiva, la discriminacion y la capacidad de respuesta a estimulos, la adquisicién
temprana de permanencia del objeto y de la memoria, e aprendizaje y la capacidad de
resolucion de problemas, las vocdizaciones a comienzo de la comunicacion verbal, y la
capacidad temprana para generdizar y clasificar. Los resultados se expresan en puntuaciones
tipicas o Indices de Desarrollo Mental (IDM). La Escala de Psicomotricidad proporciona una
medida del grado de control del cuerpo, la coordinacion de los musculos grandes y las
habilidades manipulativas de manos y dedos. Sus resultados se expresan en indices de
Desarrollo Psicomotriz (IDP). Hay una edicion més actualizada de estas Escalas, con
algunas mejoras, que todavia no estéd comercializada en Espafia.

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

Escala de Uzgirisy Hunt. La Escala, que evalla el desarrollo sensorio-motor, es aplicable
desde 1 a 24 meses. Se divide en siete subescalas: Seguimiento visual y permanencia del
objeto; Desarrollo de medios para alcanzar fines; Imitacion vocal; Imitacion gestual;
Causdlidad operacional; Relaciones espaciales, Desarrollo de esgquemas de accién. La
Escala original de Uzgiris y Hunt se complementa con un interesante trabgjo de Carl
Dunst, que introdujo una serie de items en cada una de las subescalas (los items
experimentales) y la posibilidad de elaborar un perfil sensoriomotor.

Inventario de Desarrollo Battelle. Aplicable de 0 a 8 afios. Evalla las habilidades
fundamentales del desarrollo del nifio en las areas tradicionales, ofreciendo e nivel de

desarrallo.
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o Escalas McCarthy de Aptitudesy Psicomotricidad para nifios. Su edad de aplicacion va
desde los 2;6 afios hasta los 8;6 afios. Evalla d nivel intelectual genera y sus puntos fuertes
y débiles en las variables aptitudinales mas importantes: verbal, perceptivo-manipulativa,
numérica, memoria y psicomotricidad. Se obtienen puntuaciones que se transforman en un
indice General Cognitivo, que se puede convertir en edad equivalente.

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

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

o Bateria Kaufman para nifios (K-ABC). Esta Bateria de evaluacion es un instrumento para
medir lainteligenciay €l logro en nifios de 2;6 a 12;6 afios de edad. Comprende cinco escaas
globaes. Escala de Procesamiento Secuencial, Escala de Procesamiento Smultaneo;
Procesamiento Mental Compuesto (una combinacién de las escalas de procesamiento
secuencial y smultdneo, proporcionando una estimacion global del funcionamiento
intelectual); Escala de Logro; y Escala no Verbal.

Desde hace unos pocos afios se viene trabgjando en la elaboracion y aplicacion de
instrumentos de evaluacion neuropsicolégica para nifios, aunque son muy escasas las pruebas
disefiadas especificamente para vaorar la funcién neuropsicoldgica en la infancia (0 a 2 afios).
Sin embargo, como apunta Aylward (1997), se puede recoger informacion neuropsicoldgica de
otros instrumentos que tienen una orientacion evolutiva, como los que hemos resefiado més
arriba. La combinacion de datos evolutivos y neurol gicos es necesaria cuando se emplean en la
evaluacion neuropsicol 6gica | os tests disefiados con otros propositos. Repasemos las principales

caracteristicas de dos instrumentos con una perspectiva neuropsi col égica:

= Early Neuropsychologic Optimatily Rating Scales (ENORS) (Aylward, 1994). Se
aplica a ciertas edades clave: 3, 6, 9, 12, 18 y 24 meses. Los items de la Escaa se
agrupan en los siguientes apartados. Funcién/Integridad neurolégica basica, Funciones
receptivas, Funciones expresivas (motricidad fina), Funciones expresivas (motricidad

oral), Funciones expresivas (motricidad gruesa), Procesamiento, y Actividad mental. Los
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items se puntian mediante tres métodos. observacion, elicitacion e informacion del
cuidador principal del nifio.

= Bayley Infant Neurodevelopmental Screener (BINS) (Aylward, 1995). Permite una
evaluacion de la postura, € tono, € movimiento, € estatus evolutivo y la integridad
neurologica en nifios de 3 a 24 meses, haciendose una valoracion de cuatro éreas
conceptuales. Funcién/Integridad neurolégica bésica, Funciones receptivas, Funciones
expresivas, y Procesos cognitivos.

= NEPSY (Korkman, Kirk y Kemp, 1997). Es un instrumento comprehensivo disefiado
para evaluar € desarrollo neuropsicoldgico de nifios en edad preescolar y escolar.
Incorpora un amplio rango de subtests para evaluar € desarrollo neuropsicologico en
cinco dominios funcionales: 1. Funciones de atencion y gjecutivas, 2. Lenguaje; 3.
Funciones sensoriomotrices; 4. Procesamiento visoespacia; y 5. Memoria y
aprendizaje. Con el NEPSY |os tipos de evaluacién mas comunes que ef ectuamos son:
a) Una evaluacion béasica para obtener una vision del estatus neuropsicologico del
nifio; b) Una evaluacion ampliada o selectiva para un andlisis mas detallado de
trastornos cognoscitivos concretos; y, ¢) Unavaloracién completa para una evaluacion
neuropsi col 6gica comprehensiva.

El mayor énfasis que se viene haciendo en la participacion de lafamilia en los programas
de AT ha ocasionado que se empiece a prestar mayor atencion a la evaluacion de digtintos
aspectos del contexto familiar, y a la relacién que hay entre e nifio y su entorno. Pueden
sefidarse tres razones de la importancia de la evaluacion familiar (Krauss, 2000): 12 Esta
evaluacion reconoce de forma explicita la necesidad de examinar € desarrollo del nifio en su
contexto mas importante, que es la familia; 22 La evaluacion familiar se basa en la creencia de
que los padres pueden beneficiarse de la atencidn que se les presta a la hora de contar con ellos
en e desarrallo y crianza de sus hijos; y, 32 Laintensidad y la especificidad de los programas de

AT necesitan adaptarse alas caracteristicasy d funcionamiento de lafamilia.

El objetivo de esta evduacion familiar es identificar la forma en que puede
proporcionarse la ayuda externa, que mejore las habilidades naturales o adquiridas de la familia
para estimular € desarrollo y la crianza de su hijo con problemas de desarrollo o de ato riesgo.
En su forma tradicional, la evaluacién familiar implica un proceso de valoraciéon y juicio
profesional sobre las capacidades y debilidades de la familia, con €l fin de proporcionar un
ambiente Optimo para e desarrollo y crecimiento de su hijo. Desde una perspectiva mas
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actual, basdndonos en la fundamentacion tedrica mas influyente en estos momentos
(Bronfenbrenner, Dunst, Pearlin, Sameroff, Guralnick), uno de los propdsitos de la evaluacion
familiar en los programas de AT es identificar los factores de riesgo y de proteccién en €l
ambiente mas proximo al nifio. Otro aspecto tiene que ver con lamejora de las redes de apoyo
a los padres y la ayuda para que se conviertan en cuidadores mas hébiles de sus hijos. Un
tercer aspecto hace referencia a la naturaleza y forma de las interacciones entre la familia'y

los profesionales que prestan los servicios (Candel, 2005a).

La evaluacion no es algo que se hace “a’ lafamiliao “en” lafamilia, sino algo que se
realiza “con” la familia. La evaluacion no es un proceso para exponer las deficiencias de la
familia, sino, mas bien, para identificar sus objetivos. No trata de proporcionar una
prescripcion, una receta, para remediar los problemas de la familia; ayuda a crear un acuerdo
entre los profesionales de la AT y la familia sobre los tipos de asistencia deseados, que son
determinados por la familia. Con mas propiedad, habria que hablar, por tanto, de “reunion de
informacion familiar”. Por eso, algunos autores ofrecen una serie de orientaciones para los
profesionales, a fin de ayudarles en su aproximacion a las familias. Beckman, Frank y
Newcomb (1996) sugieren seis habilidades necesarias para establecer una relacion con las
familias: 1) Congeniar con la familia (escuchar sin juzgar); 2) Utilizar una escucha activa
(escuchar lo que se dice y como se dice); 3) Utilizar las preguntas de forma eficaz (buscar un
equilibrio entre las preguntas que requieren respuestas objetivas, y las que son abiertas o
cerradas); 4) Reflgar y clarificar (repetir las frases y ampliar |os comentarios de los padres);
5) Proporcionar informacion (ofrecer ayuda concreta); y, 6) Reconstruir (redefinir los

problemas o la informacion de una forma positiva).

Para llevar a cabo la evauacion familiar contamos con algunos instrumentos, como |os

siguientes, que nos pueden ser de utilidad:

o Inventario HOME para familias de nifios pequefios y de edad preescolares, de Caldwell
y Bradley.

o Escala defuncionamiento familiar, de Dedl, Trivette y Dungt.

o Escalaspara evaluar los estilos de interaccion de los padres, de Dunst.

o Cuedtionario derecursosy estrés, de Friedrich, Greenberg y Crnic.

o Escaladerecursosfamiliares, deLesty Dungt.

o Escala para evaluar las oportunidades de juego padres-nifio, de Dungt.
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o Indice de bienestar personal, de Trivettey Dunst.
o Escala de apoyo familiar, de Dunst, Jenkinsy Trivette.

o Parenting Sress Index, de Abidin.

¢Desarrolloigual o diferente? Caracteristicas evolutivas en algunas deficiencias

En la intervencion con nifios que tienen necesidades educativas especiales, € punto
de partida en € disefio de los curriculos viene dado por los modelos o descripciones del
desarrollo del nifio normal. Los estudios mas recientes han mostrado que los nifios con una
deficiencia mental exhiben procesos similares en su adquisicion de habilidades
sensoriomotoras, a compararlos con los nifios que no presentan problemas en su desarrollo
(Dunst, 1990 y 1998). Aunque este punto de referencia parece, de antemano, razonable, no
podemos olvidar que recientes investigaciones insisten en que el desarrollo de los nifios con
alguna discapacidad o situacion de alto riesgo no es simplemente igual a de los nifios no

deficientes, sino que presenta algunas diferencias cualitativas dignas de ser tenidas en cuenta.

No es extrafio que, siguiendo una corriente muy actual en la investigacion sobre dis-
capacidad, se hable de un fenotipo conductual en el caso de diversas alteraciones genéticas.
L os fenotipos conductuales significan que las personas que tengan un determinado sindrome
muestran ciertas consecuencias en su conducta y desarrollo, con una mayor probabilidad o
posibilidad que las personas que no tienen dicho sindrome. Aungue muchas personas con una
discapacidad intelectual concreta de causa genética mostraran la conducta o conductas carac-
teristicas de ese sindrome, raro sera que la muestren todas y cada una de ellas, como tampoco
todas las que la muestran lo hardn en e mismo grado o nivel de gravedad, o incluso en €l
mismo momento de su desarrollo. Es decir, que los trastornos genéticos se conceptualizan
como elementos que predisponen ala persona atener una u otra conducta rel acionada con esa

etiologia (Hodapp y Dykens, 2004).

A este respecto, hemos de aclarar que la poblacion méas estudiada, pero no la Unica, es
la de los nifios con sindrome de Down, porque se trata de un grupo numeroso, detectado muy
tempranamente, y etiol 6gicamente homogéneo. Los hallazgos del reciente trabajo de Wishart
(2002) sugieren que el proceso de desarrollo de los nifios con sindrome de Down es,
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fundamentalmente, diferente, tanto en su naturaleza como en su curso. La autora supone que,

S esto es asi, entonces deberdn tenerse en cuenta, ala hora de disefiar y llevar ala précticalos

programas de AT y otras intervenciones educativas, las diferencias en e estilo de aprendizaje

natural delos nifiosy en las vias por las que discurre su desarrollo.

A modo de g emplo, y con unaintencién meramente ilustrativa, repasemos algunas de

las caracteristicas mas comunes de los nifios pequefios con sindrome de Down (SD), sin pre-

tender, en ninglin momento, que este listado tenga un caracter cerrado y obligatorio paratodos

los nifios. Se recogen, mas bien, los rasgos mas sefialados en la bibliografia, contrastados en
la practica (Dunst, 1990; Candel y Carranza, 1993; Wishart, 1997; Candel, 2005b):

El desarrollo de la motricidad gruesa en los nifios con SD esta influido por una serie
de caracteristicas, como la hipotonia muscular, la laxitud de ligamentos, la reduccion
de lafuerza, la cortedad de los brazos y las piernas. Ademas, como se sabe, hay nifios
con SD que presentan problemas clinicos, como la cardiopatia, que limitan o
condicionan de forma notable su desarrollo y su estimulacién. Es frecuente, entonces,
la torpeza motora gruesa y fina, la lentitud en las realizaciones motrices, la deficiente
coordinacion 6culo-manual y dinamica, y las dificultades de equilibrio (Buceta y
Fernandez, 2004).

La capacidad de respuestay € interés a los estimulos ambientales de estos nifios son,
en general, inferiores a los exhibidos en nifios no deficientes.

Los nifios con SD de 0 a 3 meses tardan mas tiempo en fijar su mirada a estimulos
visuales; sus respuestas de orientacion a estimulos sonoros son lentas y estan
atrasadas, sus respuestas de habituaciéon tardan méas tiempo en aparecer; tienen un
considerable retraso en el patrén de contacto ocular, 1o cual implica deficiencias en
algunos procesos cognitivos y en sus habilidades socio-comunicativas,

Parece que los nifios con SD no exhiben un déficit general de la atencién, sino que,
més bien, su organizacion de la atencién méas concentrada se limita a la situacién
social. Por tanto, si los nifios con SD prefieren la interaccion social a la manipulacion
de los objetos o0, simplemente, estdn més interesados en € mayor nivel posible de
actividad que es propio de los estimulos sociales, es probable que, si se les presenta el
material de una forma més viva o animada, se concentrardn mas que si €l material se

les presenta de una forma mas pasiva. Ruskin y sus colaboradores (1994a, 1994b)
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dieron cuenta de dos estudios que son muy ilustrativos. En un primer trabgjo sobre la
motivacion de logro, encontraron gue los nifios con sindrome de Down de 22 meses de
edad cronoldgica parecen mostrar déficits en la implicacion con la tarea, més que en la
caidad de su juego. Segun los autores, es posible que los patrones atipicos de
implicacion en latarea 'y de placer en la causalidad, observados en estos nifios, puedan
dificultar su desarrollo cognitivo posterior. En un segundo trabajo, Ruskin y
colaboradores encontraron que |os nifios con sindrome de Down no exhibian un déficit
general de atencion, sino que, mas bien, su organizacién de la atencidén mas concentrada
se limitaba ala situacion social.

Suelen ser frecuentes los déficits en atencidn conjunta.

Los nifios con SD suelen presentar un déficit en la capacidad de exploracién manual
con tendencia ala conducta impulsiva

Los resultados del trabajo de Linn, Goodman y Lender (2000) muestran que los nifios
con SD con una edad media de 54 meses, pasan mas tiempo en conducta pasiva, y
cambian del juego alapasividad y a revés, mas a menudo que los nifios normales. No
hubo diferencias entre ambos grupos en cuanto a tiempo pasado en actividades
sociales, pero los nifios con SD manifestaban una mayor frecuencia de conducta
socia. Por otra parte, los nifios con SD pasaban més tiempo en pasividad a medida
que transcurria el tiempo de juego, mientras que en los normales pasaba al contrario.
Tienen estrategias diferentes para asimilar e integrar la informacion. El hecho de que
destaquen en codificacion motora y decodificacion visual, asi como gue tengan mas
dificultades en la memoria secuencial auditivay en la velocidad de procesar esa in-
formacion auditiva, aconsegja un aprendizaje por imitacién o modelado, resaltando los
estimulos visuales.

Suelen fracasar en la consolidacion del conocimiento recientemente adquirido.
Igualmente, tienden a un uso creciente de conductas de evitacion cuando se enfrentan
con retos nuevos o con aprendizajes por encima de su nivel. Presentan dificultades de
adaptacién a nuevas situaciones.

Los nifios con SD tienden a infrautilizar las habilidades adquiridas, con dificultades de
generalizacion y con un bagjo nivel de espontaneidad. Hay una resistencia creciente a
tomar lainiciativaen el aprendizaje.

Suele haber dificultad para pasar de un estadio sensoriomotor a otro, en especia del
estadio |V al estadio V.
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e Retraso en las adquisiciones comunicativas y del lenguge.

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

e Los nifios con SD no suelen manifestar retrasos significativos en la adquisicion de
hébitos de autonomia personal .

Ahoravamos a analizar |as principal es caracteristicas de |0s nifios pequefios con otras

alteraciones, que estan siendo objeto de estudio en la actualidad.

El sindrome de X fragil

En el caso de los nifios con sindrome X fragil (SXF)*, sabemos muy poco acerca de su
desarrollo en los primeros meses o afios de vida, por unarazén muy simple: la edad media de
deteccion del SXF se sitUa, en la actualidad, en torno a los 32 meses (para una revision, ver
Candel, 2004). Las primeras manifestaciones del SXF son la hipotonia y € retardo en las
adquisiciones béasicas, apareciendo ya desde el principio notables diferencias individuales,
como se puede apreciar en lasiguiente tabla

Tabla 1. Edades de adquisicion de distintas conductas por nifiosy nifias con sindrome X
fragil (Robertsy otros, 2001).

CONDUCTA EDAD ADQUISICION NINOS SXF
Sedestacion 8 meses (5-12m.)
Gateo 11 meses (6-13 m.)
Marcha autébnoma 16 meses (9-23 m.)
Primera palabra 28 meses (9-88 m.)

También se han registrado diferencias por sexo, teniendo las nifias con SXF mejor

evolucion que los nifios, ya que éstos solo tienen un cromosoma X:

* El sindrome X fragil esta considerado como la primera causa de retraso mental hereditario. Es una
afeccion genética, cuya manifestacion clinica guia es el retraso mental, y cuyo origen es la expansién
de la tripleta formada por las bases nitrogenadas del ADN (citosina-guanina-guanina), debido a la
inactivacion del gen FRM1 (Fragil X Mental Retardation), situado en el locus Xg27.3.
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Tabla 2. Edades de adquisicion de algunas conductas en nifios y nifias con sindrome
X fragil (Artigasy otros, 2001; Puche, 2005).

EDAD ADQUISICION NINOSY NINAS SXF

CONDUCTA Artigasy otros (2001) Puche (2005)
NINOS NINAS NINOS NINAS
Marcha auténoma 19.2 meses 14.8 meses 17 meses 16 meses
Primera palabra 32 meses 20 meses 26 meses 17 meses

Roberts, Hatton y Bailey (2001) observaron que sus habilidades de desarrollo
evolucionan a medida que avanza la edad; asimismo, |a proporcién de crecimiento disminuye

con el tiempo, existiendo notables diferencias en e grupo. Por gjemplo, a los 12 meses, la
edad de desarrollo media era de 9 meses (un retraso de 3 meses), mientras que a los 36 meses

erade 20,65 meses (un retraso de 15 meses). Los datos se recogen en lafigura 1.

Figura 1. Puntuacionestotales de edad de desarrollo en el Inventario Batelle en nifios
con sindrome X fréagil (Robertsy otros, 2001).

36

12I18I24I30I36
Edad Cronolégica (meses)
Los datos de Roberts y sus colaboradores son muy similares a los aportados por
Hatton, Bailey, Roberts et al. (2000), quienes examinaron el desarrollo de 50 nifios con SXF
de 12 a 72 meses que seguian un programa de AT. Después de los 36 meses, continlan
progresando las puntuaciones de edad de desarrollo, aunque a un ritmo mas lento y alejandose

cada vez mas del desarrollo normativo; a los 72 meses, la diferencia entre ambos grupos se

duplica: edad de desarrollo media de 36 meses para los nifios con SXF. Parece comprobado
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gue en los nifios con SXF, € area de Comunicacion es la mas atrasada, mientras que la

M otora es |a més evolucionada.

Conviene detenerse un poco a comentar las caracteristicas de los nifios pequefios con
SXF. Hatton y otros (2000) recogen las descripciones de los educadores de estos nifios, que
los califican como sociables y entusiastas, con unas habilidades de comunicacion receptiva 'y
no verba relativamente buenas; tienen buen sentido del humor, buenas habilidades de
imitacion visual, y una buena capacidad de respuesta a las actividades estructuradas y
rutinarias. La mayoria de los educadores opinaba que a los nifios con SXF les costaba
centrarse en las tareas, mostrando un periodo de atencion corto (elevada tendencia a la
distraccion). Eran hiperactivos 0 extremadamente activos, con un alto nivel de ansiedad;
tienden a sobreestimularse con facilidad, son impulsivos y muestran una cierta agresividad
ligada a la frustracion o a la ansiedad. Se les describe como aprendices fundamentalmente
visuales, requiriendo actividades manipulativas estructuradas. Un hecho revelador aportado
por Roberts y otros (2001) es que las conductas autistas se observaban en algunos sujetos de

su muestrayaen el primer afio de vida.

Los educadores de los nifios con SXF pequefios consideraban que los dos aspectos
principales a tener en cuenta a trabajar con ellos, eran: 1) desarrollar una rutina consistente
con actividades estructuradas en un ambiente organizado; 2) formacién en e sindrome X
frégil. En su opinidn, estos nifios presentaban una serie de necesidades educativas muy
especificas, diferentes a las mostradas por nifios con otras discapacidades. Estas diferencias

Son:

Tabla 3. Diferencias entre nifios con SXF y con otras discapacidades

Necesidad de un plan de manejo de conducta. Elevadatendencia aladistraccion.
Falta de respuesta consistente alos refuerzos. Impulsividad més intensa que otros nifios.
Agresividad. Actitud defensiva a la estimulacion tactil.
Elevado nivel de ansiedad. Problemas de integracion sensorial”.
Conducta excesivamente alerta. Habilidades de comunicacién pobres.
Necesidad de una supervisién constante.

* La capacidad de integracién sensorial es la habilidad para procesar la informacion que llega a través
de los sentidos.
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Los principales objetivos especificos que deben considerarse en un programa de
intervencion temprana para nifios con SXF son, en opinién de Hatton y sus colaboradores
(2000), los siguientes:

Tabla 4. Objetivos especificos de un programa para nifios con SXF

Area Obj etivos especificos

Conducta Mejorade la atencién.

Mejora de la obedienciay capacidad de participacion en actividades dirigi-
das.

Reduccién de las estereatipias.

Normalizacion de la conducta.

Reducir la actitud defensiva ante la estimulacion sensorial.

Aumento de la habilidad para esperar los turnos.

Socid Aumento de las interacciones con otros nifios.
Mejorade las habilidades sociales.
Mejoradel juego simbdlico.

Lenguaje Aumento del lenguaje expresivo.
Respuesta adecuada a las preguntas.

Seguimiento de instrucciones.

El sindrome de Williams

Es una alteracion debida a una microdelecion en e cromosoma 7 (7g11.23), que
incluye el gen elastina. La mayoria de los casos resultan de una mutacion de novo, aunque la
condicion se puede heredar de forma autosOmica recesiva. Su frecuencia es,
aproximadamente, de un caso por cada 25.000 nacimientos. Algunos autores han sugerido un
perfil psicoldgico caracteristico de las personas con sindrome de Williams (SW). El 95% de
los nifios con SW tienen problemas de aprendizaje de ligeros a severos; e cociente intel ectual
medio oscila arededor de 50. Hay una deficiencia ligera en € crecimiento prenatal; el
desarrollo posnatal esta un poco atrasado (75% de 1o normal). En la primera infancia, los
nifios con SW suelen ser inquietos, con problemas de alimentacién, con vomitos, y
constipados frecuentes. El lenguaje puede desarrollarse lentamente en la etapa preescolar,
pero en los afos escolares las habilidades verbales son, en la mayoria de los casos,
marcadamente superiores a las habilidades visoespaciales, y a las habilidades motoras gruesas
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y finas. La comprension verbal de los nifios con SW es bastante mas limitada que su
expresividad verbal. Su memoria auditiva, procesamiento verbal y el uso social del lenguaje
estan bien desarrollados. De hecho, presentan un buen nivel de vocabulario en los primeros
afos, con uso excesivo de frases estereotipadas. Los nifios con SW muestran déficits
significativos en laintegracion de la informacion visoperceptiva, en secuenciacion, velocidad
de gecucion, y habilidades motoras finas, en comparacion con sus habilidades verbales y con

otros grupos de nifios igualados en Cl verbal.

La mayoria de los nifios con SW tienen escasas relaciones sociales con sus iguales,
aunque son extravertidos, socialmente desinhibidos y muy afectuosos con los adultos. Mani-
fiestan mayores tasas de problemas emocionales y de comportamiento que otros nifios con
problemas de desarrollo, con un temperamento dificil: hiperactividad, baja capacidad de adap-
tacion, pobre concentracion y tendencia a la distraccion, conductas para llamar la atencion,
poca persistencia, y ansiedad generalizada (Udwin, 2002).

El sindrome de Prader-Willi

Es uno de los sindromes por microdelecion mas comunes, una de las ateraciones mas
frecuentes en genética clinica, y la forma genética de obesidad conocida mas coman. El SPW
esta ocasionado por la falta de expresion de genes normalmente activos heredados del padre
en e cromosoma 15, provocando una delecion (15g11.2). Su incidencia es de 1:10.000-

15.000 nacimientos, aproximadamente, dandose en ambos sexosy en todas las razas.

Desde el nacimiento a los 3 afios, las principales caracteristicas encontradas en todos
los casos de SPW son: hipotonia, problemas de alimentacion (a veces hay que recurrir a sonda
nasogéstrica 0 a otros métodos), aspecto dismorfico, hipoplasia genital y retraso en el
desarrollo evolutivo (sedestacion alos 12 meses, marcha a los 24 meses). Entre el 10%-60%
de los nifios con SPW presentan pobre actividad fetal, grito o llanto débil, letargia y
temperamento inestable. La ganancia de peso excesivo puede empezar a aparecer hacia €l
final de esta etapa. Después de los 3 afios, las caracteristicas més comunes son: hipotonia,
obesidad, dificultades de aprendizaje, estatura pequefia, dismorfia, e hipogonadismo,
problemas de conducta: rabietas, testarudez, manifestaciones obsesivo-compulsivas, dificultad

a los cambios en las rutinas, son frecuentes las mentiras, los hurtos y la conducta agresiva;
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hiperfagia debida a una anomalia hipotalamica. El desarrollo del lenguaje esta atrasado,
aunque con buen uso funcional. Las anomalias cognitivas son evidentes, con un retraso
mental ligero: Cl medio entre 60 y 70. Los nifios con SPW presentan algunos puntos fuertes:
habilidades viso-espaciales, lectura y memoria a largo plazo; sus puntos débiles son:
aritmética, procesamiento secuencial y memoria a corto plazo (Holland, Whittington y Butler,
2002).

De todas estas observaciones, debidamente contrastadas empiricamente y en la préctica
diaria, podemos deducir que la intervencion no se puede basar, Unicamente, en € estudio de los
procesos normales del desarrollo, € cual describe cdmo evolucionan los nifios cuyos sentidos
estén intactos y cuyos cerebros funcionan con normalidad. Ninguna de estas suposiciones vale
para los nifios con problemas de desarrollo. Tener presentes las peculiaridades de estos nifios
supone una valiosa ayuda para que aprendan meor las mismas cosas aungque por caminos
diferentes. Parece, pues, que los programas educativos deben armonizarse con |as necesidades
especificas del nifio (Gibson, 1991). Para ello, son necesarias dos cosas: 1% Saber laformaen
gue € desarrollo del nifio es diferente; y, 2% Adaptar el programa educativo a sus
particularidades. No basta, por tanto, con plantear |os objetivos de una forma secuenciada, en
base a patron del desarrollo evolutivo general, sin mas;, hay que tener presentes las

caracteristicas del nifio, los aspectos cualitativos de sus comportamientos.

Descripcion de obj etivos

Partiendo de una concepcién gque contempla la globalidad del nifio, y de laimportancia
primordial de las interacciones socio-afectivas de éste con e medio que le rodea,
fundamental mente la familia, tiene sentido abordar 10s objetivos del programade AT. Al finy
alapostre, cualquier profesional de la AT necesita recurrir a determinadas habilidades que el
nifio debe ir adquiriendo. Los objetivos que aportamos a continuacion corresponden a las
cuatro areas més tradicionales: motora, perceptivo-cognitiva, socio-comunicativa, y habitos
de autonomia. Han sido extraidos de varias fuentes (Vidal y Diaz, 1990; Candel, 1993;
Sanchez Asin, 1997), y tienen una intencién meramente orientadora. Es de sobra conocido
gue, a medida que se va adquiriendo experiencia, cada profesional va elaborando su propio
curriculo, con una mentalidad ecléctica. Quede claro que estos objetivos, que respetan €l
desarrollo evolutivo del nifio normal, no deben ser contemplados como algo universal, sino
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gue su aplicacion estara condicionada por las caracteristicas del nifio y su familia. Han sido
agrupados en cuatro intervalos de tres meses cada uno, hasta el afio de vida; y en dos
intervalos de seis meses hasta los 2 afos. Estos intervalos de referencia constituyen
indicadores que deben tomarse en relacidn con los niveles de desarrollo del nifio objeto del

programa.

Intervencién en el &rea motora

A continuacion recogemos los principales objetivos para estimular habilidades de
motricidad gruesa en nifios hasta los 2 afos. Las edades de referencia constituyen meros

indicadores que deben tomarse en relacion con el nivel de desarrollo del nifio.

Tabla 5. Principales objetivos para estimular habilidades de motricidad gruesa
hasta |los 2 afios.

0-3 meses 3-6 meses 6-9 meses
-Estimulacion de reflgjos -Reforzamiento del control cefalico | -Posicién derodillas
-Favorecer los movimientos del | -Control del tronco -Control del tronco
cuerpo -Apoyo en antebrazos en prono -Sedestacion con apoyo

-Control cefalico en diferentes posi- | -Iniciacion alos desplazamientos en | -Toma de peso en manos

ciones prono -Rastreo

-Estimulacion vestibular -Apoyo en manos -Reacciones de equilibrio

-Volteos -Volteos -Sedestacion sin apoyos
-Reacciones de equilibrio -Equilibrio en sedestacién
-Tomade peso en pies -Mantenimiento en cuatro apoyos
-Sedestacion: inicio -Marcha de rodillas. Gateo

-Cambios posturales
-Bipedestacion

-Estimulacién vestibular

9-12 meses 12-18 meses 18-24 meses

-Reforzar adquisiciones anteriores | -Perfeccionar los cambios postura- | -Reforzar y perfeccionar adquisi-

-Bipedestacion con apoyo les ciones

-Equilibrio en bipedestacion -Perfeccionamiento de lamarcha -Control del movimiento. Saltos
-Reacciones de equilibrio: caidas -Equilibrio y coordinacion general | Carrera

-Marcha con ayuda -Subir y bajar escaleras Patear objetos

-Bipedestacién sin apoyo -Estimulacion vestibular _Coordinacién dindmica general
-Estimulacion vestibular -Marcharépida

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

Intervencion en el area perceptivo-cognitiva.

Pensamos que un objetivo prioritario del programa de intervencion temprana es que €l
nifio esté conectado con su entorno, mostrando una buena capacidad de respuesta, y pueda
influir adecuadamente sobre €. No obstante, una intervencion en este area nunca sera algo
aislado; esta relacion del nifio con su medio fisico pasa por una interaccién con su entorno
social, ya que existe una interdependencia entre las distintas parcelas del desarrollo y € nifio

es un todo global que recibe estimulos de cualquier tipo, y reacciona ante ellos.

Los nifios con discapacidad manifiestan dificultades especificas en su relacién con el
medio fisico, por lo que su conocimiento nos va a resultar muy Util a la hora de elaborar €l
programade AT. Este area se revela como muy importante, toda vez que €l aprendizaje en los
primeros afios es, eminentemente, sensoriomotor, y, por ello, es fundamental procurar que el
nifio, ante todo, manifieste interés por e medio que le rodea y que interactlie adecuadamente
con €. Y también que tenga adecuados niveles de manipulacion y exploracion de los
materiales a su alcance; que sea capaz de ir resolviendo |os pequefios problemas que se le van
planteando en sus rutinas diarias, elaborando las estrategias apropiadas para €llo; que pueda
influir sobre el ambiente, provocando oportunidades de relacion que van a tener una notable

influencia en su desarrollo socio-afectivo. Los objetivos en este &rea son |os siguientes:
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Tabla 6. Objetivos del érea per ceptivo-cognitiva

0-3 meses

3-6 meses

6-9 meses

-Favorecer la exploracion visual
-Fijacion de la mirada y contacto
ocular

-Orientacion a estimulos visuaes
-Seguimiento visual

-Estimulacion auditiva
-Respuestas de orientacién a soni-
dos

-Estimular respuestas de habitua-
cion

-Reaccion a estimul os aversivos
-Estimulacion tactil

-Estimulacion del olfato

-Desarrollo de esquemas

-Alternar lamirada
-Experimentacion de las conse-
cuencias de sus propias acciones
-Estimulacion vestibular

-Advertir la desaparicion de per-
sonas u objetos de su campo vi-
sual

-Estimulacion del reflgo de pren-
sion

-Conciencia de su propio cuerpo:
manos

-Estimular la apertura de las ma-

nos

-Estimular la discriminacion de diferen-
cias

-Mirar activamente alrededor

-Alternar la mirada ante varios objetivos
-Seguimiento de objetos que se despla-
zan répidamente

-Localizacion de sonidos

-Prensién voluntaria

-Desarrollo de esquemas

-Permanencia del objeto
-Reconocimiento y exploracion de su
cuerpo y de su propiaimagen
-Comprension de la relacion de sus pro-
pias conductas sobre |os objetos
-Repeticion de acciones lidicas intere-
santes para el nifio

-Imitacion de gestos y acciones sencillas

-Seguimiento y busgueda de obje-
tos que se desplazan rapidamente
-Manipulacion y exploracion de los
objetos

-Estimulacion del uso de medios
paraalcanzar un objetivo
-Permanencia del objeto
-Discriminacién visua y auditiva
-Relaciones espaciales

-Estimular la anticipacion de con-
ductasen € juego
-Perfeccionamiento de la prension
-Desarrollo de esquemas

-Estimular las acciones del nifio
sobre los objetos

-Estimular la conciencia del propio
cuerpo

-Imitacion

9-12 meses

12-18 meses

18-24 meses

-Relaciones causa-efecto
-Desarrollo de esquemas
-Relaciones espaciales del objeto
-Uso de medios para alcanzar un
objetivo

-Combinacién de objetos
-Reconocimiento de objetos y

personas familiares

-Mejorar laatencién y laexploracién
-Permanencia del objeto

-Estimular e control ambiental
-Estimular conceptos de tiempo
-Exploracion del ambiente externo
-Relacion causa-efecto

-Relacion tamario y espacio

-Uso de medios

-Uso de medios

-Causalidad operacional
-Garabateo: imitacion de trazos
-Coordinacion 6culo-manual
-Estimular la habilidad de solucion
de problemas

-Permanencia del objeto

-Agrupar objetos
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-Permanencia del objeto -Discriminacién auditiva -Iniciacion a algunos conceptos
-Imitacion -Coordinacion 6culo-manual -Estimulacion tactil
-Discriminaciéon de objetos fami- | -Relaciones espaciales -Discriminacién de sonidos
liares -Reforzar la combinacion de objetos -Estimulacion olfativay gustativa
-Reconocimiento de si mismo -Garabateo -Imitacion
-Perfeccionamiento de la pren- | -Concepto de si mismo -Relaciones espaciales
sion: pinza -Perfeccionamiento de laprensién -Esquemas de accion
-Juegos de agua -Esquemas de accidn: juego simbdlico

-Imitacion

Intervencion en el area socio-comunicativa

El &ea dd lenguge, especiamente en su faceta expresiva, es una de las principaes
dificultades de los nifios con discapacidad, ya desde sus primeros afios. Pero en € programa de
AT debemos prestar también especial atencidén a las habilidades comunicativas, que deben
aparecer en los nifios desde sus primeros dias de vida. S en € apartado anterior hablabamos de
larelacion del nifio con su medio fisico, ahora nos hemos de referir alarelacion del nifio con su

medio social.

En un programa de AT tiene una importancia decisiva la estimulacion de las
habilidades de comunicacion del nifio, y, por tanto, la implantacién de una buena relacion
socio-afectiva entre los padres y su hijo, tema que abordaremos més adelante. La intervencién
en el &rea socio-comunicativa también contempla el lenguaje expresivo y comprensivo. Y,
como se trata de una parcela especiadmente deficitaria en € caso de los nifios con
discapacidad, conviene sefidlar que los padres no deben caer en € error de estar
continuamente “estimulando” -més bien, “incordiando”- a nifio, malinterpretando las
indicaciones de los profesionales. Los nifios muy pequefios, y en especial 1os que tienen
alguna discapacidad, tienen unos cortos periodos de alerta; son esos momentos |os que deben
aprovecharse para interactuar con ellos, respetando |os demés estados y no tratando de enviar
mensgjes a todas horas. El consegjo de “hablar més a su hijo” debe entenderse como hable mas
al tiempo que ajusta el lenguaje para satisfacer €l nivel de comprension del lenguaje del nifio,

con €l fin defacilitar e procesamiento del mensaje (Millar, Leddy y Leavitt, 2000).
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A veces los programas se centran mucho en mejorar, sSin més, las habilidades
linglisticas del nifio, sin tener en cuenta el valor del ambiente en que se desenvuelve el nifio.
Como acertadamente sefidla Gracia (2003), los nifios aprenden a hablar durante todas las
horas del dia en las que se llevan a cabo diversas actividades en lugares diferentes, con varias
personas y con objetivos particulares. Una de estas actividades es €l juego: los nifios pasan
muchas horas del dia jugando, y no Unicamente en solitario, sino con los padres, hermanos,
abuelos, parientes, vecinos, iguales...; determinados tipos de juegos favorecen especialmente
el desarrollo de la comunicacion y € lenguaje. En efecto, conviene no olvidarse de influir
sobre el entorno, de manera que la estimulacion sea més rica'y adaptada a las caracteristicas
del nifio. lacono, Chan y Waring (1998) estudiaron la eficacia de un programa de
implementacion de lenguaje para madres, cuyos hijos tenian entre 2;3 y 3;6 afios. El andlisis
descriptivo de las conductas comunicativas de las madres indicé que, después del tratamiento,
ellas tendian a dirigir mas frases a sus hijos; utilizaban més model os; usaban menos preguntas

y frases directivas, y mas estrategias, aunque limitadas, de ensefianza.

Desde los primeros dias de vida, los tratamientos oral-motores deben formar parte de
laintervencidn. Los resultados del trabajo de Kumin, Von.Hagen y Bahr (2001) sugieren que
los nifios pequefios con hipotonia muscular que recibian de forma continuada un tratamiento
oral motor mejoraban su funcidon motora para comer, beber y hablar. En este sentido, también
se estan revelando como muy eficaces las intervenciones que resaltan los puntos fuertes de
algunos nifios discapacitados, concretamente aquéllos que tienen mejores habilidades para el
procesamiento de la informacion visual. Los programas de lenguaje-lectura, implantados
desde los primeros meses, resultan un complemento muy véalido dentro del programa de AT
(Navarro y Candel, 1992; Troncoso, Del Cerro, Soler y otros, 1997, Candel, Navarro y
Velandrino, 2004).

En la tabla siguiente recogemos algunos objetivos de intervenciéon en € area socio-

comunicativa durante |os dos primeros afios de vida:

Tabla 7. Objetivos del &rea socio-comunicativa

0-3 meses 3-6 meses 6-9 meses
-Estimulacion verbal y téctil -Reforzar €l contacto ocular y lafijacion| -Comprension  social  del
-Contacto ocular y fijacion visual delamirada medio
-Exposicion a ambientes hogarefios -Discriminaciones visuales de referencia | -Conductas de juego
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-Orientacién a estimulos visuales y
auditivos
-Respuesta a estimul os aversivos

-Estimular la sonrisa socid

-Reacciones ante €l espgjo
-Imitacion
-Juegos y estimul os socio-emocionales

-Juegos de interaccion

-Expresiones emocionales
-Intercambios comunicativos
-Imitacién

-Juegos de interaccion

-Establecimiento de pautas de interac- | -Discriminacion ambiental -Adaptacion social
cion padres-hijo -Intercambios comunicativos
-Respuesta a estimul os aversivos -Adaptacion social al medio
-Socio-comunicacion

9-12 meses 12-18 meses 18-24 meses
-Miradas de referencia -Socializacion -Socio-comunicacion
-Comprension de situaciones familia | -Imitacion gestual -Imitacion
res -Comunicacion -Comprensién
-Adaptacion socia y afectiva -Imitacién vocal -Expresion verbal
-Imitacion -Comprension verbal
-Juegos comunicativos y de interaccion | -Expresion verbal

-Comprensién de la prohibicion
-Expresiones emocionales
-Comprensién verbal

-Expresion verbal: iniciacion

Vamos a detenernos un poco a analizar la cuestion de la interaccién padres-hijo, ya
gue en la actualidad es uno de los aspectos gque esta mereciendo mayor atencion, sobre el que
se ocupan muchos investigadores (Gracia, 2003). Es bien sabido que las interacciones entre
los padres y su hijo con discapacidad estan muchas veces alteradas por las reacciones
emocional es perturbadoras de los padres, que pueden disminuir su capacidad de reaccién ante
las manifestaciones del nifio, inhibir su comportamiento interactivo en casos de depresion o
de rechazo, o bien distorsionarlo cuando existen altos niveles de ansiedad (Fuertes y Palmero,
1995). A su vez, los nifios suelen presentar dificultades para que se interpreten sus sefales
comunicativas. contacto ocular disminuido, menor capacidad de respuesta 0 mayor lentitud
para responder a los estimulos, reacciones emocionales menos intensas, temperamento dificil
en algunos casos (Candel, Carranzay Pérez, 1996; Spiker, Boyce y Boyce, 2002). El proceso
interactivo padres-hijo ha sido especialmente analizado en el caso de los nifios con sindrome
de Down. Cardoso-Martins y Mervis (1985) opinan que las madres de los nifios con SD
sienten que sus hijos necesitan mas direccion, pues son mas pasivos y tienen menos interés

gue los nifios no deficientes. Por su parte, Mahoney, Forsy Wood (1990) encontraron que las
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madres de nifios con SD de 30 meses de edad cronologica no se diferenciaban de las madres
de los nifios normales en cuanto a produccion de oOrdenes; sin embargo, estos autores
encontraron algunas diferencias cuditativas: las madres de los nifios con SD dirigian la
atencién de sus hijos en la misma proporcion gque las madres de los nifios normales, pero sus
requerimientos estaban menos relacionados con la actividad actual de sus hijos. Ademas, las
madres de los nifios con SD parecian centrarse menos en ayudar o apoyar la conducta actual
de sus hijos y se ocupaban mas en animarles a producir €l nivel de conducta més ato que eran
capaces de lograr. En consecuencia, las madres de los nifios con SD percibian su rol,
primariamente, como una ayuda a sus hijos para eecutar todo su potencial durante la
interaccion. Por eso, a la hora de estudiar las interacciones entre los padres y sus hijos con
SD, se ha descrito a las madres de estos nifios como més directivas y con roles mas

dominantes (McCollumy Hemmeter, 1997).

Como precisaron Crawley y Spiker (1983), la "directividad" y la sensibilidad de las
madres de los nifios con SD son dimensiones de estilo materno separables, siendo la
"directividad" una dimension aislada que no se relaciona con el desarrollo intelectual del nifio
0 con otras cualidades maternas. Ademas, parece gque las madres que combinan la sensibilidad
y la"directividad”, junto con el valor de la estimulacién, pueden tener hijos con SD con una
mayor competencia cognitiva. Trabajos més recientes insisten en que un estilo directivo no
siempre esta asociado a desarrollo mas lento de los nifios, y en las madres de nifios con SD
una estrategia directiva puede ayudar de manera decisiva a fijar las tareas y lograr que se
terminen (Miller, Leddy y Leavitt, 2000). Tal vez o que ocurre a las madres de |os nifios con
SD es que, mas que ser "directivas’, presentan un estilo de interaccién caracterizado por una
mayor sensibilidad o capacidad de respuesta a las sefiales sociocomunicativas de sus hijos,
sobre todo s éstas contienen vocalizaciones (Fischer, 1987). Esto es compatible con la
hipétesis de que las madres de los nifios con SD usan mas los diversos controles,
principalmente para apoyar y animar la participacion de su hijo deficiente en la interaccion
(Tannock, 1988).

Uno de los principales propositos de la educacion de los nifios con problemas
evolutivos en sus primeros afnos, es, precisamente, favorecer un buen guste de los padres y
fomentar unos adecuados patrones comunicativos, de forma que € nifio se sienta més
motivado para reaccionar a los estimulos del medio y, a su vez, sus padres disfruten mas con

su propio rol parental. Por tanto, un programa de AT debe tener en cuenta la calidad de esas
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interacciones, fomentando la relacion padres-hijo y evitando la aparicion de estilos
interactivos inadecuados, con el fin de lograr los siguientes objetivos: a) Procurar que los
padres inicien actividades y juegos placenteros con su hijo, para que éste se sienta mas
motivado y reaccione més y mejor, y para que aguéllos disfruten con su rol de padres; b)
Desarrollar en los padres habilidades de observacion para interpretar las sefiadles de su hijoy,

c) Aumentar y mejorar la comunicacion de la diada padres-hijo.

Varios autores que han abordado esta cuestion han propuesto programas para mejorar
la calidad de esas interacciones (Sandall, 1988; Mahoney y Powell, 1988; Clark y Seifer, 1983;
Tannock, Girolametto y Siegel, 1992; Dodd, McCormack y Woodyatt, 1994; Warren, Poder,
Gazdag y otros, 1993). Gracia y del Rio (2000) plantean unas pautas de intervencion
naturalista con las familias, que tienen lugar en el contexto natural del nifio y que se basan en
las estrategias que, de forma natural, utilizan los padres con sus hijos. Estas autoras sugieren
una serie de actividades para |la creacion de rutinas interactivas, la adecuacion del entornoy la
mejora de las estrategias de interaccién socio-comunicativa. Desde €l inicio, es esencial que
los nifios se acostumbren a que en cada dia hay un momento de juego con €l padre o la madre.
Pero se trata de un juego no impuesto, ni de cambiar del todo la manera de jugar establecida
en cada familia (Gracia, 2003).

Tabla 8. Pautas de intervencion naturalista

CREACION DE RUTINASIN-
TERACTIVAS

ADECUACION DEL ENTORNO

ESTRATEGIASDE INTERAC-
CION

Jugar unos minutos cada dia con €
nifio.

Encontrar momentos  dedicados
exclusiva-mente a nifio.

Implicarse en actividades en las que
e nifio lleve lainiciativa

Encontrar momentos en los que les

apetece jugar alos padresy a nifio.

Jugar en un espacio iluminado,
tranquilo y comodo.

Colocar los juguetes o materiaes de
juego d acance del nifio.

Encontrar una posicion de juego
comoda

No preocuparse por el desorden de

los juguetes o materiales.

Obsavar y escuchar cémo se
comunicael nifio.

Respetar € silencio del nifio.

Seguir la iniciativa del nifio; Imitar
sus actos; interpretar sus actos.
Tomaadternativa de turnos.

Alargar las secuencias comunicati-

vas.

Nuestro programa de AT debe, pues, ayudar a los padres a que su estilo de interaccion

favorezca la aparicién de pautas comunicativas adecuadas. Veamos algunas estrategias para

dlo:
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A. Reciprocidad. Se trata de favorecer las interacciones nifio-cuidador sin objetos, como una
parte del intercambio social: imitaciones reciprocas sin objeto. Este estilo también contempla
que e cuidador haga alguna actividad fisica con € nifio: lanzarlo a aire, balancearlo, etc.
Aungue haya un contacto fisico entre €l nifio y e cuidador, no se insiste para que € nifio
realice una determinada accién o conducta. Este estilo incluye intentos para que €l nifio siga
desarrollando conductas que reflejan €l papel activo del nifio y del cuidador en €l intercambio
social. Ejemplos: jugar alas pamitas, a que te pillo; imitaciones reciprocas de vocalizaciones
cuidador-nifio...

B. Facilitacion. La conducta verbal y no verbal del cuidador proporciona la estructura a la
conducta del nifio, y esta disefiada para mantener a nifio ocupado en una conducta o en un
juego centrado en é, pero sin tratar de modificar, elaborar o volver a centrar su conducta. El
cuidador proporciona ayuda al nifio para que la conducta se mantenga. Ejemplos: recuperar un
juguete que se ha caido o ha sido empujado fuera de su alcance; facilitar al nifio la prension de
un juguete, dandole la vuelta; tener un juguete para que €l nifio lo pueda ver o jugar con €;
ayudar al nifio ajugar con un juguete, sujetandosel o; ayudarle amirar un libro de imagenes.

C. Elaboracion. El cuidador trata de modificar, elaborar y proporcionar informacién verbal y
no verbal complementaria alo que €l nifio esta haciendo. Este estilo incluye conductas como
demostrar o ensefiar coOmo puede usarse un juguete o un objeto, hacer preguntas, describir o
ensefiar aspectos de amplios contextos de la conducta del nifio, etc. Sin embargo, no hay un
intento claro de requerir o insistir en que el nifio gecute una conducta seleccionada por el
adulto. Ejemplos: “mira lo que hace este juguete”; “imira lo que ha pasado!”; demostrar al

nifio una nueva forma de usar un juguete; “ ;quieres tirarme la pel ota?’

Los datos de que disponemos en la actualidad nos indican que la intervencion en la
interaccion de los padres con sus hijos con discapacidad resulta eficaz en una doble direccion.
En lo que respecta a los cambios experimentados en los padres, éstos mejoraban en una serie
de variabless aumento de la capacidad de respuesta; mayor expresividad afectiva;
organizacion del medio fisico; implantacion de un estilo més elaborador, con un descenso en
la duracién y frecuencia de las conductas controladoras (estimulacion, toma de turnos),
respetando mas las iniciativas del nifio. También se encontraron algunas relaciones
funcionales entre los cambios en las conductas de los padres y las de los nifios: aumento de
las vocalizaciones, del contacto ocular y de algunos indicadores del desarrollo (McCollum 'y
Hemmeter, 1997). En un amplio estudio longitudinal desde la infancia hasta los 10 afios,
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Hauser-Cram, Warfield, Shonkoff y otros (2001) encontraron gque la interaccion madre-nifio

constituia un predictor clave del cambio en los resultados del nifio y en € bienestar de los

padres.

L os nifios con dafio cerebral o en situacion de riesgo manifiestan a veces una conducta

irritable debida en ocasiones a factores organicos (convulsiones, reflujo gastroesofégico,

colico infantil) y en otras a trastornos funcionales y de interaccion: su comportamiento

desorienta a los padres que no saben cdmo actuar con el nifio, por lo que sus acciones

bienintencionadas para calmarlo resultan contraproducentes y aumentan la inestabilidad y la

irritabilidad del pequefio (Girona, Bartolomé y Méfiez, 2004). Podemos ofrecer a los padres

una serie de consegjos, adaptados a las caracteristicas del nifio y alas circunstancias familiares:

Tabla 9. Consgjos paralos padres adaptados a las car acteristicas del nifioy alas
circunstancias familiares

1. Reconocer los estimul os estresantes.

2. Tratar ad nifio de forma pausada, manejarlo con
suavidad, dejarlo dormir el maximo tiempo posible sin
molestarle, protegerlo de la luz y del ruido, buscar la
posicién de descanso en la que se encuentre mas rela
jado (apoyarlo en pafiales o sabanitas enrolladas y

colocadas en piesy costados).

3. Interactuar con €l nifio ligeramente cuando se des-
pierte, empleando un solo estimulo sensorial a mismo
tiempo para evitar la sobreestimulacién; masajearlo
suavemente después del bafio; ir sumando estimulos

poco a poco para comprobar su tolerancia.

4. Alimentarlo sin distracciones (television, radio,

musica, mucha gente en la habitacion).

5. Tener bien establecidos los hébitos diarios que in-
cluyen regularidad en las comidas, |as horas de suefio,

| os paseos, |0s juegos. ..

6. Establecer un programa individualizado de cuida-
dos diarios, teniendo en cuenta las necesidades de los

padresy del entorno familiar cercano.

7. Servir de apoyo a los padres estableciendo un siste-
ma de intercambio de informacién que sea flexible y

adecuado alas necesidades de lafamilia

8. Favorecer la coordinacion entre los distintos profe-

sionales que atienden al nifio.

9. Permitir a los padres expresar sus sentimientos res-
pecto a nifio; darles tiempo para formular las pregun-

tasy asimilar lainformacion recibida.

10. Proporcionar a los padres la seguridad de que van
a ser capaces de atender adecuadamente a su bebé, sin

marcarse objetivos a corto plazo.

11. Ofrecer y facilitar el contacto con otras familias.

12. Acudir a domicilio para conocer in situ €l entorno
socio-familiar.

13. Vaorar la necesidad de apoyos familiares (econé-

micos, personal auxiliar...).
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Intervencion para la adquisicion de habitos de autonomia personal

El principal objetivo a largo plazo de un programa de AT es desarrollar |a capacidad
de autonomia e independencia persona del nifio con problemas de desarrollo, o que le va a
permitir afrontar por si mismo las diversas situaciones que se le vayan presentando a lo largo
de su vida. La estimulacion de las habilidades de autonomia personal debe abordarse desde
los primeros meses 0 afios de vida, y constituye uno de los aspectos mas espinosos, debido,
por una parte, a la actitud superprotectora que suelen manifestar los padres y familiares del
nifio con dificultades en su desarrollo, y, por otra, alatendenciaainfravalorar las capacidades

reales de estos nifios.

La dltima revision de la Asociacion Americana para €l estudio del retraso mental
(AAVV, 2002a) ha vuelto a insistir en la importancia de la conducta adaptativa, que es €l
conjunto de habilidades conceptuales, sociales y précticas que han sido aprendidas por las
personas para funcionar en sus vidas corrientes. Existe en la actualidad un acuerdo importante
en cuanto a que la estructura de la conducta adaptativa consiste en 1os siguientes tres grupos
de factores. a) Cognitiva, Comunicacion y Habilidades académicas (Habilidades
conceptuales); b) Habilidades de competencia social (Habilidades sociales); y, ¢) Habilidades
de vida independiente (Habilidades practicas).

En la actualidad, esta suficientemente demostrado que incluso los nifios deficientes
mas afectados pueden aprender habilidades adaptativas basicas, ya que no existe una estrecha
relacion entre el desarrollo cognitivo y la autonomia personal. El aprendizaje por imitacion y
repeticion, aunque no haya una interiorizacion de los contenidos, tiene una importancia
decisiva en este asunto. La Escuela Infantil va a jugar en esta parcela una importancia

decisiva

A modo de orientacion, ofrecemos en e siguiente cuadro algunas conductas-objetivo

en las &reas de comida, control de esfinteresy vestido, en los primeros afios.
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Tabla 10. Conductas-objetivo en las ar eas de comida, control de esfinteresy vestido

COMIDA | -Muevelas mandibulasy/o lalenguaal tocarleloslabios o lalengua.

-Al ver € aimento, hay una conducta de anticipacion, con un aumento o disminucion de la acti-
vidad: abre laboca, seinclina hacialacuchara...

-Toma alimentos semisdlidos.

-Con € labio superior puede quitar comida de la cuchara.

-Mastica cuando tiene alimento entre los dientes o encias, moviendo la lengua hasta donde esta
colocado el aimento.

-Toma liquidos de un vaso usando €l labio superior como ayuda para hacerlo.
-Sellevaalabocagalletas, rosquillas, pan y otros sdlidos similares.

-Mordisquea solidos blandos.

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

-Lleva el vaso alaboca (puede usar algiin recurso adaptativo).

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

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

-Mordisquea sdlidos duros.

-Mastica, moviendo lalengua de lado alado de la boca.

-Utiliza el cuchillo para extender o untar € pan.

-Come solo con cuchara derramando poco.

-Come con cucharay tenedor, sin tirar apenas comida.

-Usa el cuchillo para presionar alimentos blandos.

CONTROL | -Permanece seco durante dos horas.

" -Tiene movimientos intestinales espontdneamente, ainterval os predecibles.
DE ESFIN- . ; 3 S X
-Espontaneamente tiene un patrén de evacuacion ainterval os predecibles.
TERES -Indica mediante gestos, acciones o vocalizaciones que se ha hecho encima.
-Hace en € retrete o jarrito S se le mantiene durante unos minutos.
-Permanece seco si sele recuerda.
-Indicanecesidad de ir a aseo mediante gestos, acciones o vocalizaciones.
-Permanece seco durante el dia.
-Vaal retrete sin que sele indique.
-Se limpia con papel.
-Permanece seco durante la noche.

VESTIDO |-Muestraconcienciade que se le estavistiendo: aumenta o disminuye el nivel de actividad.
-Ayudaen el vestido: estira o encoge brazos o piernas, levantala cabeza...

-Tirade las prendas para quitérselas; calcetines, zapatos, ropainterior.

-Se quita algunas prendas: calcetines, pantalones...

-Se quitala camiseta, €l jersey, la camisa desabotonada.

-Desabotona.

-Sube 0 bgja una cremallera grande.

-Abotona.

Aspectos cualitativos para la gjecucion del programa de AT.

Da la sensaciéon de que € fin exclusivo de un programa de AT es que los nifios
consigan superar una serie de adquisiciones motoras, cognitivas o linguisticas. Se puede
pensar que intensidad es igual a eficacia: cuanto mas se estimule a nifio, mejor serd su
evolucion en todos los aspectos. No es extrafio, entonces, que los padres, llevados de un
|6gico afan por mejorar la deficiencia mental de su hijo, se dediquen en cuerpo y alma a esa
tarea, produciéndose entonces unainversion de roles: [legan a convertirse en terapeutas de sus
hijos con SD. Para muchos padres de nifios con una deficiencia, sobre todo en esos primeros
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meses de guste a la situacion, llega a ser muy dificil de resistir la tentacion o € impulso de
“trabajar” con su hijo més que “divertirse” con él. Cuando los padres se transforman en
terapeutas o educadores de sus hijos deficientes, éstos pueden muy bien sentir que el amor
que €ellos necesitan est4 condicionado por la buena gjecucion del juego que estan realizando.
Es muy triste que muchas de |as alegrias que proporciona la paternidad o maternidad y la vida
familiar, sean iniciamente percibidas por muchos padres como un tiempo perdido (Mason,
1995).

Bajo este enfoque, se prioriza ademas la intervencion que se lleva a cabo en e centro
de estimulacion, procurando que el nifio reciba el mayor nimero posible de sesiones. No voy
yo a poner en duda el enorme valor de las sesiones individuales en un centro especializado,
pero creo que su importancia es relativa 'y estd muy condicionada por la implicacion de los
padres y de toda la familia en la educacién del nifio, que pasala mayor parte del tiempo en su
hogar, rodeado de los suyos. Como apuntaba no hace mucho Jestus Florez (2004), “la
insistencia por aplicar gercicios agotadores, omnipresentes y omnicomprensivos de actividad
fisicay estimulacion sensorial es tal, que acorrala a los padres y los acongoja en su deseo de
ofrecer a hijo todo lo que les dicen que es necesario. Debemos saber que la plasticidad
funciona pero que tiene un limite, y que es contraproducente tratar de superarlo a costa de un
desequilibrio en € desarrollo de toda la propia persona en su conjunto, y de la unidad en la
gue esa persona se encuentra: la familia. Debemos saber que € exceso de estimulos, o €
desorden en su aplicacion, provocan confusion en los sistemas’. Es decir, la intervencion

temprana no es cuestion solamente de cantidad, sino de calidad.

En efecto, tratar de reducir los efectos de una deficiencia sobre el conjunto global del
desarrollo del nifio es un objetivo de cualquier programa de AT, y asi tratamos de mejorar sus
habilidades en todas las éreas, pero no podemos olvidarnos de otros aspectos de enorme
importancia. No interesa tanto la adquisicion de conocimientos y habilidades por parte del
nifio, sino una buena integracion socio-comunicativa y la aprehension de estrategias de
solucién de problemas y de autonomia personal y social, cara a un funcionamiento
independiente € dia de mafiana. Lo realmente importante en los primeros meses de vida del
nifio con SD es cuidar € guste de lafamiliaala nueva situacion y procurar una buena relacion
padres-hijo, mas que preocuparse por ofrecer a los padres largas listas de objetivos pre-
académicos.
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A lahorade elaborar €l programade AT, hay que tener presentes una serie de aspectos

generales, de indole cualitativa, que tienen enorme importancia y que van a constituir €l

marco de referencia de laintervencidn a cualquier edad.

Como el programa se va allevar a cabo especialmente en €l hogar, es conveniente que

estas consideraciones sean asumidas por los padres desde el primer momento, ya que no

podemos limitar € desarrollo del programa a una simple enumeracién de objetivos y

actividades muy concretos, sin méas pretensiones que la consecucion de una serie de

habilidades que no tienen ninguna trascendencia ni proyeccion en e ambiente natural del

nifio, al ser trabajados muchas veces de una forma mecanicay artificial. Veamos algunos de
estos criterios (Candel, 2003; AAVYV, 2002b):

-182-

Hay que despertar el interés del nifio por e medio que le rodea, procurando que se
sienta interesado en interactuar con personasy objetos, influyendo sobre ellos. Hay
gue hablarle mirandolo a la cara y procurando que é mantenga su mirada;
ofrecerle materiales y estimulos adecuados a la edad para que los observe, los
manipule, los procese; hay que introducir novedades en esos materiales. Es
aconsegjable mantener a nifio durante espacios de tiempo apropiados, en los
lugares comunes de la casa, exponiéndole alos estimul os habituales del medio.
Conviene aprovechar las rutinas diarias para estimular a nifio, fomentar los lazos
afectivosy jugar con é: alimentacion, bafio, cambio de pafia, vestido...

L os padres deben respetar |os tiempos del nifio: se deben aprovechar los momentos
de alertay receptividad parainteractuar, y no estar continuamente estimulandolo.
Hay que procurar que los padres implanten desde el principio un adecuado patron
de interaccién con su hijo, a fin de favorecer sus respuestas socio-comunicativas:
balbuceos, sonrisa, risa, contacto ocular, fijacion de mirada, atencion y
observacion...

Es conveniente que los estimulos estén bien estructurados, de manera que no se
someta a nifio a un continuo bombardeo que seria contraproducente.

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

L as actividades deben ser funcionales, es decir, deben servir para acciones cotidianas

insertdndose en dllas.
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Actividades y algunas cuestiones practicas.

Investigaciones recientes han puesto en entredicho la utilidad y las posibilidades de
generalizacion de las destrezas ensefiadas a los nifios en condiciones rigurosamente
controladas y estructuradas, en las que tiende a minimizarse la flexibilidad y la adaptabilidad.
Se critica también a los programas clasicos, basados en técnicas conductuales, € haber
ayudado poco a los nifios a desarrollar estrategias que lleven a laresolucion de problemasy a
la independencia, haciendo mayor hincapié en la ensefianza de respuestas especificas a
estructuras impuestas por e adulto. Algunos autores han informado, por otra parte, que las
familias que participaban en programas de AT, sobre todo s la intervencion era muy
intensiva, manifestaban un alto grado de estrés por la excesiva carga que suponia la educacion

y €l cuidado de un nifio con problemas.

Una posible causa de este fendmeno estriba en que muchos de estos programas se han
centrado, cas exclusivamente, en € logro de actividades por parte del nifio: que coja, que saque,
gue meta, que hagatorres, que garabatee, que ande, que suba, que bge... Esto no quiere decir, en
absoluto, que los principios del aprendizaje conductua no sigan siendo validos en la aplicacion
de los programas de AT. De hecho, continlian empleandose y con una eficacia notable; pero €
entrenamiento debe entrelazarse con las actividades diarias del nifio. Tratar de mejorar los
potenciales madurativos del nifio es uno de los objetivos de un programa de AT, pero no €
unico. De forma especial, € programa de AT pretende enriquecer € medio en € que seva a
desenvolver € nifio con dificultades en su desarrollo, fomentando las interacciones con las
personas que le rodean. A largo plazo, € objetivo es que € nifio se desenvuelva con € mayor
grado de autonomia posible € dia de mafiana, para lo cua debe tener unos fundamentos
adecuados.

En la actualidad, los programas de AT siguen una orientacion basada en los modelos
ecoldgico y transaccional, de forma que se enfatiza la atencién global a nifio, a su familiay a
su entorno de una forma natural, empleando actividades funcionales que se inserten en las
rutinas diarias del nifio y de su familia. La adquisicion del conocimiento y aprendizaje de
habilidades debe darse en unas condiciones que sean auténticas, es decir el conocimiento o la

habilidad es necesario o Util al ocuparse en tareas o problemas reales. Las situaciones
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auténticas para los nifios deben incluir actividades que reflglen la realidad y las demandas de
su vida diaria. Estas actividades permiten a los nifios aprender y practicar habilidades que
mejorarén su habilidad para adaptarse a los continuos requerimientos de su ambiente fisico y

socidl.

La naturaleza de las experiencias transaccionales que se dan entre los nifios y su medio
ambiente es fundamental para lo que ellos aprenden y cdmo lo aprenden. Las experiencias o
las actividades no solo deben ser funcionales y reflgjar la realidad de los nifios, sino que
también deben ser adecuadas desde € punto de vista evolutivo. Esto significa que las
experiencias y las actividades deben estructurarse de forma que se presenten a nifio con una
moderada novedad. Los nifios deben tener en su repertorio las conductas necesarias para
participar significativamente en una actividad. Hay que estimular, pues, habilidades
funcionales y generadoras. Las primeras son agquéllas que permiten al nifio negociar con su
medio fisico y social de una forma independiente y satisfactoria, para ellos mismos y para
otros, en su medio social. Hay que ayudar a los nifios a adquirir habilidades generadoras. no
basta con ensefiar alos nifios a responder a sefial es especificas bajo condiciones determinadas,
sino mas bien en desarrollar habilidades generalizadas en todas las éreas para permitir un

funcionamiento independiente.

A la hora de proponer las actividades para conseguir los objetivos del programa de
AT, conviene procurar que sean, sSimplemente, rutinas y juegos propios de los padres con sus
hijos pequefios, con la intencion de favorecer la interaccion y la maduracion del nifio en el
medio que le resulta familiar y con aquello que tiene a mano cada dia. Es decir, que las
actividades deben ser funcionales: servir para acciones cotidianas insertdndose en €llas. De
pOCO nos sirve entrenar a un nifio a hacer cosas de forma mecanica en una situacion artificial y
con instrumentos poco naturales, si luego no es capaz de resolver las situaciones que se le van
a presentar cada dia en su casa, en € parque, en la Escuela Infantil, en sus juegos. Por tanto,
antes que provocar respuestas especificas a estimulos muy prefijados, los profesionales
tenemos que ayudar a construir clases de respuestas generadoras que lleven a un
funcionamiento independiente y a habilidades de solucién de problemas. Y todo ello en un
contexto natural, aprovechando los momentos propicios (bafio, vestido, alimentacion, paseo,

etc.), lo cual permitiraal nifio ser mas esponténeo y generalizar mas sus aprendizajes.
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En & programa de AT podemos recurrir a tres tipos de actividades: rutinarias (que
ocurren regularmente), planificadas (no suelen ocurrir normalmente s no son disefiadas), y
actividades iniciadas por € nifio. Estos tres tipos de actividades se combinan. La actividad en si
misma no es |lo importante; o fundamental es la oportunidad para practicar las habilidades.
Siempre que sea posible, la intervencion debe hacerse en las actividades de la vida diaria del
nifio. El uso de actividades diarias y de juego ayuda mucho a los nifios a desarrollar respuestas
Utiles y generaizables. De otro lado, las actividades rutinarias ofrecen oportunidades para
incorporar a la intervencion habilidades que proporcionan una utilidad inmediata para € nifio,
poniendo a su acance un objeto o accidon Util o deseado. La incorporacion de actividades
rutinarias a programa de AT asegura oportunidades frecuentes y practicas para desarrollar
habilidades. Parece que aprender a expresar necesidades en condiciones naturales y relevantes

conduce aun aprendizgje eficaz y eficiente.

Las actividades iniciadas por € propio nifio llamardn y mantendran mas su atenciéon e
interés. Teniendo en cuenta la importancia fundamental que tienen los intereses y la motivacion
del nifio, en lugar de actividades seleccionadas por los padres o € estimulador, se deben
identificar los intereses del nifio, y luego € adulto interactia y juega con é alo que éste ha
seleccionado. El uso de actividades planificadas debe hacerse como una extension natural de lo
que a los nifios les gusta hacer, y no como una experiencia de entrenamiento separada o
fragmentada, no ligada a sus necesidades y conocimientos diarios (Candel, 2003). En resumen,

hemos de procurar:

*Permitir a nifio iniciar actividades, sempre que seaposible.

*Seguir la iniciativa del nifio a menos que su conducta o actividad sea demasiado
repetitiva, regresiva o se aparte de | os obyjetivos propuestos.

*Introducir actividades planificadas que sean significativas paralos nifios.

*Controlar laimplicacion y € interés del nifio en las actividades, y cambiar o introducir
las adaptaci ones pertinentes cuando la motivacion decaiga.

*Observar constantemente la conducta de los nifios y presentar oportunidades para

mejorar sus habilidades de solucion de problemas.

El programa de AT debe basarse en € contexto natura del nifio y, en consecuencia, hay
que disefiar de forma coherente ese medio fisico y socia, de manera que sea rico en estimulos

para favorecer € desarrollo del nifio y € buen equilibrio de lafamilia. Lo mas importante no es
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tanto la adquisicion de habilidades por parte del nifio, cuanto una buena integracion socio-
comunicativa y la aprehension de estrategias de solucién de problemas y de autonomia personal

y socid, con vistas a un funcionamiento independiente € dia de mafiana.

Carece de sentido dar a los padres, para hacer en casa, listas de objetivos y actividades
gue muchas veces son demasiado artificiales, que no suelen tener una proyeccion real o préctica
en la redidad, y que resultan, a la larga, indtiles para los nifios y, en no pocas ocasiones,
frustrantes y agobiantes para |os propios padres. Generalmente, se espera que |os padres de los
nifios deficientes encuentren tiempo para trabajar con sus hijos de una forma diferente a la de
los nifios normales. Para algunas familias, la ensefianza en €l hogar es algo ideal, pero para otras

es fuente de ansiedad y estrés, sobre todo si tienen otros nifios pequefios a los que atender.

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

Se hadicho que € ambiente en que se desenvuelve € nifio debe ser sensoridmentericoy
variado, fomentando su movilidad y su capacidad de exploracion para evitar habituaciones que
serian perjudiciales, tanto desde € punto de vista cognitivo como socio-comunicativo y
adaptativo. Conviene aclarar que un ambiente rico en estimulos no significa, en absoluto, un
medio excesivamente estimulante que bombardea a nifio ofreciéndole actividades y materiaes
de una forma artificial y machacona. La estimulacion debe ser estructurada y racional, para
permitir a nifio filtrar y seleccionar los estimulos del exterior. De otro modo, |os efectos serian
contraproducentes ya que € nifio llega a hastiarse de tanto mensgje, siendo incapaz de responder

de forma adecuada.

Dentro del apartado del ambiente fisico del hogar, hay que hacer una mencién especial
al capitulo de los juegos, juguetes y materiales que el nifio tiene a su alcance. Estos deben ser
variados y adecuados a las caracteristicas evolutivas y a los gustos personales de cada nifio.
No hay que caer en la tentacion de hacer del hogar un segundo centro de estimulacion,
comprando al nifio los mismos materiales que se le presentan en las sesiones impartidas en el
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Centro. En los juegos espontaneos entre los padres y € nifio es donde se pueden y se deben
insertar, de forma natural, |os objetivos y |as actividades del plan de estimulacién: hay juegos
que favorecen la interaccion socio-comunicativa; juegos encaminados a mejorar la
permanencia del objeto; juegos para favorecer la estimulacién vestibular; juegos que
desarrollan la actividad simbdlica, etc. Lo fundamental es que los padres se diviertan mientras
juegan con su hijo, haciendo atractivas estas actividades y no convirtiendo la estimulacion en

algo rigido, mecanico y tedioso para unosy otros.

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

en el hogar.
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