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CAPITULO 6. ALGUNOS APUNTES SOBRE LA
EFICACIA DE LOS PROGRAMAS DE AT.
INVESTIGACION EN NINOS CON SINDROME DE
DOWN

Isidoro Candel Gil

Vamos a dividir este capitulo en dos grandes apartados. Por un lado, vamos a abordar, en primer
lugar, el tema de la eficacia de los programas de atencion temprana en general; en segundo
lugar analizaremos el estado actual de la investigacion de la atencion temprana en nifios con sin-
drome de Down, que ha sido un grupo, como veremos, al que se han dirigido especialmente
muchos de estos programas.

1. ;Son eficaces los programas de atencion temprana?

A estas alturas, pocas personas dudan que la AT resulta beneficiosa, tanto para los nifios como
para sus familias. Son, en efecto, numerosos los trabajos que nos informan acerca de los efec-
tos positivos, tanto cuantitativos como cualitativos, de estos programas. Sin embargo, parece
gue los datos sobre la eficacia de la AT en nifios deficientes proceden, generalmente, de estu-
dios con una baja calidad metodoldgica. De los 57 trabajos revisados por Dunst (1988) sobre pro-
gramas de AT, solo el 5% usaban un disefio verdaderamente experimental. Esto nos lleva nece-
sariamente a ser mas prudentes a la hora de exagerar los beneficios que produce la AT, ya que
las limitaciones metodoldgicas reducen la fiabilidad de los datos aportados.

De cualquier manera, los distintos autores suelen concluir que, pese a todo, la AT es efi-
caz. Algunos investigadores apuntan que la eficacia de la AT es mucho mayor de lo que reflejan
los datos estadisticos. Lo que ocurre es que los progresos de los nifios participantes en estos pro-
gramas no siempre son medidos por las variables dependientes, sino que, muchas veces, las mejo-
ras se dan en otras dimensiones no evaluadas, como el ajuste familiar, las areas de autonomia,
las actitudes del nifio, etc.

En el caso de los nifios de alto riesgo, tanto bioldégico como socio-ambiental, el objeti-
vo de los programas de AT es la prevencion mas que la mejoria: tratan de evitar situaciones
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favorecederas de alteraciones del sistema nervioso central en esta poblacién. En cuanto a los pro-
gramas con nifios de alto riesgo bioldgico, casi todos los investigadores coinciden en que los super-
vivientes de bajo peso al nacer afrontan un riesgo claro de sufrir algan tipo de disfuncion educa-
tiva. Si, ademas, el ambiente socio-familiar es negativo, hay una situacion de doble vulnerabili-
dad. Segin Bennett (1989), los fundamentos de los tipos de intervenciéon neonatal dominantes
en la década de los 70 pueden describirse de esta manera:

1) Intentar normalizar y humanizar los efectos perturbadores del ambiente de la UCI neona-
tal para aproximarlo al que viven los nifios no prematuros.

2) Corregir la supuesta privacion sensorial que sufre el recién nacido prematuro en la UCI.

3) Compensar la pérdida de experiencias intrauterinas a causa del nacimiento prematuro.

Sin embargo, a partir de comienzos de los afios 80, se ha producido un cambio claro
de perspectiva y orientacion: las medidas dirigidas exclusivamente al nifio han dejado paso a
un tipo de intervencion mas centrada en la familia que insiste en la importancia de la interac-
cion entre los padres y el nifio de bajo peso al nacer, y procura facilitarla. Algunos trabajos que
han seguido esta orientacion, sugieren que la intervencion en el hogar, centrada sobre todo en
los procesos de interaccion en un modelo de resolucidn de problemas, es eficaz en los nifios
y en sus padres. En un estudio de seguimiento, Achenbach y sus colaboradores (1990) exam-
inaron la evolucion de un grupo de nifios de bajo peso desde el nacimiento hasta los 7 afios,
comprobandose que los nifios del grupo experimental puntuaban significativamente por enci-
ma de los nifios del grupo control en desarrollo cognitivo y del lenguaje. Los autores de este
trabajo concluyen que una intervencién disefiada para aumentar la habilidad y confianza de las
madres puede mejorar significativamente el desarrollo cognitivo de los nifios de bajo peso.
Mas recientemente, Blair, Ramey y Hardin (1995) encontraron que los nifios prematuros y de
bajo peso que reciben una intervencion temprana, muestran beneficios cognitivos significativos
al compararlos con un grupo control; la intervencion parecia menos eficaz a los 24 meses
para los nifios con un peso al nacer inferior a 2.000 gramos. En opinion de estos autores, los
resultados de este estudio longitudinal prueban que la cantidad de experiencia educativa en
los primeros tres afios de la vida es de gran importancia para el desarrollo de habilidades
cognitivas. Los analisis mas recientes (Blair y Ramey, 1997) nos indican que parecen mas efi-
caces las intervenciones globales e intensivas, que empiezan muy pronto, y que la efectividad
de la intervencion esta condicionada por el nivel de educacion de la madre y por el peso del
nifio al nacer.

En cualquier caso, como sefiala Anastasiow (1993), los estudios longitudinales nos
informan que el riesgo, o la vulnerabilidad al riesgo, es un estado relativo, una compleja interaccion
de factores constitucionales y circunstancias de la vida. Lo que parece realmente importar, a la
larga, es la calidad del cuidado fisico y emocional en la infancia; la falta de dinero, las pobres condi-
ciones del hogar, las limitaciones cognitivas, los acontecimientos vitales adversos, pueden ser
superados con unos buenos cuidados y una adecuada atencion.

El objetivo de los programas de AT dirigidos a los nifios de riesgo socio-ambiental es mod-
ificar el curso del desarrollo infantil en los primeros afios, con el fin de preparar mejor para la escuela
a quienes se encuentran en situacion de riesgo por vivir en ambientes sociales desfavorecidos,
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y, a la vez, rehabilitar la situacién de la familia, en especial de la madre, facilitandole los medios
adecuados para mejorar la situacion personal, familiar, profesional, académica.

Los resultados de algunos trabajos (Bryant y Ramey, 1989; Ramey y Ramey, 1992), nos
permiten concluir que los nifios de los grupos experimentales (participantes en programas de
AT) obtienen puntuaciones superiores en desarrollo intelectual y en rendimiento académico a
las de los nifios de los grupos control, y que estos beneficios se mantienen a largo plazo. Ramey
y Ramey, en su revision de 1992, ofrecen algunos apuntes para mejorar las situaciones diarias
de los nifios de alto riesgo ambiental: estimular la exploracion del medio ambiente, estimular las
habilidades cognitivas béasicas, reforzar los avances en el desarrollo, repeticion y extension de
nuevas habilidades, evitar conductas negativas de los adultos (desaprobacion, castigo), pro-
porcionar un ambiente lingiistico rico y sensible para responder. Wasik y otros (1990) encon-
traron que el modelo de intervencién mas eficaz es aquél que contempla un entrenamiento con
los nifios junto con una intervencién familiar adecuada.

La mayoria de los trabajos sobre AT en nifios procedentes de ambientes desfavorables,
revisados por Bryant y Maxwell (1997), muestran que son posibles algunos efectos a corto y
largo plazo, pero conviene dejar muy claro que un programa de uno o dos afos no constituye, en
ninguin caso, una “inoculacién contra el fracaso”; no es realista esperar que una intervencion a
corto plazo cambie de forma permanente la conducta o la cognicion del nifio. A menos que haya
otras intervenciones complementarias en muchos niveles sociales, estos programas son con-
siderados como tratamientos débiles.

En lo que respecta a los efectos de la AT con nifios deficientes por factores bioldgicos,
sin considerar aqui a los nifios con SD, resulta dificil, en lineas generales, elaborar conclusiones
por la heterogeneidad de las muestras examinadas, aunque los autores informan de resultados
positivos cuando se intentan ensefiar destrezas curriculares especificas. Los avances son mas
limitados en areas de desarrollo mas generales, sobre todo en las esferas cognitivas. Algunos tra-
bajos han confirmado los efectos de la AT como elemento impulsor del progreso motor de los nifios
con paralisis cerebral y como elemento estimulador del apoyo y aceptacion por los padres. Sin
embargo, los datos que indican la eficacia de la AT en los nifios con minusvalias motoras son esca-
S0s, pues se han centrado en examinar los efectos del tratamiento Gnicamente sobre las distin-
tas variables motoras (Harris, 1989).

En cuanto a la eficacia de la AT en nifios con autismo, Dawson y Osterling (1997), en
su revision de ocho programas, concluyen que se producen notables beneficios para estos
nifios. Sin embargo, no hay acuerdo sobre qué tipos de intervencién son mejores para los difer-
entes nifios (verbales y no verbales), o cuanta intervencion es necesaria para conseguir la
maéaxima eficacia.

La intervencion temprana para un amplio espectro de alteraciones de la comunicacion
en los nifios, puede ser muy eficaz, permitiendo eliminar esas alteraciones, o, al menos, mitigando
su impacto en el posterior desarrollo del lenguaje y del habla de los nifios (McLean y Cripe,
1997). Habida cuenta de la enorme diversidad de las alteraciones de la comunicacion, es muy
dificil extraer conclusiones generales, aplicables a todos los desérdenes.
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Los resultados sobre la eficacia de la AT con nifios deficientes sensoriales son vari-
ables. Los datos disponibles son escasos y no permiten muchas generalizaciones (Meadow-
Orlans, 1989; Olson, 1989). Calderon y Greenberg (1997) sefialan que, ante la heterogeneidad
de la poblacion, el impacto de las nuevas tecnologias en la intervencion, la influencia de fac-
tores familiares y ecolégicos, no existe, por el momento, consenso ni un cuerpo de investigacion
suficiente para indicar con claridad cuéles son los métodos o aproximaciones para la AT con
nifos sordos y sus familias.

2. Investigacion en atencion temprana en niflos con
sindrome de Down

Desde que se implantaron los programas de intervencién temprana, los nifios con sindrome de
Down han sido una poblacion a la que se han dirigido muchos de ellos, de forma preferente o exclu-
siva. Este hecho se ha debido a varios motivos:

m El sindrome de Down es un tipo de discapacidad mental frecuente.

m Se detecta en el mismo momento del nacimiento.

m Los nifios con sindrome de Down forman un grupo etiol6gicamente homogéneo, aunque
sean diferentes entre si en cuanto a su desarrollo evolutivo.

Los primeros trabajos sobre la aplicacion de programas de atencién temprana en nifios
con SD, ofrecian resultados muy esperanzadores, al comprobar sus autores que los cocientes
de desarrollo de los nifios con SD que seguian programas de atencion temprana (AT), eran sig-
nificativamente superiores a los de los nifios con SD que habian evolucionado espontaneamente
(Coriat, Theslenco y Waksman, 1.957; Coriat y otros, 1967). También se constataron otros ben-
eficios: los nifios con SD estimulados presentaban una personalidad mas armonica; una mejor
motricidad, esquema corporal y manejo de la mano; un mayor nivel de sociabilidad y una menor
presencia de rasgos autistas y estereotipias.

A partir de entonces, han sido muchos los estudios que han insistido, mas o menos, en
estos mismos hallazgos. Una linea de investigacion frecuentemente utilizada ha sido la de com-
parar a los nifios con SD que habian seguido un programa de intervencion (grupo experimental),
con aquellos otros nifios con SD que evolucionaron espontaneamente, sin ninguna intervencion
formal (grupo control). Practicamente todos ellos ponian de manifiesto que los nifios con SD
que habian seguido un programa de estimulacion, o bien tenian niveles de desarrollo mayores
-en términos de cociente de desarrollo-, o bien adquirian los hitos evolutivos bastante antes que
los nifios con SD no estimulados (Hanson y Schwarz, 1978; Clunies-Ross,1979; Ludlow y Allen,
1979; Sanchez Palacios, 1979; Connolly y otros, 1980; Narbona y otros, 1984; Brinkworth, 1985;
Villay Puig, 1985; Candel, Pelegrin y Motos, 1986).

Una conclusién muy frecuente en la literatura especializada de esos primeros afios, es
que la intervencion temprana permitia reducir el rapido declive de los cocientes de desarrollo de
los nifios con SD a medida que éstos se hacen mayores (Clunies-Ross, 1979; Sharav y Shlomo,
1986; Ludlow y Allen, 1979). Pese a todo, los cocientes de desarrollo de los nifios con SD estim-
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ulados experimentan un ligero declive, sobre todo durante el segundo afio de vida (Narbona y otros,
1984). Parece que las areas de lenguaje comprensivo y expresivo, junto con motricidad gruesa,
son las que registran el descenso mas acusado (Piper y otros, 1986; Fewell y Oelwein, 1991). Por
el contrario, las areas que mejor parecen reaccionar a los efectos de la intervencion son la social,
la coordinacion 6culomanual y la autoayuda (Ruiz y otros, 1988; Piper y otros, 1986; Gibson y Harris,
1988).

En este ambiente de cierta euforia sobre la eficacia de los programas de AT, no faltaban
autores que tenian una postura mas cautelosa. Por ejemplo, Aronson y Fallstrom (1977) fueron
los primeros en poner en tela de juicio la capacidad de generalizacion de las conductas apren-
didas, y la eficacia a largo plazo de los programas de estimulacion, al sefialar que la detencion
del programa de estimulacién conllevaba una disminucion de los progresos experimentados por
el nifio con SD. Unos afios después, Cunningham (1988) insistia en que la intervencion propor-
cionada a los nifios con SD en sus primeros afios de vida no tiene efectos importantes a largo
plazo. Sin embargo, otros trabajos arrojaban resultados opuestos: Sharav y Shlomo (1986) y
Dmitriev (1988) encontraron beneficios en los nifios con SD y en sus familias después de un
periodo de intervencién prolongado.

Otra linea de investigacion, de caracteristicas similares a la que acabamos de referirnos,
dio cuerpo a algunos trabajos que empezaban a mostrar algunas diferencias en cuanto a los ben-
eficios obtenidos por los nifios con SD estimulados. Sanchez Bellén y otros (1986) encontraron
gue los nifios con SD que padecian cardiopatia tenian peores niveles de desarrollo que los nifios
con SD sanos, y lo mismo ocurria a propésito de la hipotonia muscular: los nifios con una sev-
era hipotonia se beneficiaban menos de la intervencién. Candel y otros (1991) comprobaron
que, ademas de la simple participacion del nifio con SD en el programa de intervencién, habia
otros factores que influian de forma significativa en el desarrollo y evolucion de estos nifios: la impli-
cacion familiar en el tratamiento, la hipotonia muscular y la edad de la madre al nacer el nifio. De
otro lado, algunos autores apuntaron la influencia de otras variables, como la implantaciéon mas
0 menos temprana del programa de intervencion (Villay Puig, 1985; Cunningham, 1988), o la clase
social (Ruiz y otros, 1988; Sharav, Collis y Shlomo, 1985).

Una tercera linea de investigacion recoge algunos trabajos que se centraban en aspec-
tos muy concretos del desarrollo. Sloper y otros (1986) encontraron que un entrenamiento inten-
sivo puede acelerar la adquisicion de las habilidades de permanencia del objeto, imitacion y
duracion de la atencion en los nifios con SD, aunque existe poca evidencia de eficacia a largo plazo.
Price y Bochner (1984) informaron de la eficacia de un programa especifico de lenguaje en las
habilidades expresivas y comprensivas de nifios discapacitados -incluyendo nifios con SD- de entre
20y 55 meses de edad.

Finalmente, conviene hacer alusién a los trabajos que tratan de establecer alguna
relacién entre los programas de AT y algunas variables familiares de los nifios con SD, con la
aclaracion de que estos estudios se sitllan en un estadio que podriamos considerar como inter-
medio, ya que han marcado la pauta de los estudios de una generacion posterior. Coll (1988) y
Champion (1987) encontraron que las madres de los nifios con SD que habian recibido apoyo
y asesoramiento desde el nacimiento de sus hijos, elicitaban mas vocalizaciones, usaban mas
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contacto ocular, sonreian mas a sus hijos, jugaban mas con ellos, y se mostraban mas solicitas
gue las madres que empezaron a recibir orientaciones cuando sus hijos tenian 16 meses. A
este respecto, el trabajo de Cunningham (1988) nos aporta unas conclusiones muy interesantes.
Uno de los hallazgos mas llamativos es que los elementos significativos de correlacion o de
prediccién sobre el desarrollo posterior de los nifios con SD -la clase social, el orden de nacimien-
to, el tamafio de la familia, el sexo del nifio y la formacién de los padres-, son los mismos que se
encuentran en los nifios no deficientes. Por el contrario, los elementos especializados de los
programas intensivos y muy estructurados, y la edad temprana de la iniciacion, parecen tener solo
una influencia conjunta limitada y corta, cuando se seleccionan las mediciones de los resultados
en términos de edades de desarrollo.

Como se ha podido comprobar, los trabajos pertenecientes a lo que se ha dado en lla-
mar la primera generacion de la investigacion en atencion temprana, pretendian, sobre todo,
documentar los efectos globales de los programas de AT en los nifios con SD, resaltando las difer-
encias entre los nifios estimulados y los que no recibieron ninguna intervencion formal. La revision
de Gibson y Harris (1988) sobre 21 estudios de intervencién temprana en nifios con SD, ofrecen
algunas conclusiones interesantes:

a) Laintervencion temprana es eficaz a corto plazo, no ocurriendo lo mismo a largo plazo.
Los trabajos que registran las puntuaciones de Cl después de acabado el programa, indi-
can una tendencia a que los beneficios logrados decaigan con el tiempo hasta los nive-
les de los nifios con SD del grupo control, o los niveles de los nifios con SD que evolu-
cionaron espontaneamente.

b ) No se producen beneficios académicos a largo plazo; no se puede afirmar que las inter-
venciones intensivas favorezcan el rendimiento escolar posterior.

¢ ) Parece que la intervencion ha influido en las expectativas y actitudes de las madres
hacia el nifio discapacitado.

d) Los mayores beneficios se encuentran en motricidad fina, autoayuda y puntuaciones de CD
o ClI; los peores resultados se dan en las areas linguistica, cognitiva y motricidad gruesa.

e ) Los efectos del tratamiento parecen ser mas duraderos para los indices social, afecti-
VO y motor, pero no para el area cognitiva.

Gibson y Harris recogen la opinién de varios autores, en el sentido de que es importante
saber como procesan la informacion los nifios con SD, para que las estrategias de la interven-
cién se puedan relacionar con mas eficacia con los fundamentos evolutivos de estas personas.
Una consecuencia muy interesante de la revision de Gibson y Harris, es que hay que ampliar las
evaluaciones de los resultados de los programas de AT: mejorar el manejo y la salud del nifio, la
estabilidad familiar, cuidar el medio en que se desenvuelve el nifio.

3. Revision critica y cuestiones metodoldgicas

Parece que los datos aportados por los trabajos que han estudiado la influencia de los progra-
mas de AT en nifios deficientes en general, y con SD en particular, tienen, generalmente, una baja
calidad metodoldgica. Dunst revisé 57 trabajos sobre programas de AT, de los que sélo el 5% usa-
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ban un disefio verdaderamente experimental. Hay algunas cuestiones, generalmente inadvertidas,
gue amenazan la validez interna de los esfuerzos de evaluacion (Dunst, 1988):

a) Historia: una serie de sucesos que ocurren entre las evaluaciones, ademas del tratamien-
to que esta siendo evaluado:

b ) Maduracion: los cambios biol6gicos, fisiolégicos y psicolégicos que aparecen, simple-
mente, con el paso del tiempo;

¢ ) Instrumentacion: es una amenaza cuando cualquier cambio en los administradores del
test, en procedimientos de administracion, o en la experiencia por repetidas adminis-
traciones de una prueba, contribuye a cambios en la variable dependiente;

d) La pérdida de sujetos: constituye una amenaza siempre que dicha pérdida sea diferen-
cial respecto a los sujetos que permanecen en el estudio.

La naturaleza atedrica de los programas de AT, ha llevado a asumir una serie de suposi-
ciones que no son del todo sostenibles (Dunst, Snyder y Mankinen, 1988). Se supone, por ejem-
plo, que la mayoria de los nifios se beneficia de forma homogénea de estos programas, sin tener
en cuenta que, en el caso de nifios con afectacion bioldgica -como ocurre en el sindrome de
Down-, la intervencion tendré impactos diferentes segln niveles de funcionamiento, grado de retra-
so, etc. También se ha dado por supuesto que el nivel de participacion e intensidad de la inter-
vencion en el programa es el mismo para todos los participantes, sin tener en cuenta que pueden
variar en funcion de diversos factores como el interés de los padres, los problemas de trans-
porte, el estado fisico del nifio, las condiciones familiares, etc.

Una tercera suposicion, muy generalizada todavia, es que el programa de AT es la prin-
cipal o la Unica intervencién que se da a los participantes en el mismo, considerandose a la
intervencion como la variable independiente exclusiva. Este es un error de planteamiento que ha
llevado a muchas conclusiones erréneas, ya que el programa de AT debe ser considerado como
la suma de fuentes de apoyo de diferentes individuos y grupos. Por tanto, la variable independi-
ente no debe ser la participacion o no del nifio en el programa de AT; antes bien, se trata de
saber qué dimensiones de la intervencion se relacionan con los diferentes resultados. En con-
secuencia, hemos de ampliar el ambito y las dimensiones de nuestras evaluaciones para poder
asi discernir los efectos de amplia base: las influencias del bienestar fisico y emocional de los
padres; las habilidades de adaptacion de la familia; las actitudes, aspiraciones y expectativas de
los padres; los estilos de interaccién padres-nifio, etc. Del mismo modo, la variable dependiente
no puede ser Unicamente el nivel de desarrollo del nifio que participa en el programa de AT -en
términos de cociente de desarrollo-, sino que tenemos que abrir el abanico y evaluar como
influye el programa de AT en diversos aspectos relacionados con la familia (adaptacion, bienestar,
dinamica familiar, interaccion padres-hijo...), con el hogar (situaciones de estimulacion, ambi-
ente fisico, oportunidades de juego...), con el propio nifio (salud, desarrollo emocional, moti-
vacion, competencia social, comunicacion y lenguaje, cognicion, rendimiento escolar...).

La dltima suposicion tiene que ver con un hecho demasiado frecuente. Los trabajos
sobre los programas de AT nos aportan resultados en términos de cocientes de desarrollo o de
items evolutivos superados. Lo grave del caso es que esas Escalas o Inventarios de desarrollo
empleados en la evaluacion sirven, a su vez, para efectuar las programaciones en las que se mar-
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can los objetivos inmediatos a conseguir. Queda claro, entonces, que el efecto del aprendizaje
por entrenamiento de esas tareas repercutira en las posteriores evaluaciones con esos mismos
instrumentos. Esos datos nos ofrecen, en consecuencia, una realidad distorsionada, ya que tien-
den a exagerar unos progresos basados en aprendizajes mecanicos que dificilmente seran gen-
eralizables a situaciones mas naturales (Candel, 1993).

4. Los estudios de la segunda generacion de investigacion

Hacia finales de los afios ochenta y, sobre todo, a principios de los noventa, se produce un cam-
bio progresivo en cuanto a la incorporacion de otros modelos tedricos a la practica de la intervencion
temprana. El modelo transaccional de Sameroff y Chandler (1975), la teoria de los sistemas
ecoloégicos de Bronfenbrenner (1979), o la teoria de Feuerstein sobre la modificabilidad cogniti-
va estructural (Feuerstein y otros, 1.980), han insistido en la importancia de las interacciones nifio-
medio ambiente para modificar estructuras internas, con el fin de conseguir unos mejores nive-
les de conducta adaptativa. El nuevo modelo que inspira los programas actuales de atencion
temprana, y en el que se basan la mayoria de ellos, llamado modelo ecoldgico, presenta algu-
nas peculiaridades con respecto a los enfoques mas tradicionales: se resalta la importancia de
las interacciones socio-comunicativas entre el nifio y los padres; el nifio es visto como un apren-
diz activo; enfatiza el aprendizaje en un contexto natural; recurre, para la consecucion de obje-
tivos, a actividades funcionales que tengan un sentido para el nifio y que se inserten en las ruti-
nas diarias; los refuerzos son naturales; utiliza el modelado como método béasico de ensefianza.
Parece claro, por tanto, que el desarrollo del nifio con SD puede ser mejor comprendido y mejor
estimulado en el contexto familiar. Por ello, uno de los principales objetivos de la educacién de
los nifios con sindrome de Down en sus primeros afios, debe ser favorecer un buen ajuste de los
padres y fomentar unos adecuados patrones comunicativos, de forma que el nifio se sienta mas
motivado para reaccionar a los estimulos del medio y, a su vez, sus padres disfruten mas con su
propio rol parental.

Una revision critica de los programas de AT de la primera generacion ponia de mani-
fiesto una serie de erroresy carencias, que convenia corregir. Algunos autores dieron cuenta de
que las familias que participaban en programas de AT, sobre todo si la intervencion era muy inten-
siva, manifestaban un alto grado de estrés por la excesiva carga que suponia la educacion y el cuida-
do de un nifio con problemas (Sloper, Cunningham y Arnljotsdottir, 1.983; Baker, Landen y Kashima,
1.991; Buckley, 1992). Una posible causa de este fenémeno estriba en que muchos de estos pro-
gramas se preocupaban, casi exclusivamente, por el logro de actividades por parte del nifio: que
coOja, que saque, que meta, que haga torres, que garabatee, que ande, que suba, que baje...
Recientemente, algunos autores (Fewell y Glick, 1996; Smith y cols., 1997) han terciado en esta
controversia acerca de la eficacia de los programas intensivos de AT. Fewell y Glick observaron que
el programa intensivo era eficaz en el mantenimiento de las progresiones evolutivas de los nifios
participantes; las puntuaciones en el pretest de las areas examinadas eran superiores a las del
postest, aunque estas diferencias no eran significativas. Por su parte, Smith y colaboradores
encontraron que los nifios con una discapacidad severa y con rasgos autistas que siguieron un pro-
grama intensivo, alcanzaban unos beneficios clinicamente significativos: mayor cociente intelec-
tual, mejor nivel de lenguaje, disminucién de los problemas de comportamiento.
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Se iba preparando el camino para que se pusieran en marcha los estudios de la segun-
da generacion que, ocupados en una perspectiva mas diferenciada de la AT, se centran en dos
grandes apartados (Spiker y Hopmann, 1997):

| Caracteristicas del nifio y la familia, estrategias y objetivos.
Il Resultados de los programas de AT con una mayor concrecion.

4.1. Caracteristicas del nifio y la familia, estrategias y objetivos

En la intervencién con nifios que tienen necesidades educativas especiales, es fre-
cuente que el punto de partida en el disefio de los curriculos sean los modelos o descripciones
del desarrollo del nifio normal. Como hemos tenido ocasién de ver en otro capitulo de este vol-
umen, los estudios mas recientes han mostrado que los nifios con una deficiencia mental (inclu-
idos los nifios con SD), exhiben procesos similares en su adquisicion de habilidades sensomo-
toras, al compararlos con los nifios que no presentan problemas en su desarrollo, aunque el
desarrollo de los nifios con SD no es simplemente igual al de los nifios no deficientes, sino que
presenta algunas diferencias cualitativas dignas de ser tenidas en cuenta: tienen una dificultad
significativa para pasar de un estadio sensoriomotor a otro (en especial del IV al V); sus apren-
dizajes no suelen estar bien consolidados; tienden a infrautilizar las habilidades adquiridas;
procesan la informacion de una forma diferente, como consecuencia de sus alteraciones neu-
robiolégicas (Dunst, 1990, 1998; Wishart, 1997). Asi pues, la intervencion no se puede basar, uni-
camente, en el estudio de los procesos del desarrollo, el cual describe como evolucionan los
nifilos cuyos sentidos estan intactos y cuyos cerebros funcionan con normalidad. Ninguna de
estas suposiciones es valida para los nifios con SD, que presentan algunas caracteristicas
especificas. Por tanto, los programas educativos deben armonizarse con las necesidades especi-
ficas del nifio con SD (Gibson, 1991). Para ello, son necesarias dos cosas: 1%) saber la forma en
gue el desarrollo del nifio con SD es diferente; y, 22) adaptar el programa educativo a las partic-
ularidades del sindrome de Down.

Numerosos trabajos se han llevado a cabo en los Ultimos doce afios, con el fin de inves-
tigar mas a fondo cual es el funcionamiento de los nifios con SD en diversas parcelas del desar-
rollo y poder asi disefiar estrategias de intervencion mas ajustadas a sus necesidades especi-
ficas. Los interesados pueden consultar algunas revisiones: Dunst (1990, 1998), Wishart (1997),
Candel y Carranza (1993), Beeghly (2000), Spiker y Hopmann (1997).

Sabemos que, al igual que ocurre con la poblacién general, la interaccion afectiva entre
el nifio con SD y su familia es una de las claves para el desarrollo del nifio. En el caso del SD, esta
relacion esta mediatizada, en primer lugar, por las reacciones que el nacimiento y la crianza de
un nifio con SD va a provocar en el medio familiar. La mayor implicacién de la familia en el pro-
grama de AT ha permitido el disefio de numerosas investigaciones, que han tratado de estudiar
las caracteristicas de las familias de los nifios con SD, sus reacciones y capacidad de ajuste a
la nueva situacion, la relacion de una serie de variables familiares con el desarrollo del nifio
(Erickson y Upshur, 1989; Crnic, 1990; Harris y McHale, 1989; Sloper y otros, 1991; Candel y otros,
1993; Minnes, 1998; Stoneman, 1998). Cahill y Glidden (1.996) han confirmado que el fun-
cionamiento de las familias con un hijo con SD es bastante similar al de las familias que tienen
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un hijo con otro tipo de deficiencia, aunque parece haber un mejor ajuste en las familias que
tienen un nifio con SD.

A este respecto, merece la pena destacar los hallazgos del estudio de Byrne,
Cunningham y Sloper (1988), quienes hacen hincapié en una problematica funcional menor en
las familias de los nifios con SD de lo que se podia sospechar, resaltando dos temas: la nor-
malidad y la vulnerabilidad. La mayoria de las familias de su muestra (de un total de 181) con
un nifio con SD no eran diferentes de las demas; a pesar de los retos que plantea el cuidado
de un nifio especial, estas familias llevaban una vida normal y hacian las mismas cosas que
otras familias. El 83% de las familias de nifios con SD informaba que no habia problemas
serios en las relaciones con sus hijos; el 14% informaba de la presencia de algunos problemas,
y sélo el 3% reconocia que existian problemas importantes.

La importancia cada vez mayor que tienen las relaciones entre los padres y su hijo con
una discapacidad, lo demuestra el hecho de que una revisién sobre los programas de AT en
nifios con sindrome de Down (Spiker, 1990), concluia que existia acuerdo en que estos pro-
gramas deben centrarse en mejorar los patrones de interaccion padres-hijo en los primeros
meses de la vida. Varias revisiones sobre las interacciones padres-hijo en nifios con SD con-
cluyen que estos nifios pueden ser mas dificiles y menos gratificantes, ya que tienen menos
iniciativa, inician las interacciones y responden a ellas de una forma menos contingente y pre-
decible, emiten sefales sociales y comunicativas mas dificiles de interpretar. De ahi que se haya
descrito a las madres de estos nifios como mas directivas y con roles mas dominantes, percibi-
endo su papel, primariamente, como una ayuda a sus hijos para ejecutar todo su potencial
durante la interaccion (Mahoney, Fors y Wood, 1990; Mc Collum y Hemmeter, 1997).

4.2. Resultados de los programas de AT con una mayor concrecion

En opinion de algunos autores (ver, por ejemplo, Spiker y Hopmann, 1997), los pro-
gramas de AT han sido beneficiosos, tanto para los nifios con SD como para sus padres.
Uno de los aspectos mas resaltados ha sido, precisamente, la ayuda que han prestado a los
padres en su ajuste emocional ante el nacimiento de su hijo con SD, mediante grupos de
apoyo de padres y la relacion terapéutica con el estimulador, ademas de proporcionar servi-
cio profesional e informacion sobre el sindrome de Down. Conviene, sin embargo, llamar la
atencion sobre lo perjudicial que podria ser una fe ciega en la eficacia de los programas de
atencién temprana, lo cual conlleva una subestimacion del grado de dificultades de aprendizaje
de los nifios con SD que pueden manifestarse en el periodo 3-6 afios, y que persisten mas
adelante.

Un estudio descriptivo de Shonkoff y otros (1992), exponia una serie de conclusiones:
los nifios con SD empiezan el programa de AT antes que otros grupos de deficientes (antes de
los 6 meses, como media); hay bastante variabilidad en el desarrollo de los nifios con SD en las
areas evaluadas; los padres de los nifios con SD tienen mayores niveles de implicacion en el pro-
grama de AT que los padres de otros grupos de deficientes. Como conclusion, el propio Shonkoff
reconoce que, en lineas generales, no puede hablar de efectos beneficiosos del programa de AT
para los nifios y sus familias.
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Aunque son todavia escasos los trabajos que recogen los efectos de una intervencion
en los patrones de interaccion padres-hijo, los datos de que disponemos en la actualidad (Mc Collum
y Hemmeter, 1997) nos indican que la intervencién en la interaccion de los padres con sus hijos
discapacitados resulta eficaz en una doble direccién. En lo que respecta a los cambios experi-
mentados en los padres, éstos mejoraban en una serie de variables: aumento de la capacidad
de respuesta; mayor expresividad afectiva; organizacion del medio fisico; implantaciéon de un
estilo mas elaborador, con un descenso en la duracion 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.

Algunos programas, como los resefiados en los trabajo de Sandall (1.988) y de Mahoney
y Powell (1.988), por ejemplo, hacen mayor hincapié en estrategias de instruccién como la toma
de turnos -que proporciona a los padres la base para comprender la interaccion con sus hijos,
mejorando el equilibrio interactivo, disminuyendo la frecuencia de 6rdenes y aumentando la fre-
cuencia de las respuestas-, y el emparejamiento interactivo -que ayuda a los padres a sintonizar
su conducta para que ésta sea compatible con las caracteristicas del nifio-. En esta misma linea,
hay algunos estudios muy interesantes que proponen unas pautas de intervencion naturalista con
las familias en el contexto natural del nifio, basadas en las estrategias que, de forma natural,
utilizan los padres con sus hijos (ver, por ejemplo, Gracia y del Rio, 2000). Este modelo de inter-
vencion, que pretende mejorar los patrones de interaccion, sugiere una serie de actividades
para la creacion de rutinas interactivas, la adecuacién del entorno y la mejora de las estrategias
de interaccién socio-comunicativa.

Varios trabajos sobre los patrones de interaccion se han centrado en la mejora de la
comunicacion. Algunos programas han trabajado la interaccion social reciproca, observandose
beneficios en el sentido de que las madres se hacian menos directivas y con mayor capacidad
de respuesta, y proporcionaban sefiales lingiisticas mas claras a sus hijos; éstos, a su vez,
mostraban frecuencias mas altas de turnos vocales durante las interacciones (Tannock, Girolametto
y Siegel, 1992; Dodd, McCormack y Woodyatt, 1994). Algunos autores subrayan la importancia
de tener en cuenta los déficits comunicativos de los nifios con SD para disefiar estrategias ade-
cuadas: imitacion contingente, capacidad de respuesta, seguimiento de la iniciativa del nifio,
uso de las rutinas sociales (Warren y otros, 1993).

En lo relativo al desarrollo motor, la intervencién en nifios con SD, est4d muy condi-
cionada, como ya vimos, por la influencia negativa de limitaciones biolégicas: cardiopatia, hipo-
tonia, limitaciones sensoriales. Algunos estudios efectuados para evaluar el entrenamiento motor
especifico de los nifios con SD, y ver sus efectos sobre el desarrollo mental y social posterior, no
han aportado resultados concluyentes (Spiker y Hopmann, 1997).
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