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RESUMEN

ABSTRACT

Durante los afos setenta, la primera infancia
se configura como una etapa con necesidades
y caracteristicas propias, diferentes a cualquier
otro momento del desarrollo.

Las primeras etapas del desarrollo son decisi-
vas. Durante el desarrollo temprano se generan
las estructuras fisicas, psicologicas y emociona-
les de mayor transcendencia. Los presupuestos
de plasticidad, ontogénesis y desarrollo 6ptimo
se encuentran entre los conceptos nucleares que
subyacen a la Atencion Temprana.

La atencion temprana a las familias y la detec-
cién precoz de las necesidades de los nifos,
cuando existen factores de riesgo 6 cuando su
desarrollo se desvia de la normalidad, evita-
ria el establecimiento de muchos trastornos.
En ese articulo presentamos una propuesta
de trabajo realizada en el Hospital Clinico San
Carlos de Madrid que tiene como eje funda-
mental la atenciéon en neonatologia centrada
en la familia.

PALABRAS CLAVE

During the seventies, early childhood was
recognized as a stage to specific needs and
characteristics, different from any other
time of development. The early stages of
development are critical. During early de-
velopment physical, emotional and psycho-
logical structures are generated. The con-
cepts of plasticity, ontogeny and optimal
development are among the key concepts
underlying the early childhood and the
Early Attention.

Early Attention to families and early detec-
tion of children’s needs when there are risk
factors or when their development deviates
from normal, prevent the establishment of
many disorders. In this paper we present a
work proposal made at the Hospital Clinico
San Carlos in Madrid that has as its funda-
mental axis centered care in neonatology in
the family.
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Introduccidn

Durante los afios setenta, la primera in-
fancia se configura como una etapa con ne-
cesidades y caracteristicas propias, diferen-
tes a cualquier otro momento del desarrollo.

La diferentes investigaciones asi como
la especializacion disciplinar, ponen de
manifiesto que el proceso de desarrollo en
las primeras etapas es susceptible de co-
nocimiento y que existen posibilidades de
actuar sobre el mismo para tratar de modi-
ficarlo (Biiler, 1968; Conger, 1977, Murphy
y Kovac, 1972; Campos Castelld, 1976). Pre-
cisamente los presupuestos de plasticidad,
ontogénesis y desarrollo éptimo se encuen-
tran entre los conceptos nucleares que sub-
yacen a la Atencion Temprana.

El concepto de Atencion Temprana ha ido
evolucionando desde un modelo clinico-
rehabilitador centrado en el nifio, hasta un
modelo educativo e integrador, en el que el
nifo pasa a ser principal agente de su de-
sarrollo dentro de un contexto significativo.
Otros aspectos claves de la nocion y funcio-
nes de la Atencion Temprana se relacionan
con su papel como evaluacion diagndstica
inicial, con la interpretacion de la familia co-
mo protagonista de todo el proceso de eva-
luacién e intervencion y con la idea central
de la necesidad de que la Atencion Tempra-
na se produzca en entornos naturales, con
actividades significativas y con el apoyo y
supervision de un equipo de profesionales.
Dichos profesionales deben actuar como
una red de trabajo y aprendizaje colabora-
tivo. En este sentido, en 1998 Eurlyaid (Red
Europea de IT) ya sefialaba que en el de-
sarrollo de una adecuada A. T. la salud, la
psicologia, la educacion y las ciencias socia-
les se encuentran involucradas de la misma
forma. Desde esta perspectiva, la deteccion
e intervencidn es, por una parte multidisci-
plinar y por otra “sistémica”, en el sentido
de que se supera el enfoque Unicamente
centrado en el nifio para dar paso a un en-
foque que considera también a la familia y
la comunidad como agentes relevantes en
el proceso de Atencién Temprana (Speck,
Peterander et al. 1999; Sheehan, 1999; Blac-
kman, 2003).
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En total sintonia con esta propuesta, en
nuestro pais, el Libro Blanco de la Aten-
cion temprana, la define como: El conjunto
de intervenciones, dirigidas a la poblacion in-
fantil y al medio, que tiene por objetivo aten-
der lo mds rdpidamente posible las necesidades
transitorias o permanentes que presentan los
nifios con trastornos en su desarrollo o que tie-
nen riesgo de padecerlos. Estas intervenciones
deben considerar la globalidad del nifio, han de
ser planificadas por un equipo de profesionales
de orientacion interdisciplinar o transdiscipli-
nar (GAT, 2000 p. 13).

Fruto del constante proceso de reflexion
y actualizacién de este campo, en el afio
2005, la Agencia Europea amplia y matiza
la definicion de la A.T. Ahora se explicita
que la A. T. es un complejo de servicios/
provisiones a peticiéon de todos aquellos
nifnos y familias que los precisen en un mo-
mento de la vida del nifio. Dichos servicios
tienen como objetivo cubrir el desarrollo
de cualquier accion con el objetivo de aten-
der a las necesidades especiales de apoyo
en aras de asegurar y aumentar su desa-
rrollo personal, reforzar las competencias
de la familia y promocionar su integraciéon
social. De nuevo, se reitera las acciones han
de suministrarse en el entorno natural del
nifo, preferiblemente a nivel local, y han
de estar orientadas hacia la familia y hacia
el trabajo multidisciplinar. Estos objetivos
pasan por enriquecer el medio en el que
se produce el desarrollo, proporcionando
estimulos adecuados en todos los aspectos
para favorecer su progreso personal y so-
cial asi como atender y cubrir las necesida-
des y demandas de la familia en el entorno
en el que vive el nifo.

Como hemos visto, otro de los ejes con-
ceptuales de la Atenciéon Temprana en la
infancia, es su caracter preventivo. Dicho
caracter tiene dos vertientes: por una par-
te la prevencion ha de entenderse como la
deteccién y toma en consideracion de todos
aquellos factores o circunstancias (tanto in-
dividuales como sociales) que tengan capa-
cidad o probabilidad de repercutir negati-
vamente en el desarrollo. Es decir, deteccién
e intervencion en Factores de Riesgo. Por
otro lado, la prevencion se refiere a reducir



los efectos de una deficiencia o déficit sobre
el conjunto global de su desarrollo, y ade-
mas, contribuir a evitar efectos secundarios
o asociados producidos por un trastorno o
situacion de alto riesgo.

Por todo ello, la Atenciéon Temprana co-
mo recurso de atencion a la infancia con
deficiencia-discapacidad o riesgo de pade-
cerla, es una de las herramientas mas efi-
caces en aras de la prevencion, deteccion
e intervencion en las alteraciones del desa-
rrollo infantil.

Al igual que el desarrollo es un proce-
so complejo y multideterminado, la AT
se concibe como un conjunto de acciones
en las que intervienen diferentes profesio-
nales de los ambitos médico, educativo o
social, y que debe comenzar lo mas tem-
pranamente posible para la mejora de la
calidad de vida del nifio afectado y de su
familia.

El aumento del indice de supervivencia
de la poblacién de riesgo y su repercusion
directa sobre la aparicién de deficiencias,
hace imprescindible la tarea de la A.T. Hos-
pitalaria. La deteccion, valoracion, interven-
cion, coordinacién, formacién y seguimien-
to en el Servicio de Atencién Temprana
Hospitalaria para Poblaciones de Alto Ries-
go Bioldgico y Sociofamiliar, surge ante la
demanda que desde los &mbitos médico, so-
cial y educativo presenta la atencion a estos
ninos. Uno de los objetivos de este servicio
es la deteccidn de los factores de riesgo que
pueden determinar la aparicion de una de-
ficiencia, e intervenir tempranamente para
prevenir las eventuales secuelas de tal de-
ficiencia.

En una concepcion de la A.T. como mul-
tidisciplinar, ésta se ve favorecida y enri-
quecida por todos aquellos contextos en los
que el nifio se desarrolla. Es innegable que
la Escuela cumple un papel de deteccion en
muchos casos y de intervenciéon y compen-
sacion siempre en la optimizacion del desa-
rrollo infantil. En muchos casos, las senales
de alarma son apreciadas y puestas en valor
por los profesionales de la educacién tem-
prana. Siempre, la intervencién educativa
tiene un papel normalizador y compensato-
rio capital. Por ello, es esencial el enfoque
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desde el que se produzca tal deteccion e in-
tervencion. Frente al término de nifios con
necesidades especiales, que supone que las
dificultades de evolucion estan centradas
en el propio nifio, nosotros preferimos ha-
blar de las necesidades especiales de estos
nifos. Asi mismo, hacemos hincapié tanto
en la urgencia de su detecciéon como en la
nocion de temporalidad y posibilidad de
cambio mediante la adecuada intervencion,
toda vez que el desarrollo no se encuen-
tra determinado sino influido por factores
tanto genéticos como ambientales y el de-
sarrollo ha de entenderse no como caminos
prefijados sino como tendencias que han de
irse construyendo.

Es un derecho del nifio poder recibir to-
dos los apoyos que desde los dmbitos edu-
cativos y socio-sanitarios ayuden a mejorar
la calidad de vida del nifio y su familia.

Consideramos que es una exigencia
profesional y una responsabilidad politi-
ca. Es en este convencimiento y este mar-
co conceptual donde se enmarca nuestro
trabajo.

1. éA quién se dirige la
Atencién Temprana?

En la Comunidad de Madrid nacen, cada
afno, en torno a 1.000 nifios con algun tipo
de deficiencia. En el tramo de edad com-
prendido entre el nacimiento y los seis afios,
mas de 17.000 nifios tienen comprometida
su maduracién y progreso evolutivo por
diversas alteraciones y problemas en el de-
sarrollo.

Se considera como sujetos susceptibles
de recibir Atenciéon Temprana, a todos los
nifos/as entre cero y seis afios que mani-
fiesten cualquier tipo de deficiencias y a los
incluidos en el grupo de los denominados
de alto riesgo bioldgico, psicoldgico y social,
entendiendo que todos estos ambitos se en-
cuentran mutuamente influidos y son mu-
tuamente influyentes. En el Libro Blanco de
la A.T (2000, 2005) se describen de manera
exhaustiva los factores de Riesgo. Nosotros
haremos una breve referencia para contex-
tualizar nuestro trabajo.
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1.1. Nihos de Alto Riesgo
Biologico

Dentro de este grupo se encuentran to-
dos aquellos nifios que pueden ver afectado
su proceso de maduracion biologica. Entre
ellos, se encuentran los nifios prematuros,
de bajo peso, nifos procedentes de unida-
des de cuidados intensivos neonatales, ni-
fios a término que han sufrido procesos de

asfixia, nifios con semiologia de alarma, etc.
(Guralnick y Bennett, 1987).

A los efectos previsiblemente negativos de
las incidencias bioldgicas hay que sumar, en
esta poblacidn, las consecuencias que las mis-
mas tienen en los padres. Como senala Valle
(1991) uno de los objetivos fundamentales
en la poblacion de riesgo biologico es la de-

teccion e intervencion en las actitudes nega-
tivas de ansiedad o de falta de competencia
vividas por los padres. Las patologias infan-
tiles tempranas las alteraciones que conllevan
“contaminan” la percepcion de los padres de
su papel y eficacia como cuidadores sensibles
y adecuados. Temen no poder responder ade-
cuadamente a las necesidades de su hijo. La
aparicion de estas actitudes interfiere en el de-
sarrollo de la relacion paterno-filial, y, como
consecuencia, en el desarrollo del nifo.

La deteccion y Atencion Temprana de estos
nifos y sus potenciales desviaciones del curso
normativo del desarrollo, resultan elementos
claves para optimizar su progreso personal y
social. A continuacion se presenta, un cuadro
con los Factores de Riesgo Bioldgico definidos
en el Libro Blanco de la AT (200, 107).

A. Recién nacido de riesgo neurolégico

<a 32 semanas
— APGAR < 3 al minuto 0 <7 a los 5 minutos

- Convulsiones neonatales
— Sepsis, meningitis, o encefalitis neonatal.

— Neuro-Metabolopatias

— R.N. con peso < P10 para su edad gestacional o con Peso < a 1500 gramos o de edad gestacional

— RN con ventilaciéon mecanica durante mas de 24 horas
— Hiperbilirrubinemia que precise exanguinotransfusion

- Disfuncién neuroldgica persistente ( mas de siete dias)
— Dano cerebral evidenciado por ECO o TAC
— Malformaciones del Sistema Nervioso Central

— Cromosomopatias y otros Sindromes Dismorficos

- Hijo de madre con Patologia Mental y/o Infecciones, y/o Drogas que puedan afectar al feto
— RN con hermano con patologia neuroldgica no aclarada o con factor de riesgo de recurrencia
— Gemelo, si el hermano presenta riesgo neuroldgico

— Siempre que el Pediatra lo considere oportuno

B. Recién nacido de riesgo sensorial-visual

— Ventilacién mecanica prolongada
- Gran prematuridad

— RN con peso inferior a 1500 grs.
- Hidrocefalia

- Patologia craneal, detectada por ECO/TAC

— Infecciones congénitas del sistema nervioso central

C. Recién nacido con riesgo sensorial auditivo

— Gran prematuridad
- R.N. inferior a 1500 gramos
durante el embarazo
— Antecedentes familiares de hipoacusia

— Asfixia severa

- Hiperbilirrubinemia que precisa exanguinotransfusion

- Infecciones congénitas del Sistema Nervioso Central

— Ingesta de aminoglucésidos durante un periodo prolongado o con niveles plasmaticos elevados
- Sindromes malformativos con compromiso de la audicion

— Infecciones postnatales del Sistema Nervioso Central
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1.2. Nifos en situacién de
riesgo psico-social

El GAT define a los nifios de riesgo psi-
co-social como “aquellos que viven en condi-
ciones sociales poco favorecedoras, como son la
falta de cuidados o de interacciones adecuadas
con sus padres y familia, maltrato, negligencias,
abusos, que pueden alterar su proceso madurati-
v0” (GAT 2000:11). Por tanto, se consideran
nifnos en situacion de Riesgo Psico-social a
aquellos cuyo contexto familiar y social de
desarrollo se encuentra alterado o perturba-
do, con deprivacién extrema o con circuns-
tancias sociales y afectivas no saludables. Se
incluyen ninos que proceden de ambientes
con un bajo estatus socio-econémico, ausen-
cia de padre/madre, situaciones de hospita-
lizacién prolongada, separaciones precoces,
abandono, maternidad en la adolescencia o
madres con problemas de salud mental.

Las situaciones de deprivacién social al-
teran y afectan tanto al contexto de crianza
(oportunidades, falta de apoyo social para
el cuidado de los nifios, etc.) como a las inte-
racciones tempranas. En cualquiera de estos
casos, las disfunciones son, a la vez, causay
consecuencia del riesgo o de la alteraciéon de
hecho en el desarrollo.

Como resumen, el siguiente cuadro pre-

senta los Factores de Riesgo Psico-social de-
finidos en el Libro Blanco de la AT (200, 107).

Factores de riesgo social

El riesgo socio-familiar es valorado siempre,
ya que es quizas la variable de riesgo que mas
afecta a la mortalidad perinatal aguda y, tam-
bién, a la morbilidad perinatal a largo plazo.

Los criterios de riesgo que deben ser segui-
dos se exponen a continuacion:

— Acusada deprivacién econémica

— Embarazo accidental traumatizante

— Convivencia conflictiva en el nticleo familiar

— Separacion traumatizante en el nticleo familiar

— Padres de bajo C.I./ Entorno no estimulante

— Enfermedades graves/ Exitus

— Alcoholismo/Drogadiccion

— Prostitucion

— Delincuencia/ encarcelamiento

— Madres adolescentes

— Sospecha de malos tratos

— Ninos acogidos en hogares infantiles

— Familias que no cumplimentan los controles
de salud repetidamente
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Por el tipo de poblaciéon atendida en AT re-
sulta relevante el factor del nivel socioeconé-
mico. Diferentes trabajos sefialan la relacién
entre nivel socioeconémico de la familia y
el Cociente de Desarrollo (p. e. Leventhal y
Gunt, 2003) y que unas condiciones desfavo-
rables de nacimiento, tienen repercusiones
mayores en las familias mdas desfavorecidas
0 que viven en entornos sociales de alto ries-
go (p.e.Alexander, y Slay (2002).

Las poblaciones inmigrantes con escasos
recursos econdmicos y con problemas de
desarraigo social y afectivo se convierten
en una poblacion especialmente vulnerable.
Logicamente, dicha vulnerabilidad tiene su
maximo exponente en la poblacion infantil.

De forma genérica, determinadas caren-
cias ambientales, dificultan o imposibilitan
a la familia para educar adecuadamente a
su hijo. Esta dificultad es mucho mayor si
las necesidades educativas de este nifio son
mayores o existe a lo largo de la primera in-
fancia el riesgo de la aparicion de alteracio-
nes o secuelas que dificulten su desarrollo.
Para este tipo de poblaciones de riesgo, de
nuevo, los programas de Atencion Tempra-
na resultan una auténtica educacién com-
pensatoria que trata de contrarrestar los
factores que van a diferenciar, desde el naci-
miento, el futuro desarrollo del nifio.

1.3. Nifos con alteraciones
documentadas

Otro grupo de nifios objetivo esencial de
la AT son los nifios con retrasos, alteracio-
nes o discapacidades documentadas, de ti-
po cognitivo de la movilidad, de la comuni-
cacion o sensoriales.

Para estos nifos los programas de Aten-
ciéon Temprana no solo son necesarios, sino
un derecho irrenunciable. Se debe iniciar la
intervencion en el mismo momento del naci-
miento o desde el momento que se detecta el
déficit. A continuacion se presentan las altera-
ciones de desarrollo comunes (AA.VV. 2010):

— Trastorno en el desarrollo motriz.
— Trastorno en el desarrollo cognitivo.
— Trastorno en el desarrollo del lenguaje.
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— Trastorno en el desarrollo sensorial.

— Trastorno generalizado del desarrollo.

— Trastorno de la conducta.

— Trastornos emocionales.

— Trastorno en el desarrollo de la expre-

sién somatica.

— Retraso evolutivo.

Si tenemos en cuenta todos estos factores
como potenciales alteradores del desarrollo
y nuestro objetivo es la deteccién e inter-
vencion eficaz y eficiente, debemos pregun-
tarnos qué modalidades de intervencion
podrian satisfacer 6 compensar las necesi-
dades especiales que tienen estos nifios que,
de no llevarse a cabo tempranamente, aca-
ban cronificindose como verdaderos tras-
tornos del propio nifio, y que hemos podido
observar en nuestra experiencia.

El concepto de precocidad tiene su maxi-
mo exponente en la deteccién e intervencion
en los primeros momentos del desarrollo, en
particular, en el Recién Nacido. La Atencion
Temprana en los servicios de Neonatologia es,
a nuestro entender, una pieza clave para ase-
gurar el desarrollo éptimo de los individuos
con alteraciones o riesgos de padecerlas.

2. Método

El trabajo que presentamos es de tipo des-
criptivo. Se presentan datos acerca de la pobla-
cién atendida en la Unidad de Atencién Tem-
pranay de la Unidad de Trabajo Social durante
los afios 2008 y 2009. Asi mismo, se describe de
manera breve, una muestra del proceso de in-
tervencion en dicha poblacién y una propuesta
de intervencion en el &mbito hospitalario.

2.1. Variables del estudio

Las variables consideradas en el estudio
son la derivacion realizada por el protocolo
hospitalario asi como las caracteristicas de
la poblacién y la relacién entre ambas.

2.2. Procedimiento

Para la recogida de la informacion, utiliza-
mosdistintasvias. Losprofesionalessanitarios
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realizan la derivacién de las familias para su
atencion-evaluacion en las Unidades de Psi-
cologia y Trabajo Social. Estos profesionales
detectan situaciones 6 comportamientos fa-
miliares que se desvian de la normalidad en
cuanto a la atencidon, visitas 6 colaboracion
en los cuidados de sus hijos.

3. Resultados

3.1. Datos sobre la poblacién
de riesgo y con alteraciones

De los nifios nacidos en este hospital en
el afio 2008, fueron evaluados 86 nifios por
presentar diversas alteraciones 6 factores de
muy alto riesgo. En el 33% de los casos fue
necesaria la intervencion con sus familias
también desde la Unidad de Trabajo Social
(UTS), por necesidades muy diversas.

Ano 2008

BF; OTS

De los nacidos en el ano 2009 se han eva-
luado 53 menores y en s6lo un 23% ha inter-
venido la Unidad de Trabajo Social.

Ano 2009




La proporcion de poblacion extranjera en
la Unidad de Trabajo Social, significativa-
mente mas elevada. Estos primeros datos
(mayor poblaciéon comun con la UTS en
nifios de mayor edad) confirman nuestras
hipoétesis de que las carencias y dificultades
de tipo sociofamiliar afectan al desarrollo

I3

pero se suelen detectar ¢ intervenir mads
tarde. Los nifios de familias extranjeras son
mas vulnerables de sufrir trastornos en el
desarrollo en los primeros afios.

3.1.1. Tipos de
Intervenciones requeridas

— Programa de seguimiento y propuesta
de programa a los padres de atencion
temprana en el hogar.

— Apoyo familiar

— Centro Especifico de Atenciéon Tem-
prana (se incluyen los centros de AT
de asociaciones de padres de nifios
afectados, centros base del IMSERSO,
los servicios de rehabilitacion hospita-
larios y de Atencion Primaria.

- Tratamiento intensivo

— Servicios Sociales. Se incluyen Ser-
vicios Sociales de zona, y centros re-
sidencia para madres y bebés de la
CAM.

— Servicios de Salud Mental.

- Escuelas Infantiles.

— Apoyo escolar

— Seguimiento

3.1.2. Tipo de Derivacién
requerida

El 60% de los nifios necesitaron ser deri-
vados a lo que llamamos Programa De Aten-
cién Temprana En El Hogar. Se prescribe si el
nifio presenta un retraso madurativo glo-
bal 6 especifico de algiin area de desarro-
llo pero no hay patologia de base organica
evidente.

Los padres identifican las dificultades
de sus hijos, sus posibles causas, compar-
ten con los profesionales los criterios y ob-
jetivos de desarrollo a lograr en esa etapa
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y son los responsables de hacer las activi-
dades adecuadas. La periodicidad es muy
variable dependiendo de la problematica y
de las necesidades de apoyo que requiera la
familia.

El programa tiene un caracter preventivo,
que permite atender a una gran poblacion,
la mayoria de los nifios evoluciona a la nor-
malidad y permite hacer derivaciones a otros
recursos muy pronto: EAT (equipo de AT) si
hay necesidad de escolarizacion 6 CAT (cen-
tro especifico de AT) si la evoluciéon no es po-
sitiva; asi como a los servicios de salud y so-
ciales si hay otros factores de riesgo. El 29%
fue derivado a CAT. De este grupo:

— Un 18% desde el alta hospitalaria al
nacimiento, por presentar factores de
muy alto riesgo bioldgicos de poder
sufrir secuelas a nivel neuroevolutivo,
para iniciar tratamiento directo de Re-
habilitacion 6 estimulacion especifica.

— Un 11% se deriva a lo largo del segui-
miento del programa de control hospi-
talario que hacen los hospitales publi-
cos a los nifios que presentan factores
de riesgo en la etapa perinatal. Suelen
ser nifios que no se ha identificado an-
tes la patologia 6 es inespecifica y sobre
todo nifios que proceden de familias
multiproblematicas, que no asisten a las
consultas, o no hacen el programa de
AT indicado, no utilizan los recursos de
zona etc. y necesitan un apoyo mayor y
a veces una intervencion directa al nifio.

Un 11% tuvo que quedarse a hacer tra-
tamiento de rehabilitacién en el hospital y
programa de AT en hogar por las listas de
espera en los CATs.

AT
hogar
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En el grafico y la estadistica, no figura
la derivacion a EAT porque es un recurso
que no hemos tenido necesidad de utili-
zarlo en el primer ano de vida gracias al
avance de la ley sobre la baja maternal
para nifnos hospitalizados y prematuros
(se amplia a 33 semanas, segun haya con-
diciones especiales en los recién nacidos).
Esta derivacion suele efectuarse a través
del CAT 6 de la UTS.

3.1.3. Un factor de riesgo
predominante: El entorno
familiar y social

Un analisis de los factores de riesgo de la
poblacion atendida, muestra que los facto-
res de riesgo familiar han predominado en
nuestra poblacion. Para la clasificacion y
nomenclatura de estos factores, hemos uti-
lizado los consensuados por los profesiona-
les en el “Programa de Valoracion Social”, pio-
nero en este servicio en 1990 (IMMF, 1998),
dentro del programa de Prevencién del ries-
go social en Neonatologia. A continuacién
se presenta una tabla en la que se exponen
los datos de distribucion de los diferentes
factores de riesgo en nuestra poblacion.

FACTORES DE RIESGO |PORCENTAJE
1.1 Familias con Problemas o
Econdmi 37%
condmicos
1.2 Asilamiento Social 4%
1.3 Otros hijos con Medidas
de Proteccion (guarda/ 2%
tutela)
1.4 Dificultad Social 2%
2.1 Problemas de Drogadic- 49
cién/Alcoholismo ©
2.2 Familias con Historia de
Violencia de Género y/o 6%
Maltrato Infantil
2.4 Familias Monoparentales 9%

il

2.5 Padre/madre con
enfermedad organica 2%
crénica

3.1 Embarazos poco espacia- 49

dos y/on.? elevado de hijos

4.1 Separacion de la madre
en el Periodo Neonatal o
P . o 2%
recoz con imposibili-
dad de lactancia

4.4 Padres con comporta- 0
. < 4%
mientos extranos
4.5 Escasas visitas durante el 6%
ingreso ?

Como puede verse, el factor con mas inci-
dencia entre los RN con Necesidades Espe-
ciales fue la Carencia de Recursos Econdémicos
(37%) siendo éstos insuficientes o nulos pa-
ra cubrir las necesidades basicas del mismo.
Aunque a mucha distancias, el segundo fac-
tor es la caracteristica de monoparentalidad
(9%), queremos sefialar el hecho de que en
todos los casos atendidos es la mujer la res-
ponsable de la crianza de los hijos. Con un
6% de los casos, aparece el factor Aislamien-
to Social, con falta de apoyos familiares y so-
ciales. Dicho factor es muy relevante en po-
blacion inmigrante. Aunque los porcentajes,
a excepcion del correspondiente a Familias
con Problemas Econémicos, pudieran pare-
cer irrelevantes, lo cierto es que el analisis
cualitativo de estos factores y su toma en
consideracion se convierten en pieza clave
para comprender, en su conjunto, la tipo-
logia de la poblacién que accede y que son
objeto de AT.

3.1.4. Demandas
familiares

Un aspecto basico en la AT centrada en la
familia se relaciona con la comprension y
eficacia de la familia para demandar y uti-
lizar los recursos institucionales.

Las demandas familiares son muy diver-
sas y pueden ser remitidas a través de los
profesionales sanitarios, Unidades Familia-
res, UTS. En el grafico siguiente vemos los
porcentajes de las diferentes demandas.
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La mayor demanda global es la de valo-
racién social, cuando el equipo sanitario de-
tecta situaciones de riesgo al nacimiento 6
ingreso del nifio. Si se valora la existencia de
varios factores de riesgo (Anexo I) impor-
tantes a nivel familiar, se pone en marcha
el protocolo de actuacion antes menciona-
do, derivando el caso inmediatamente a su
Pediatra y Servicios Sociales de Atencion pri-
maria (6%) y/o otras instituciones (Equipo
de Atencién Temprana, etc. (11%).

La cifra de un 17% de poblaciéon que pre-
senta un riesgo importante para las condi-
ciones de crianza de estos menores pone
en evidencia la necesidad de implementar
programas Preventivos de Riesgo Social in-

trahospitalarios coordinados con institucio-
nes de Atencion Primaria y Educacion.

Nos referimos a Informacion de Aspectos
Legales cuando indicamos a los progenitores
de los tramites administrativos para la con-
secucion de determinados recursos o pres-
taciones (tarjeta sanitaria, ayudas econdmi-
cas, permiso paternidad, cheque bebé...).

3.1.5. ¢Cudles son las
culturas y nacionalidades
de estas familias?

Es un dato a destacar las diferentes nacio-
nalidades atendidas en nuestro servicio.

100

50

0

Bolivia
China
Colombia
Ecuador
Espaia
Guinea

2008 W2009

Marruecos
Paraguay
Perd
Rep....
Rumania
Otras
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Las familias espafiolas atendida fueron
solo un 29,1% frente al 70,1% en 2008 y ten-
diendo a disminuir en 2009. Como puede
verse, el pais de Europa mds atendido ha
sido Rumania. De Asia ha sido China, de
Africa Marruecos y de América Ecuador.

4. Programa de
atencién temprana

en el servicio de
neonatologia del
Hospital Clinico San
Carlos: una propuesta
de trabajo

Los programas de Atencion Temprana
dirigidos al RN hospitalizado se basan en
ayudar a las familias en su propia autono-
mia, haciéndoles conscientes de sus dificul-
tades pero también ofreciéndoles recursos
para satisfacer las necesidades de sus hijos,
y proporcionar los apoyos necesarios, lo
que favorece la prevencién y el éxito a lar-
go plazo (Valle y otros, 2010).

Lejos de la vision tradicional del recién
nacido humano como un ser desvalido,
resulta un ser muy competente, poseyen-
do un bagaje de capacidades filogenéticas
que facilitan su adaptacion a un medio
adecuado. Exhibe, desde muy pronto, una
clara preferencia por estimulos humanosy,
también un conjunto de capacidades que le
permiten tanto aportar informacién como
recibirla del entorno. Una de las caracte-
risticas filogenéticas mds relevantes para
el desarrollo es la preferencia temprana
del bebé por los estimulos sociales (voces,
caras) y conductas que redundan en la
creacion de lazos de interaccién afectiva
(succién, agarrar, mirada atenta, sonrisa,
llanto, seguimiento auditivo y visual, etc.)
que ser iran sofisticando y, en interaccion
entre las demandas del nifio y la calidad
de las respuestas del cuidador principal, se
ird construyendo una relacion afectiva de
apego, como hemos visto, crucial para el
desarrollo.

0N —

No podemos olvidar que dichas capaci-
dades estan, filogenéticamente programa-
das porque el bebé humano es también a
la vez, vulnerable y se encuentra indefenso
en el entorno. Por ello, cuando este entorno
no es ajustado o apropiado o corre el riesgo
de no serlo, las relaciones y el desarrollo del
nifo se encuentran comprometidos. Segui-
mos el criterio de Bronfrenbrenner (1986,
2006) en cuanto a ecologia, no solo como
los estimulos materiales de un entorno, luz,
ruido etc. sino también como las formas de
relacion en ese entorno.

Planificar los programas de Atenciéon
Temprana (AT) lo antes posible, en las areas
materno-infantiles y los servicios de Neona-
tologia y Lactantes, resulta por todo lo an-
terior, un elemento esencial para procurar
un Optimo desarrollo desde el recién nacido
(RN) y que todos los nifios puedan tener
igualdad de oportunidades desde el naci-
miento a nivel sanitario, social y educativo,
segun refleja la agencia europea para la AT
(2010).

Desde la década de los 80, en el Hospital
Clinico S. Carlos de Madrid se han llevado
a cabo diversos programas de atencién al
RN hospitalizado (Arizcun, 1988; Arrabal,
2005) con un enfoque inter y multidiscipli-
nar. El trabajo desarrollado en el Hospital
Clinico San Carlos durante mas de 20 afios
ha sido, a la vez, contexto de puesta en
practica y promotor de conocimiento. Du-
rante estos afios hemos venido realizando
una intervencion nifio-familia basada en la
investigacion-accion. Desde esta apuesta,
hemos tenido la posibilidad y el privilegio
de aprender, de realizar andlisis reflexivos
sobre los procesos de deteccién e interven-
cién, haciendo emerger tanto los puntos
de éxito como los elementos que llevan a
resultados menos satisfactorios. Esta prac-
tica reflexiva tiene como resultado final un
aprendizaje significativo y contextualizado
de la practica con los nifios y sus familias,
cuyo objetivo final es el desarrollo 6ptimo
del nifio.

Desde nuestra experiencia, proponemos
lo que hemos denominado claves de valora-
cion prioritaria y neonatologia centrada en
la familia.



4.1. Claves de valoracion
prioritaria

Se trata de ambitos y aspectos que deben
constituir el primer escalén de deteccion y
pueden resumirse en:

a) Valoracién y analisis de la etapa prenatal
b) Semiologia de alarma del Recién Nacido
¢) Las caracteristicas de la unidad familiar

a) Etapa prenatal

Esta etapa es decisiva desde el punto de
vista biologico, pero también tiene un es-
pecial valor emocional, de influencia sig-
nificativa, en las interacciones de crianza.
Resulta obvio que un diagnoéstico de mal-
formacién o de posibilidad de alteracién
bioldgica afecta a la percepcion y actitud de
los padres hacia el bebé. Debe realizarse un
proceso de ajuste entre el bebé idealizado y
aquel que se presenta como mads probable.
Vivir esta etapa de forma positiva, como un
hijo deseado, esperado por sus padres 6 fa-
miliares significativos, supone un auténtico
factor de proteccion; Por el contrario, si esta
etapa ha estado alterada, ha sido muy corta
(en el caso de nifios muy prematuros) 6 un
embarazo sin control; el vinculo prenatal
puede haber sido poco consistente o nega-
do, lo que supondria un factor de riesgo.
La toma en consideracion de este factor nos
aporta datos que pueden llegar a ser muy
relevantes como explicaciones acerca de
comportamientos y actitudes parentales y
del entorno hacia el nifio y nos pone sobre la
pista de posibles factores de riesgo futuros.

b) Semiologia de alarma
en el primer ano bioldgico

Dada la diferencia madurativa, es impres-
cindible ser sensible a esta semiologia en eta-
pas posteriores de los grandes prematuros (ya
que puede presentarse hacia los 13 6 14 meses)

Muchos nifos que no tienen ningtin factor
de riesgo aparente son enviados muy pron-
to desde pediatria 6 neuropediatria por pre-
sentar no un trastorno instaurado, afortuna-
damente, sino una semiologia (conjunto de
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signos y sintomas) de alarma en el primer
ano. Para los grandes prematuros, debido a
su gran inmadurez en la manifestaciéon de
alteraciones, puede ser mas tarde.

Nuestra experiencia es que esta semiolo-
gia siempre refleja dificultades importantes
para la organizacion de todo el “proceso del
desarrollo”.

Su deteccién e intervencion especifica sobre
los factores bioldgicos, familiares, educativos
0 sociales intervinientes son de un gran poder
preventivo y terapéutico, dada la gran plastici-
dad no solo del cerebro sino del psiquismo hu-
mano en esta etapa. ;Cuadl es la semiologia de
alarma tipica del Recién Nacido y Lactante?,
podemos resumirla en los siguientes puntos:

— Dificultades de autorregulacion. El nifio
tiene dificultad o incapacidad para au-
tocontenerse y regular adecuadamente
sus emociones y comportamiento. Se
muestra irritable e inaccesible.

— Manifestaciones psicosomdticas. Exhibe
comportamientos descoordinado, los
padres refieren somnolencia o alerta
excesiva 0 escasa, trastornos de alimen-
tacién o suefio.

— Incapacidad para iniciar o mantener con-
tacto fisico, visual o verbal. Este aspecto,
ademas, dificulta la instauraciéon de un
vinculo afectivo de apego saludable.

Pero, ademas de esta semiologia centrada
en el nino, es esencial atender a la semiolo-
gia de alarma procedente del entorno, mu-
chas veces mas sutil pero de igual relevan-
cia que nos reafirma en la importancia de la
atencion al contexto de desarrollo: la fami-
lia. En este sentido, la semiologia de alarma
familiar y social puede concretarse en:

— Comportamientos y descripciones de los
padres hacia el nifio._Las conductas y ver-
balizaciones de los padres acerca de las
caracteristicas o comportamientos del
nifio puede ser un claro indicio de, por
un lado, estrés parental en la crianza y,
por otro, un indicador de cémo se esta
desarrollando el cuidado fisico y psico-
légico del nifio. Se trata, por tanto, de un

e ]
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aspecto clave de deteccion. Miedos, fan-
tasias, rabia, no aceptacion del nifo, etc.

— Estresores Psicosociales en la familia._Ya
hemos visto que las caracteristicas fami-
liares, entendida la familia como grupo
humano pero también como institucion
dentro de otros contextos sociales, eco-
némicos y culturales, contribuyen de
forma decisiva a la crianza del hijo. La
informacién que se deriva del analisis
de estos aspectos ese esencial para una
adecuada deteccidn, interpretacion e in-
tervencion en el desarrollo infantil y en
nuestro objetivo de la familia como agen-
te participante y aliado de desarrollo.

En este sentido, nuestra propuesta de una
Atencion temprana centrada en la familia
en la que la atencién a las familias no se li-
mita a la busqueda de posibles carencias o
situaciones de desproteccion del menor en
el momento del alta, sino que trata de crear
con ellos un vinculo de confianza para gene-
rar actitudes receptivas y capacitarles para
ser detectar necesidades y solicitar ayuda
cuando la necesiten, de manera eficaz.

4.2. Neonatologia
centrada en la familia

Hemos de partir de un analisis realista
de que los modelos familiares y el valor y
significado de tener ¢ querer un hijo han va-
riado. Sin embargo, la crianza del ser huma-
no necesita siempre una estructura familiar
adecuada, conforme a un modelo bioecolé-
gico y sistémico (Lira, 2005). Entendemos
como una estructura familiar adecuada la
que reune las siguientes caracteristicas:

— Los padres tienen unas caracteristicas
de personalidad y psicoldgicas estables.

— Los padres tienen capacidad para ge-
nerar y mantener vinculos familiares
estrechos y sensibles en el que todos se
sienten seguros y queridos.

— Los padres se sienten comprometidos
con la unidad familiar con el desarrollo
fisico, psicologico y social de todos sus
miembros y en especial de sus hijos.
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— La familia es un entorno abierto que
participa de los demads contextos de
desarrollo (instituciones sociales, sani-
tarias, escolares, etc.).

— Es una familia Funcional: los padres
ejercen una autoridad clara, en el que las
normas son ajustadas a la edad y compe-
tencias de los hijos. Todos los miembros
de la familia se sienten queridos y emo-
cionalmente atendidos. Las necesidades
de todos los miembros son satisfechas y
todos progresan en su desarrollo perso-
nal individual y como familia.

Pero, la familia es uno de los ambitos de
desarrollo. Dicho ambito se encuentra in-
merso en toda una red de contextos de los
que participa, en los que influye y de los
que se encuentra permanente influido. Tal
y como sefaldbamos la perspectiva ecolo-
gica nos ayuda a comprender cémo otros
contextos también influyen en el desarrollo,
matizando, ayudando o entorpeciendo la
deteccidn e intervencion.

En este sentido, los denominados factores
socioculturales y del entorno, son decisivos
para planificar el tipo de intervencién. Por
una parte, es necesario tener en cuenta los
estresores psicosociales familiares, de los
que ya hablamos méas arriba. Como se se-
falo, estos resultan muy variados pero los
definimos como tales cuando esas circuns-
tancias 6 situaciones desequilibran el sis-
tema familiar, creando situaciones de gran
tension entre sus miembros, que afectan a
sus relaciones y para los que no encuentran
salida inmediata 6 posible.

Por otra parte, esta influencia del entorno
social tiene su cara amable en aquellos ele-
mentos que, lejos de ser potenciales factores
de riesgo para el desarrollo, se convierten en
auténticos mecanismos y circunstancias pro-
tectoras del progreso personal y social del
nifio. Estos factores de proteccién ¢ compen-
sacion, deben detectarse precozmente y utili-
zarlos de forma eficaz y eficiente por los pro-
fesionales al servicio del nifio y de la familia.

En el cuadro siguiente, recogemos estos
factores de compensacién, desde la pro-
puesta de Lira (2004).
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PADRES:

»Susrelaciones con susp o pios padres h a sido
positiva o ha podido resolverse siha sido taumdtica
»Estabilid ad psicol 6gicay emo cio nal

»Deseado;buena etapa prenatal;sano; tran quilo;
guapo/a.

FACTORESDE

COMPEN SACION FAMILIA

ENTORNO

> Buenareddeapoyo delafamilia extensa
y/o adulto de confianza

»Sentido de responsabilid ad compartida en el
cuid ad o de los hijos.

»Seguridad Econd mica

»Redes de apoyoy contencién comu nitaria

»Escasosaco ntecimientos vitalesestresantes

»Afiliacion religiosa contenedora

»Normas opuestasa laviolencia

»>Intewvencionesterapeuticas

(Lira, 2004 ). Id ent ificacic n de Fa ctores de R iesg 0. Mo delo Ecoldg ico

Respecto a la formacion/informaciéon de
los padres, un aspecto clave es la genera-
cion de criterios de desarrollo compartidos.
El desarrollo psicomotor, al igual que el de-
sarrollo en otros dmbitos, durante los pri-
meros anos, es un proceso interrelacionado.
Dicho progreso esta matizado por las carac-
teristicas individuales y socioambientales.
Los nifios prematuros o aquellos que sufren
alguna alteracién no se “someten” al “calen-
dario de desarrollo”. Es fundamental en los
programas de AT que los padres conozcan
los criterios prioritarios de desarrollo de sus
hijos en cada etapa y hacerlos competentes
en que ellos inventen y creen las actividades
adecuadas, que serdn las mas estimulantes
para todos ellos.

Este conocimiento y acompanamiento de
los padres, resulta esencial ya que la adap-
tacion al hogar es un gran predictor del
desarrollo. Dicha adaptacion refleja que el
ambiente se ajusta a las necesidades de este
nifo. Por tanto, proporcionar los recursos,
ayuda terapéutica, programa de AT para el
hogar etc. es lo mas preventivo y por tanto
barato y eficaz a largo plazo.

5. Conclusiones

El desarrollo es un fenémeno complejo
y multifactorial. Esta influido por un gran
numero de factores tanto bioldgicos como
ambientales.

Uno de los factores que inciden con es-
pecial relevancia es el entorno de crianza
(Valle, 1990). Fruto de los avances médi-
cos y técnicos, la mortalidad pre-peri y
postnatal ha disminuido en las tltimas
décadas. Esto lleva aparejada una mayor
morbilidad. Por otra parte, también se ha
experimentado una deteccién mas ajusta-
da de poblacion de Alto Riesgo Biologico
y Social.

La atencion temprana a las familias y
la deteccion precoz de las necesidades de
los nifios, cuando se detectan factores de
riesgo 6 cuando su desarrollo se desvia de
la normalidad, evitaria el establecimiento
de muchos trastornos y ahorraria la inter-
vencion terciaria, tratamiento directo al
nifno, dejando ésta solo para los nifios que
presentan NE por deficiencias 6 muy alto
riesgo biologico 6 psicosocial de padecer-
las, sabemos que el 62% de los nifios de
esta poblacion, presentaran dificultades de
aprendizaje.

La apuesta por una intervenciéon precoz
intrahospitalaria y sistémica se basa en:

- El nimero de nifios en riesgo dismi-
nuye en el momento en el que existe
dentro del hospital un servicio de se-
guimiento (normalizacién).

— Necesidad de establecer mecanismos
de deteccion, valoracion, coordinacion
y seguimiento.
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La atencion temprana evitaria que los ni-
fios que si necesitan ser atendidos por sus
graves dificultades 6 las de su familia, su-
fran una falta de atenciéon inmediata tanto
en su deteccién como en su diagndstico e
intervencion.

Es esencial sensibilizar hacia los nuevos
tipos de familias y modelos de crianza que
se relacionan con nuevas morbilidades y
necesidades en los nifios que requieren una
respuesta inmediata desde los distintos
profesionales, para que los nifios que nacen
en y con condiciones desfavorables tengan
las mismas oportunidades de desarrollo.

— Necesidad de apoyar, asesorar y traba-
jar con la familia para la prevencion de
situaciones de institucionalizacion del
menor.

— EI RS aumenta cada afio en los hospita-
les, con especial incidencia en algunos
distritos (Carabanchel y La Latina).

— Necesidad de difundir informacién ba-
sica para intervenir ante las N.E.E.

— Necesidad de investigar modelos de
actuacion con estos nifios

— Los recursos existentes son insuficientes
(tnico centro poblacion discapacitada).

Por tltimo sefialar que estos nifios parten
de situaciones de desventaja, desigualdad
que va a determinar a corto plazo la exis-
tencia de necesidades educativas especiales.
Dicha situaciéon puede evitarse con actos
preventivos.
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