Manual de
Atencion Temprana

Maria José Buceta (coord.)

\

EDITORIAL
SINTESIS



Manual
de Atencion Temprana



Consulte nuestra pdgina web: www.sintesis.com
En ella encontrard el catdlogo completo y comentado

Queda prohibida, salvo excepcion prevista
en la ley, cualquier forma de reproduccion,
distribucion, comunicaciéon publica y
transformacion de esta obra sin contar
con autorizacién de los titulares de la pro-
piedad intelectual. La infraccion de los
derechos mencionados puede ser constitutiva de delito contra la propiedad
intelectual (arts. 270 y sigs. Codigo Penal). El Centro Espariol de Derechos
Reprogréficos (www.cedro.org) vela por el respeto de los citados derechos.

[ A 1
NO fotocopies el libro




Manual
de Atencion Temprana

M.? José Buceta Cancela (coord.)

>
EDITORIAL
SINTESIS



Reservados todos los derechos. Estd prohibido, bajo las sanciones
penales y el resarcimiento civil previstos en las leyes, reproducir, registrar
o transmitir esta publicacion, integra o parcialmente,
por cualquier sistema de recuperacion y por cualquier medio,
sea mecdnico, electronico, magnético, electrodptico, por fotocopia
o por cualquier otro, sin la autorizacién previa por escrito
de Editorial Sintesis, S. A.

© M.* José Buceta Cancela (coord.)
© EDITORIAL SINTESIS, S. A.
Vallehermoso, 34. 28015 Madrid

Teléfono 91 593 20 98
http://www.sintesis.com

ISBN: 978-84-995862-2-9

Impreso en Espafia - Printed in Spain



Indice

PrOLOogo ...

Pedreira Massa, José Luis

PRIMERA PARTE
PREVENCION DE NECESIDADES,
EVALUACION Y DIAGNOSTICO

L. JEPOAUCCION ...
Buceta Cancela, M. José y Ferreiro Vilasante, M. del Carmen
L1, CONCEPLO ittt
1.2, ODJELIVOS weviivinieiiieiiieteietcietetetet ettt ettt
G TR & 7 YU USSR
1.4. AmDbitos de aCtUACION ..vvveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e
1.4.1. Nifio, 23. 1.4.2. Escuela, 24. 1.4.3. Familia, 24.
Preguntas de autoevaluacion ...........ccccceeviiiiniiiniiiiniincc

2. La prevencion de las necesidades transitorias o permanentes ...................
Castanidn Gallego, Beatriz y Buceta Cancela, M.# José

2.1. Niveles de prevencion .......ccoeceeeeirieinieinieeniicieeineeseceeeseeveeeaeeas

2.1.1. Prevencion primaria, 29. 2.1.2. Prevencidn secundaria, 30. 2.1.3.
Prevencion terciaria, 33.

2.2. Crecimiento y desarrollo fiSico ........cccvevinieinininincninicinicinccncceeeas

2.3. Signos de alarma .........cccooviiiiiiiiiii

2.3.1. Signos de alarma durante el primer mes de edad, 41. 2.3.2. Signos de

alarma durante el segundo mes de edad, 42. 2.3.3. Signos de alarma duran-

15

19
19
20
23
23

26

29

29

34
40



Manual de Atencién Temprana

te el cuarto mes de edad, 42. 2.3.4. Signos de alarma durante el sexto mes de
edad, 42. 2.3.5. Signos de alarma durante el noveno mes de edad, 43. 2.3.6.
Signos de alarma durante el duodécimo mes de edad, 43. 2.3.7. Signos de
alarma durante el decimoquinto mes de edad, 43. 2.3.8. Signos de alarma
durante el decimoctavo mes de edad, 43. 2.3.9. Signos de alarma a los vein-
ticuatro meses de edad, 44. 2.3.10. Signos de alarma a los cuatro aios de

edad, 44. 2.3.11. Signos de alarma a los seis afios de edad, 44.
2.4. Programas de prevencitn ............cccoccoeveinieiiiiniiiniciiceseceeeeceas
2.5, RESUMEN ..vviiiiiiiiiiiiiiee e e e e e atrar e e e e e
Preguntas de autoevaluacion .........cccccveerirciniciinicincineccecc s
CaSOS PLACLICOS wveuverveeurerertinitetenterieetetesre et estenteertennessesresae e nesresaeemeennesreennenes

3. Principales pruebas de evaluacion .......................ccooveovveneveonevonrecnnrinn,
Buceta Cancela, M.@ José y Ferndndez de la Iglesia, Josefa del Carmen

3.1. Escalas neonatales .........cccooviiiiiiiiiiicieciccee e

3.2. Escalas de desarrollo .........cceeeeeieeuiiiiiiieiieeee e

3.3. Escalas de inteligencia .........ccccovvueiviciniiiniiiniiiiciicccececs

3.4, LENGUAJE ceevviiiiiieiiicietetcietc ettt ettt

3.5. Personalidad .......c.ocooiiiiiiiiiiiiie e

3.6. Escalas de evaluacién del ambiente familiar ..........ccccoovvviiivieiiieieenenn.

Preguntas de autoevaluacion .......c.cccceeeniieiinicinieincinccee e

SEGUNDA PARTE
INTERVENCION EN LOS TRASTORNOS
DEL LENGUAJE

4. Desarrollo del lenguagje en los primeros anos ....................ccocveccuvecenencunn.
Buceta Cancela, M. José; Rodriguez de Dios, M. del Carmen y Vilamed Pérez, Monica

4.1. Desarrollo prelinglifStico ........cccceviviiiiiniiiniiiiiiiicccce,

4.2. Desarrollo fonol8gico .........coeiviiiviiiiiinicinieiiicincicceccce

4.3. Desarrollo SEMANTICO ..cuveivveevveeeiereeeeeiteeteeiteereereeeeeveeereeereeereeseeneens

4.4. Desarrollo morfosintACtiCo .......cuievieeveeeiieeeeieieeiiee et eeree e

4.5. Desarrollo pragmatico .........coeevireriniininieiinieinieiseeeeeee e

Preguntas de autoevaluacion .........coccceeerirciniciinicinicinccecec e



Indice

5. Definicion de los principales trastornos del lenguage ........................... 75

Buceta Cancela, M. José; Rodriguez de Dios, M. del Carmen
y Vilamed Pérez, Monica

5.1, DISLAIIAS wevvvieeeeieeeeeeee e e e et e e e e e e aaeeeaaas 75
5.1.1. Introduccion, 75. 5.1.2. Clasificacién y etiologia, 75.
5.2, Disfonias INFantiles ......veeieeveeiieieiie ettt ee et e e eeaae e 79

5.2.1. Introduccidn, 79. 5.2.2. Anatomia y fisiologia de la voz, 79. 5.2.3.
Mecanismo de fonacién, 81. 5.2.4. Etiologia, 81. 5.2.5. Clasificacién, 82.

5.3, DISTEIMIIA 1eeevviviietiiitiiete ettt ettt ettt ettt ettt et et ereeere s 83
5.3.1. Introduccion y concepto, 83. 5.3.2. Etiologia, 83. 5.3.3. Clasifica-
cion, 85.

5.4. Del Retraso Simple al Trastorno Especifico del Lenguaje ......ccccecueneeee 86
5.4.1. Concepto y clasificaciones, 86. 5.4.2. Retraso del lenguaje o TEL, 88.
5.4.3. Criterios para la identificacion del TEL, 88.

Preguntas de autoevaluacion ..........c.cccoceiviniiiicininniecireee e 89

6. Evaluacion de los principales trastornos del lenguage ................................ 91

Buceta Cancela, M. José; Rodriguez de Dios, M. del Carmen
y Vilamed Pérez, Ménica

6.1. Evaluacion en 1as dislalias ..cc..eeeeeeeeeeeeeeeeeee oo e 91
6.1.1. Evaluacion de la articulacion, 91. 6.1.2. Evaluacion de las bases fun-
cionales de la articulacion, 92.

6.2. Evaluacidn en las disfonfas .........cccoeoineiniiinincincnnciccccces 92

6.3. Evaluacién en las disfemias .........ccooeeininineiiinicciiccceee 93

6.4. Evaluacién en el Trastorno Especifico del Lenguaje ........cccooeiiiiinnianns 94
Preguntas de autoevaluacion ...........ccccoceiiiiiiiiiiiiiiice 97

/. Intervencion en los principales trastornos del lenguage ................... 99

Buceta Cancela, M. José; Rodriguez de Dios, M. del Carmen
y Vilamed Pérez, Monica

7.1. Intervencién en las Dislalias .........cccoooviieiiiieiiiiiiiceeececeeeeee e 99
7.1.1. Tratamiento indirecto, 99. 7.1.2. Tratamiento directo, 101.

7.2. Intervencién en 1as DisfOn{as .........cceevveeveeeeeiieeiiieeieeee e e e 102

7.3. Intervencién en la Disfemia ........ccoeevviiieiviiiiiiieiicceeeeeeeeeeeeee e 104



Manual de Atencién Temprana

10.

7.4. Intervencién en el Trastorno Especifico del Lenguaje .....c.ccovveuivieuiinncans 105
Preguntas de autoevaluacion ...........cccceiviiiiiiiiiniiiiniiie, 107
CaS0S PLACLICOS .eivviiuiiuiiiiiiiiiiiie it 108

TERCERA PARTE
INTERVENCION EN LOS TRASTORNOS
DEL DESARROLLO

. Intervencién en los trastornos del desarrollo de origen prenatal .............. 115

Cagide Otero, M.# Esther; Nedelcu, Dagmar Gabriela y Buceta Cancela, M. José
8.1. Riesgo bioldgico prenatal .........ccccevviuiiiiiiiniiiiniiiicincicecc 115

8.2.1. Sindrome de Down, 115. 8.2.2. Sindrome X Frdgil, 124.
Preguntas de autoevaluacion ............ccceiiiiiiiiiiiiniiiiiiice 129
CaSOS PLACLICOS .eovviruiiuiiiiiiiiiiiiesie ittt 131

Intervencion en los trastornos del desarrollo

que no tienen origen Prenatal ......................cociiiiiiiiiiiniieiiiises 135
Buceta Cancela, M. José; Veira Muiiiz, Ana y Castarién Gallego, Beatriz
9.1. Origen perinatal .........cccccooiiiiiiiniiiiii 135
9.2. Origen posnatal .........ccceiiiiiiiiiiiiiiii s 135
9.3. Riesgo familiar ........occoiviiiiiiiiiiiiiiiccc 139

9.3.1. Caracteristicas de los padres, 140. 9.3.2. Situacidn familiar, 143.
9.3.3. Estrés, 145.

9.4. Riesgo ambiental .........ccocooiiiiiiiiiiiiiniiii 145
Preguntas de autoevaluacion .........ccceeveeririciinicinicinieincccec e 147
CaSOS PIACLICOS w.veuvenriureuieiintetenteiteitete sttt ettt sttt et sbe st e et be e s e enes 148
Intervencion en los trastornos generalizados del desarrollo ...................... 151
Nedelcu, Dagmar Gabriela y Buceta Cancela, M.# José
10.1. Repaso histdrico sobre la evolucidn tedrica del autismo ......c..cceveucunneee. 151
10.2. Definicién y caracteristicas de 1os TGD .....cccoveiiinininiiinininiiciee. 156

10.3. Pruebas utilizadas para la identificacién y evaluacién de las personas
COM AULISINIO .ottt 160



11

12.

10.4. Sistemas alternativos/aumentativos de comunicacién (SAAC) ................ 162
10.5. Sistema TEACCHY/ El andlisis conductual aplicado
(ABA, por sus siglas en inglés) .........ccooviiiiiiiniiiiiniii 166
10.6. Terapia cognitivo-conductual .........c..cceevevirinieiineinieiniiiccccee, 167
10.7. Oras terapias .....cccevvuiiieiiiiiiiiiiiiiieiecie et 168
Preguntas de autoevaluacion ...........ccceiviiiiiniiiiniciiniiinccce e 170
CUARTA PARTE

INTERVENCION EN OTROS TRASTORNOS

Maltrato § ADUSOs ..ot 175
Pedreira Massa, José Luis
11,1, CONCEPLO evereriruiiriiieiieete et ettt ettt ettt et ere et et e eneeneene s 175
11.2. El concepto de victimologfa infantil .........ccccovecineiniiiniinncnncinen, 177
11.3. Etiologfa y factores de riesgo ........cccoeiviriiiiiiiiiiiiiiiiiiiccccecee 178
11.4. Diagndstico de maltrato ........ccooeivieiiniiiciiniciinieinciecececeeee 180
11.5. Pautas terapéuticas y PrEVENTIVAS ......ocuevvuriiuiiiiiiiiiiiiiiiieiieeieesieesieesneenees 187
Preguntas de autoevaluacion ...........cccccvciiiiiiniiiiiiiiiic 196
Trastornos de la vinculacion ......................ccooccvveccniccnincnnicnicncnnes 199
Pedreira Massa, José Luis
12.1. INtrodUCCION ..ovieiiiiiiciiieiiictetcee s 199
12.2. Delimitacién conceptual de vinculo y apego en la prevencién

y la Psicopatologfa Infantil ...........cccccoiiiiiiii 201
12.3. Caracteristicas del apego/vinculo de importancia para la Psicopatologia

y las actividades preventivas .........co.ccceeevieeninenincincineeneeseeeee 202
12.4. Psicoandlisis y perspectiva de la vinculacion ........ccocceeeveinvinincnicnncne. 208
12.5. Evolucién longitudinal de los trastornos vinculares ...........ccccoevveunnee. 211
12.6. Perfiles evolutivos de los trastornos vinculares ............ccccccovviiieiiiiinnnnee 218
12.7. Aplicaciones terapéuticas y PrevVentivas .........ccececeeeeereeuesesuesesueesuennnenns 220
12.8. CONCIUSIONES ...vueeieiriiieieiieieetestee ettt 221
CaSOS PIACHICOS .viuveuriiiuieiiitiieiteit ettt sttt 224
Preguntas de autoevaluacion ............cccceviviiiiiiiiiniiiiiiie, 226



Manual de Atencién Temprana

13.

14.

15.

Otros trastornos. Bullying ..., 227
Pedreira Massa, José Luis

13.1. INErOdUCCION .occvviiiviieiee et et e v e eeaee e 227
13.2. Concepto de acoso escolar 0 bullying .........ccccovecivieiiniiiniicnncincinne. 229
13.3. Tipos de bullying .........cccooeiviiiiiiiiiiiiiiiice, 230
13.4. Descripcidn de 1os SUJETOS .......cevieuiriiiiiiiiiiiiiiiiciiccccce 230
13.5. AbOrdaje Preventivo ......cevueeieieeinierinieieiiieieietnteesteter ettt 234
13.6. CONCIUSIONES ..cvviiieriietieeetee et ettt et e et eeeeeeeeeeaeeeaeeeereeeeveeeeaee e 234
Preguntas de autoevaluacion ..........cccceiviiiiiniiiinieinieince e 235
Trastorno por déficit de atencién con hiperactividad ................................ 237
Pedreira Massa, José Luis

14.1. INtrodUCCION ..icuvieeiiieiieii ettt ettt ettt et et eve v eeveeeveeeveeeveenean 237
14.2. Aproximacién epidemioldgica ........cccoovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii, 238
14.3. Haciendo semiologfa: un retorno necesario ..........ccocovuervviiiiivicinicnnnnn. 240
14.4. Aplicacién rigurosa de criterios diagndsticos categoriales ..........ccccceneee. 243
14.5. Evaluacién diagnéstica .........cccevveuiviiiiiiiiiiiiiiiiiicicccccsceeee 244
14.6. Diagndstico diferencial .........ccoooveiniiiiiiiiiiniiniiiciccce, 251
14.7. CONCIUSIONES ..ecvvieevieeriiieeite et ettt ettt eeteeeteeeteeeveeeteeereeeteeeveeeveeereeeaeas 255
Preguntas de autoevaluacion ..o, 256
CaSOS PIACTICOS uveeuvierienieeiieieeitett et et et et ae ettt eteeneereeaeenaeeneeneeane e 258
Stndromes minoritarios y enfermedades raras ....................ccccococvevnnnnnnn. 261

Buceta Cancela, M. José; Ferreiro Vilasante, M. del Carmen; Cagide Otero, M.# Esther
y Veira Muniz, Ana

15.1. INErOdUCCION woovviiieiiieteeeeeee et e et e et e eeaee e 261
15.2. Sindrome de JOUDEIT ...coviivuiiiiiiiiciieiece ettt 262
15.2.1. Introduccidn, 262. 15.2.2. Etiologia e incidencia, 262. 15.2.3. Ca-
racteristicas, 263. 15.2.4. Diagndstico, 264. 15.2.5. Diagndstico diferen-

cial, 265. 15.2.6. Tratamiento, 265.

15.3. Sindrome de Seckel ......ooouiiioiiiiiiieeeeee e 266
15.3.1. Introduccidn, 266. 15.3.2. Etiologia e incidencia, 266. 15.3.3. Ca-
racteristicas, 266. 15.3.4. Diagndstico, 267. 15.3.5. Diagnéstico diferen-
cial, 267. 15.3.6. Tratamiento, 267.

I0



16.

15.4. Sindrome de Prader-Willl ....ccocovevviiiiiiiiiicciececeececceeere e 267
15.4.1. Introduccién, 267. 15.4.2. Etiologia e incidencia, 267. 15.4.3. Ca-
racteristicas, 268. 15.4.4. Diagndstico, 269. 15.4.5. Diagndstico diferen-
cial, 273. 15.4.6. Tratamiento, 273.

15.5. Sindrome de NOONAN .....cceieeiiiiiiiiiiiecieeeee ettt 273
15.5.1. Caracteristicas, 273. 15.5.2. Etiologia e incidencia, 275. 15.5.3.
Diagndstico, 276. 15.5.4. Tratamiento, 277.

15.6. SIndrome de POTLEr ....ccveieveiiiiiiciieeeeeteeeeee et 277
15.6.1. Introduccién, 277. 15.6.2. Etiologia e incidencia, 278. 15.6.3. Ca-
racteristicas, 279. 15.6.4. Diagndstico, 280. 15.6.5. Diagnéstico diferen-
cial, 280. 15.6.6. Tratamiento, 280.

15.7. Sindrome de Smith-Magenis ...........ccocoiiiiiniiiiiiiiie 282
15.7.1. Caracteristicas, 282. 15.7.2. Etiologia e incidencia, 283. 15.7.3. Eva-
luacidon, 283. 15.7.4. Tratamiento, 284.

15.8. Sindrome de Angelman ........ccccoeiiiiiiiiiiinii 285
15.8.1. Caracteristicas, 285. 15.8.2. Etiologia e incidencia, 287. 15.8.3. Eva-
luacion, 288. 15.8.4. Tratamiento, 288.

Preguntas de autoevaluacion ..........cccceiviiieiniciinieinicincccce e 289
CaSOS PLACTICOS .vevvirvieurireriiiiieiente sttt ettt et a e st ae b st s e 290
QUINTA PARTE
ELABORACION DE PROGRAMAS
DE INTERVENCION
Programas de intervencion en Atencion Temprana ................................... 297

Buceta Cancela, M.“ José y Ferreiro Vilasante, M. del Carmen

16.1. Elaboracién de programas ............ccooevveeucuiinirineininiiieeieseeeceeenenes 299
16.1.1. Modelos de intervencion en Atencion Temprana, 299. 16.1.2. Tipos
de programas, 300. 16.1.3. Programas de instruccidn sistemdtica, 301.
16.1.4. Areas de intervencién, 302.

16.2. Programa individualizado en un caso diagnosticado de un TEA ............ 303
16.2.1. Presentacién del caso, 303. 16.2.2. Planteamiento del programa de
intervencidn, 305. 16.2.3. Preguntas de autoevaluacion del caso TEA, 309.

16.3. Programa individualizado en un caso diagnosticado de sindrome
@ ASPEIGET vttt 310

IT



Manual de Atencién Temprana

16.3.1. Presentacién del caso, 310. 16.3.2. Planteamiento del programa de
intervencidn, 311. 16.3.3. Preguntas de autoevaluacion del caso de sindro-
me de Asperger, 312.

Preguntas de autoevaluacion .........ccccoeeriiieiniciinieinieinecec e 313

17. Evaluacion de la efectividad de los programas de Atencién Temprana ... 315
Nedelcu, Dagmar Gabriela y Buceta Cancela, M. José

17.1. INtrodUuCCiON ...ccveeiiiiiiciiiiciiiciieicc s 315
17.2. Definicién del concepto de evaluacion ........c.ccveeevveinieiniicnnicnnncinnne. 316
17.3. Caracteristicas del proceso de evaluacién y tipos de evaluacién .............. 316
17.4. Momentos de la evaluacién de un programa ...........ccceeevieivinicnncnnnnne. 318
17.5. Acercdndonos a la pradctica ........oecevveeerinicriniciinicinieiececceeee 319
17.5.1. Antecedentes, 322. 17.5.2. Planteamiento del programa, 322.
17.6. CONCIUSIONES ...vviviiiriiiiieiieieeierteee ettt 324
Preguntas de autoevaluacion .........co.cceveerireiinicinicinieincccec e 325

Clave de respuestas

BibliOGIafin ..............ccooovvee e 331

I2



Agradecimientos

Es muy dificil poder precisar con total honestidad a quién debo agradecer este manual, pues
como ser humano la memoria puede jugar muy malas pasadas. Deseo que cuando lo ten-
gan en sus manos se les haga ficil en su lectura, lo cual no implica que sea de sencillos y vul-
gares conocimientos, y que les ayude en su futuro trabajo en atencién temprana, que les
haga sentir la necesidad de consultarlo, y sobre todo que resuelva sus dudas.

El mundo de la atencién temprana hace que vibre cada dia que me levanto, es un mun-
do apasionante, que hace que aprenda cada dfa nuevos conocimientos y que cada dia me
abre nuevas perspectivas al mundo de la infancia, y que nos hace sentir que las deficiencias
y las diferencias son las aportaciones que hacen que la vida y la ciencia sean diversidad, inter-
culturalidad y traspase de conocimientos y fronteras.

Vosotros, nifios de meses, afios, futuros adolescentes, hacéis que cada dia tengamos que
estar formdndonos para adaptarnos a vuestra propia evolucién. Por ello, investigacion, asis-
tencia y docencia intentan ir de la mano a lo largo de este manual.

Hacéis que, aparte de sentirme viva, cada dfa que uno me pide ayuda, desde el mismo
momento que atravesdis la puerta de mi despacho de la facultad yo siento la necesidad de
transmitir lo poco o mucho que pueda saber, pero desde luego de ir siempre mds alld, por-
que eso es Ensefar. A veces las dudas forman parte de un mundo que se puede presentar
vulnerable y sobre el que todos opinan... poder dudar a veces o decir no lo sé nos hace mds
humanos, mds cercanos pero un poco mds instruidos, que no sabios, dia a dfa.

Quiero agradecer este manual primero a los nifios de la unidad de atencién temprana
de la USC-A.Ga.D.LR, que cada dia nos ensefian conocimientos, y en sus diferencias, jamds
nos olvidaremos de amar y de respetar.

También quiero agradecérselo a sus padres, que depositan en nosotros su confianza, bus-
can no sélo nuestros conocimientos sino que nos hacen participes de sus miedos mds ocul-
tos, sus esperanzas a veces frustradas, pero sobre todo porque nos conffan a las personas que
mds quieren aunque a veces no sean conscientes de eso, es un lujo, gracias, porque al traer-
nos a vuestros hijos, y al aceptar que los alumnos se formen con los terapeutas en las aulas
vosotros sin saberlo formdis parte del espacio europeo de la formacién mucho antes de que
las leyes lo contemplaran... Cudn avanzados sois vosotros al consentir esta formacién, los

I3



Manual de Atencion Temprana

alumnos pueden compartir la realidad de lo que una hora antes se les enseié en las aulas,
gracias por vuestra generosidad.

A mis alumnos, a los cientos de alumnos que se han formado en las aulas, que con sus
aportaciones a la hora de realizar las précticas en la unidad nos ensefian cada dia cémo debe-
mos mejorar y avanzar, ellos con sus prisas, sus miedos de final de carrera, ayudan a vivir
realmente el mundo universitario, eso si que es vida, vivir realmente el proceso de ensefianza
y aprendizaje.

A las personas vinculadas a A.Ga.D.I.R., que en ningin momento dudaron de miy se
forman continuamente en esta dindmica.

A mis terapeutas, las que han pasado, las que hoy estdn aqui, y a todas aquellas que espe-
ro se sigan formando en estas aulas, que con sus miedos de principio y su seguridad en el
futuro hacen 20 afios de logros a los cuales no se puede poner precio, algunas de ellas emi-
nentes terapeutas, les doy las gracias por escogerme como mentora.

A las personas que han colaborado conmigo en este manual, que pusieron su entusias-
mo y su magnifica formacidn, y sobre todo a Esther Cagide, que ha corregido cada una de
sus partes sin perder jamds la paciencia.

Gracias a la Universidad de Santiago por cedernos sus espacios, docencia, asistencia e
investigacién, desde hace ya 18 afios, os hizo pionera en este campo... Bolonia se presentia
aqui hace ya 18 afios. Es un privilegio formar parte de esta institucién en la que realmente
me siento viva, me permite transmitir lo que sé y seguir aprendiendo. Gracias a los que per-
mitieron que esto se pudiera realizar en un medio universitario en su comienzo y a los que
actualmente lo valoran.

Gracias a todos los profesionales interdisciplinares que continuamente vienen a nosotros
desde el mismo momento que los llamamos, entre los que se encuentra el que firma el pré-
logo del presente libro, José Luis Pedreira.

Y para finalizar, gracias a todos los nifos de la unidad de Atencién Temprana, a sus fami-
liares, a David, Daniel y Diana, por ser como son, por ser mis hijos y a todos... por vuestra
generosidad.

Ensefiar, compartir de forma activa experiencias, diagnésticos, intervenciones de forma
dindmica es lo que deseo que vedis en este manual, que espero se haga imprescindible en el
campo de la Atencién Temprana.

Ensefar es lo mds bonito, sobre todo cuando la infancia es tan viva, porque eso es apren-
der, y el aprendizaje no es un lujo, es una maravillosa necesidad.

M. 4 José Buceta Cancela

Directora UAT

USC-A.Ga.D.I.R.

Universidad de Santiago de Compostela
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Prologo

Hace unos 35 afios, Carmen Gayarre de Gil desarrollé en Espana la nueva Pedagogia Tera-
péutica, creando un nuevo concepto de atender y ensefiar a los discapacitados mentales. Lo
primero era fomentar la visibilidad de la discapacidad mental, asf lo hizo creando la Funda-
cién Centro de Ensefanza Especial San Luis Gonzaga, ubicada en Pozuelo de Alarcén. Tuve
la suerte de trabajar en esa institucién en los inicios de mi formacién como Psiquiatra Infan-
til y me mantuve alli durante mds de seis afios. Fue una experiencia inestimable que comple-
mentd mi formacién MIR en Psiquiatrfa Infantil en la Clinica Infantil La Paz, con mi maes-
tra, la doctora Flora Prieto Huesca. Ambas mujeres tenfan un cardcter firme, eran exigentes
hacia quienes trabajaban con ellas y exigfan disciplina y estudio, su nivel de exigencia me vino
muy bien en aquellas épocas. Ambas querfan calidad en la asistencia que se prestara a los nifios
y nifias con sufrimiento mental, y hacfan hincapié en la importancia de no ocultar las dificul-
tades y en apoyar a las familias. Ambas mujeres y maestras resaltaban una orientacién de nues-
tro trabajo: la labor preventiva y prevencién del deterioro, por lo que habia que tender a obte-
ner y trabajar por estimular hacia lo ptimo en cada caso. Carmen introdujo técnicas de lo
que, en aquellos afios, se denominé “estimulacién precoz”, que eran procedimientos pedagd-
gicos y psicopedagdgicos que se desarrollaban en la escuela brasilena de forma muy precoz,
para abordar a los nifios y nifias con discapacidades mentales e intelectuales. .. Evitar el dete-
rioro evolutivo precoz, gran objetivo. Para conseguirlo, ambas mujeres y maestras, que no pro-
fesoras, estimulaban el trabajo con las familias para que fueran los miembros del sistema fami-
liar los que actuaran como terapeutas auxiliares y hasta hacfan trabajos dirigidos a los hermanos.
Verdaderamente, eran unas pioneras y con el paso del tiempo reconozco su valia y su influen-
cia en mi desarrollo personal y profesional.

Mis tarde la Oficina de Salud Mental de la Divisién Europea de la Organizacién Mun-
dial de la Salud me posibilit6 formarme e intervenir en un programa ambicioso: “Promo-
cién del desarrollo psicosocial en los cinco primeros afios desde los servicios de atencién pri-
maria”. Importante punto de partida: trabajar para cambiar los contenidos y la forma de
trabajo, pero desde la realidad asistencial de cada quien y aceptando las dificultades exis-
tentes; no se quiere transformar, sino promover algo alternativo desde esa realidad. El doc-
tor Sampaio lideraba el programa que nos coordinaba el profesor Tsiantis y supervisaron la
profesora Garralda y el profesor Cox.
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Manual de Atencion Temprana

Por esas fechas coincidi con la profesora Marfa José Buceta, fue un conocimiento fugaz
propiciado por un gran amigo comun: el profesor Jaime Rodriguez Sacristdn. De aquella
fugaz cita surgié una linea constante y permanente de relacién, pero lo mds audaz, sin duda,
fue una tarde-noche en que planteamos un reto: ;por qué no crear una Unidad Universita-
ria de Atencién Temprana? Labor preventiva y de intervencidn, pero con finalidad docen-
te y de investigacién. Nos pusimos manos a la obra. Primero el avance fue timido, luego
apareci6 el méster, las supervisiones clinicas, los debates de actualidad y gente y mds gen-
te... El afio 2009 se inauguraban en la Facultad de Psicologfa de la Universidad de Santia-
go unas instalaciones modernas dirigidas a la Atencién Temprana y su directora, no podia
ser de otra forma, era M.2 José Buceta. Se lo tenfa merecido.

Y cuando parecia que todo iba encarrilado... la profesora Buceta lidera un nuevo pro-
yecto y decide un paso mds: hay que escribir un manual de Atencién Temprana e incluir en
él los temas que se imparten, de forma novedosa, en los programas de formacién. Aqui esta-
mos en esta nueva aventura. Parecerfa una labor ingente y lo ha sido y lo es, pero con tesén
y trabajo, entre viajes y “e-mails” el texto se ha escrito y ya se encuentra en sus manos, que-
ridos lectores.

Es un texto flexible, con temas que no suelen incluirse en otros de esta temdtica, por
ejemplo se profundiza en las relaciones entre la atencién temprana y los trastornos menta-
les de la infancia.

Sélo la tenacidad, rigor intelectual y cientifico, constancia y saber hacer de Marfa José
Buceta podria desarrollar esta tarea que, en principio, pareceria casi imposible. Un texto que
induce a pensar y reflexionar y que mira al mundo académico para que se “desperece”.
Acerca el mundo de la Academia, tan distante y endogdmico, a la realidad, le abre puertas
y puntos de mira, es decir, lo humaniza.

Espero que el alumno y el profesional interesado e inquieto encuentren nuevas posibi-
lidades de desarrollos con este texto, ésta es la responsabilidad profesional y cientifica de
quienes trabajamos en el dia a dia con la primera infancia que presenta dificultades y con
sus familias.

Asi que no queda mds que recordar unos versos de Rosalia de Castro en Cantares gale-
gos: “Cando foi, iba sorrindo,/ cando veu, vifia morrendo/ a lucina dos meus ollos,/ 0 aman-
tifio do meu peito”.

José Luis Pedreiva Massa
Presidente de la Fundacién Augusto Vidal Parera
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Prevencion de necesidades,
evaluacion y diagnostico






1

Introduccion

1.1. Concepto

La Atencién Temprana es un campo de trabajo e investigacién que ha ido evolucionando
en los dltimos cincuenta afos, durante los cuales se han producido cambios tanto en su defi-
nicién como en la forma de actuacién, progresando desde una visién exclusivamente cen-
trada en el nifio a una visién que tiene en cuenta, ademds, a la familia y a los distintos con-
textos del desarrollo.

No existe una tnica definicién ni una tnica nomenclatura para referirse a este tipo de
intervenciones destinadas a la poblacién infantil que por diferentes causas sufren problemas
en su desarrollo, pudiendo encontrar otros términos para referirse a la misma como Esti-
mulacién Precoz, Intervencién Oportuna o Atencién Temprana.

En 1985, Buceta establece una definicién integradora que tiene como base la considera-
cién de la Atencién Temprana como una técnica que se muestra eficaz en los primeros afios,
que engloba al nifio en su totalidad y que tiene como objetivo la adaptacién de éste a su entor-
no: “La intervencién oportuna puede ser concebida como una técnica que, situdndose frente
al nifo y su patologfa, pretende optimizar en el curso de los primeros afios, el desarrollo de las
potencialidades del sistema nervioso, suministrdndole estimulos mediante los que se preten-
de avivar funciones ya existentes y conseguir unas bases afectivas adecuadas para fijar lo que el
nifio aprende y lograr hdbitos de autonomia y capacidades de adaptacién al medio” (Buceta,
1985, p. 7). Asi, siguiendo esta definicién, con la Atencién Temprana se pretende lograr no
s6lo el desarrollo de las potencialidades del nifio, sino que pretende también una integracién
en cuanto a persona, en el ambiente familiar y social (Buceta, 2000).

La reciente definicidn recogida en el Libro Blanco de la Atencién Temprana publicado
por el Real Patronato sobre Discapacidad es la siguiente: “Conjunto de intervenciones, diri-
gidas a la poblacién infantil de 0-6 afos, a la familia y al entorno, que tienen como objeti-
vo dar respuesta lo mds pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que pre-
sentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen un riesgo de padecerlos. Estas
intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un
equipo de profesionales de orientacién interdisciplinar o transdisciplinar” (Grupo de Aten-
cién Temprana, 2000, p. 10).
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1.2. Objetivos

La Atencién Temprana tiene como principal objetivo favorecer el desarrollo y el bienestar
del nifio y su familia, posibilitando de la forma mds completa su integracién en el medio
familiar, escolar y social, as{ como su autonomia personal.

En su vertiente preventiva, va dirigida a toda la poblacién infantil, en el sentido de poder
detectar, lo antes posible, los factores que pueden influir de manera negativa en el desarro-
llo del nifio y asi poder intervenir répidamente para cancelar o minimizar sus efectos.

Las intervenciones especificas de la Atencién Temprana van dirigidas a todos los nifios
que muestran algin tipo de trastorno en su desarrollo, de tipo fisico, psiquico, sensorial o
que se consideran en situacién de riesgo biolégico, psicolégico o social y deben tener en
cuenta ademds del nifio, a la familia y al medio.

La Atencién Temprana se fundamenta en el desarrollo infantil, caracterizado en los
primeros afios por la progresiva adquisicién de importantes funciones como el control
postural, la autonomia de desplazamiento, la comunicacidn, el lenguaje y la interaccién
social. Esta evolucidn estd estrechamente relacionada con la maduracién del sistema ner-
vioso central asi como con la organizacién emocional y mental, necesitando estos pro-
cesos una estructura genética adecuada y los cuidados bdsicos a nivel biolégico y psico-
afectivo.

Es de gran importancia tener en cuenta que el sistema nervioso se encuentra durante la
primera infancia en una etapa de maduracién y de importante plasticidad, lo cual provoca
una gran vulnerabilidad respecto a las condiciones del medio, pero también una mayor capa-
cidad de recuperacién y reorganizacién orgdnica y funcional, que disminuye de forma muy
importante durante los afios posteriores.

La evolucién de los nifios con alteraciones en su desarrollo, por lo tanto, estard condi-
cionada de manera muy importante por el momento de la deteccién y del comienzo de la
Atencién Temprana, ya que cuanto antes se inicie, se producird un aprovechamiento mayor
de la plasticidad cerebral y potencialmente serd menor el retraso. En este proceso resulta
decisivo el nivel de implicacién familiar, que es un elemento indispensable para favorecer la
interaccién afectiva y emocional y para optimizar los tratamientos.

Por ello, en Atencién Temprana, al planificar la intervencidn, se considera junto con la
naturaleza del trastorno o déficit, el momento evolutivo correspondiente y las necesidades
del nifio en todos los 4mbitos. El nifio es visto en su globalidad, se tiene en cuenta los fac-
tores intrapersonales, biolégicos, psicosociales y educativos propios de cada individuo y los
interpersonales tales como el entorno, la familia, la cultura, la escuela y el contexto social.

Estos objetivos son llevados a cabo mediante un equipo de naturaleza interdisciplinar,
formado por profesionales de distintas disciplinas con un espacio formal comun en el que
se comparte informacién, se elaboran objetivos comunes y se toman decisiones de manera
conjunta. También puede ser un equipo transdisciplinar, cuando los profesionales que lo
forman adquieren conocimiento de otras disciplinas relacionadas y las incorporan a la préc-
tica, asumiendo un solo profesional del equipo la responsabilidad de la atencién al nifio y
el contacto directo con esa familia.
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En nuestro dmbito se acepta un modelo biopsicosocial de la Atencién Temprana, del
cual se derivan tres niveles de intervencidn:

El primer nivel de intervencién seria la Prevencidn Primaria que tiene como objetivo
evitar las condiciones que pueden llevar a la aparicién de deficiencias o trastornos del de-
sarrollo infantil y se lleva a cabo mediante diversos servicios:

a) Servicios de Salud.

b) Servicios Sociales.

¢) Servicios Educativos.

d) Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana.

Seguidamente se encuentra el nivel de Prevencidn Secundaria, que tiene por objetivo la
deteccién y el diagnéstico precoz de los trastornos del desarrollo y de las situaciones de riesgo.

La Deteccidn de la existencia de problemas en el desarrollo infantil es fundamental en
Atencién Temprana, posibilitando la utilizacién de los distintos recursos disponibles, por lo
cual, cuanto mds tempranamente se realice, existirdn mayores garantias de prevenir patolo-
gfas asociadas, de conseguir logros funcionales y de posibilitar una mejor adaptacién entre
el nifio y su entorno.

Al ser un paso imprescindible para el diagndstico y la accidn terapéutica, es fundamen-
tal para incidir en la etapa de mayor plasticidad en el sistema nervioso central y de mayor
eficacia terapéutica. Por ello, es necesario detectar los trastornos del desarrollo infantil en el
momento en que aparecen sus primeros signos indicadores, antes de que se estructuren de
forma completa y estable. Por lo tanto, es importante que los principales signos de alerta de
los trastornos del desarrollo sean conocidos por los profesionales que trabajan cotidiana-
mente con nifios de estas edades, debiendo extrapolarse quizds a la poblacién pedidtrica toda
esta informacién.

Es importante destacar que existen una serie de circunstancias que a menudo impiden
la rdpida deteccidn de estos trastornos, especialmente los de origen psicopatoldgico, emo-
cional y cognitivo. Estas circunstancias son las tendencias banalizadoras que dejan en manos
del tiempo la solucién de los problemas, las tendencias reduccionistas que conducen a inter-
pretar erréneamente numerosos comportamientos atipicos, el temor a diagnosticar por evi-
tar las “etiquetaciones” de forma precoz, ain reconociendo la existencia de problemas y el
desconocimiento o la negacién de los mismos. Quizds por ello una de las lagunas mds gran-
de las tenemos en los ninos limite, de dificilisimo diagnéstico en estos primeros meses.

Estos factores favorecen que un importante nimero de nifios con alteraciones en su
desarrollo no sean detectados, con el consiguiente riesgo de agravamiento de sus problemas
al no recibir la ayuda terapéutica que necesitan.

Los distintos agentes que llevan a cabo las tareas de deteccién dependen de la etapa del
desarrollo correspondiente:

En la etapa prenatal, son los Servicios de Obstetricia los encargados de detectar las situa-
ciones de riesgo y de informar, dar apoyo y orientacion a las futuras madres. Por ello debe-
mos formar a los profesionales en este campo.
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Durante la etapa perinatal, es en los Servicios de Neonatologfa donde son atendidos los
nifios con alto riesgo de presentar deficiencias, trastornos o alteraciones en su desarrollo, en
funcién de determinadas condiciones genéticas o de situaciones adversas de cardcter biolé-
gico u orgdnico.

En la etapa postnatal existen varias instituciones que pueden realizar detecciones:

a) Servicios de Pediatria.
b) Servicios Educativos.
¢) El entorno familiar.
d) Servicios Sociales.

El diagndstico de una alteracién del desarrollo no consiste sélo en evidenciar la existen-
cia de la misma, sino que trata también de conocer las supuestas causas, permitiendo la com-
prensién del proceso y el inicio de una intervencién terapéutica.

Los dmbitos de diagndstico en Atencién Temprana son el bioldgico, el psicoldgico, el
social y el educativo, por lo que necesita la colaboracién de distintos profesionales: Medici-
na, Psicologia, Pedagogia y Ciencias Sociales, entre otras ramas de las ciencias de la salud.

Podemos considerar, ademds, tres niveles diagndsticos:

a) El diagnéstico funcional, imprescindible para poder elaborar los objetivos y estrate-
gias de intervencién.

b) El diagnéstico sindrémico que orienta respecto al diagndstico etiolégico e informa
sobre el prondstico.

¢) El diagndstico etioldgico que nos informa de las causas bioldgicas o psicosociales que
pueden incidir en el origen del trastorno.

Por dltimo, se encuentra el nivel de Prevencidn Ierciaria, que agrupa todas las activi-
dades dirigidas hacia el nifio y su entorno con el objetivo de mejorar las condiciones de
su desarrollo para atenuar o superar los trastornos o disfunciones en el desarrollo, preve-
nir problemas secundarios y modificar los factores de riesgo en el entorno inmediato del
nifio.

Este conjunto de intervenciones debe iniciarse en el momento en que se detecta la exis-
tencia de una alteracién en el desarrollo, bien en la Unidad de Neonatologia, si la deteccién
se produce aqui, o en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana o en Unida-
des de Atencién Temprana, y debe tener cardcter global e interdisciplinar, considerando las
capacidades y las dificultades del nifio en las distintas dreas, su historia y proceso evolutivo,
las posibilidades y necesidades de los demds miembros de la familia, los recursos disponi-
bles y el conocimiento del entorno social.

Un objetivo muy importante es informar a la familia de la realidad del nifo, sus capa-
cidades y limitaciones, intentando que actiie como agente potenciador del desarrollo del
nifio, adecuando su entorno a sus necesidades fisicas, mentales y sociales, procurando su
bienestar y facilitando su integracién social.
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Ademds, si el nifio asiste a la Educacién Infantil es sumamente importante establecer
con el centro una buena coordinacién, ya que la escuela ofrece importantes posibilidades
para reforzar el proceso terapéutico, incidiendo positivamente sobre los procesos de socia-
lizacién y aprendizaje.

1.3. Bases

La Atencién Temprana, como hemos expresado con anterioridad, se fundamenta en la posi-
bilidad de incidir de manera positiva en el desarrollo del nifio y su entorno y se caracteriza
por ser planificada a partir de una valoracién previa, sistemdtica y secuencial. Las bases en
las que se fundamenta parten de las siguientes disciplinas (Milld y Mulas, 2005):

a) Neurologfa.

b) Psicologia Evolutiva. Proporciona conocimiento cientifico explicativo de los aspec-
tos del desarrollo del nifio de forma integral.

¢) El campo educativo

1.4. Ambitos de actuaciéon
1.4.1. Ninio

El campo de la Atencién Temprana destaca en la actualidad por su amplitud, considerdn-
dose personas susceptibles de su actuacién todos aquellos nifios entre 0 y 6 afos con cual-
quier tipo de deficiencia o aquellos considerados de alto riesgo bioldgico o social.

La necesidad de la Atencién Temprana en los nifios con alto riesgo bioldgico se hace
patente ya que desde su nacimiento o incluso antes, la familia es informada de la posibili-
dad de que aparezcan secuelas, lo cual incide negativamente en las expectativas de los padres
y en la aceptacién adecuada del hijo, sobre todo cuando éste sufre largas hospitalizaciones.
En esta categoria se incluyen los nifios prematuros, los nifios con bajo peso al nacer, los que
han estado ingresados en Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales, los que han mani-
festado sufrimiento fetal durante el parto, entre otros.

Por tltimo, existen nifios que se encuentran en una situacién de riesgo de tipo social o
ambiental desde el momento de su nacimiento o durante la temprana infancia. Algunos
casos son aquellos nifios procedentes de hogares socio-econémicamente deprimidos, con
ausencia de alguno de los padres, o familias con problemas concretos como padres adoles-
centes o la existencia en alguno de ellos 0 en ambos de una enfermedad mental, adiccién a
drogas, alcoholismo, etc.

En estos casos, cobra especial relevancia que el programa de Atencién Temprana se extien-
da a todo el nicleo familiar, ya que éste es el primer y principal agente socializador del nifio,
pretendiendo compensar los factores deficitarios y promoviendo una adecuada tarea edu-
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cativa y la posterior inclusién en el Sistema Educativo. Por ello, la evaluacién de los siste-
mas familiar y ambiental puede ser, en este caso, un elemento previo a la evaluacién e inter-
vencién sobre el propio nifio.

1.4.2. Escuela

La Atencién Temprana comparte con la Educacién Infantil a lo largo de la historia tiempo,
trayectoria y espacio. La gran complementariedad existente entre ambas ha hecho que un
cambio en una de ellas tenga gran repercusién sobre la otra y viceversa, exigiendo nuevas
formas de acomodacién y actuacién.

Durante la Educacién Infantil los objetivos de la misma se encuentran en perfecta con-
cordancia con los objetivos de la Atencién Temprana, y tienen como base la optimizacién de
las competencias individuales (sensorio-motrices, socio-afectivas, intelectuales y comunicati-
vas). Estas competencias se encuentran claramente interrelacionadas con las competencias
curriculares de las cuales se ocupa el Sistema Educativo. La interrelacién es mayor en la etapa
de 0-3 anos y progresivamente de 3 a 6 afios las competencias individuales se van combinan-
do con competencias mds encaminadas hacia el acceso a la cultura. Después de los seis afos
en ningtin momento deberfamos utilizar el término de Atencién Temprana.

Las diferencias entre unos nifios y otros en ocasiones s6lo serdn cuestién de distintos rit-
mos de aprendizaje que en dltima instancia serdn suficientes para progresar en el Sistema
Educativo. Pero a veces estas diferencias no permiten alcanzar las cuotas de desarrollo espe-
radas y ante esta situacién la escuela suele optar por llevar a cabo una actuacién a nivel psi-
copedagdgico que enriquezca el proceso educativo. Estas actuaciones permiten, ademds, la
deteccién temprana de alteraciones en el desarrollo de diferente naturaleza, diagndstico de
los principales factores incapacitantes, bisqueda de recursos, derivacién a otros profesiona-
les, adaptacién del proceso educativo en la escuela y coordinacién entre los diversos profe-
sionales internos y externos al colegio. En este punto se encontrarfa la conexién con la Aten-
ci6n Temprana.

1.4.3. Familia

Los profesionales de Atencién Temprana comprueban dia a dia que el entrenamiento con
el nifo desde los primeros momentos de la vida es necesario pero no suficiente, debiendo
valorar otras variables relevantes como el estado emocional de la familia, el nivel de acepta-
cién del nifo, los patrones de interaccién familiar y el apoyo social percibido.

La concepcién de Atencién Temprana actual amplia su dmbito de actuacién desde la
consecucion de determinados hitos evolutivos, hasta la vida adulta, pretendiendo que esa
persona desarrolle al mdximo su potencial, muestre seguridad en si misma y un mdximo
nivel de independencia y autonomia dentro de sus posibilidades, con lo cual, la familia es,
en este dmbito, el escenario de mayor influencia debido a su caracteristica de permanencia.
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Por ello, la Atencién Temprana debe proporcionar a los padres tanto los recursos que les
permitan contribuir eficazmente al desarrollo del nifio como estrategias de interaccién ade-
cuadas y técnicas de afrontamiento de situaciones de crisis. El objetivo principal serd que
recuperen la confianza en s{ mismos como padres.

Cuando los padres se enfrentan a un diagndstico o a una sefial de riesgo, comienzan a
desencadenar una serie de ideas irracionales como la culpabilidad, percepcién del futuro
como algo horrible o catastréfico, etc. Cada tipo de situacidn suele ir pareja de diferentes
creencias negativas, requiriendo tratamientos especificos. Estas situaciones pueden clasifi-
carse, de manera general, en tres tipos, dependiendo del momento y de las circunstancias
del diagnéstico:

1. El diagndstico se produce durante el parto o inmediatamente después.

2. El diagnéstico surge por la sospecha y demanda de los padres. Suele ocurrir cuando
en la familia ya existe un hermano mayor y esta experiencia sirve a los padres para
detectar retrasos o anomalias de manera mds ficil, por lo que son ellos los que soli-
citan la realizacién de pruebas.

El diagnéstico surge a través de controles médicos rutinarios.

El diagnéstico se produce durante el embarazo. En este caso, los padres se encuen-
tran en un momento muy dificil en el que deben tomar decisiones muy comple]as,
como la posibilidad de llevar a cabo un aborto terapéutico, que suele ser una viven-
cia muy traumdtica ya que ese hijo suele ser deseado con anterioridad o puede lle-
varse a cabo en un embarazo ya avanzado, necesitando atencién especifica.

BN

Otras parejas elegirdn continuar con el embarazo, normalmente por razones morales e
intentardn buscar recursos, debiendo el profesional proporcionarle informacién real y since-
ra, considerando tanto aspectos biolégicos como psicosociales sobre esa patologia. Los padres,
una vez hayan recibido toda la informacién, deben tomar la decisién con total libertad.

Otras variables que suelen afectar negativamente en un momento inicial suelen ser la
ansiedad ante un futuro que no pueden anticipar, desorientacién y falta de autoconfianza
como padres. Esta situacién que influye sobre la pareja, la familia y el nifio en particular
debe ser rdpidamente superada, y en este aspecto debe incidir la Atencién Temprana.

La elaboracién de un programa de Atencién Temprana individualizado, aunque tiene
como objetivo principal el nifio, debe responder a las necesidades de la familia, lo cual resul-
ta complicado debido a las grandes diferencias entre ellas. Algunos puntos comunes serfan
el desarrollo de habilidades de interaccién paterno-filial, solucién de problemas, estudio de
las redes de apoyo informales, atencién al bienestar emocional de los padres, etc.

Cuando una familia llega al centro de Atencién Temprana por primera vez suele encon-
trarse en diferentes fases de elaboracién del posible problema del nifio, por lo que el profe-
sional debe centrarse, en un primer momento, mds en los padres que en el propio nifo,
intentando agilizar el posible proceso de duelo y tratar de instaurar lo antes posible vincu-
los emocionales adecuados con su hijo, ya que de no conseguirse, dificilmente podrdn par-
ticipar de manera adecuada en el programa de desarrollo.
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También debe tenerse en cuenta la necesidad de un periodo de adaptacién a la inter-
vencidn tanto para el nifio como para la familia, ya que durante el comienzo del programa
van a percibir una serie de cambios como la incorporacién de objetivos a las actividades coti-
dianas, evaluacién y propuesta de cambios por parte de un profesional sobre las actitudes
de los padres ante el nifio, desplazamientos a un centro, posibles cambios en los roles de
pareja al compartir los roles de crianza y ocasionalmente cambios fisicos en el hogar. Duran-
te este periodo de adaptacidn, se pretende la consecucién de una adecuacién entre la dind-
mica familiar y la del centro, conocimiento por parte del terapeuta de las interrelaciones
padres-hijos, conocimiento por parte de los padres de los objetivos propuestos y cémo lle-
varlos a cabo, conocimiento exhaustivo del nifio asi como de los recursos personales y fami-
liares que permita la elaboracién de un programa inicial adecuado y creacién de un vincu-
lo padres-terapeuta-nifio.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. Sefiala la afirmacion falsa respecto a la Atencién Temprana:

a) Se fundamenta en las caracteristicas del desarrollo infantil.

b) Va dirigida a todos los niflos que muestran algtn tipo de trastorno
en su desarrollo.

c) Engloba a los nifos con edades comprendidas entre 0 y 10 anos.

d) Parte de la existencia de una mayor plasticidad cerebral durante
los primeros afios.

e) La evolucioén esta condicionada de manera muy importante por el
momento de la deteccion.

O oo o

[

2. Senala las respuestas erroneas. Al planificar la intervencion en Atencion Tem-
prana debemos tener en cuenta:

a) La naturaleza del trastorno o déficit. [
b) El momento evolutivo en el que se encuentra el nifio. [l
c) Las necesidades del nifio s6lo en el ambito escolar y familiar. [l
d) Sélo la edad cronolégica y el trastorno. O
e) Las necesidades del nifio en todos los ambitos en los que se desa-

rrolla. [

3. En el nivel de prevencién primaria en Atencién Temprana, los servicios mas
habituales que pueden llevar a cabo esta funcién son:

a) Servicios de Salud.

]
b) Servicios Sociales. OJ
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c) Servicios Educativos.
d) Centros de Desarrollo Infantil y Atenciéon Temprana.
e) Colegios y guarderias.

oo

. Senala la respuesta erronea. La Atencién Temprana se fundamenta en las siguien-
tes bases:

a) Neurologia.

b) Psicologia Evolutiva.

¢) Psicologia Social.

d) La actividad educativa.
e) La perspectiva ecolégica.

oo
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2

La prevencion de las necesidades
transitorias o permanentes

La Atencién Temprana se enmarca dentro de un modelo biopsicosocial del que se despren-
de la necesidad de interrelacién de los programas y servicios que actdian tanto en el contex-
to del nifilo como en el de su familia. Se diferencian tres niveles en los que deberia basarse
esta colaboracién:

2.1. Niveles de prevencion

2.1.1. Prevencion primaria

La prevencién primaria en los trastornos de desarrollo infantil persigue evitar las condicio-
nes que pueden implicar la aparicién de deficiencias o trastornos en el desarrollo infantil.
Tres serfan los servicios competentes: los de Salud, los Servicios Sociales y Educacién. De
forma colateral, los departamentos de Trabajo y Medio Ambiente también tendrian impor-
tantes responsabilidades en este dmbito.

A. Servicios de Salud

Competen a los servicios de salud todas las actuaciones hospitalarias y sanitarias en gene-
ral, como los programas de planificacién familiar o de atencién a la mujer, los de salud mater-
no infantil, la deteccién de metabolopatias y vacunaciones, la informacién de factores de
riesgo y de su prevencidn, asi como la atencién pedidtrica primaria.

Actuaciones enmarcadas en este dmbito han sido las que han permitido la eliminacién
casi total de enfermedades como la poliomelitis o la disminucién drdstica de algunas infec-
ciones intrauterinas. En la actualidad, los logros mds recientes estdn evitando la infeccién
en la etapa fetal del VIH a los nifios de madres afectadas.

A través de los programas de seguimiento del desarrollo y control del nifio sano, los ser-
vicios de Pediatria en Atencién Primaria ocupan un lugar de especial relevancia en la pre-
vencién de los trastornos en el desarrollo. El seguimiento se realiza desde el nacimiento has-
ta los 14 o 18 afios.
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En las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN), los Servicios de Pediatria
y Neurologia Infantil llevan a cabo programas de seguimiento dirigidos a un grupo de nifios
especialmente vulnerable: los nifios con un alto riesgo de presentar trastornos neuropsico-
sensoriales.

Otros servicios que cobran especial importancia en la prevencién primaria son los de
Salud Mental Infantil, ya que colaboran otros equipos de salud en la elaboracién de pro-
gramas que deberfan evitar la aparicién de situaciones de riesgo. Su cometido también con-
siste en promover la salud mental en general y en evitar que estos nifios se expongan a situa-
ciones de deprivacién psico-social.

B. Servicios Sociales

Uno de sus cometidos principales es la atencién a la familia, por lo que al considerar el
sistema familiar, reconocen la importancia de este grupo en el bienestar y desarrollo del nifio.
Sus actuaciones van dirigidas a la prevencién de situaciones de riesgo social y de maltrato,
por accién u omisién al menor.

Su labor es sumamente importante en la prevencién primaria puesto que muchas de sus
intervenciones van dirigidas a colectivos que se hallan en situacién de riesgo por condicio-
nes sociales como por ejemplo los grupos de inmigrantes o las madres adolescentes.

C. Servicios Educativos

Estos centros ofrecen un entorno estable y estimulante a un sector de la poblacién, los
nifios a partir de los tres afios, que puede estar sufriendo condiciones adversas o de depri-
vacion en el ndcleo familiar. A otro nivel, estos centros también realizan un labor preventi-
va primaria a través de la formacién del alumnado de los distintos rangos de edad en diver-
sos dmbitos: sanitario, educativo, social, planificacién familiar, etc.

D. Centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana

Estos centros participan en la informacién/formacién de la poblacién en general en los
aspectos relativos al desarrollo infantil y también como parte del trabajo que realizan con
nifios afectados de trastornos permanentes, al evitar la aparicién de patologfas secundarias
a la patologfa inicial.

2.1.2. Prevencién secundaria

La deteccién y el diagnéstico precoz de trastornos del desarrollo y situaciones de riesgo son
el objetivo principal de la prevencién secundaria.
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1. Deteccion

La deteccidn precoz posibilitard la prevencién de patologias subyacentes, logrard mejo-
rfas funcionales y posibilitard una integracién mds efectiva del nifio en su entorno. Es uno
de los pilares de la Atencién Temprana y posibilitard la puesta en marcha de toda la red de
servicios de actuacién de los que dispone la comunidad.

Poder incidir en la plasticidad cerebral hace posible una mayor efectividad de las acciones
terapéuticas. Detectar de forma temprana un trastorno del desarrollo serd el paso previo al diag-
ndstico y a la intervencidn terapéutica siempre ajustada a las necesidades de ese nifio en con-
creto. En este sentido, los signos de alerta a los que haremos referencia posteriormente en este
capitulo constituyen uno de los principales indicadores de trastornos del desarrollo, y deben ser
tomados en consideracién por todos aquellos que trabajan con poblacién infantil.

A menudo, la triada deteccién-diagnéstico-intervencién terapéutica queda alterada por
circunstancias que impiden la deteccién y el diagnéstico, en especial por todos aquellos que
proceden del dmbito emocional y cognitivo durante los primeros afios de vida. Existen diver-
sos motivos para la ruptura de esta cadena. Por una parte existe una tendencia banalizadora
que quita importancia a este tipo de trastornos. En otras ocasiones la atribucién errénea de
significado a determinados comportamientos del nino, o el miedo de los padres a ser etique-
tado, el desconocimiento, etc., generan una serie de despropdsitos a causa de los cuales estos
trastornos quedan encubiertos de forma que no se detectan y por tanto no se diagnostican.
Esto implica inequivocamente un deterioro o agravamiento de sus déficits o carencias.

La deteccién de los trastornos del desarrollo o situaciones de riesgo puede considerar
distintas etapas y agentes:

A) Etapa prenatal

Servicios de obstetricia: Estos son los servicios en los que se inicia la prevencién secun-
daria de los trastornos del desarrollo infantil. En éstos se detectan las situaciones de riesgo
y se facilita informacién a las futuras mamds por parte de obstetras y matronas. En las oca-
siones en las que se considera oportuno se derivan o se coordinan con servicios especializa-
dos en atencién a embarazos de alto riesgo bioldgico, psicolégico o social que aportardn las
ayudas necesarias en cada caso.

Durante esta etapa es posible detectar distintas condiciones y situaciones de riesgo: alte-
raciones que conducirdn a trastornos del desarrollo y/o discapacidad posterior, anteceden-
tes familiares, edad de la madre, factores de salud maternos o factores de riesgo psico-afec-
tivo y social como maternidad en la adolescencia, familias multiproblemdticas, etc.

B) Etapa perinatal

Servicios de neonatologfa: En estas unidades reciben cuidados nifos con alto riesgo de
presentar deficiencias, trastornos o alteraciones en su desarrollo por diversos motivos (biol4-
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gicos u orgdnicos). Los largos periodos de internamiento de estos nifios en las UCIN afaden
otros factores de cardcter ambiental y psicoafectivo a los ya mencionados. Por todo ello, es fun-
damental el seguimiento posterior del desarrollo, ya que durante la estancia en la unidad neo-
natal, muy a menudo no es posible determinar con certeza el curso que seguird la futura evo-
lucién del nino. De esta manera, la condicién de riesgo hace necesario un seguimiento exhaustivo
del desarrollo, convirtiéndose asi en un importante agente de prevencién secundaria.

C) Etapa posnatal

a) Servicios de Pediatria. Este nivel de deteccién es bdsico tanto para los nifios con ante-

b)

c)

d)

cedentes de patologia provenientes de las unidades neonatales como para los nifios
sanos. A través de un adecuado seguimiento evolutivo de la poblacién infantil en
general se produce una deteccién de los trastornos del desarrollo, evidencidndose sig-
nos y desviaciones del desarrollo que permiten identificar la gran mayoria de los tras-
tornos que se dan durante los primeros afios de vida.

En este sentido, la coordinacién de los equipos de Atencién Temprana y Desa-

rrollo infantil y los de Atencién Primaria cobra vital importancia, debiendo elabo-
rar programas conjuntos que faciliten la deteccién de aquellos trastornos con mani-
festaciones mds sutiles o casos que lleven a confusién durante las primeras etapas
como los trastornos generalizados del desarrollo, las disfunciones interactivas signi-
ficativas, los trastornos de expresién somdtica o el retraso mental leve.
Servicios Educativos. Este dmbito puede evidenciar problemdticas antes no detecta-
das dadas sus condiciones y las interacciones que en el contexto escolar se producen.
En este contexto pueden detectarse problemdticas de cardcter conductual y/o psico-
afectivas, as{ como desviaciones en el proceso evolutivo como habilidades motoras,
de socializacién, de lenguaje, dificultades atencionales y perceptivas y limitaciones
cognitivas y emocionales, que han podido pasar inadvertidas hasta este momento.

Situaciones de riesgo social por accién u omisién, como por ejemplo maltrato
infantil, también pueden ser detectadas en el medio escolar.

Familia. El entorno familiar es una importante fuente de deteccién de desviaciones
del desarrollo. En este sentido, cabe destacar que una mayor informacién a los padres
acerca del desarrollo infantil facilitarfa la deteccién temprana de los trastornos del
desarrollo.

Servicios Sociales. Los Servicios Sociales son sin duda una via importante de detec-
cién a partir de su situacién relacional con las familias en riesgo psico-social que les
permite conocer situaciones econémicas precarias, grupos desfavorecidos, etc.

2. Diagnostico

El diagnéstico de una alteracién del desarrollo consiste en la puesta en evidencia de una
desviacion del desarrollo asf como el conocimiento de las supuestas causas. De esta manera
es posible iniciar una adecuada intervencidn terapéutica.
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Este diagndstico serd el resultado de la consideracién de los distintos diagnésticos par-
ciales de forma integrada.

El

diagnéstico debe llevarse a cabo de forma interdisciplinar abarcando los 4mbitos bio-

légicos, psicoldgicos, sociales y educativos.

* Niveles de diagndstico:

En el diagnéstico de los trastornos del desarrollo deben tomarse en consideracién tres
niveles:

a)

b)

)

2.1.3.

Diagnéstico funcional: Es la valoracién cuantitativa y cualitativa de los trastornos y
disfunciones. Debe considerar la interaccién familiar y la de su entorno cultural, sus
capacidades y sus posibilidades de desarrollarlas. Constituye un pilar fundamental
para la elaboracién del programa de intervencién.

Diagnéstico sindrdmico: Estd constituido por el conjunto de signos y sintomas que
definen una entidad patoldgica determinada. Facilitard informacién acerca de las
estructuras responsables de la misma, y orientard hacia los émbitos sobre los que
debemos obtener mds informacién para el diagndstico etioldgico, asi como ayudard
a determinar la base predominantemente orgdnica o ambiental y el cardcter transi-
torio o permanente del mismo.

Diagnéstico etioldgico: Este nivel de diagndstico nos informa acerca de las causas ya
sean de origen bioldgico o bien psico-social. Hay que tomar en consideracién la posi-
ble multifactorialidad y que en ocasiones no es factible realizar con certeza un diag-
néstico etioldgico (TEA). Nuevamente cobra vital importancia el trabajo interdis-
ciplinar, puesto que en este nivel de diagndstico serd necesario practicar exdimenes
complementarios que determinen el origen de la supuesta etiologfa del sindrome o
trastorno funcional en cuestién.

Prevencion terciaria

La prevencidn terciaria agrupa todas las actividades dirigidas hacia el nifio y su entorno con
objeto de mejorar las condiciones de su curso evolutivo. Va dirigido al nifio, a su familia y
a su entorno.

Se persigue:

La atenuacidn o superacién de los trastornos o disfunciones del desarrollo
Prevencién de trastornos secundarios
Modificar los factores de riesgo en el entorno inmediato del nifo

La intervencién debe iniciarse lo mds pronto posible tomando en consideracién que la
plasticidad cerebral facilitard la adquisicién de algunas destrezas.
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La prevencién terciaria también contempla como objetivo que las familias conozcan
y comprendan la realidad del nifio, no sélo en referencia a sus limitaciones, sino resal-
tando también sus potencialidades. La prevencidn terciaria actdia como agente facilitador
del desarrollo, adapta su entorno y atiende sus necesidades a todos los niveles y procura
el bienestar e integracién social del nifio.

La intervencién debe tener un cardcter holistico que considere tanto las capacidades
como las dishabilidades. En este sentido, cabe considerar el sistema familiar en relacién a
las necesidades que pueden tener y los recursos de los que disponen.

La escuela, cuando el nifio estd integrado en la educacién infantil, debe coordinarse con
los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT) para asegurar una posi-
tiva actuacién sobre los procesos de aprendizaje y socializacién, actuando asf como un agen-
te reforzador del proceso terapéutico especifico que se esté llevando a cabo.

2.2. Crecimiento y desarrollo fisico

En el presente apartado se explican todos los cambios que se producen en el desarrollo
fisico y cognitivo durante los seis primeros afios de vida. El desarrollo psicomotor, o la
progresiva adquisicién de habilidades en el nifio, es la manifestacién externa de la madu-
racién del Sistema Nervioso Central (SNC). La maduracién del SNC sigue un orden pre-
determinado y éste es el motivo de que el desarrollo siga una secuencia clara y predecible.
Es decir, el desarrollo se produce en sentido cefalocaudal y de proximal o axial a distal.
Cuando un bebé nace de forma prematura antes de las 36 semanas de gestacién, se “corri-
ge” su edad, restdndole a la edad cronoldgica aquellas semanas que le faltaron para nacer
a término, ya que la maduracién cerebral continuard su proceso igual que lo harfa en el
utero.

El nifio sano sigue un patrén de desarrollo o de adquisicién de habilidades. Tal y como
se plantea en el anterior pdrrafo, este patrén es claro y se han definido hitos bdsicos que per-
miten determinar cudndo un nifio progresa adecuadamente o por el contrario se desvia del
desarrollo normativo.

e El desarrollo durante los 6 primeros arios de vida

A su llegada al mundo, el nifio es capaz de ver y ofr, asi como de ¢jercitar el oido, el gusto
y el olfato, sentir la presién y el dolor. Se siente mds atraido por unos estimulos en detri-
mento de otros y posee la capacidad de aprender. A pesar de sus capacidades, todavia es fisi-
camente inmaduro y dependiente. Su capacidad cognoscitiva es reducida.

Durante los dos primeros afos de vida el desarrollo y los cambios evolutivos acontecen
de forma mds rdpida y radical que en cualquier otro periodo.

A lo largo de esta etapa se dan cambios ficilmente observables: gatea, se sienta, camina

y habla.
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Otros cambios no son tan tangibles: la especializacién y el crecimiento cerebral, lo que
oyen, ven y piensan no son procesos que podamos observar ficilmente a simple vista.

Se han establecido normas y promedios de crecimiento y comportamiento para los nifios
en las diferentes edades y en varias etapas de desarrollo. En esencia, los nifios se desarrollan
de forma individual y, dentro de unos pardmetros, a su propio ritmo.

A. Los primeros cuatro meses de vida

Al final del cuarto mes de vida los bebés casi han duplicado su peso al nacer; su talla
aumenta 10 o mds cm. Su piel pierde el aspecto tipico del recién nacido, y su fino cabello
neonatal empieza a ser sustituido por otro con otra textura.

En relacién a las proporciones del cuerpo del bebé, cabe destacar que en el momento
de nacer, el tamano de su cabeza representa una cuarta parte del tamafio total. A partir de
los cuatro meses de edad las proporciones cambian de forma sorprendente, aumentando el
tamafio del cuerpo con mayor rapidez que la cabeza.

Dientes y huesos también empiezan a cambiar. El primer diente puede brotar entre los
cuatro y los seis meses. En cuanto al desarrollo éseo podemos decir que muchos huesos toda-
via no se endurecen ni calcifican sino que todavia son cartilago blando.

El nifio promedio suele dormir toda la noche, ciclo del suefio que se regula de esta mane-
ra a partir del segundo mes. Poco a poco el bebé se adaptard a la rutina de su entorno, tan-
to de dia como de noche.

A nivel motor grueso, el bebé de cuatro meses colocado en posicién dectibito, por lo
general, puede mantener levantada la cabeza y el pecho. En posicién sentado puede soste-
ner firme la cabeza. A esta edad puede rotar sobre la espalda y el estémago.

En relacién a los reflejos mds primitivos, entre el segundo y el tercer mes van desapare-
ciendo y son reemplazados de manera gradual por acciones voluntarias.

A los cuatro meses se inicia el autodescubrimiento. Los bebés descubren sus manos y
dedos y pasan mucho tiempo observdndolos, acercdndolos y cogiendo una mano con la otra.
Se inicia la prensién voluntaria.

Durante este periodo los nifios sonrien, rien y emiten un gran repertorio de sonidos de
forma selectiva y en reaccién a una amplia gama de respuestas emocionales ante la gente o
los acontecimientos.

B. De los cinco a los ocho meses de edad
Al final de este periodo los nifos promedio han ganado aproximadamente 2 kg y su talla
ha aumentado unos 7,6 cm. Posiblemente tengan ya 2 o mds dientes. En relacién a la mor-

fologia de sus piernas, ésta ha variado orientdndose de manera que las plantas de sus pies no
se disponen una frente a la otra.
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Alrededor de los cinco meses la mayoria de los bebés presenta la coordinacién mano
ojo que le permitird examinar el mundo de una forma mds exhaustiva y sistemdtica. Estas
exploraciones se realizardn a través de los ojos, las manos, la boca de forma individual o
combinada.

Se inicia en esta etapa la pinza digital parcial, consistente en asir pequefios objetos, como
por ejemplo un caramelo, con varios dedos en oposicién al pulgar, y muchos son capaces
de pasarse un objeto de una mano a otra por el mero placer de tener ambas manos ocupa-
das o para golpear objetos entre si (golpeteo horizontal).

Con respecto a los hitos de la motricidad gruesa cabe destacar que en esta etapa son
capaces de permanecer sentados y de pasar de la posicién de tumbado boca arriba o boca
abajo a sentado e incluso de sentado a boca abajo. Pueden mantenerse de pie con apoyos
durante unos minutos. Algunos inician la marcha desde esta posicién sujetdndose en obje-
tos que encuentran a su paso.

Esta es la etapa del desarrollo en la que se inicia algtin tipo de locomocién. Es decir,
gateando a cuatro patas, reptando o desplazdndose sentados. De esta manera un mundo
mucho mds amplio de estimulos se abre paso, pudiendo explorar objetos que se encuentran
mds lejanos y que promoverdn el movimiento del nifio cuando éstos sean suficientemente
atractivos para él.

Se inician juegos sociales como el cucti tras, el dar y quitar objetos o lanzarlos y esperar
reacciones por parte del adulro.

Al final de este periodo, entre los siete y los ocho meses, los bebés empiezan a sentirse
inquietos ante la presencia de extrafos, y buscan a alguien conocido que les consuele en este
tipo de situaciones. Este serd un cambio importante que dard paso a grandes cambios en el
desarrollo social y cognitivo.

El repertorio de sonidos aumenta significativamente volviéndose mucho mds variado y
complejo, incluyéndose combinaciones repetitivas de consonante-vocal del tipo mamd, papd,
baba, nana... sin que ellos les atribuyan atin ningtin significado. Para el aprendizaje de estos
nuevos sonidos, el bebé ha de prestar mucha mds atencién a la voz, sintiéndose mds intere-
sado en ella y procediendo a su imitacién.

C. De los nueve a los doce meses

En relacién al peso al nacer, a los doce meses se ha triplicado y su talla se ha incremen-
tado de media en 24 cm.

La motricidad gruesa experimenta cambios importantes. Alrededor del duodécimo mes,
la gran mayoria de nifios son capaces de sostenerse de pie sin ayuda e inician sus primeros
pasos. Este es tal vez uno de los hitos mds idiosincrdsicos puesto que en funcién de multi-
ples factores como el desarrollo intelectual y la cultura, los nifilos empezardn a caminar de
forma auténoma y con soltura antes o después de los doce meses.

Con este nuevo hito del desarrollo se abre una nueva perspectiva visual que permite
observar el mundo desde otra 6ptica y explorar los objetos desde multiples posibilidades.
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Su mundo se ha ampliado enormemente lo que facilitard y estimulard el desarrollo cogniti-
vo y perceptivo del bebé.

En relacién a la motricidad fina, la recién estrenada pinza digital parcial evoluciona a
pinza digital superior o pinza esmerada (indice en contraposicién al pulgar), lo que le per-
mitird explorar el mundo de una forma mucho mds precisa.

Sobre el duodécimo mes, los nifios empiezan a asociar palabras con acciones y objetos.
Se estdn iniciando en el aprendizaje del lenguaje y algunos son capaces de emitir algunas
palabras con significado para ellos como papd, mamd o agua.

D. La edad de dieciocho meses

El bebé de dieciocho meses pesa entre 9,9 y 12,2 kg. Su talla se halla entre los 78 y los
83 cm.

Casi todos los nifios de dieciocho meses son capaces de caminar solos y acostumbran a
hacerlo empujando algin objeto o llevando uno en las manos, aunque no pueden dar una
patada a un balén porque su inestabilidad es muy grande y no pueden levantar el pie del
suelo. Pueden subir escaleras gateando y consiguen levantarse del suelo sin ayuda.

A los dieciocho meses son capaces de apilar de dos a cuatro cubos en una torre y de
meter anillas en un soporte.

El lenguaje ha evolucionado y cuentan con algunas palabras, diez o mds, y frases en su
vocabulario. Poseen patrones de entonacién distintos. A esta edad son capaces de seguir algu-
nas 6rdenes sencillas.

E. A los dos aiios de edad

Su peso ha aumentado un kilo y su talla es de mds de 10 cm.

Sus hitos motores son notables. Pueden lanzar una pelota e incluso chutarla puesto que
su equilibrio ha mejorado considerablemente y pueden mantenerse sobre un solo pie. Pue-
den correr sin caer y subir y bajar escaleras sin ayuda, colocando ambos pies en cada esca-
16n. Son capaces de saltar con los dos pies juntos. Su motricidad fina les permite abrir puer-
tas y ensartar cuentas grandes. Pueden garabatear en un papel.

Su comunicacién receptiva les permite seguir tres o mds 6rdenes sencillas acompanadas o no
de gestos. Se inicia la comprensién de los conceptos dentro, fuera, encima, delante, detrds y hacia.

A nivel expresivo emiten sonidos, palabras o gestos asociados a objetos del entorno y se
inicia el uso de los pronombres yo, #i4 y mi. Se inician en el uso de expresiones de dos pala-
bras e incluso utilizan frases de tres palabras.

En relacién al drea cognitiva puede decirse que también experimentan cambios nota-
bles. Discriminan formas y pueden emparejar, por ejemplo, un circulo y un cuadrado en un
tablero de encajables. Pueden repetir secuencias de dos digitos. Se reconocen a si mismos
como causa de acontecimientos.
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En el drea social responden a las alabanzas, recompensas o promesas de recompensa del
adulto y son capaces de enorgullecerse de sus éxitos. Se inicia el saludo espontdneo a los
adultos conocidos. Su juego es en ocasiones una representacion del papel de adulto.

El desarrollo fisico, motor y cognitivo durante los dos primeros afios de vida es un pro-
ceso complejo y dindmico donde todos los procesos estdn intrinsecamente ligados y en el
que cada sistema de desarrollo, por ejemplo, las destrezas motoras, sostienen a otros. Los
ambientes estimulantes les brindan una experiencia vital de aprendizaje en relacién a las
posibilidades del mundo fisico. Para el adecuado desarrollo de un nifio, es necesario que el
entorno en el que se encuentra satisfaga sus necesidades bdsicas.

A continuacidn se exponen en un cuadro los logros mds significativos a nivel psicomo-
tor de 0 a 2 afios:

Cuadro 2.1. Desarrollo psicomotor

Hitos del desarrollo psicomotor de 0 a 2 afios

Recién nacido Tono muscular y postura flexionada, reflejos arcaicos presentes y simétricos,
levanta la mejilla en posicion prona

1 mes Fijacion de la mirada y seguimiento del objeto 90°, alerta al sonido, sobresal-
tos, vocaliza en suspension ventral y mantiene la cabeza a nivel del tronco

2 meses Sonrfe en respuesta a caras humanas, vocaliza, levanta la cabeza varios segun-
dos en posicién prona, mantiene manos cerradas gran parte del tiempo, se sobre-
salta con sonidos fuertes

3 meses Pasa largos ratos observando sus manos con atencién, mantiene levantada la
cabeza en prono, seguimiento de objetos en plano vertical y horizontal, obser-
vacion de los rostros, aprieta durante segundos un objeto puesto en su mano

4 meses Se rie a carcajadas, sostiene la cabeza al mantenerlo sentado, coge un objeto
con la palma de la mano y el resto de dedos (pinza palmar) y se lo lleva a la
boca, bisqueda de sonidos orientando la cabeza

5-6 meses En posicion supina levanta la cabeza e intenta sentarse en prono, levanta la
cabeza y el tronco y se gira en supino, intercambia objetos de una mano a otra,
balbucea, se sienta con apoyo y mantiene firme el tronco

7-8 meses Puede mantenerse sentado sin apoyos con las manos en la linea media, golpea
objetos contra la mesa, se los lleva a la boca, se inician movimientos de gatear,
dice disilabos, estira los brazos para que lo cojan

9-10 meses Se sienta solo sin apoyos, se pone de pie ayudandose de un mueble, hace adiés
con la mano, aplaude, busca el objeto que cae (permanencia del objeto), dife-
rencia a las personas conocidas de las desconocidas

[./.]

38



Capitulo 2: La prevencién de las necesidades transitorias o permanentes

Cuadro 2.1. (continuacion)

11-12 meses Camina con ayuda, usa la pinza esmerada indice pulgar, dice 3 palabras con
significado, gatea bien, ayuda a vestirse, comprende 6rdenes sencillas

13-15 meses Camina sin ayuda, se agacha, hace garabatos con un lapiz, senala con el dedo
indice para pedir

18 meses Sube escaleras gateando con ayuda, ayuda a desvestirse, empieza a comer solo,
hace una torre de 4 cubos, lanza una pelota, pide las cosas por su nombre

24 meses Sube y baja escaleras de pie solo poniendo ambos pies en el mismo peldano,
corre e intenta saltar con los pies juntos, hace una torre de 6 cubos, chuta una
pelota, dice su nombre

E El ninio de tres a seis anos

El crecimiento no es tan rdpido como en los tres primeros afios, pero puede realizar
muchas mds actividades. Su coordinacién progresa y el desarrollo muscular es mejor.

A nivel fisico se aprecian cambios. Los nifios pierden su redondez y su apariencia es aho-
ra mds delgada. Desaparece progresivamente la barriguita en la medida en que su tronco
también pierde proporciones, y se alargan los brazos y piernas. La cabeza adn presenta un
tamafo considerable, pero la proporcién de su cuerpo se parece cada vez mds a la de un
adulto.

En relacién al desarrollo psicomotor, en esta etapa se alcanzan grandes logros a nivel
motor grueso. Las conductas motrices son cada vez mds complejas debido a la evolucién de
las dreas sensorio-motrices. Esto permite una mejor coordinacién entre lo que piensa, lo que
quiere y lo que puede hacer.

A la edad de tres afios el nifio es capaz de caminar en linea recta y a los cuatro puede
caminar siguiendo una linea trazada con tiza en forma de circulo. A los cinco es capaz de
correr como un adulto.

A los tres afios, posee un mejor equilibrio, lo que le permite realizar acciones como lan-
zar, por ejemplo, una pelota sin tambalearse. A los cuatro afios su punterfa ha mejorado y
unido a los logros alcanzados en su equilibrio, ahora es capaz de insertar anillas a cierta dis-
tancia en una estaca. A los cinco afios su punto de equilibrio cambia y adelanta un pie para
mantener la estabilidad durante los lanzamientos.

A nivel de motricidad fina hay que destacar la coordinacién mano-ojo mucho mds pre-
cisa y las destrezas adquiridas por los musculos finos. En este sentido, los nifios de tres afios
pueden vestirse y desvestirse solos ya que pueden abotonarse y desabotonarse la ropa. A esta
edad, los nifios son capaces de dibujar diagramas con formas bédsicas como un cuadrado, un
circulo, un tridngulo, equis, etc. Tras esta etapa aparece otra mucho mds creativa en la que
los nifios son capaces de poder mezclar dos formas bdsicas en un disefio mucho mds com-
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plejo. Su objetivo no es representar su entorno, sino experimentar. La etapa verdaderamen-
te pictérica se desarrollard entre los cuatro y los cinco afios. En este periodo aparecen repre-
sentaciones de la vida real. Los posteriores estardn mds definidos. Este hito marca un cam-
bio fundamental en el propésito del dibujo infantil. A los seis afios ya pueden dibujar figuras
humanas con mds de seis partes diferenciadas.

A los cuatro afos los nifios son capaces de cortar con unas tijeras siguiendo una linea
recta. A los cinco afios el nifio posee la habilidad motriz fina suficiente para ensartar cuen-
tas en una cuerda. Se empieza a mostrar preferencia por usar una de las dos manos (se defi-
ne la lateralidad).

Entre los cuatro y los cinco afios, sus frases, como promedio, cuentan con cinco pala-
bras, y pueden iniciarse en el manejo de preposiciones del tipo encima, debajo, en, sobre y
detrds.

A los seis afios los logros mds llamativos se encuentran en el drea comunicativa, donde
empieza a usar oraciones de seis a ocho palabras y puede definir oraciones sencillas, reco-
nociendo algunos anténimos y volviendo de este modo su conversacién mucho mds com-
pleja. Pueden construir y usar de forma eficaz y comprensiva oraciones pasivas.

Desde los dos anos de edad estd adquiriendo la capacidad de utilizar simbolos, funda-
mentalmente la palabra. A pesar de esto, su pensamiento es prelégico y egocéntrico. Se ini-
ciard en breve (a los siete afios) la capacidad de manejar el medio préximo e inmediato, debi-
do a que comprende y usa conceptos.

2.3. Signos de alarma

Es fundamental el conocimiento de los patrones normales y patolégicos del desarrollo psi-
comotor por parte de los profesionales responsables del cuidado del nifo. Tal y como se
plantea al inicio de este capitulo, la correcta valoracién del desarrollo psicomotor permiti-
rd una deteccién temprana de sus desviaciones, facilitando de este modo una intervencién
precoz o, al menos, la prevencién de patologias subyacentes.

Deben tomarse en consideracién los siguientes principios del desarrollo:

a) La maduracién del Sistema Nervioso (SN) es un proceso dindmico influido por deter-
minantes genéticos y epigenéticos, modulados por el SN y el ambiente.

b) La secuencia de desarrollo en general es igual para todos los nifios. Se producirdn
variaciones en cuanto al ritmo de adquisicién y determinadas etapas del desarrollo
estardn intrinsecamente ligadas al entorno en el que el nifio crezca.

¢) A medida que el nifio se desarrolla es capaz de producir respuestas mds precisas y
especificas. Es decir, un bebé ante un estimulo deseado mueve pricticamente todo
el cuerpo y balbucea sin cesar. Un nifio algo mayor emite una respuesta mucho mds
precisa y especifica. Sonrie y lo coge.

d) La motricidad gruesa se produce en direccién cefalocaudal y de axial o proximal a

distal.
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¢) Para que la adquisicién de habilidades se produzca de forma eficiente deben desa-
parecer los reflejos arcaicos, debe evolucionar el tono muscular y ha de producirse el
desarrollo del equilibrio que le va a permitir balancearse y, por ejemplo, evitar caer.

Segtin la Escala de Desarrollo Brunet-Lezine, se han seleccionado para cada edad un
minimo de cuatro items, correspondientes a las cuatro dreas que contempla esta escala de
desarrollo psicomotor:

a) Sociabilidad (S)

b) Lenguaje (L)

¢) Coordinacién oculo-motriz (M)
d) Control postural (P)

Se considerardn signos de alarma a cualquier edad tanto la micro como la macrocefalia,
asf como el estancamiento del perimetro craneal durante tres o mds meses durante el pri-
mer afio de vida. Cualquier tipo de movimiento ocular anémalo o anormal como los movi-
mientos errdticos, nistagmus, etc. De la misma manera, serd signo de alarma cualquier acti-
vidad distdnica en las manos, la hiperextensién cefélica o cualquier movimiento cefdlico
repetitivo, del mismo modo, se tomardn en consideracién las dismorfias y la arreflexia osteo-
tendinosa generalizada.

En la exploracién del recién nacido deberdn contemplarse como signos de alarma:

a) La intensidad del llanto, sobre todo cuando éste sea débil

b) El nivel de actividad bajo

¢) El tono, por exceso o por defecto

d) Los trastornos en los estados de vigilia

e) Las convulsiones

f) Incapacidad de autorregularse en el momento de calmarse tras el llanto (irritabili-
dad mantenida)

2) Laausencia o debilidad de los reflejos arcaicos

/) El tipo de movimientos: actividad, asimetrfas de tono y reflejos

7) Ausencia de respuesta pupilar al estimulo luminoso producido por una linterna

7) Ausencia de respuesta refleja ante el sonido de, por ejemplo, una campanilla (ante el
que se observard si se produce parpadeo, agitacién, inquietud o cambio de estado)

2.3.1. Signos de alarma durante el primer mes de edad

Durante el primer mes de vida debe prestarse especial atencién al estado de alerta, valordn-
dose en este sentido el nivel de interaccidn de los padres con el bebé, a nivel de interaccio-
nes verbales, asf como en el modo de adaptarse el bebé al cuerpo de sus progenitores cuan-
do lo abrazan o lo confortan. El tono muscular en general cobra vital importancia, y aunque
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ain no serd capaz de mantener la cabeza, deberd ser capaz de poder controlar su posicién y
movilidad. Nuevamente debe prestarse especial atencién a los reflejos arcaicos.

En decibito prono debe mantener la pelvis elevada y las rodillas dobladas bajo el abdo-
men. Ocasionalmente levantard la mejilla del plano horizontal y su cabeza permanecerd
siempre a un lado. En la posicién decibito supino, debe poderse observar el reflejo ténico
asimétrico cuando descansa. Sus manos suelen estar cerradas. Desde esta posicion debe poder
observar objetos que giran y los seguird durante menos de 90°. Al sonido de una campani-
lla, debe permanecer tranquilo.

2.3.2. Signos de alarma durante el segundo mes de edad

Durante el segundo mes de vida debe existir sonrisa afectiva y cuando le hablan debe emi-
tir algunas vocalizaciones. En relacién a la visién debe explorarse la capacidad del bebé para
poder fijar, converger y enfocar objetos. A nivel auditivo, la exploracién debe centrarse en
la capacidad del bebé para poder orientarse correctamente hacia un sonido.

Se considerardn signos de alarma la irritabilidad permanente, los sobresaltos exagerados
y el pulgar “adductus” (cuando al cierre de la mano, éste quede dentro de la misma), sien-
do mds significativo cuando se produce de forma unilateral, es decir, s6lo en una de las dos
manos.

2.3.3. Signos de alarma durante el cuarto mes de edad

Durante las exploraciones realizadas al cuarto mes, debe considerarse como signo de alarma el
hecho de que el bebé presente asimetria en la actividad de las manos. El nivel de actividad del
nifio excesivamente tranquilo, que duerme en exceso y que una vez despierto no reclama la
atencién es un signo a tomar en consideracién y sobre el que hay que seguir indagando. En
relacién a la exploracién de la visién y la audicién, la ausencia de seguimiento visual y la falta
de intencionalidad al intentar cojer objetos, asi como la falta de respuesta ante estimulos audi-
tivos familiares deberdn alertar al profesional que realiza la exploracién. Del mismo modo, hay
que prestar especial atencion a las reacciones producidas por el bebé en las interacciones huma-
nas. En este sentido deben producirse respuestas de orientacién mediante la cabeza o la mira-
da hacia la madre, y debe responder con sonidos guturales. No responder de este modo, es un
importante agente de deteccién precoz de algtin trastorno del desarrollo.

2.3.4. Signos de alarma durante el sexto mes de edad
A la edad de seis meses la pasividad excesiva, las alteraciones importantes en los ritmos de

vigilia y suefio serdn considerados signos de alarma. A nivel de motricidad fina, se tomard
como sospecha de trastornos el hecho de que el bebé no ejerza presion voluntaria. En rela-
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cién a los reflejos arcaicos, el de moro y el ténico-asimétrico del cuello, deberdn haber des-
aparecido. La no sedestacién con apoyo serd un indicador de patologia. Durante la obser-
vacion, serdn considerados signos de alerta el contacto visual dificil y el escaso seguimiento
de objetos y personas, asi como la falta de intencionalidad en el momento de atrapar los
objetos que se le ofrezcan. A nivel auditivo el no realizar vocalizaciones para llamar la aten-
cién, ni presentar juegos guturales con sus propias vocalizaciones, asi como no orientar la
mirada o la cabeza hacia la voz materna, serdn tomados como sintomatologfa alarmante.

2.3.5. Signos de alarma durante el noveno mes de edad

A los nueve meses deben considerarse alarmantes signos como los patrones de conducta repe-
titivos, la ausencia de balbuceo, prensién-manipulacién de objetos, bien por ausencia o por
presentar formas extrafias, la incapacidad de permanecer sentado con apoyo (sedestacién), la
espasticidad de las piernas, la hipotonia del tronco, el reflejo de paracaidas o la asimetria del
mismo o la ausencia de desplazamiento auténomo (gateo en cualquiera de sus formas).

2.3.6. Signos de alarma durante el duodécimo mes de edad

A los doce meses llamardn especialmente la atencién la falta de conexidén con el entorno, asi
como la ausencia de bipedestacién. La pérdida de habilidades ya adquiridas serd un signo
de alarma de especial interés.

En la etapa comprendida entre los nueve y los doce meses, el examinador deberd obser-
var o preguntar ante la imposibilidad de observarlo acerca del reconocimiento de palabras
familiares, sobre todo a “papd” y “mamd”, sobre si comprende la negacién y en relacién a
las respuestas producidas por el nifo al “dame” o “toma” sin gesticulacién manual. La res-
puesta negativa a estas preguntas debe alertar de la presencia de algtn trastorno.

2.3.7. Signos de alarma durante el decimoquinto mes de edad

A la edad de quince meses no ser capaz de manipular varios objetos a la vez o no sehalar con
el dedo, son indicadores de desviacién del desarrollo normal. La ausencia de busqueda de
elogio repitiendo conductas, o la falta de interés por éstos, asi como la falta de comprensién
de las reprimendas indicardn que su conexién con el entorno es deficitaria.

2.3.8. Signos de alarma durante el decimoctavo mes de edad

A los dieciocho meses debe caminar, por tanto la ausencia de deambulacién serd preocu-
pante. En cuanto a la comunicacidn, la ausencia de palabras con propésitos comunicativos
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o designativos tanto comprensivos como expresivos serd signo de alerta. En relacién a las
actividades, debe prestarse especial atencién a la incapacidad de permanecer realizando la
misma actividad durante un rato o bien la falta de interés por los cuentos con dibujos. En
lo que a la motricidad fina se refiere debe alertar la dificultad para garabatear o la ausencia
de esta habilidad (sobre todo esta dltima).

2.3.9. Signos de alarma a los veinticuatro meses de edad

A los dos anos de edad se tomardn como signos de alarma la ausencia de participacién en
rutinas cotidianas como comer o vestirse, no pasar las pdginas de un libro o cuento, pre-
sentar estereotipias verbales y la incapacidad de realizar juego simbélico. No responder a su
nombre o0 no reconocerlo, presentar incapacidad para ejecutar érdenes sencillas sin ser acom-
panadas de gestos, no identificar partes de su cuerpo o no realizar frases de dos palabras, asi
como no prestar atencién a cuentos infantiles narrados, debe considerarse un claro indica-
dor de desviacién del desarrollo normativo.

2.3.10. Signos de alarma a los cuatro anios de edad

A los cuatro afos de edad alertardn la falta de conocimiento de los colores, la falta de com-
rensién de las preposiciones: “debajo”, “detrds”, “delante”, “sobre”..., el no poder realizar
p prep ) p
preguntas “;por qué?” o la incapacidad de poder construir frases compuestas por diez pala-
bras. En relacién a la motricidad fina, llamard especialmente la atencién la incapacidad de
copiar una cruz, un circulo y un cuadrado o no dibujar la figura humana con mds de tres
artes diferenciadas. A nivel motor grueso, la incapacidad de saltar sobre un pie.
g

2.3.11. Signos de alarma a los seis anos de edad

A los seis afios de edad alertard de una desviacién del desarrollo normativo, a nivel comuni-
cacional, el hecho de no usar correctamente y de modo comprensivo las oraciones pasivas. A
nivel de psicomotor, el no copiar un cuadrado, un tridngulo o un rombo o la realizacién de
figuras humanas con menos de seis partes diferenciadas o no ser capaz de coger una pelota al
rebote o0 no poder caminar marcha atrds y hacia delante intercalando talén-punta.

Es importante tener en cuenta que esto no son mds que signos que nos alertardn grosso
modo de posibles desviaciones del desarrollo normativo. Cualquier observacién al respecto
debe preceder a una exploracién exhaustiva del desarrollo psicomotor, asi como del perti-
nente seguimiento para poder intervenir, en caso de confirmarse la sospecha, de la forma
mds oportuna y pronta posible. Del mismo modo, hay que considerar la integracién y el
aprendizaje escolar del nifio. Las edades en las que se plantean los signos de alarma descri-
tos a lo largo del texto corresponden a los controles pedidtricos rutinarios que sigue cual-
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quier nifio con un curso de desarrollo normal, por lo que sélo se plantean en determinados
meses y afios. Esto no quiere decir que no podamos detectar signos de alarma o desviacio-
nes conductuales fuera de la norma a cualquier edad.

2.4. Programas de prevencion

El conocimiento que se tiene hoy en dia acerca del desarrollo infantil posibilita que se identifi-
quen en el momento del nacimiento e incluso antes a los nifios que se incluyen dentro de cier-
tos grupos de alto riesgo. El nacimiento prematuro, la desnutricién o algtin retraso en el desa-
rrollo son ahora precozmente detectados. Tal vez la madre sea alcohdlica o sufra algin trastorno
emocional. Si no se incluyen en programas de intervencién, muchos de ellos mostrardn proble-
mas de aprendizaje persistentes a lo largo de su vida académica o trastornos emocionales.

Los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT) son servicios autd-
nomos cuyo objetivo es la atencién a la poblacién infantil de 0-6 afios que presentan tras-
tornos en su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos.

Estos centros cubren la atencién de los nifios con diversas patologfas o disfunciones en
su desarrollo, y las necesidades de atencidén que presentan aquellos nifios que se han encon-
trado o encuentran en una situacién de alto riesgo bioldgico, psicoldgico o social.

Los equipos que componen los CDIAT son multiprofesionales de cardcter interdiscipli-
nar y de orientacién holistica, considerando asi que la intervencién debe abarcar aspectos intra-
personales, biolégicos, psiquicos, sociales y educativos propios de cada individuo, e interper-
sonales, relacionados con su propio entorno, como son la familia, la escuela y la cultura.

Es funcién de los CDIAT la labor de sensibilizacién, prevencidn y deteccién. De esta
manera, desde estos centros se llevan a cabo, dentro del marco de la prevencién primaria y
secundaria, programas dirigidos a familias y futuros padres ademds de programas dirigidos
a profesionales.

En relacién a los programas dirigidos a las familias y futuros padres, engloban actividades
que tienen por objeto proporcionar una mejor y mayor informacién y orientacién a las fami-
lias y sociedad en general para evitar la aparicion de desviaciones del desarrollo normal del nifo.

Por otra parte, estdn todos los programas que persiguen ofrecer conocimiento e infor-
macién funcional a todos los profesionales que se encuentran en relacién con los padres. Se
considera, desde esta idea, a estos profesionales como agentes promotores de salud y de la
educacién del nino, asi como una importante fuente de deteccién de posibles desviaciones
del desarrollo normal. Estos programas se dirigen a profesionales enmarcados dentro de los
dmbitos de salud, servicios sociales y educacién infantil.

2.5. Resumen

La Atencién Temprana se enmarca dentro de un modelo biopsicosocial del que se despren-
de la necesidad de interrelacién de los programas y servicios que acttian tanto en el contex-
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to del nifio como en el de su familia. Se diferencian tres niveles de prevencién en los que
deberfa basarse esta colaboracién: primario, secundario y terciario.

En el presente capitulo se han tratado de explicar todos los cambios que se producen en
el desarrollo fisico y cognitivo durante los seis primeros afios de vida. El desarrollo psicomo-
tor, o la progresiva adquisicién de habilidades en el nifio, es la manifestacién externa de la
maduracién del Sistema Nervioso Central (SNC). La maduracién del SNC sigue un orden
predeterminado y éste es el motivo de que el desarrollo siga una secuencia clara y predecible.

Es fundamental el conocimiento de los patrones normales y patolégicos del desarrollo
psicomotor por parte de los profesionales responsables del cuidado del nifio. Tal y como se
plantea al inicio de este capitulo, la correcta valoracién del desarrollo psicomotor permiti-
rd una deteccién temprana de sus desviaciones, facilitando de este modo una intervencién
precoz o, al menos, la prevencién de patologfas subyacentes.

Por dltimo, en este capitulo se aborda también la funcién de los CDIAT en relacién a
su labor de sensibilizacién, prevencién y deteccién. De esta manera, desde estos centros se
llevan a cabo, dentro del marco de la prevencién primaria y secundaria, programas dirigi-
dos a familias y futuros padres ademds de programas dirigidos a profesionales.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. En relacién al nivel de prevencion primaria persigue evitar las condiciones que
pueden implicar la aparicion de deficiencias:

a) Implica a los servicios de Salud, Sociales y Educacion.

b) Sélo implica a los servicios de Salud, puesto que es el lugar donde
debe iniciarse la prevencion primaria.

¢) Implica a los servicios de Salud, a los Sociales y a los de Educacion,
pero su implicacion es a nivel de intervencién no de prevencion.

d) Sélo implica a los servicios de Salud y a los de Educacion ya que
nivel de servicios sociales solo se da la prevencién secundaria.

e) Solo implica a los servicios de educacion ya que éstos realizan una
labor preventiva primaria a través de la formacion del alumnado
e los distintos rangos de edad en diversos ambitos: salud, educati-
vo y social, planificacion familiar, etc. [

[ e N

2. En relacion al desarrollo:

a) Todos los nifios deben seguir el mismo ritmo evolutivo, de lo con-
trario, sera signo de alarma. [l
b) Cada nifio posee su propio ritmo, y el orden es completamente
aleatorio. No hay un orden establecido para la adquisicién de habi-
lidades. [l

46



c
d)

e)

Capitulo 2: La prevencién de las necesidades transitorias o permanentes

Se da de forma cefalocaudal y de axial a distal.

Los ninos se desarrollan de forma individual y, dentro de unos para-
metros, a su propio ritmo.

El desarrollo se produce de forma paralela pero inconexa, por un lado
en el SNCy por otro lado esta la adquisicion de habilidades.

. Determinar si las siguientes expresiones son verdaderas o falsas:

a)

b)

c
d)

e)

. En
a)

b)

c)

d)

e

. En relacién a los programas de prevencion que se llevan a cabo desde los CDIAT,

A los cuatro afios, alertard de una desviacion del desarrollo nor-
mativo, a nivel comunicacional, el hecho de no usar correctamente
y de modo comprensivo las oraciones pasivas.

A los dos anos de edad, su comunicacion receptiva les permite
seguir tres o mas 6rdenes sencillas acompanadas siempre de
gestos.

Durante el segundo mes de vida debe existir sonrisa afectiva y cuan-
do le hablan debe emitir algunas vocalizaciones.

Alrededor de los cinco meses la mayoria de los bebés presentan la
coordinaciéon mano ojo.

Casi todos los ninos de doce meses son capaces de caminar solos
acostumbran a hacerlo empujando algin objeto o llevando uno en
las manos.

relacion a los signos de alarma:

Cualquier tipo de movimiento ocular anémalo o anormal sera con-
siderado signo de alarma si se produce antes de los seis meses
de edad.

Durante las exploraciones realizadas al cuarto mes, debe consi-
derarse como signo de alarma el hecho de que el bebé presente
asimetria en la actividad de las manos.

Se consideraran signos de alarma durante el segundo mes de edad,
la irritabilidad permanente, los sobresaltos exagerados y el pulgar
“adductus”.

No seran considerados signos de alerta durante el sexto mes, el
contacto visual dificil y el escaso seguimiento de objetos y perso-
nas. A los ocho meses si.

La incapacidad de permanecer sentado con apoyo (sedestacién)
s6lo se considera signo de alarma si se detecta después del quinto
mes.

determinar cuéles son verdaderas:

a)
b)

Sélo se realizan programas que persiguen ofrecer conocimiento e
informacioén funcional a todos los profesionales.
S6lo se realizan programas dirigidos a las familias y futuros padres,
engloban actividades que tienen por objeto proporcionar una mejor
y mayor informacién y orientacion a las familias.
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c) Se consideran profesionales de la educaciéon como agentes pro-
motores de salud y de la educacién del nifio, asi como una impor-
tante fuente de deteccion de posibles desviaciones del desarrollo
normal. L

d) Se realizan programas orientados a las familias y futuros padres y a
los profesionales que forman parte del entorno educativo el nifo.

e) Los CDIAT sélo realizan intervencion.

O

CASOS PRACTICOS

Pau nacio a las 30 semanas de edad gestacional y pes6 1.230 g. Su madre recibié
corticoides prenatales y Pau casi no presenté problemas durante los primeros dias
de vida. A las 4 semanas de vida, le hicieron una ecografia cerebral rutinaria. Ya
le habian realizado previamente 2 que fueron normales. En esta tercera se identi-
ficaron mdltiples quistes en la sustancia blanca del cerebro. Se trataba de una leu-
comalacia periventricular.

1. En el caso planteado, ;qué clasificacion es la mas adecuada?

a) RN de término.

b) RN pretérmino.

¢) Gran prematuro.

d) Crecimiento intrauterino retardado.

oo

2. Si Pau naci6 el 1 de abril de 2007, ;qué edad corregida tiene el 27 de agosto
de 20072

a) 4 meses y 26 dias.
b) 9 semanas y 5 dias.
¢) 19 semanasy 5 dias.
d) Casi 5 meses.

oo
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3

Principales pruebas de evaluacion

En este capitulo descubriremos las principales pruebas pricticas y operativas que se utilizan
en los programas en atencién temprana.

3.1. Escalas neonatales

Cuadro 3.1. Resumen de Escalas Neonatales

Nombre Autor Ao Significacion Edad

EEDP- Escala de evaluacion  Rodriguez, S., 1976  Diagnostico del 0 a 24 meses
del desarrollo psicomotor Arancibia, V., desarrollo cognitivo

Undurraga, C. del lactante
NBAS- Escala para Brazelton, T.B. 1973 Evaluacion de las 0 a 2 meses
la evaluacion del 1984  capacidadesy
comportamiento neonatal 1995  competencias

del neonato

Escala de evaluacion del desarrollo psicomotor: 0 a 24 meses (EEDP). Rodriguez, S. Aran-
cibia, V. y Undurraga, C. Esta escala evalta las dreas de lenguaje (verbal y no verbal), moto-
ra, coordinacién y social. Estd compuesta por 75 items, 5 por cada nivel de edad. A partir
de la evaluacién mediante la técnica de observacién y la realizacién de preguntas a los padres
o cuidador del nifo se extrae una edad de desarrollo y cociente de desarrollo que permiten
confeccionar el perfil de desarrollo psicomotor.

Escala para la evaluacion del comportamiento neonatal (Neonatal Behavioral Assessment
Scale, NBAS) Brazelton, T.B. Evalta el comportamiento interactivo y general de bebés de
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edades comprendidas entre el nacimiento y los 2 meses de edad (hasta las 48 semanas en
casos de nifios prematuros). Permite evaluar y controlar cuatro dimensiones funcionales de
la conducta neonatal: fisiolégica, motora, estado de conciencia y atencién/interaccién. Se
complementa con unas escalas madre-bebé que determinan la conducta de la madre en la

relacién con su hijo.

Se estructura en 28 items conductuales que se puntdan en una escala de 9 puntos, sien-
do el 9 la puntuacién éptima. Se completa con una escala compuesta por 18 items de refle-
jos que aportan informacién sobre el estado neurolégico del bebé y 7 items suplementarios
que denotan el grado de fragilidad y de calidad de la conducta de nifios de alto riesgo.

3.2. Escalas de desarrollo

Cuadro 3.2. Resumen de las escalas de desarrollo

Nombre Autor Afo Significacién Edad
Curriculo Carolina Johnson-Martin, 1986  Evaluaciony 0 a 24 meses
N.M., Jens, K.G., 1990  establecimiento de
Attermeier, S.M., 1994 programas de
Hacker, B.J. intervencion en cinco
areas de desarrollo:
cognicion,
comunicacion,
adaptacion social y
motricidad fina y gruesa
Escala Ordinal del Uzgiris, 1.C. y 1975  Evaluacion del desarrollo 2 semanas a 2
Desarrollo Psicolégico Hunt, J.M. 1980  sensorio-motor anos
Dunts, C.J.
Escalas Bayley de Bayley, N. 1958  Evaluacion del desarrollo 2 meses a 30
Desarrollo Infantil 1960  mental y psicomotor meses
1970
Escala de Desarrollo de Gessell, A. 1921 Evaluacion del desarrollo 1 mes a 60
Gessell Amatruda, C. 1940  en las areas motora, meses
1979  adaptativa, lenguaje y
personal-social
Escalas Reynell-Zinkin. Reynell, J. 1969  Exploracion de las areas 0 meses a 5
Escalas de desarrollo para ~ Zinkin, P. de aprendizaje y anos
nifios pequefios con desarrollo consideradas
déficits visuales de especial relevancia
para nifios con déficits
visuales
[.../..]
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Cuadro 3.2. (continuacién)

Capitulo 3: Principales pruebas de evaluacion

Escala Observacional del  Secadas, F. 1988  Diagnostico del 0 meses a 17
Desarrollo 1992  desarrollo evolutivo; anos
descripcion y explicacion
de los procesos; métodos
de intervencion
Escala para medir el Brunet, O. 1951 Evaluacion del desarrollo 1 mesa 6
desarrollo psicomotor de Lezine, I. 1965  en las areas de control anos
la primera infancia 1978  postural y motricidad,
1983  coordinacién éculo-
motriz y conducta de
adaptacion a los objetos
y sociabilidad
Inventario de Desarrollo Newborg, J. 1984  Evaluacion de las 0 meses a 8
Batelle Stock, J.R. 1989  habilidades anos
Whnek, L. 1996  fundamentales en las
distintas areas de
desarrollo y diagnéstico
de posibles retrasos
DDST y DDST-II. Escala Frankenburg, W., 1967  Evaluacion del desarrollo 3 meses a 6
de screening de Denver Fandall, A. 1975  en las areas motora, anos 4 meses
Sciarillo, W. 1981  lenguaje y personal-
Burgess, D. 1990  social
Etapas de la inteligencia Casati, | 1968  Analisis de los 6 meses a 2
sensoriomotriz Lezine, I. mecanismos intelectuales  anos
Escalas de aptitudes y McCarthy, D. 1972 Evaluacién del desarrollo 2 anos 6
psicomotricidad para cognitivo y psicomotor meses a 8

ninos

anos 6 meses

Curriculo Carolina. Johnson-Martin, N.M., Jens, K.G., Attermeier, S.M., Hacker, B.].
Evaluacién y ejercicios para bebés y nifios pequefios con necesidades especiales. Permite ela-
borar programas de intervencién adecuados a las necesidades especificas de cada nifio con
un nivel de desarrollo situado en una edad comprendida entre los 0 y los 24 meses.

El programa recoge actividades y ejercicios organizados en 26 secuencias légicas corres-
pondientes a las dreas de cognicién, comunicacién, adaptacién social, motricidad fina y

motricidad gruesa.

El proceso a seguir para usar esta escala consiste en realizar una evaluacién inicial del
desarrollo del nifio identificando, con la colaboracién de los padres, que ftems realiza de las
26 secuencias de desarrollo recogidas en el curriculo. En las posteriores evaluaciones se ird
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completando un cuadro de progreso del desarrollo en el que se muestran las habilidades del
nifio en cada una de las 4reas.

Escala Ordinal del Desarrollo Psicoldgico. Uzgiris, 1.C. y Hunt, J.M. Es una escala des-
tinada a medir el desarrollo sensoriomotor que se compone de seis escalas ordinales: per-
manencia del objeto; utilizacién de medios para obtener un fin deseado; imitacién ver-
bal y gestual; desarrollo de la causalidad operacional; relaciones espaciales entre objetos;
y desarrollo de esquemas con los objetos. En 1980, Dunts amplié y revisé la escala origi-
nal facilitando su aplicacién a nifios con diversas problemdticas. Permite elaborar un per-
fil psicomotor, dando la posibilidad de estimar edades de desarrollo para cada grado de la
escala.

Escalas Bayley de Desarrollo Infantil (Bayley Scales of Development, BSID). Bayley, N.
Estdn destinadas a evaluar el desarrollo mental y psicomotor de nifios de edades compren-
didas entre los 2 y los 30 meses.

Se componen de dos escalas: una escala mental formada por 163 items que evalda aspec-
tos relacionados con el desarrollo cognitivo y capacidad de comunicacién (agudeza senso-
perceptiva, discriminacidn...), y una escala psicomotora compuesta por 81 ftems destinada
a evaluar aspectos de motricidad y coordinacién corporal. Ademds cuenta con un registro
del comportamiento que permite analizar la naturaleza de las orientaciones sociales y obje-
tivas hacia el entorno.

Proporciona indices de desarrollo: uno de Desarrollo Mental (IDM) y otro de Desarrollo
Psicomotor (IDP).

Escala de Desarrollo de Gesell. Gesell, A., Amatruda, C.S. Esta escala estd destinada a la
evaluacién de nifios de edades comprendidas entre los 1 y los 60 meses de edad. Evalta el
grado de desarrollo del nifio en los aspectos motor, verbal, adaptacién y personal-social, pro-
poniendo hitos de desarrollo en cada una de las dreas estructurados en niveles segin la edad
esperada de adquisicién. Las puntuaciones que aporta son cocientes de desarrollo para cada
uno de estos aspectos.

Escalas Reynell-Zinkin. Escalas de desarrollo para nifios pequerios con déficits visuales. Rey-
nell, J., Zinkin, P. Se trata de una escala destinada a medir el desarrollo de nifios de edades
comprendidas entre el nacimiento y los 5 afos con déficits visuales en términos de los pro-
cesos intelectuales. Estd compuesta por 149 items correspondientes a las siguientes dreas:
adaptacién social, exploracién del ambiente, comprensién sensomotriz, comprensién ver-
bal, lenguaje expresivo-estructura y lenguaje expresivo-vocabulario y contenido. Aporta eda-
des de desarrollo para cada una de las dreas evaluadas. Aunque la escala fue construida para
evaluar especificamente nifios con problemas de visién, puede utilizarse con nifios con retra-
so en el desarrollo tomando los resultados como orientativos, ya que la escala ha sido tipi-
ficada sélo para nifios con déficits visuales.

Escala Observacional del Desarrollo. Secadas, F. A partir de la primera Escala de Obser-
vacién (EOD) publicada en 1989, el autor publicé en 1992 una segunda escala en la que
amplié su dmbito de aplicacidn, por lo que la escala se puede utilizar con nifios desde el
nacimiento a los 17 afios de edad. Tiene varias funciones: evaluativa y explicativa, medidas
de intervencién—correctoras o estimuladoras para activar los comportamientos observados.
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Escala para medir el desarrollo psicomotor de la primera infancia. Brunet, O., Lezine, 1. Se
trata de una escala destinada a medir el desarrollo psicomotor de nifios de edades comprendi-
das entre el nacimiento y los 30 meses. Cuenta, ademds con dos pruebas complementarias que
permiten la evaluacién hasta los 6 afios de edad: una, que comprende desde los 2 hasta los 5
afos compuesta por 6 ftems para cada nivel de edad y, otra para la evaluacién de nifios de 3 a
6 afios con menor carga de pruebas verbales. Estd destinada a la valoracién del desarrollo en
cuatro dreas: control postural y motricidad, coordinacién éculo-motriz y conducta de adap-
tacién a los objetos, lenguaje, y sociabilidad o relaciones sociales y personales.

La escala estd compuesta por dos partes: una experimental en la que se aplican las prue-
bas al nifio y otra de observacién de la conducta del nifio en la vida cotidiana que se reco-
ge a través de cuestiones a los padres o cuidadores habituales.

Esta escala aporta edades de desarrollo y cocientes de desarrollo para cada una de las dreas
evaluadas y para el total de la prueba.

Inventario de Desarrollo Batelle (The Developmenttal Inventory, BDI). Newborg, J., Stock,
J. R., Wnek, L. Estd destinado a evaluar el desarrollo de nifios de edades comprendidas entre
los 0 y los 8 afios de edad. Dispone de una prueba de screening formada por 96 ftems extrai-
dos de la totalidad de los que integran el inventario (dos por cada nivel de edad) que cons-
tituye un instrumento eficaz para determinar las dreas en las que se necesita una evaluacién
completa.

El inventario cumple cuatro objetivos fundamentales: evaluacién e identificacién de
nifios con minusvalfas, evaluacién de los puntos fuertes y débiles de nifios sin minusvalfas,
programacién y aplicacién del tratamiento, pues permite a través de la secuencia de {tems
y dreas ser utilizados como programas de desarrollo individualizados, y evaluacién de gru-
pos de nifios con minusvalfas para documentar su progreso en las distintas dreas y a través
de diversos programas educativos.

Los datos para la evaluacién se obtienen fundamentalmente de tres maneras: aplicacién
de pruebas en situacién estructurada, entrevista con los padres y/o profesores y observacién
del nifio en su entorno habitual.

Consta de 341 items agrupados en 5 dreas: personal/social, adaptativa, motora, comu-
nicacién y cognitiva. El drea personal social evalda las capacidades y caracteristicas que per-
miten al nifio establecer interacciones sociales significativas observadas a través de seis subd-
reas: interaccién con el adulto, expresién de sentimientos/afecto, autoconcepto, interaccién
con los compafieros, colaboracién y rol social. El 4rea adaprativa evalda la capacidad del
nifio para utilizar la informacién y las habilidades evaluadas en otras 4reas. Consta de 5 subd-
reas: atencién, comida, vestido, responsabilidad personal y aseo. El 4rea motora evalda la
capacidad del nifio para usar y controlar los musculos del cuerpo a través de cinco subdreas:
control muscular, coordinacién corporal, locomocién, motricidad fina y motricidad per-
ceptiva. El drea de comunicacién aprecia la recepcidn y expresion de la informacién, pen-
samientos e ideas de manera verbal y no verbal. Esta drea consta de dos subdreas: comuni-
cacién receptiva y comunicacion expresiva. Por tltimo, el 4rea cognitiva evalda habilidades
y capacidades de tipo conceptual a través de 4 subdreas: discriminacion perceptiva, memo-
ria, razonamiento y habilidades escolares y desarrollo conceptual.
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Este inventario nos proporciona para cada subdrea, cada drea y para el total de las mis-
mas una puntacion tipica que permite establecer comparaciones entre dreas y a nivel de pro-
greso, puntuacién centil y edades equivalentes.

Escala de screening de Denver (DDST y DDST-II). Frankenburg, W., Fandall, A., Scia-
rillo, W., Burgess, D. Estas escalas sirven para detectar problemas en el desarrollo de nifos
de edades comprendidas entre el primer mes y los 6 afios. Evalda el desarrollo en cuatro
dreas: personal, social, motora fina y gruesa y lenguaje. También incluye una prueba de obser-
vacién conductual. La prueba indica cudndo el 25, el 50, el 75 y el 90% de nifios son capa-
ces de realizar cada tarea. Se considera que el nifo falla el item cuando no ha sido capaz de
realizarlo mientras que el 90% de la muestra de referencia lo ha realizado de manera exito-
sa. La puntuacién dependerd de si la respuesta del nifio cae dentro o fuera del rango nor-
mal esperado de éxitos de cada tarea para cada edad. El nimero de tareas en las que el nifio
se sittia por debajo de lo esperado determina si se considera en un rango normal, sospecho-
so o con evidencia de retraso.

Etapas de la Inteligencia Sensoriomotriz (Les Etapes de I'lntelligence Sensori-Motrice). Casa-
ti, I. y Lezine, I. Evalda los mecanismos intelectuales de nifios entre 6 y 24 meses de edad.
Se basa en la teorfa de Piaget, en su concepcién de la inteligencia sensoriomotriz. La inteli-
gencia sensoriomotriz evoluciona a través de la sucesién de 6 estadios, que constituyen esca-
lones sucesivos de equilibrio en el progreso hacia el ajuste motor. Esta escala evalta los esta-
dios 3, 4, 5 y 6 de la inteligencia sensoriomotriz descritos por Piaget.

Analiza la capacidad para resolver problemas a través de actividades en las que intervie-
nen la percepcidn, las actitudes y los movimientos. Las pruebas que se pasan se basan en
cuatro tipos de situaciones: busqueda del objeto desaparecido, utilizacién de intermedia-
rios, exploracién de los objetos y combinacién de los objetos.

A través de estas escalas se pueden apreciar retrasos significativos en el desarrollo.

Escalas de aptitudes y psicomotricidad para nifios de McCarthy (McCarthy Scales of Chil-
dren’s Abilities, MSCA). McCarthy, D. Evaldan las aptitudes cognoscitivas y psicomotoras
de nifios de edades comprendidas entre los dos afios y 6 meses y los ocho afios y 6 meses,
aunque en casos de nifos con retraso psicomotor puede aplicarse en edades superiores. Se
componen de 18 tests que dan lugar a 6 subescalas: verbal (mide madurez de conceptos ver-
bales y aptitud expresiva), perceptivo-manipulativa (evalda capacidad de razonamiento en
tareas lddico-manipulativas), cuantitativa (mide la facilidad en el manejo y comprensién de
conceptos y simbolos numéricos), memoria (mide memoria inmediata visual, actstica, ver-
bal y numérica), motricidad (mide aptitud motora), y general cognitiva (integra subescalas
verbal, perceptivo-manipulativa y cuantitativa). Aporta un Indice General Cognitivo (IGC)
que se puede equiparar al cociente de inteligencia. Actualmente se dispone de una nueva
version que incluye materiales y estimulos actualizados junto con una nueva tipificaciéon
basada en una amplia muestra representativa de la poblacién espafiola recogida integramente
en 2005.
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3.3. Escalas de inteligencia

Capitulo 3: Principales pruebas de evaluacion

Cuadro 3.3. Resumen Escalas de Inteligencia

Nombre Autor Ao Significacién Edad
Escala Manipulativa de Roid, G.H., 1952 Medida de la inteligencia 2 anos a 12
Leiter-R Miller, L.). 1980  no verbal anos
1996
Escala de madurez mental ~ Burgemeister, 1954  Estimacion general dela 3 anos 6
de Columbia B.B. Blum, L.H. 1972 capacidad de meses a 9
Lorge, L.H. 1983  razonamiento anos 11 meses
Baterfa Kaufman para Kaufman, A., 1983 Evaluacion de la 2 afios 6
nifos (K-ABC) Kaufman, N. inteligencia y del meses a 12
rendimiento afos 6 meses
K-BIT. Test Breve de Kaufman, A., 1995  Evaluacion global de la 4 anos a 85
Inteligencia de Kaufman Kaufman, N. inteligencia verbal y no anos
verbal
Escalas McCarthy de McCarthy 1972 2 afios 6
aptitudes y psicomotricidad meses a 8
para nifos. afnos 6 meses
WPPSI Wechsler, D. 1967  Medida de los aspectos 4 anos a 6
1976  cualitativo y cuantitativo ~ anos 6 meses
1986  de la inteligencia general
1996
TONI-2. Test de Brown, L. 1990  Apreciacién de la 5 a 85 anos
inteligencia no verbal Sherbenou, R.J. 1994  capacidad para resolver
Jonhsen, S.K. 1997  problemas

Escala Manipulativa de Leiter-R (Leiter International Performance Scale-revised). Roid, G.H.,
Miller, L.J. Es una escala que mide la inteligencia noverbal en las dreas de razonamiento y visua-
lizacién asi como de atencién y memoria, proporcionando cocientes de desarrollo para todas
ellas y un cociente de desarrollo global. Es efectiva para medir la inteligencia sin componen-
tes culturales de personas entre los 2 y los 20 afios de edad. Es particularmente adecuada para
valorar a nifios con problemas de comunicacidn, de lenguaje, retrasos cognitivos, TEA... No
necesita empleo del lenguaje por parte del examinador ni del nifio.

Escala de Madurez Mental de Columbia (Columbia Mental Maturity Test, CMMS). Bur-
gemeister, B.B., Blum, L.H., Lorge, I. Es una escala que evalta la capacidad mental y el gra-
do de madurez intelectiva en nifios de tres afios y medio a 9 afios y 11 meses preferente-
mente con trastornos motrices, problemas verbales o déficit sensorial. Consta de 100 ldminas
con dibujos que reproducen formas geométricas, personas, animales, vegetales y objetos coti-
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dianos, que se presentan al nifio para que localice el dibujo que es distinto a los demds o que
no tiene relacién con el resto. No necesita lenguaje expresivo. La puntuacién que aporta son
edades mentales equivalentes y CI de desviacién con indices de madurez.

Baterta de Fvaluacién de Kaufman para nifios (Kaufman Assessment Battery for Children,
K-ABC). Kaufman, A., Kaufman, N. Esta bateria estd destinada a evaluar la inteligencia y los
conocimientos de nifios de edades comprendidas entre los dos afios y medio y los doce afios y
medio. Se compone de tres escalas que comprenden 16 tests: escala de procesamiento secuencial
(repeticién de niimeros, orden de palabras y movimiento de manos), la escala de procesamien-
to simultdneo (ventana mdgica, reconocimiento de caras, cierre gestdltico, tridngulos, matrices
andlogas, memoria espacial y serie de fotos). Estas dos dltimas conforman la escala de procesa-
miento mental compuesto. La tercera de las escalas es la de conocimientos (vocabulario expresi-
vo, caras y lugares, aritmética, adivinanzas, lectura/decodificacién y lectura/comprension).

En funcién de la edad del nino objeto de evaluacién se aplican menor o mayor nime-
ro de tests. Estd tipificada para poblacién sin discapacidad, solamente en la versién ameri-
cana estd tipificada en muestras de nifios con necesidades educativas especiales.

Existe una combinacién especial de los tests del K-ABC que pueden ser aplicados median-
te gestos y respondidos de forma motdrica, la escala no verbal, que permite la evaluacién
del funcionamiento intelectual en personas con discapacidad auditiva o con problemas de
lenguaje entre los 4 afios y los 12 afios y medio.

Aporta una puntuacién tipica con una media de 100 y una D.t. de 15, una puntuacién
centil y eneatipo, asi como una edad equivalente para cada una de las escalas.

Tést Breve de Inteligencia de Kaufman (The Kaufman Brief Intelligence Test, K-BIT). Kauf-
man, A., Kaufman, N. Es un test de screening que sirve para una rdpida valoracién de la
inteligencia verbal y no verbal de personas a partir de 4 afios de edad. Estd formado por dos
subtests: uno verbal, vocabulario, compuesto por 82 {tems que miden habilidades verbales
relacionadas con el aprendizaje escolar, y otro no verbal, matrices, formado por 48 items
que evaldan habilidades no verbales y capacidad para resolver problemas.

Aporta una puntuacién tipica relacionada con la edad (media 100 y desviacién tipica 15)
para cada uno de los subtests y un CI compuesto comprendido en un rango de 40 a 160.

Escala de Inteligencia Wechsler para Preescolar y Primaria (The Wechsler Preschool and Pri-
mary Scale of Intelligence, WPPSI). Weschler, D. Se trata de una escala adecuada para el exa-
men mental de nifios de edades comprendidas entre los 4 y los 6 afios y medio. Consta de
11 pruebas, seis verbales (informacidn, vocabulario, aritmética, semejanzas, comprension y
frases) y cinco manipulativas (casa de los animales, figuras incompletas, laberintos, dibujo
geométrico y cuadrados).

Aporta puntuaciones tipicas y medidas de CI verbal, manipulativo y total, asi como eda-
des equivalentes para cada una de las pruebas.

Tést de Inteligencia no verbal (TONI-2). Brown, L., Sherbenou, R., Johnsen, S. Evalda la
capacidad para resolver problemas con figuras abstractas eliminando en la medida de lo posi-
ble la influencia del lenguaje y de las habilidades motrices de nifios a partir de 5 afos. Ello con-
tribuye a hacer que esta prueba sea especialmente adecuada para nifios con problemas de len-
guaje, auditivos y motrices. Dispone de dos formas equivalentes (A y B) formadas, cada una de
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ellas, por 55 elementos ordenados por dificultad creciente. La resolucién de los problemas plan-
teados requiere que los sujetos identifiquen relaciones existentes entre las figuras para buscar
una solucién. Aparecen en los elementos que se presentan uno o mds de los siguientes tipos de
relacién: emparejamiento simple, analogfas (emparejamiento, adiccidn, sustraccidn, alteracién,

progresion, clasificacién, intersecciones y cambio progresivo).
Aporta cocientes de desviacién y las puntuaciones centiles correspondientes.

3.4. Lenguaje

Cuadro 3.4. Resumen de Pruebas de Evaluacion del Lenguaje

Nombre Edad Autor Ao Significacion
MacArthur, Inventariode 8 a 30 Lépez Ornat, S. 2005  Evaluacién del desarrollo
Desarrollo Comunicativo  meses Gallego, C. comunicativo en etapas

Gallo, P. tempranas
Karousou, A.
Mariscal, S.
Martinez, M.
Escala de Desarrollo del 1 a5 anos Edwards, S. 1997  Evaluacion de la
Lenguaje de Reynell Fletcher, P. comprension verbal y
Garman, M. lenguaje expresivo
Hughes, A.
Letts, C.
Sinka, I.
Test de Illinois de 2 afosy 6 Kirk, S.A., 1968  Evaluacion de las funciones
Aptitudes mesesa 10 McCarthy, J.J., 1989  psicolingtisticas implicadas
Psicolingtifsticas, ITPA anos 'y 6 Kirk, W.D. 1994  en el proceso de
meses comunicacién y deteccion
de trastornos de aprendizaje
Peabody 2 afosy 6 Dunn, LI.M. 1959  Evaluacion de la recepcion
meses a 18 1981  de vocabulario.
anos
Test de Token. 3anosa 12 DiSimon, F. 1978  Evaluacion de déficits en el
Valoracion del lenguaje  afios uso del vocabulario oral
receptivo
PLON. Prueba de 4 a 6 anos Aguinaga, G. 1989  Evaluacion del desarrollo del
Lenguaje Oral de Armentia, M.L. lenguaje oral
Navarra. Fraile, A.
Olangua, P.
Uriz, N.
PDIL. Prueba del 3a7anosy Hresko, W.P. 1982 Evaluacion de la formay el
Desarrollo Inicial del 11 meses Reid, D.K. contenido del lenguaje
Lenguaje Hammill, D.D.
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Inventario de Desarrollo Comunicativo MacArthur. Jackson-Maldonado, D., Thal, D.,
Marchman, V.A., Fenson, L., Newton, T., Conboy, B. (Adaptacién espafiola Lépez-Ornat,
S., Gallego, C., Gallo, P, Karousou, A., Mariscal, S., Martinez, M.). Se trata de un inven-
tario que facilita la deteccién, el diagndstico y la intervencién en las alteraciones lingiiisti-
cas y comunicativas tempranas. Las edades que cubre este inventario se sittian entre los 8 y
los 30 meses de edad. El inventario 1 estd disefiado para la evaluacién de nifios entre los 8
y los 15 meses y tiene tres partes: parte 0, vocalizaciones; parte 1, primeras palabras (1.1.
comprensién temprana, 1.2. comprensién global de frases, 1.3. produccién temprana, 1.4.
vocabulario) y parte 2, gestos y acciones. El inventario 2 estd disefiado para evaluar a nifios
entre 16 y 30 meses de edad y tiene tres partes: parte 0, vocalizaciones; partel, palabras (1.1.
produccién temprana, 1.2. desarrollo del vocabulario, 1.3. vocabulario, 1.4. usos del len-
guaje) y parte 2, gramdtica (2.1. terminaciones de las palabras, 2.2. verbos dificiles, 2.3. pala-
bras sorprendentes, 2.4. combinacién de palabras y ejemplos, 2.5. complejidad morfosin-
tdctica). Los padres o cuidadores principales cumplimentan el inventario correspondiente
en funcién de la edad del nifio en los que se recogen de manera exhaustiva las conductas
comunicativas y lingiifsticas de las edades correspondientes. Las puntuaciones que aporta
son percentiles para cada uno de los aspectos valorados.

Escala de desarrollo del lenguaje de Reynell. Edwards, S., Fletcher, P, Garmen, M., Hug-
hes, A., Letts, C., Sinka, I. Se trata de una prueba que evalda el desarrollo del lenguaje de
nifios de edades comprendidas entre los 12 meses y los 5 afios de edad. Se compone de dos
partes fundamentales: una de lenguaje expresivo que mide estructura, vocabulario y uso
creativo, y otra de comprensién verbal que se compone de dos escalas destinadas a com-
probar si hay reconocimiento por parte del nifio de palabras y frases, si es capaz de respon-
der a instrucciones verbales... La parte B de las escalas de comprension verbal es una adap-
tacién para ninos con pardlisis cerebral. Presenta dos escalas de 67 items cada una. Proporciona
puntuaciones tipicas y edades equivalentes.

Test de llinois de Aptitudes Psicolingiiisticas (The Illinois Test of Psycholinguistic Abilities,
ITPA). Kirk, S.A., McCarthy, ].J. y Kirk, W.D. Identifica las aptitudes y dificultades espe-
cificas de las funciones psicolingiifsticas implicadas en el proceso de comunicacién (defi-
ciencias en la percepcidn, interpretacién o transmisién) por lo que resulta ttil para detec-
tar trastornos del aprendizaje. Las edades de aplicacién comprenden desde los 2 afios y 6
meses a los 10 afios y 6 meses.

Estd formado por 10 subtests (comprensién auditiva, comprensién visual, memoria
secuencial visomotora, asociacién auditiva, memoria secuencial auditiva, asociacién visual,
integracién visual, expresién verbal, integracién gramatical y expresién motora) y un test
complementario de integracién auditiva, que evaltian las habilidades psicolingiiisticas del
nifio a nivel automdtico o a nivel representativo (proceso receptivo, proceso de organizacién
y proceso de expresién). Mediante este test se obtienen puntuaciones de Edad Psicolin-
giifstica para cada subtest y para el total del mismo, asi como un perfil de aptitudes, y un
cociente psicolingiiistico.

Aporta puntuaciones tipicas y puntuaciones de Edad Psicolingiiistica en cada uno de
los subtests y en el global de la prueba.
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1ést de Vocabulario Imdgenes Peabody (Peabody Picture Vocabulary Test-Revised, PPVI-R).
Dunn, LI. M. Se trata de un test adecuado para la exploracién de la aptitud verbal escolar
y para la medicién de rendimiento, ya que indica la amplitud de vocabulario del sujeto.
Mide la recepcién de vocabulario de palabras simples presentadas de forma oral por el exa-
minador en nifios de edades comprendidas entre los 2 afios y 6 meses y los 18 anos.

Se compone de 192 ldminas con cuatro dibujos cada una en las que el sujeto debe iden-
tificar el que corresponde a la palabra que dice el examinador. Los items estin ordenados en
funcién de su dificultad por lo que se establece en funcién de la edad del sujeto el elemen-
to base y el techo.

Aporta puntuaciones tipicas y puntuaciones evolutivas o edades equivalentes.

Test de Token. Valoracion del lenguaje receptivo. DiSimon, F. Este test permite evaluar la
comprensién del lenguaje e identificar rdpidamente disfunciones del lenguaje receptivo en
ninos de 3 a 12 afios. Sirve para evaluar la sintaxis y la comprensién de érdenes. Se com-
pone de 20 fichas de cinco colores, dos formas y dos tamafios. Constituye un instrumento
util para la estimacién de las competencias lingiiisticas en aquellos casos en los que diversos
factores del lenguaje expresivo pueden reducir las puntuaciones totales en la evaluacién del
lenguaje. El test consta de cinco secciones, sumando en total 62 instrucciones, registrindo-
se el incremento en la complejidad de una seccién a la siguiente en la formulacién de las
instrucciones que se da al nifio. Aporta rangos de normalidad en funcién de las puntuacio-
nes obtenidas.

Prueba de Lenguaje Oral de Navarra. PLON. Aguinaga, G., Armentia, M.L., Fraile, A.,
Olangua, P. y Uriz, N. Sirve para apreciar el desarrollo del lenguaje oral en las primeras eta-
pas de escolarizacién, nifios de 4 a 6 afos de edad, y para detectar casos problemdticos y
facilitar la realizacién de una intervencion individualizada en dichos casos. Analiza el len-
guaje infantil en base a las tres categorfas propuestas por Bloom y Lahey (1978): forma (fono-
logia, morfologia y sintaxis), contenido (estudio del significado de las palabras) y uso (fun-
cionalidad del lenguaje oral). Aporta una puntuacion tipica para cada uno de los aspectos
evaluados y para el total de la prueba permitiendo asi detectar aspectos en los que el sujeto
presenta retraso.

Prueba del Desarrollo Inicial del Lenguaje. Hresko, W.P, Reid, D.K., Hammill, D.D. Se
trata de una prueba constituida por 38 {tems que explora los modos expresivo y receptivo
del lenguaje en dos dimensiones: la forma (sintaxis, morfologfa y fonologfa) y el contenido
(capacidad para codificar y descifrar significados).

Es un instrumento que permite la identificacién de retrasos o problemas de lenguaje en
nifios de edades comprendidas entre los 3 y los 7 afios y 11 meses. Se comienza en distinto
ftem segun la edad del nifio y el umbral y el techo se sitdan en cinco {tems seguidos correc-
tos en el primer caso o fallidos en el segundo.

Los datos que nos aporta esta prueba son una puntuacién bruta total que corresponde
al ndmero de ftems correctos, un cociente de lenguaje categorizado en cinco niveles (desde
deficiente a superior) y el percentil correspondiente.
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3.5. Personalidad

Cuadro 3.5. Resumen de pruebas de evaluacion de la personalidad

Nombre Autor Afo Significacién Edad
CAT-A Bellack, L. 1949  Apreciacion proyectiva 3 a 10 afos
Bellack, S. de diversos aspectos de

la personalidad

Fabulas de Duss Diss, L. 1997  Diagnostico de A partir de 3
complejos inconscientes  anos
y conflictos de
comportamiento

Test del arbol Koch, K. 1962  Informacién sobre A partir de 5
problemas de evolucién anos
y adaptacion en diversos
rasgos de la personalidad

Test del dibujo de la Lluis, J.M. 1967  Permite conocer el A partir de 5
familia entorno familiar del nino  afos
y la forma en que éste la
percibe
Test de pata negra Corman, L. 1982  Informacion de la No
1983  dinamica psiquica del especificada
nifo

Test de Apercepcion infantil (Children Apperception Test, CAT-A). Murray, H.A. y Bellak,
L. Sirve para explorar los factores esenciales de la dindmica de los nifios para reaccionar fren-
te a diversos problemas, se compone de 10 ldminas protagonizadas por animales sobre las
que el nifio debe contar una historia. Aporta informacién acerca de la estructura de la per-
sonalidad del nifio, relacién con las figuras paternas, dindmica de la vida familiar (rivalidad
entre hermanos), y actitud y comportamiento del nifio frente a problemas de crecimiento,
sexualidad, socializacién.

Fidbulas de Diiss. Diiss. L. Consiste en 10 fibulas de contenido simbdlico en las que se
espera que el nifio se identifique con el “héroe” de las mismas para expresar a través de él —y
de sus reacciones en la situacién planteada— sus propios conflictos. Se trata de una prueba de
concepcidn psicoanalista, destinada a nifios de mds de 3 afos de edad, que intenta detectar las
estructuras ocultas e inconscientes que dan razén de conductas anormales manifiestas.

Test del drbol. Koch, K. Se trata de un test proyectivo que da informacién sobre pro-
blemas de evolucién y adaptacién en diversos rasgos de la personalidad de nifios a partir de
5 afos de edad. Los que se analizan en el test son: el tronco, la copa, las ramas, el suelo y
otros elementos ornamentales cuando aparecen.
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Tést del dibujo de la familia. Corman, L. Es un test proyectivo que evalda la personali-
dad infantil, fundamentalmente los problemas de adaptacién al medio familiar, complejos
edipicos y rivalidad fraterna. Sirve para identificar los sentimientos que el nifio experimen-
ta hacia las personas de su familia, ver cémo se sitda en ella y percibir sus vivencias en el
medio familiar, reales o imaginarias. De manera que se podria considerar como un medio
para conocer el entorno familiar del nifio y la forma en que éste la percibe.

Teést de pata negra. Corman, L. Es un test proyectivo que aporta informacién de la ding-
mica psiquica del nifio: fijacién a los principales estadios de la infancia, agresividad, con-
flictos dependencia-independencia, culpabilidad, percepcién del nifio de la figura paterna
y materna y relacién con él.

3.6. Escalas de evaluacion del ambiente familiar

Cuadro 3.6. Resumen de las escalas de evaluacion del ambiente familiar

Nombre Autor Afo Significacion Edad
Escala Home Caldwell, B. 1984  Valoracion del ambiente Oa3afios3a
Bradley, R. 1990  familiar 6 anos
1992
Parenting Stress Index Abidin, R.R. 1983  Medida del grado de Tmesal2
1995 estrés en el sistema anos
padres-hijo.
Escala de valoracion del Clifford, R. 1980  Valoracion del ambiente 3 a 6 anos
ambiente en la infancia Harms, T. 1990  del centro educativo o de
temprana ocio al que asiste el nifo.

Escala HOME (Home Observation for Measurement of the Environment). Caldwell, B.,
Bradley, R. Es la escala mds utilizada a nivel internacional para la valoracién de la cantidad y
calidad de estimulacién en el ambiente familiar. Fue construida para detectar indicadores de
la cantidad y calidad del apoyo social, emocional y cognitivo disponible para el nifio en su
hogar. Fue adaptada por Palacios y Moreno en 1990. Existen tres versiones de esta escala: una
que comprende desde el nacimiento del nifio hasta los 3 afios, otra de 3 a 6 afios y otra de
6 a 10 anos. La versién que cubre desde el nacimiento a los 3 afios de edad estd compuesta
por 45 ftems que pertenecen a las siguientes categorfas: respuesta verbal y emocional de los
padres, grado de aceptacién del nifio, organizacién del entorno fisico y temporal, materiales
de juego apropiados, implicacién de los padres y variedad de experiencias. La versién que
comprende de 3 a 6 afios estd constituida por 55 {tems que se valoran a través de una entre-
vista con la madre y la observacién directa en el hogar. Estos items se agrupan en 8 subesca-
las: 1) materiales de estimulacién para el aprendizaje, 2) estimulacién lingiiistica, 3) entorno
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fisico, 4) orgullo, afecto y ternura, 5) estimulacién académica, 6) modelado y estimulacién
de la madurez social, 7) diversidad de experiencias y 8) aceptacién. Aporta indices para cada
subescala y un indice del nivel de calidad total del entorno familiar.

PSI-Parenting Stress Index. Abidin, R.R. Se trata de una escala para medir el estrés en
la diada padres-hijo compuesta por 120 items que se aplican a través de un cuestionario a
los padres referidos al nifio, a los propios padres y a acontecimientos vitales estresantes. Su
objetivo es identificar las variables que provocan altos indices de estrés en las interacciones
padres-hijos.

Existe una versién corta compuesta por 36 items referidos fundamentalmente a tres dreas:
malestar de los padres, caracteristicas dificiles del nifio y disfuncién de la interaccién padres-
hijo. Tiene una alta correlacién con la versién completa.

Escala de valoracién del ambiente en la infancia temprana (Early Childhood Environment
Scale, ECERS). Clifford, R., Harms, T. Aporta una valoracién del ambiente en la infancia
temprana proporcionando una visién general sobre los distintos ambientes que existen en
los centros educativos o de ocio en los que el nifio se relaciona con otros nifios y con adul-
tos diariamente. Estd destinado a evaluar en el ambiente en el que se desenvuelven los nifios
de edades comprendidas entre los 3 y los 6 afios. Estd compuesta por 37 items que se agru-
pan en siete subdreas: pautas de cuidado personal, mobiliario y materiales a disposicién de
los nifos, experiencias de razonamiento y leguaje, actividades motrices finas y gruesas, acti-
vidades creativas, desarrollo social y necesidades de los maestros. Proporciona una valora-
cién de cada una de las dreas evaluadas mostrando un perfil que denota aquellas mds débi-
les y mds fuertes.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. ;Cual de las siguientes escalas no es neonatal?

a) EEDP. []
b) NBAS. O
c) Bayley. [

2. 3Cudl de las siguientes escalas infantiles no nos sirve para evaluar a nifios mayo-
res de dos afios?

a) McCarthy.

b) Gessell.

¢) Curriculo Carolina.

d) Battelle.

e) Escala de Reynell-Zinkin.

ooooo
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3. ;Cual de las siguientes escalas no es de inteligencia?

a) Escala de madurez mental de Columbia. ]
b) TONI-2. ]
c) WPPSI. ]
d) K-BIT. []
e) ITPA. []
4. El PLON (Prueba de Lenguaje Oral de Navarra) ;qué edades comprende?
a) 4-6 anos. [
b) 0-2 anos. [
¢) 3-6 afos. O
d) 2-4 anos. [
e) 4-7 anos. [
5. ;Cual es la significacion de las fabulas de Duiss?

a) Dar informacion sobre problemas de evoluciéon y adaptacion en

diversos rasgos de la personalidad. [
b) Diagnostico de complejos inconscientes y conflictos de compor-

tamiento. L
c) Permite conocer el entorno familiar del nifo y la forma en que éste

la percibe. [
d) Informacién de la dinamica psiquica del nifo. [
e) Apreciacion proyectiva de diversos aspectos de la personalidad. [
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SEGUNDA PARTE

Intervencion
en los trastornos del lenguaje






4

Desarrollo del lenguaje
en los primeros anos

4.1. Desarrollo prelingiiistico

Desde el nacimiento se sabe que los nifios emiten vocalizaciones, entre los 0 y los 2 meses los
nifios emiten sonidos reflejos como gritos y sonidos vegetativos relacionados con bostezos y sus-
piros, la emisién de estos sonidos se van haciendo cada vez més frecuentes. El bebé de cuatro
meses, con el refuerzo social que recibe, aumenta el nimero y la frecuencia de sus vocalizacio-
nes, que le llevardn a la aparicién del balbuceo rudimentario. Este es una combinacién de soni-
dos de clase consondntica y vocdlica, lo que se denomina protosilabas, caracterizadas por una arti-
culacién muy relajada y con transiciones lentas entre los movimientos de apertura y cierre vocal.

Durante este perfodo el bebé se prepara para la aparicién del balbuceo candnico, que
puede aparecer entre los 5 y 10 meses, en donde el nifio comienza a producir silabas for-
madas por consonante-vocal. La combinacién de sonidos CV se reduplica formando cade-
nas sildbicas, por ejemplo mamama, papapa. Mds tarde aparecen cadenas sildbicas en don-
de se pueden diferenciar unas silabas de otras por el cambio de una vocal o por el cambio de
una consonante, o por ambas, por ejemplo patata o dadada.

Alrededor de los 9 meses los ninos comienzan a producir alguna palabra dentro del bal-
buceo, lo que se conoce como balbuceo mixto, en donde aparecen vocalizaciones que podri-
amos denominar protopalabras o formas fonéticamente consistentes. Estas vocalizaciones
ya tienen un cardcter funcional, puesto que el nifio las acompana del gesto de sefialar y las
utiliza para pedir. Aunque en estas vocalizaciones todavia no hay una representacién sim-
bélica, si no que lo que el nifio hace es poner una etiqueta a un objeto determinado, sin
existir todavia una representacién mental del objeto, como ocurre con las palabras.

Sobre los doce meses aparecen las primeras palabras con valor semdntico, desarrollo que
se verd en el apartado siguiente.

4.2. Desarrollo fonologico

Para que el desarrollo fonoldgico pueda producirse, es necesario que previamente a la expre-
sién exista un proceso de percepcién y discriminacién de los componentes fénicos del habla.
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Son numerosos los estudios que parecen demostrar que ya en edades muy tempranas los
nifios son capaces de discriminar diferencias en las caracteristicas de la voz humana. Ya con
un mes de vida, el bebé es capaz de mostrar mayor preferencia por la voz materna o voces
femeninas frente a otras entonaciones.

Posteriormente y hasta los 6-7 meses, existen estudios que demuestran que los bebés ya
son capaces de discriminar diferentes fonemas, ademds de discriminar los diferentes aléfo-
nos de un mismo fonema. Es uno o dos meses mds adelante cuando pierden esta capacidad
y asimilan estos aléfonos como un mismo sonido. Por ejemplo, los bebés chinos en inicio
son capaces de discriminar los fonemas /r/ /1/, pero entre los 6 y los 9 meses pierden esta
capacidad puesto que no es distintiva en su cédigo fonoldgico.

Desde el nacimiento el bebé emite sonidos que no son totalmente identificables, es lo
que se conoce como balbuceo. Este evoluciona, pasando de ser irregular y carente de defi-
nicién a tener un mayor parecido con los fonemas de su entorno.

Alrededor de los 7-8 meses de vida, las vocalizaciones y grupos sildbicos comienzan a
producirse de manera repetida y répida en un breve periodo de tiempo; es lo que se cono-
ce como “balbuceo candnico” (titititi, mamama). De ah{ en adelante los fonemas cada vez
son mds identificables con el habla del entorno.

No serd hasta los 12 meses cuando el nifio comience a emitir sus primeras palabras. No
existe un patrén universal sobre cudles son los fonemas que se adquieren primero y cudles
posteriormente. Si bien parece que generalmente los primeros fonemas son /p/, /b/, /m/,
/t/... unido a las vocales /a/, /i/. Los fonemas se irdn adquiriendo progresivamente, hasta
que, a partir de los 18 meses (periodo de la explosién léxica) comienzan a aparecer lo que
se conoce como “procesos de facilitacién articulatoria”. Estos procesos consisten bdsicamente
en cuatro fenémenos: reduplicaciones (papd, mamd, pipi), omisiones de silabas y de con-
sonantes (tana — ventana), asimilaciones (tete — leche), sustituciones de unos fonemas por
otros. Laura Bosch Galcerdn ha realizado un estudio con relacién a los procesos de facilita-
cién del habla, que se ha convertido en un referente en cuanto a la evolucién fonolégica del
nifio. Poco a poco estos sistemas de facilitacién se van reduciendo, de modo que el habla
cada vez se asemeja mds al patrén de habla adulto (Bosch, L., 2004).

En la figura 4.1 se muestra el patrén general para la produccién de sustituciones de fonemas:

Labial Dental Velar
p t k Oclusiva sorda
b d g Oclusiva sonora
f q C Fricativa

Figura 4.1. Patr6n de sustitucion de fonemas.
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De este modo los fonemas tienden a hacerse oclusivos sonoros y a aproximarse al pun-
to de articulacién labial.

Este proceso de entrenamiento y perfeccionamiento de la cadena fonética continuard
hasta los 4 afios, en donde casi la totalidad de los fonemas estdn ya adquiridos.

A partir de aqui el desarrollo fonolégico ird encaminado, por una parte, a la compren-
sién de las variables de entonacién y de otros rasgos de la prosodia, asi como a la comprensién
de las subestructuras de la palabras (silabas, fonemas...).

4.3. Desarrollo semantico

Los tipos de balbuceo y producciones vocdlicas descritos anteriormente son los recursos ver-
bales con valor comunicativo que, junto con los gestos y acciones comunicativas, el nifo va
desarrollando hasta que aparecen las primeras palabras alrededor de los 12 meses. Entre los
11 y los 15 meses el vocabulario del nifio no supera las 10 palabras, a los 15 meses su reper-
torio léxico estarfa formado por alrededor de 50 palabras, y es sobre los 18 meses cuando se
produce la explosién Iéxica, aunque hay que destacar que existe una gran variabilidad inte-
rindividual.

En las primeras diez o doce palabras no existe generalizacién, y por tanto no existe un
significado conceptual, ya que no representan un concepto claro. Por ejemplo, el nifio usa
la palabra “pato” cuando estd bandndose, pero no cuando ve un pato en el parque. Ademds
estdn vinculadas al contexto, ya que las palabras que emplea el nifio forman parte de una o
unas pocas situaciones determinadas creadas por el adulto, siendo situaciones habituales,
rutinarias y regulares, como pueden ser ciertos juegos, la hora del bafio, comer, etc. Como
podria ser el juego del cuc, en el cual el nifio sabe que tiene que decir “cucd” cuando la
madre aparece de detrds de las manos, por tanto, dicha palabra sélo tiene sentido en ese
momento determinado porque estd relacionada con la secuencia tipica de acciones que tie-
nen lugar en este contexto.

Al principio el desarrollo léxico es lento, se va acelerando a medida que los nifios se acer-
can al limite de las 50 palabras, alrededor de los 18 meses, momento en el se produce la
explosién léxica.

Hacia los 18 meses los nifios poseen un léxico compuesto por unas 50 palabras en don-
de predominan los nombres, sobre todo de personas y animales, asi como de objetos que
los nifios suelen manipular, alimentos y algunas férmulas sociales (hola, adiés, pis.) Por tan-
to los nombres explican entre un 60 y 65 % de las palabras, las acciones un 20%.

En este periodo las palabras nuevas que los nifios aprenden ya no estdn ligadas a con-
textos habituales, sino que tienen un cardcter descontextualizado y pueden utilizarlas en
contextos diversos.

Entre los 18 y los 24 meses se produce la explosién de vocabulario. Los porcentajes de
las palabras que pertenecen a cada categoria gramatical van cambiando. Al principio son
mas numerosos los nombres, hasta que el nifio maneja alrededor de 100 palabras es cuan-
do los verbos van aumentando progresivamente y el porcentaje de nombres va disminu-
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yendo. Las preposiciones no empiezan a aprenderse hasta que el vocabulario contenga apro-
ximadamente 400 palabras.

Como ya se ha dicho, las primeras 10 o 12 palabras parecen estar restringidas a con-
textos habituales, rutinarios y regulares creados por los adultos. Posteriormente, los nifios
van adquiriendo nuevas palabras que ya tienen un cardcter descontextualizado, lo que pone
de manifiesto que los nifios comienzan a formar representaciones conceptuales, y por tan-
to, el nifio comienza a formar conceptos.

Existen diversas propuestas para explicar el proceso de adquisicién del significado,
como puede ser la hipdtesis de los rasgos semdnticos (E. Clark, 1973), la del nucleo fun-
cional (Nelson, 1975), hipétesis asociativa (Vygotsky, 1962), y la hipétesis del prototipo
(Bowerman, 1978), aunque todas ellas parten de la idea de que los nifios organizan los
conceptos de una manera determinada, a partir del reconocimiento de ciertos aspectos
del referente.

A lo largo del proceso evolutivo en el que los nifios van formando los conceptos se obser-
van determinados errores en el uso de las palabras. Un tipo de error que puede aparecer es
el error de infraextensién o subextensidn, que consiste en que los nifios usan una palabra
para referirse a ciertos ejemplares de la clase. Por ejemplo, el nifio usa la palabra vaso para
referirse a su propio vaso, por tanto limita su uso a aquellos ejemplares que le son mds fami-
liares, y no lo usa para referirse a otro tipo de vaso. Este error se supera pronto con la expe-
riencia.

Otro error es el de sobreextensién que consiste en que el nifio utiliza una palabra para
referirse a varios referentes inapropiados, por ejemplo, utiliza la palabra “pato” para referir-
se a un pato o a cualquier pdjaro. Esto podria explicarse debido a que las palabras estén com-
puestas por varios rasgos semdnticos que los nifios van adquiriendo poco a poco. Por tanto,
puede ocurrir que en un determinado momento el nifio solo haya adquirido determinados
rasgos semdnticos (animal, con pico), y todos los referentes de la realidad que comparten
dichos rasgos serdn denominados por la misma palabra.

Existe una gran variabilidad interindividual, no todos los nifios adquieren el Iéxico de
la misma manera, algunos siguen el patrén que se acaba de describir (uso de palabras vin-
culadas al contexto, uso de significados prototipicos y aparicién de la subextension, identi-
ficacidn de rasgos semdnticos y apariciéon de las sobreextensiones y formacién de los cam-
pos semdnticos) y otros pueden no pasar por alguna de estas fases, que dependerd del tipo
de aprendizaje de cada nifo.

A partir de los 2 afios, en la adquisicién de nuevas palabras los nifios van formando cam-
pos semdnticos cada vez mds complejos como la adquisicién de adjetivos dimensionales,
verbos, y dependerd de las capacidades cognitivas de categorizacién y conceptualizacién de
la realidad.

Hacia los 5 afios, a medida que la capacidad de categorizacién se va desarrollando, los
nifos van organizando estructuras semdnticas jerarquizadas cada vez mds complejas for-
mando estructuras como la de la figura 4.2, aparecen las relaciones de sinonimia y antoni-
mia entre las palabras.
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Animales
Domésticos Salvajes

(e ) [ e ) [ eon ) [ eeme )

Figura 4.2. Estructura semantica jerarquizada.

4.4. Desarrollo morfosintactico

Alrededor de los 18 meses, el nifio comienza a emplear combinaciones de dos palabras. Es
cierto que anteriormente a esta edad ya existen producciones primitivas similares a dos pala-
bras. Por ejemplo, suele ocurrir que los nifios empleen un sonido vocdlico previo a la pro-
duccién de una palabra (protoarticulo), pero esto no es siempre asi, y en ocasiones se saltan
este paso y afiaden la forma correcta del articulo alrededor de los 2 afos.

Entre los 18-24 meses sus producciones sintdcticas comienzan a emplear morfemas de
género y niimero aunque no de forma correcta ni persistente. En cuanto a las combinacio-
nes de estas palabras son muy variables, entre ellas puede existir la combinacién de sujeto-
verbo (nene-come), sujeto-objeto (papd-pelota), verbo-objeto (come-pan) entres otras muchas.
Es muy importante destacar que en esta etapa de dos palabras resulta complicado interpre-
tar con qué intencién emite el nifio la estructura; pero si es cierto que son capaces de apor-
tar énfasis segin el orden de colocacién; asi no es lo mismo papd come (sujeto-verbo) que
come pan (verbo-objeto).

A partir de los 24 meses y hasta aproximadamente hasta los 36 meses, existe un gran
avance en el desarrollo de la morfosintaxis. Los articulos y los plurales se emplean de mane-
ra consistente. Comienzan a aparecer numerosas preposiciones y adverbios. Se emplean ya
de manera sistemdtica los pronombres personales. Se observan cambios iniciales en el uso
del tiempo y del modo

En esta etapa se produce un fenémeno conocido como “sobrerregularizacién”. Este tipo
de error consiste en la regularizacién de verbos irregulares, por ejemplo, el pasado del verbo
poner, “puesto”, se regulariza a “ponido”. Este tipo de error perdurard durante bastantes afios
(hasta los 6 afios y en algunos casos se producird con determinados verbos hasta los 9 afios).

En cuanto al desarrollo sintdctico, se comienzan a producir las primeras oraciones simples
completas, se comienzan a usar algunas interrogativas, asi como el uso de algunos ejemplos de
oraciones coordinadas y subordinadas. A finales de este perfodo, el nifio ya es capaz de elaborar
numerosas oraciones complejas, por ejemplo las subordinadas de relativo o adverbiales.

A partir de los 36 meses casi todas las formas morfoldgicas estdn adquiridas: tiempos y
modos verbales, aumentativos, preposiciones, adverbios. ..

De aqui en adelante se irdn adquiriendo otros tipos de oracién mds complejos como
pueden ser las reflexivas o las pasivas (5 afios, 7 afios).
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4.5. Desarrollo pragmatico

Aprender a hablar no se limita a la adquisicién de palabras y reglas lingiiisticas, sino que el
nifio debe aprender a usarlas con un fin. El aprendizaje del uso del lenguaje comienza en
los primeros meses de vida, cuando el nifio ain no posee un lenguaje para comunicarse. El
recién nacido comienza a socializarse y a establecer una comunicacién inicial con la madre
a través de la mirada, la sonrisa y con la emisién de los primeros sonidos. El bebé comien-
za a mantener los primeros intercambios que podrian entenderse como una pre-conversa-
cién ya que contiene todos los elementos de la misma: inicio, continuacién y fin. Por ejem-
plo, el bebé, con el llanto, llama la atencién del adulto para indicar un malestar o una
necesidad que cesa cuando desaparece el llanto, por tanto este acto comunicativo posee un
inicio, continuacién y fin.

Estos primeros actos comunicativos contribuyen al desarrollo de la intencionalidad
comunicativa que aparece alrededor de los 8 0 9 meses, en esta fase el nifo comienza a
utilizar conductas comunicativas para expresar esta intencionalidad. En esta comunica-
cién temprana existen dos categorfas comunicativas: las protodeclarativas y las protoim-
perativas.

Las conductas comunicativas protoimperativas son aquellos intentos infantiles para con-
seguir que el adulto haga algo. Tiene un uso instrumental mediante el cual el nifio intenta
conseguir algo a través del adulto. Son conductas de peticién o de requerimiento. Por ejem-
plo extender la mano hacia un objeto aumentando las vocalizaciones.

Las conductas protodeclarativas son un intento directo de llamar la atencién del adul-
to, el bebé trata de que el adulto preste atencién en algo que a él le parece interesante. Por
ejemplo, exhibicién de si mismo o mostrar objetos.

Estas primeras conductas comunicativas anteceden siempre al lenguaje y son precurso-
ras de las funciones comunicativas que mds tarde se desarrollardn con el incipiente progre-
so del lenguaje.

Halliday (1973) describié siete funciones bdsicas de la comunicacién en el primer len-
guaje.

Cuadro 4.1. Funciones bdsicas de la comunicacion

Edad Funcién Descripcion Ejemplo
10-14 meses Instrumental Permita al nifio obtener lo que “Agua” (quiero agua)
quiere
10-14 meses Reguladora Pedir a otra persona que haga algo.  Coger las manos de la
Peticion de permiso o ayuda madre para hacer otra

vez un juego

[./..]
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Cuadro 4.1. (continuacion)

10-14 meses

Interaccional

Uso del lenguaje para establecer

relacion. Saludos, formas de

obtener la atencion de los otros,

respuestas a Ilamadas

“Hola. Gracias”
Responder “a” a la
pregunta jquieres ir a la
calle?

10-14 meses Personal Expresion de sentimientos de “Guau” sefalando un
interés, placer, disgusto, perro.
comentarios de objetos o “Mimir” para ir a dormir.
expresiones personales
14-18 meses Heuristica Peticion de informacion o “;Qué e eto?”
imitacion
14-18 meses Imaginativa Para crear un universo propio “Soy un leén”.
(juego simbdlico) Pretender peinarse.
Después de los  Informativa Medio para comunicar la “Es mi abuelo”

22 meses

informacion que el otro no tiene

Fuente: Halliday, 1973.

Una vez adquiridas las funciones bdsicas de la comunicacidn, hacia los tres afos los nifios
desarrollan la organizacién del discurso conversacional, desarrollan la adecuacién referen-

cial con el uso de los distintos tipos de modalidades deicticas.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. sA qué edad comienzan los nifios a producir alguna palabra dentro del balbuceo?

a) 5 meses.
b) 8 meses.
c) 9 meses.
d) 7 meses.
e) 10 meses.

]

L
L

2. ;Cual de los siguientes no parece ser uno de los primeros fonemas que adquirimos?

a) /pl.
b) /b
c) /m/.
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d) /. O]
e) /. O
3. ;A qué edad se produce la explosion léxica en los nifios?
a) 10 meses. ]
b) 15 meses. O
c) 20 meses. U
d) 18 meses. U
e) 22 meses. U
4. ;Cuales de las siguientes afirmaciones no es cierta?
a) A partir de los 24 meses y aproximadamente hasta los 36 meses
existe un gran avance en el desarrollo de la morfosintaxis. [
b) El error de sobrerregularizacioén dura hasta los 6 afos. [
c) Alos 4 afios comienzan a aparecer las oraciones reflexivas o pa-
sivas. L
d) La intencionalidad comunicativa aparece a los 7 meses. [
e) Las conductas comunicativas protoimperativas son aquellos inten-
tos infantiles para conseguir que el adulto haga algo. [

5. 3Cual de las siguientes funciones basicas de la comunicacion, segtin Halley, no
se da entre los 10 y los 14 meses?

a) Heuristica.
b) Personal.
¢) Interaccional.
d) Instrumental.
e) Reguladora.

Ooooono
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5

Detfinicion de los principales
trastornos del lenguaje

5.1. Dislalias
5.1.1. Introduccion

La dislalia, también denominada trastorno fonético, es un trastorno del habla que afecta a
la articulacién de los fonemas o grupos de fonemas por ausencia, alteracién de algunos soni-
dos concretos o por la sustitucién de un fonema por otro. Puede darse en cualquier fonema
consondntico o vocdlico, asi como puede presentarse en un solo fonema o en varios en un
ndmero indeterminado.

La dislalia puede deberse a varias causas, y teniendo en cuenta la etiologia de cada una
se hard una clasificacién de las mismas (Pascual, 1988).

5.1.2. Clasificacion vy etiologia
A) Dislalia evolutiva o fisiolégica

Durante el desarrollo del lenguaje, en determinadas etapas evolutivas, los nifios no arti-
culan o distorsionan algunos fonemas, a estos errores se les llama dislalias evolutivas. Para
articular correctamente los fonemas se necesita de una determinada madurez cerebral y del
aparato fonoarticulador. Hay momentos evolutivos en que, todavia, esta madurez no se ha
alcanzado, lo que estarfa provocando este tipo de dislalias, las cuales se corrigen con el tiem-
po, a medida que se finaliza el proceso madurativo cerebral y fonoarticulatorio, que se da
en todo desarrollo normal del nifio. Sélo si persisten mds alld de los cuatro o cinco afios se
pueden considerar patolégicas.

Las dislalias evolutivas no necesitan un tratamiento especifico, ya que forman parte de
un proceso normal del desarrollo.
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B) Dislalia audiégena

Las dislalias audiégenas son los errores articulatorios causados por una deficiencia audi-
tiva. Una correcta articulacién requiere una correcta audicién, por tanto un nifio que no
escucha bien no articulard correctamente, ya que confundird fonemas semejantes entre sf al
no realizar una correcta discriminacién auditiva. Estos errores dependerdn en gran medida
de la pérdida auditiva y de la capacidad del nifio para compensarla.

C) Dislalia orgdnica

Se denomina dislalias orgdnicas a aquellos errores articulatorios causados por una alte-
racién de cardcter orgdnico producida por lesiones en el Sistema Nervioso Central o debi-
dos a anomalfas o malformaciones de los érganos del habla. Por un lado estdn las disglosias,
que son trastornos de la articulacién de los fonemas por alteraciones orgdnicas de los 6rga-
nos periféricos del habla y de origen no neurolégico central. Atendiendo a la ubicacién en
los érganos periféricos de la lesién orgdnica que provoca la alteracidn articulatoria, pode-
mos hacer una clasificacién de las disglosias en: labiales, mandibulares, linguales, palatinas
o nasales.

Y por otro, las disartrias que son alteraciones de la articulacion del lenguaje oral debidas
a trastornos del tono y del movimiento de los miisculos fonatdrios, causados por lesiones en el Sis-
tema Nervioso Central (SNC), asi como enfermedades de los nervios o de los miisculos de la len-
gua, faringe y laringe, responsables del habla (Perellé y Ponces, 1990: 3,4).

La Anartria es el caso mds extremo de las disartrias, en donde el nifio no puede articu-
lar correctamente ningtn fonema.

Las lesiones producidas en el SNC pueden producirse en diferentes puntos, y atendiendo
al lugar en donde se encuentra localizada la lesién, podemos clasificar las disartrias en: fl4-
cida, espdstica, atdxica, mixta, por lesiones en el Sistema Extrapiramidal.

D) Dislalia funcional

La dislalia funcional es una alteracién de la articulacién del lenguaje por una funcién
incorrecta de los 6rganos periféricos del habla, sin presencia de malformaciones de los mis-
mos o lesiones neuroldgicas. Un nifio disldlico no usa correctamente los érganos que inter-
vienen en la articulacién de los distintos fonemas.

La dislalia funcional es la mds frecuente en la infancia y puede darse en cualquier fone-
ma consondntico o vocdlico.

La etiologfa de este tipo de dislalias es muy variada, no hay una tnica causa que provo-
que la aparicién de un defecto articulatorio en uno o varios fonemas, si no que por lo gene-
ral hay una combinacién de factores que estdn incidiendo sobre la articulacién del lengua-
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je. A continuacién se describen las causas mds frecuentes que pueden estar determinando la
presencia de este tipo de trastornos fonoldgicos:

a)

6)

c)

d)

¢)

P

Escasa movilidad motora. El desarrollo del lenguaje estd estrechamente ligado al de-
sarrollo de la psicomotricidad fina, y requiere una gran habilidad motora. Nos refe-
rimos por tanto a una falta de control de los movimientos de los érganos que inter-
vienen en la articulacién del lenguaje (lengua, paladar y labios). Esta es la causa mds
frecuente en los casos de las dislalias funcionales, aunque se den otros factores aso-
ciados que estén provocando este trastorno, la mayorfa de los nifos disldlicos son
torpes a la hora de realizar los movimientos de los érganos articulatorios.

Déficit de discriminacién auditiva. En estos casos los nifios presentan dificultades para
decodificar correctamente los elementos fonéticos y por tanto no percibe diferencias
fonolégicas que le permitan diferenciar unos fonemas de otros, por ejemplo, sono-
ro-sordo, dental-velar, oclusivo-fricativo, o presenta dificultades para discernir los
intervalos entre dos sonidos, discriminar la intensidad y duracién del sonido e inclu-
so presentan un sentido del ritmo imperfecto. Todas estas dificultades provocan erro-
res en la imitacién de los fonemas que escuchan.

Dificultades perceptivas del espacio y del tiempo. Las dificultades perceptivas provocan
una imposibilidad o una imperfeccién en la imitacién de los movimientos articula-
torios, puesto que un nifio no puede imitarlos correctamente si no es capaz de per-
cibirlos tal y como son. También es necesario que el nifio perciba los matices que
diferencian una articulacién de otra. Ademds, para articular correctamente una pala-
bra es necesario organizar temporalmente la secuencia fonética. Para todo ello es
necesario tener interiorizadas las nociones de espacio y de tiempo.

Factores psicoldgicos. Casos de sobreproteccién, traumas, falta de carifo, celos pro-
vocados por el nacimiento de un hermano, actitud ansiosa de los padres, existencia
de un rechazo hacia el nifio o cualquier trastorno de tipo afectivo puede incidir sobre
el desarrollo del lenguaje e impedir una evolucién normal del mismo y hacen que
persistan y se fijen modelos articulatorios infantiles.

Factores ambientales o estimulacion lingiiistica deficitaria. El ambiente es un factor
importante para el desarrollo de los nifios que, junto con otros elementos como las
capacidades personales de cada nifio, irdn determinando su evolucién. Este factor
explica, en algunos casos, la presencia de dislalias en nifios con ambientes sociocul-
turales deprivados o la carencia de ambiente familiar, como puede ser el caso de los
nifios que viven en casas de acogida o instituciones, que, aunque intenten ser esti-
muladoras, les falta la cercanfa de unos padres y un ambiente afectivo normal.
Deficiencia intelectual. Los nifios con deficiencia intelectual presentan una alteracién
del lenguaje, y las dislalias son una manifestacién mds de los problemas del lengua-
je que afectan a estos nifos. En estos casos la dislalia puede ser tratada del mismo
modo, aunque la evolucién va a ser mds lenta y va a estar condicionada por la capa-
cidad intelectual del nifio y por otros problemas asociados que puedan haber (habi-
lidad motora, discriminacién auditiva, etc.).
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2) Factores Hereditarios. En ocasiones el factor hereditario predispone la aparicién de
errores articulatorios y puede verse reforzado por la imitacién de los errores que come-
ten los familiares al hablar.

Es importante ver en dénde reside la causa o las causas de la dislalia de cara a enfocar la
intervencién.

Las dislalias pueden producirse por distintos tipos de errores articulatorios, como son
la sustitucidn, distorsién, omisién o adicién de fonemas.

a) Sustitucidn. En la sustitucién el nifo articula un fonema en lugar de otro. El error
puede deberse a que el nifio es incapaz de articular un fonema y en su lugar articu-
la otro conocido y més ficil. También puede darse la sustitucién por una dificultad
de percepcién auditiva o de discriminacién auditiva, por tanto el nifio percibe el
fonema tal y como lo emite. Por ejemplo: “alids” por “adiés”, “zentrar” por “sentar”,
“lapeta” por “galleta”.

Es el error mds frecuente en las dislalias funcionales y puede presentarse en cual-
quier posicién dentro de la palabra. También es el error m4s dificil de corregir, ya
que se da un hdbito articulatorio erréneo del cual, en los casos en los que hay un
problema de percepcidn, el nifio no es consciente del error, puesto que la articula-
cién errénea es correcta para él.

b) Omisién. El error por omisién consiste en que el nifio no articula aquellos fonemas
que no domina. La omisién puede darse en cualquier lugar de la palabra. En oca-
siones el nifio omite el fonema consondntico que no domina, por ejemplo “cactera”
por “carretera’, 0 a veces puede omitir la silaba completa, por ejemplo “camelo” por
“caramelo”. En sinfones o silabas trabadas la omisién es muy frecuente, ya que la
dificultad es mayor, puesto que el nifio debe articular correctamente dos consonan-
tes seguidas, por ejemplo “pato” por “plato” o “bazo” por “brazo”.

¢) Adicidn. La adicién consiste en intercalar o anadir un sonido que facilite al nifio la
articulacién de un fonema, es habitual en sinfones, aunque puede darse en presen-
cia de cualquier fonema, por ejemplo “palatano” por “pldtano”.

d) Distorsion. La distorsién consiste en una produccién deformada o incorrecta de un
fonema, aunque la produccién que hace el nifio del fonema es aproximada a la pro-
duccidn correcta del mismo. Suele darse por una imperfecta posicién de los érganos
articulatorios, falta de control espiratorio, a la vibracién o no de las cuerdas vocales,
etc. Suele darse en posicién intervocidlica.

La clasificacién que se ha realizado es una clasificacién cldsica. Laura Bosch hizo una
clasificacién exhaustiva de los procesos de simplicacién mds frecuentes en los nifios

(Bosch, L., 2004).
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5.2. Disfonias infantiles
5.2.1. Introduccion

La voz del nifio sufre cambios cualitativos y cuantitativos a lo largo de su desarrollo. La
laringe de un nifio o un bebé no presenta la misma morfologfa ni estructura que la de un
adulto. Su forma, su ubicacién y su funcionalidad cambian con el propio desarrollo del
nifo.

Todos estos cambios se producen a medida que las funciones laringeas cambian. El bebé
precisa una entonacién que permita transmitir mediante el llanto o las vocalizaciones una
respuesta en el adulto. Sus sonidos le sirven para expresar placer, hambre... Ademis las fun-
ciones deglutorias en el bebé también son diferentes, en esta etapa el nifio es capaz de deglu-
tir y realizar el acto de respiracién simultdneamente y, a medida que la laringe madure, esta
funcién se perderd, realizdindose de manera individualizada y sincrénica.

Cuando el nifio crece y su desarrollo comunicativo aumenta, sus necesidades son otras,
el desarrollo del lenguaje comienza a aparecer y es necesario que la laringe modifique su
estructura.

A lo largo de todos estos cambios y de este proceso madurativo, en ocasiones sucede que
aparecen cambios en sus caracteristicas que no son consecuencia de la evolucién normal de
la voz; y en la que el sujeto se da cuenta de que ésta presenta unas caracteristicas que antes
no presentaba. Es entonces cuando se puede comenzar a hablar de que este sujeto puede
presentar una disfonfa.

Son muchas las definiciones que se pueden encontrar sobre el concepto de disfonia,
dependiendo de muchos matices y del origen de la misma.

En lineas mds generales la disfonfa se puede definir como una alteracién momentdnea
o duradera de las caracteristicas acusticas bdsicas de la voz, siendo éstas: el timbre, el tono
y/o la intensidad. Ademds esta alteracién ha de ser percibida como tal por el sujeto o su
entorno préximo.

5.2.2. Anatomia vy fisiologia de la voz
Los érganos implicados en la produccién de la voz o del habla son tres; los cuales han de
funcionar como un todo a pesar de que en estas pdginas se presenten de manera aislada: la
laringe, el aparato respiratorio y las cavidades de resonancia (boca, faringe y fosas nasales).
A) La laringe

La laringe es el érgano encargado de la produccién de la voz. Estd situada en la parte

superior de la trdquea en posicién anterior. Ademds de la funcién fonatoria, su funcién es
de proteccién de las vias respiratorias. Este érgano estd compuesto por 5 cartilagos, que con-
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forman su estructura, ligamentos que unen unos cartilagos con otros y musculos que se
encargan del movimiento para las diferentes funciones de fonacién y de proteccién.

El cartilago epiglético es un cartilago flexible, cuya funcién es tapar la entrada en el ori-
ficio laringeo durante la deglucién. El cartilago tiroides estd formado por dos ldminas late-
rales que forman lo que se conoce como “nuez”. Es el cartilago que protege las cuerdas voca-
les. El cartilago cricoides es la base de la laringe. Es un cartilago con forma de anillo, que
une la laringe con la parte superior de la trdquea. Los cartilagos aritenoides estdn en la par-
te posterior de la laringe, son los encargados de aproximar las cuerdas a la linea media para
la vibracién.

En la laringe también existen ligamentos y musculos que son los encargados de unir y
permitir la vasculacién de unos cartilagos con otros y permiten realizar los movimientos ade-
cuados para la realizacién del acto de fonacién.

Todos estos componentes estructurales permiten modificar las caracteristicas de timbre,
altura tonal o intensidad en funcién de nuestra necesidad.

B) El aparato respiratorio

Es otro de los pilares fundamentales de la produccién de la voz. Cuando las cuerdas
vocales se aproximan a la linea media de la glotis es necesario que una corriente de aire,
procedente de los pulmones, pase a través de éstas para que se produzca la vibracién que
dard lugar a la voz. Es por eso que normalmente se suele decir que la voz es una espiracién
sonorizada.

Existen dos fases fundamentales en el proceso respiratorio: la inspiracién y la espiracion.
Es en este segundo proceso cuando se produce la fonacién. Para que la voz pueda ser emi-
tida es necesaria una espiracién activa, es decir, controlada conscientemente. Este tipo de
espiracion se conoce como soplo fonatorio.

El fenémeno de la respiracién es un acto altamente complejo que implica numerosos
musculos que han de trabajar de manera armoniosa para lograr un correcto funcionamiento
de los pulmones. Por supuesto, durante el propio desarrollo fisico del nifio, existen factores
que pueden alterar esta armonfa, modificando el correcto patrén respiratorio; ya sea modifi-
cando el tipo respiratorio o la colocacién general del cuerpo durante el acto de respiracion.

C) Las cavidades de resonancia

Son los amplificadores del soplo fonatorio una vez que sale de la laringe. Son tres fun-
damentalmente: la faringe, la boca y las fosas nasales.

Estos tres resonadores determinardn el timbre del discurso del nifio, dependiendo de la
posicién de cada uno de estos érganos y dependiendo también de la propia estructura de las
mismas. Se puede decir que los resonadores son los encargados de personalizar las voces de los
nifios y las convierten en una caracteristica individual e inconfundible de cada individuo.
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Al igual que ocurria con los otros érganos intervinientes en la fonacidn, existen altera-
ciones en las cavidades de resonancia que pueden alterar el timbre asi como la realizacién
de determinados movimientos que permiten la correcta articulacion de fonemas.

5.2.3. Mecanismo de fonacion

Cuando se habla, se produce un proceso de preparacién involuntaria del cuerpo para la emi-
sién de la voz. Los musculos se tensan y la respiracién se hace mds voluntaria.

Lo primero que ha de ocurrir es la realizacién de una inspiracién, tras esto, la glotis se
cierra evitando la salida del aire al exterior. Es entonces cuando comienza el proceso de espi-
racién; las cuerdas, al permanecer cerradas, acaban cediendo de una manera u otra, y se pro-
duce el escape de aire que produce la vibracién de las cuerdas. Existen muchas teorfas que
explican este proceso, dependiendo del autor del que tomemos referencia.

Esta vibracién produce lo que se conoce como “zumbido vocal”, que es la frecuencia
fundamental que al llegar a los resonadores supralaringeos se verd amplificada, creando el
timbre vocal que caracteriza a cada persona. Son estos resonadores los que potencian deter-
minadas frecuencias armdnicas, que componen los diferentes sonidos del habla (vocales).

Es importante también destacar que, segtin la funcién comunicativa que se busca en
cada momento, los patrones respiratorios se alteran: para voz hablada el esfuerzo espirato-
rio es mucho menor que para la voz cantada. Asi, nuestro cuerpo funciona perfectamente
coordinado para la realizacién de un acto tan complejo y voluntario como es el habla.

5.2.4. Etiologia

Existen muchos factores que pueden influir en la aparicién de una disfonia. Estos factores
no se cifien sélo a la incorrecta utilizacién de la funcién vocal, sino a otros muchos que la
pueden agravar, o alargar en el tiempo.

Las disfonfas infantiles son frecuentes; alrededor de un 6-9 % de los nifnos-as en edad
escolar presenta alguna alteracién de la voz. Ademds, esta patologfa afecta en mayor medi-
da a los varones.

En lineas generales y sin entrar en profundidad en los factores etiolégicos de la patolo-
gfa, se pueden destacar entre otras causas: mal uso vocal, mala funcién respiratoria, factores
congénitos, factores infecciosos e inflamatorios, alteraciones de la masticacién y/o deglu-
cidn, factores sociales, factores psicolégicos, factores emocionales, factores posturales...

El aprendizaje que el nifio hace del patrén vocal de la comunidad que le rodea, el esti-
lo de produccién de los padres y familiares, la presién social de la escuela hacen que el nifio
adquiera determinados aprendizajes, positivos o no, que influyen en la propia evolucién de
la voz del nifio. Las emociones, los sentimientos, producen normalmente cambios en la voz,
y en ocasiones pueden producir que el patrén vocal incorrecto se instaure como un mal hdbi-
to que provoque una alteracién vocal.
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Ademds, también se debe tener en cuenta la propia evolucién de la voz a lo largo del
desarrollo del nifio. En los varones sobre todo, el proceso de muda durante la pubertad afec-
ta enormemente a la voz. En condiciones normales estas anomalias son temporales, pero en
ocasiones se alarga mds alld de la pubertad.

5.2.5. Clasificacion

La clasificacién cldsica distingufa dos tipos principales de disfonias segtin su etiologfa:

* Disfonfa orgdnica: aquella con lesion en las cuerdas vocales
* Disfonia funcional: aquella cuyo origen viene del hdbito vocal, o del patrén respira-
torio incorrecto

Hoy en dia esta clasificacién ha variado y las disfonfas se clasifican en (Le Huche, 2004):

* Disfonia disfuncional simple

* Disfon{a disfuncional complicada

* Formas particulares de disfonia disfuncional
¢ Disfonfas secundarias a trastornos

A) Disfonia disfuncional simple

Se define como aquella disfonia que no presenta complicaciones laringeas, pero si exis-
te un defecto de cierre de las cuerdas vocales durante la produccién vocal.

Este defecto puede producirse por exceso o por defecto en la tensién cordal. Para hacer
el diagndstico es preciso la evaluacién mediante técnicas de exploracién médicas. Ademds
estas pruebas nos permitirdn ver la presencia de factores que contribuyen a la aparicién de
la disfonfa: problemas respiratorios, incoordinacién fono-respiratoria...

Los sintomas mds caracteristicos de este tipo de disfonia son la ronquera, el cambio en
el timbre y la disminucién de la eficacia vocal conforme pasa el tiempo en el discurso. Los
pacientes suelen referir sensacién de cuerpo extrafio en la garganta, necesidad de esfuerzo
vocal, sensacién de tensién en la garganta. Puede ir acompafiado de picores. Este tipo de
disfonia no suele ser muy frecuente en los nifos.

B) Disfonia disfuncional complicada

Se define como aquella disfonia que presenta algtin tipo de lesién en las cuerdas vocales.

Este tipo de disfonfa surge como resultado de un mal uso vocal. Puede requerir trata-
miento quirdrgico o farmacoldgico, pero a pesar de ello es necesaria la rehabilitacién vocal,
tanto pre, como post-quirdrgica.
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Las lesiones que se presentan en este tipo de patologfa son: nédulos del repliegue vocal,
pseudoquiste seroso, edema fusiforme, edema de Reinke, pélipo laringeo, quiste mucoso,
hemorragia submucosa del repliegue vocal, dlcera del aritenoides. ..

De todas ellas, la patologfa mds comun en edad escolar son los nédulos vocales y los
edemas fusiformes.

C) Formas particulares

Existen dos formas particulares que pueden afectar a la infancia: ronquera vocal infan-
til y trastornos del cambio de voz.

* Ronquera vocal infantil. Es la disfonia disfuncional infantil propiamente dicha. Se
caracteriza por aparecer por un sobreesfuerzo vocal. Es mds frecuente en nifios que
en nifias y suele aparecer hacia el inicio de la Educacién Primaria.

Normalmente, tanto el sujeto como los padres no son conscientes de su disfonia,
suele ser el pediatra o el maestro el que nota este cambio.

Suelen referir problemas para susurrar y leer en el aula, no para gritar o hablar
muy alto. Existe un agravamiento del tono vocal y ronquera.

*  Trastornos del cambio de la voz. Es lo que se conoce como “muda” que se produce en
los varones durante la pubertad. La voz se vuelve inestable con momentos de agra-
vamiento del tono y aparicién de inestabilidad tonal involuntaria.

5.3. Disfemia
5.3.1. Introduccion y concepto

Existen multiples definiciones sobre lo que es la tartamudez y qué caracteristicas son defi-
nitorias de dicha patologfa.

Segin el DSM-IV-TR (p. 79) ésta se puede definir como una alteracion de la fluidez y
la organizacidn temporal normales del habla (inadecuadas para el sujeto) caracterizada por la
concurrencia frecuente de uno o mds de los fendmenos siguientes: repeticiones de sonidos y sila-
bas, prolongaciones de sonidos, interjecciones, palabras fragmentadas, bloqueos audibles o silen-
ciosos, circunloquios, palabras producidas con exceso de tension fisica y repeticiones de palabras
monosildbicas. Este trastorno interfiere en el rendimiento académico o laboral ylo en la comuni-
cacion social. Si hay un déficit sensorial o motor del habla, las deficiencias del habla son supe-
riores a las habitualmente asociadas a estos problemas.

La ASHLA (American Speeh Language Hearing Association’s) define la tartamudez
como un trastorno de la fluidez que altera el discurso normal del habla. Las disfluencias son
comunes a toda la poblacidn a menudo, pero lo que diferencia a la persona que tartamudea de
quien comete disfluencias normales es la frecuencia y el tipo de disfluencias que presenta. Esta
definicién presenta un listado de tipos de disfluencias caracteristicas de la tartamudez como
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son entre otras la repeticién de sonidos, silabas...; prolongacién o alargamiento de sonidos
o silabas, etc.

Existen otras muchas definiciones como la que expone la OMS en su CIE-10 o defini-
ciones propias de diversos autores como pueden ser las definiciones de Starkweather (1986),
Van Riper (1973) o Johnson (1959).

En general todas estas definiciones caracterizan a la tartamudez como un trastorno de la flui-
dez del habla. Por ello, es importante realizar una reflexion sobre qué se entiende por fluidez.

La fluidez, referida a términos del habla, hace referencia a la capacidad de un sujeto para
realizar un habla con facilidad de manera suave y continua. La fluidez viene determinada
por cuatro componentes: la continuidad (agilidad entre la transicién de los fonemas de una
emision), la velocidad, el ritmo (elemento prosédico determinado por el acento de las dife-
rentes silabas, la duracién de la vocal, la altura y la intensidad), y por dltimo la suavidad
(ausencia de tensién muscular tanto en érganos de fonacién como en el resto del cuerpo
durante la emisién de un mensaje).

Asi pues la alteracién de esta caracteristica de la produccién del habla es lo que caracte-
riza la tartamudez. También es importante la dimensién de conciencia del problema. La
consideracién de que un sujeto presenta una tartamudez propiamente dicha debe ir ligada
al conocimiento del sujeto de su problema, lo que agrava mds sus sintomas en el momento
que el sujeto intenta modificar su patrén articulatorio.

5.3.2. Etiologia

La determinacién de factores etiopatogénicos que expliquen la aparicién de este trastorno
es altamente complejo, puesto que son muy variables y muy numerosos. A pesar de ello hay
algunos que parecen presentar un mayor peso en la aparicién de este trastorno:

* Factores genéticos: hoy en dia es cominmente aceptado que la tartamudez tiene un
componente heredado. Asi, los nifios de padres o familiares cercanos que presentan
tartamudez tienen mayor probabilidad de padecerla. Ademds el prondstico de evo-
lucién también tiene un componente genético, de tal modo que si los padres han
superado esta patologfa, o si por el contrario se ha cronificado, nos puede dar una
posible orientacién de cudl serd el prondstico del nifo.

* Sexo: todos los autores y estudios parecen estar de acuerdo en que es una patologfa
mucho mds extendida en el sexo masculino que en el femenino sin llegar a estar cla-
ro el origen de esta diferencia.

* Factores bioldgicos: estos factores hacen referencia a la alteracién de mecanismos neu-
rofisiolégicos encargados de regular los patrones de articulacién y de ritmo asi como
la coordinacién motriz y fonorrespiratoria. También hacen referencia a la alteracién
o no del proceso de retroalimentacién perceptiva del habla.

* Factores psicoligiifsticos: se refieren a la asociacién existente entre los trastornos de
lenguaje y habla y la aparicién de la tartamudez.
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* Factores psicoldgicos: aqui entran en juego las caracteristicas de personalidad de cada
individuo y la experiencia personal que pueden llevar a que en determinados momen-
tos de presién esta dificultad en la fluidez del habla pueda comenzar a surgir. Tam-
bién se cita el factor de aprendizaje de la tartamudez ya establecida.

* Factores ambientales: rasgos de habla de los progenitores (velocidad, ritmo...), reac-
ciones de los progenitores ante las dificultades del nifio, las condiciones de vida gene-
rales de la familia.

5.3.3. Clasificacion

Se considera que la edad de aparicién de disfluencias de cardcter disfémico pueden comen-
zar a aparecer en torno a los 2 o 5 afios.

Existen disfemias con manifestacién brusca cuyo origen puede ser neurogénico o psi-
cogénico y que suelen aparecer tardiamente (adolescencia o adultez). Pero la clasificacién de
la disfemia (exceptuando los dos tipos anteriores) se realiza en términos evolutivos; asf se
pueden distinguir:

Cuadro 5.1. Denominaciones de la disfemia

Clasificacion Caracteristicas
Disfemia También denominada como disfemia inicial, tartamudez fisiol6gica o del desarrollo. Se
primaria suele producir en los inicios de la estructuracion sintactica del nifo. Se caracteriza por
Fase | la presencia de disfluencias de tipo repeticion de silabas y palabras, asi como monosi-

labos. Esta disfemia no se debe considerar como una patologia propiamente dicha sino
que se trata mas bien de un proceso natural en el desarrollo del lenguaje. El nifio no es
consciente de la problematica, de modo que no hay inhibicién en el habla.

Disfemia El patron de tartamudeo se hace consistente, aumentando en momentos de excita-
transicional cion. Este patron se generaliza a los diferentes entornos del nifio (casa, colegio...). Las
Fase Il prolongaciones de sonidos se extienden en todo el discurso. El sujeto se hace mas

consciente del problema pero no presenta preocupacion.

Fase Il La tartamudez se cronifica. Comienzan a aparecer disfluencias asociadas a los inten-
tos de superacion del bloqueo. Comienzan a aparecer sustituciones, circunloquios y
muletillas. También comienza a aumentar la tensién muscular. El sujeto presenta cier-
to desagrado ante determinadas situaciones pero todavia no hay evitacion de las mis-
mas ni del habla.

Disfemia Aparecen las evitaciones de las situaciones comunicativas. Se anticipan los tartamu-
secundaria deos y los intentos de superacion, evitacion o disimulo. El sujeto concibe la proble-
Fase IV matica de forma importante. Comienzan a haber reacciones emocionales negativas

ante los bloqueos. La sintomatologia de la disfemia se ve completada.

Fuente: Bloodstein, 1995, y Van Riper 1982 (Salgado Ruiz, 2005: 54).
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5.4. Del Retraso Simple al Trastorno Especifico del Lenguaje
5.4.1. Concepto vy clasificaciones

El concepto de TEL nacié de una orientacién neuroldgica; se trataba de nifios afdsicos que
presentaban dafio en funciones cerebrales relacionadas con el lenguaje. Posteriormente apa-
reci6 un grupo de nifios con graves problemas de lenguaje expresivo y comprensivo al que
se denomin afasia infantil. Este término implicaba explicitamente la existencia de un dafio
cerebral. Mds adelante se modificé por el de disfasia, referido a un trastorno funcional caren-
te de patologfa orgdnica.

Actualmente es uno de los mds conocidos, pero estd cayendo en desuso, debido a sus
connotaciones médicas. Asi, hoy en dfa, se emplea el término TEL para designar a nifios
con una limitacién significativa para adquirir el lenguaje segin los patrones normales de
evolucién, que no estd causado por ningun trastorno orgdnico, ni por ninguna carencia o
déficit socio-cultural y cuyo CI manipulativo es superior a 85.

El trastorno especifico de lenguaje no se define como una patologia, en la que la pobla-
cién es homogénea, sino que es posible establecer diversos grupos en funcién de sus carac-
teristicas o de su sintomatologfa. La gran heterogeneidad de la poblacién con TEL y las difi-
cultades en la creacidn de subgrupos que compartan iguales caracteristicas ha hecho que éste
sea un campo muy estudiado. Es por ello por lo que desde hace afios se han realizado nume-
rosos intentos de clasificacién, basindose en diferentes métodos de andlisis de datos.

La clasificacién mds empleada y aceptada es la creada por Rapin y Allen (1987). Esta
divide a los grupos con trastorno especifico del lenguaje del siguiente modo:

Cuadro 5.2. Clasificacion de Rapin 'y Allen

Trastorno de Se caracteriza por presentar dificultades en la expresion inteligible del enun-
programacion ciado. Suelen presentar buena comprension, y buena fluidez, pero su habla
fonolégica no es clara y no logran hacerse entender. Tienen buen prondstico y suelen

evolucionar favorablemente.

Dispraxia verbal Existencia de problemas fonolégicos y articulatorios. Presentan muy poca
fluidez, es un trastorno grave cuyo prondstico no es favorable. Es comin que
esta dispraxia venga acompaniada de otras dispraxias motéricas.

Trastorno fonolégico- Este grupo se caracteriza por tener problemas de articulacion, fonologia y

sintactico sintaxis tanto a nivel comprensivo como expresivo. Pueden tener fluidez
aunque sus enunciados son cortos y con ausencia de palabras funcionales
(preposiciones, articulos). Su problema de comprensién se produce por
aspectos superficiales del enunciado (su longitud, velocidad de la emi-
sion...).

[.../...]
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Cuadro 5.2. (continuacién)

Agnosia auditiva-verbal  Presentan un problema muy grave de comprension del lenguaje pero no de
signos convencionales. El problema de este grupo radica en que no son capa-
ces de agrupar mentalmente los mltiples al6fonos de un mismo fonema, por
lo que no reconocen el fonema que corresponde. Es poco frecuente.

Trastorno léxico- En este grupo el componente fonoldgico no esta afectado. Si lo esté el léxi-

sintactico co, presentan dificultades en la recuperacion de palabras del almacén léxi-
co. Esto hace que recurran a numerosas parafasias. La sintaxis no es la correc-
ta para su edad. Comprenden palabras aisladas pero no enunciados.

Trastorno semantico- Es un grupo caracterizado por una correcta fluidez verbal, y una estructura

pragmatico correcta. Presentan dificultades para comprender el lenguaje abstracto: no
comprenden el doble sentido, por lo que son muy literales; no responden
correctamente a preguntas y no adectan su lenguaje al contexto que les
rodea.

Fuente: Clasificacion Rapin y Allen (1987).

Es importante destacar que esta clasificacién no tiene en cuenta el origen de la patologfa.
Es por ello que se incluyen dentro de ella los conceptos de agnosia auditiva verbal, la cual sue-
le tener una base orgdnica, y la dispraxia verbal, que estd ligada a trastornos motores.

Segin la definicién de trastorno especifico de lenguaje, la patologia no tiene un origen
orgdnico conocido, por lo que los dos subgrupos citados anteriormente no deberfan estar
incluidas en una clasificacién de TEL.

Conti-Ramsdem y Botting (2000) crearon una nueva clasificacién a partir de la ya ela-
borada por Rapin y Allen. En ella clasifican todos los subgrupos en tres categorias:

Cuadro 5.3. Clasificacion de Ramsdem y Botting (2000)

Trastornos del lenguaje expresivo Dispraxia verbal
Déficit de programacion fonoldgica

Trastornos del lenguaje receptivo-expresivo Trastorno fonoldgico-sintactico

Trastornos especificos complejos Trastorno léxico-sintactico
Trastorno semantico-pragmatico

La agnosia auditiva-verbal no fue incluida en ninguno de los grupos puesto que en el
estudio longitudinal que estos autores realizaron no lograron encontrar ningdn nifio que se

adaptara al perfil de este subgrupo.
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En el DSM-IV- TR se realiza otro tipo de clasificacién en la que existen cinco cate-
gorfas dentro de los trastornos de la comunicacidn: trastorno expresivo del lenguaje, tras-
torno mixto receptivo-expresivo de lenguaje, trastorno fonolégico, tartamudeo y trastor-
no de la comunicacién no especificado. Esta clasificacién ha sido ya abandonada puesto
que es una clasificacién poco clara. Existen otras muchas clasificaciones, pero que no han
llegado a tener tanta aceptacién como las anteriores, debido a la falta de validacién de los
datos tomados o a la escasa muestra de nifios recogidos, lo cual hace que no sean una
muestra segura.

5.4.2. Retraso del lenguaje o TEL

Existe una gran discusién sobre si un retraso de lenguaje podria estar incluido dentro de la
clasificacién de TEL o si en cambio es una patologia especifica. Se sabe que lo que se cono-
ce como retraso del lenguaje es aquella patologfa que se caracteriza por presentar un retar-
do en la adquisicién del lenguaje, pero que se encamina por los cauces normales del de-
sarrollo comunicativo. También es cierto que parece tener en principio mucho mejor
prondstico que un TEL.

Por otro lado, la caracterizacién de los nifios con TEL identifica perfectamente las carac-
teristicas tipicas de un nifio con retraso, con lo que podria ser perfectamente incluible den-
tro de esta clasificacion.

Existe también otra gran discusién sobre la existencia de un retraso o una desviacién en
el proceso de adquisicién del lenguaje en nifios con TEL. Los estudios no son concluyentes
y en ocasiones son también opuestos. Si bien es cierto que la denominacién de “especifico”
no tiene la connotacidn real de esta palabra, sino que este concepto se ha aplicado tras una
incorrecta traduccién del término inglés mpairment . Este término no hace referencia ni a
un retraso ni a una desviacién, con lo que queda a juicio del criterio de autores y estudios
encuadrarlo en un lugar o en otro.

5.4.3. Criterios para la identificacion del TEL

Existen tres tipos bdsicos en los que basarse para la identificacién de un trastorno especifi-
co del lenguaje:

¢ Criterios de inclusién-exclusién
* Criterios de especificidad
* Ciriterios de discrepancia

Los dos primeros criterios se pueden resumir en el cuadro ofrecido por Leonard (1998):

— Puntuacién de 1,25 en desviaciones estdndar o mds baja en test de lenguaje
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Un CI manipulativo de 85 o mds alto

Superacién de un screening auditivo de frecuencias conversacionales

No presencia de otitis mucosas recientes

No presencia de algtin trastorno orgdnico (neurolégico o estructural) conocido que
explique su dificultad

Ausencia de sintomas de alteracién de relaciones sociales (diagndstico de trastorno
del espectro autista)

A estos criterios habria que afadir la ausencia de trastornos emocionales, problemas
socio-ambientales graves.

El criterio de un CI de 85 estd siendo discutido puesto que, en ocasiones, debido a que
el lenguaje y el procesamiento mental estdn estrechamente relacionados, el CI se puede ver
menguado por el propio trastorno del lenguaje; por lo que, no por tener un CI inferior a
85 el sujeto deba ser excluido automdticamente del diagndstico de TEL.

Por otra parte los criterios de discrepancia hacen referencia a relaciones entre la edad
lingiifstica, la edad cronoldgica y el CI manipulativo:

— Existencia de una discrepancia entre la edad lingiiistica expresiva y la edad cronolé-
gica 0 el CI manipulativo de al menos 12 meses.

— Existencia de una discrepancia entre la edad lingiifstica receptiva y la edad cronolé-
gica o el CI manipulativo de al menos 6 meses.

— Existencia de una discrepancia entre la edad lingiiistica total (media de la expresiva
y la receptiva) y la edad cronoldgica o el CI manipulativo de al menos 12 meses.

Es importante resefiar que actualmente no existen muchos tests de lenguaje en caste-
llano que sean capaces de determinar la edad lingiiistica para poder establecer estos criterios
de discrepancia (Preschool Language Scale; si permite obtener una edad psicoligiiistica).

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. ;Cuél de las siguientes no se corresponde con un tipo de dislalia?
a) Fisiologica.
b) Audiégena.
¢) Organica.
d) Disfuncional.
e) Funcional.

oo
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2. 3Cual de las siguientes no es una causa de las dislalias?

a) Excesiva movilidad motora.

b) Déficit de discriminacién auditiva.

c) Dificultades perceptivas del espacio y del tiempo.

d) Factores psicolégicos.

e) Factores ambientales o estimulacion lingtistica deficitaria.

oo

3. Senala la afirmacién que no es correcta

a) Disfonfa disfuncional simple se define como aquella disfonia que
no presenta complicaciones laringeas, pero si existe un defecto de
cierre de las cuerdas vocales durante la produccién vocal.

b) Disfonia disfuncional complicada se define como aquella disfonia
que presenta algin tipo de lesion en las cuerdas vocales.

¢) Ronquera vocal infantil se caracteriza por aparecer por un sobre
esfuerzo vocal, es mas frecuente en nifias que en nifios.

d) Trastornos del cambio de la voz, es lo que se conoce como “muda”
que se produce en los varones durante la pubertad.

e) Dentro de la disfonia disfuncional la patologia méas comun en edad
escolar son los nédulos vocales y los edemas fusiformes.

o o o oo

4. ;Qué organismo da la siguiente definicion de la disfemia: “Trastorno de la flui-
dez que altera el discurso normal del habla. Las disfluencias son comunes a
toda la poblacién a menudo, pero lo que diferencia a la persona que tartamu-
dea de quien comete disfluencias normales es la frecuencia y el tipo de dis-
fluencias que presenta”

a) OMS.

b) ASHLA (American Speeh Language Hearing Association’s).
c) DSM-IV-TR.

d) Starkweather (1986).

e) Van Riper (1973).

oooo

5. jCuales no pertenecen a la clasificaciéon de Ramsdem y Botting (2000) de TEL?

a) Trastornos del lenguaje expresivo.

b) Trastornos del lenguaje receptivo-expresivo.
c) Trastornos especificos complejos.

d) Trastorno de programacion fonolégica.

e) Trastorno léxico-sintactico.

Ooooo
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Evaluacion de los principales
trastornos del lenguaje

6.1. Evaluacion en las dislalias

Dado que la dislalia mds frecuente en los nifios es la funcional, nos centraremos en ella para
desarrollar la evaluacién y la intervencién que abordaremos en el apartado que viene a con-
tinuacién.

6.1.1. Evaluacion de la articulacion

Es necesario hacer un examen para determinar exactamente cudles son los errores articula-
torios que comete el nifio, en qué posicién dentro de la palabra (inicial, media o final), a
qué fonemas afecta y a qué tipo de expresién del lenguaje estd referido, si al lenguaje repe-
tido, dirigido o espontdneo. El examen debe de ser completo y sistemdtico para que no pase
desapercibido cualquier error articulatorio, para ello es necesario observar el lenguaje en
varios contextos. Primero, se evaluard en Lenguaje dirigido con referencia visual, para ello se
le presentardn al nifo una serie de dibujos u objetos reales cuyos nombres contengan los
fonemas que queremos observar. Existen baterfas estandarizadas como Ela-rli, Yuste Adre-
nal, J., Gotor Valenzuela, C. y cols, Registro fonoldgico inducido, Monfort. M. y Juarez. A.
y Evaluacién fonolégica del habla infantil, Bosch Galceran. L (Moreno ]J.M. y Garcia-Baa-
monde M.E., 2003, 441-444).

Para evaluar el Lenguaje dirigido sin referencia visual se le pedird al nifio que respon-
da a unas preguntas cuyas respuestas contengan los fonemas que queremos analizar. Es
importante evaluar el lenguaje dirigido de ambas formas, ya que en la anterior estd impli-
cada las rutas visuales y aqui entran en juego las rutas auditivas y los estimulos no son
visuales sino auditivos.

Ademds es necesario observar el Lenguaje espontdneo, ya que podemos encontrar casos
en los que no se hayan observado errores en lenguaje dirigido y si se observen en lenguaje
espontdneo debido a que todavia no tiene automatizados ni generalizados los mecanismos
para articular bien los fonemas, o bien porque el lenguaje sea una manifestacién del estado
emocional del nifo.
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Es interesante examinar el lenguaje a través de la imitacién, con la repeticién de pala-
bras que contengan los fonemas en los que ya hemos observado algtin tipo de error para ver
si también estd presente en esta expresién del lenguaje, ya que de presentarse en el lengua-
je repetido, entendemos que todavia no tiene adquirido el fonema, o no estd integrado den-
tro de su sistema fonético, en cambio, si no se presenta el error, es que el fonema estd adqui-
rido pero no lo integra dentro de la palabra hablada.

6.1.2. Evaluacion de las bases funcionales de la articulacion

Para evaluar la percepcion y discriminacion auditiva puede comenzarse por observar la discri-
minacién de sonidos y ruidos, para ello valoraremos si el nifio es capaz de reconocer y diferenciar
sonidos, ver si percibe y diferencia intensidad y duracién del sonido. De igual manera realizare-
mos un andlisis de discriminacion de fonemas, observando si reconoce los fonemas que son igua-
les y los que son diferentes, y observaremos si discrimina un fonema de otro dentro de la pala-
bra. Por dltimo es importante valorar la discriminacion de palabras en donde observaremos la
capacidad del nifio para diferenciar una palabra de otra, cuando son fonéticamente similares.

Para la articulacién de los fonemas es necesario cierto grado de movilidad de los 6rga-
nos articulatorios, por ello es necesario observar la movilidad de lengua, labios y paladar, a
través de la realizacién de ejercicios o praxias. Se pueden utilizar algunas pruebas estandari-
zadas como la Prueba de praxias orolinguofaciales de De la Osa (Moreno J.M y Garcia- Baa-
monde M.E, 2003: 441-444.)

En los casos de articulacién poco intensa y en dislalias de fonemas explosivos y vibran-
tes nos interesa valorar la cantidad, control y direccién del soplo. Si la capacidad de soplo
es pequefa o existe un deficiente control del mismo serd necesario realizar una valoracién
de la respiracién. Nos interesa conocer la capacidad y tipo respiratorio.

Cuando hablamos de tratamiento o reeducacién de las dislalias funcionales es necesa-
rio enfocarlo desde un punto de vista integral, y no limitarse a la dificultad de expresidn, ya
que las dificultades de articulacién rara vez estdn derivadas de una sola causa, y es necesario
intervenir sobre todas ellas para conseguir una mejora de todas las funciones que intervie-
nen en la articulacién.

6.2. Evaluacion en las disfonias

Normalmente, el profesional encargado de realizar el diagndstico de una disfonia es el oto-
rrinolaringdlogo, quien se encargard de especificar el tipo de disfonia y aconsejar sobre el
tratamiento médico, quirdrgico y rehabilitador que convenga en cada caso.

Existen muchas técnicas para la evaluacién de la laringe y de las caracteristicas de la voz.
Es muy importante realizar una buena anamnesis del caso para identificar el origen de la dis-
fonfa, pues dependiendo de su origen nos dard pistas sobre el tipo de disfonfa o patologfa vocal
que presenta el paciente. A continuacién se exponen algunas de las técnicas mds usadas:
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a) Exploracion de la voz: Lo primero es realizar una anamnesis o historia clinica exhaus-
tiva para conocer cudndo comenzaron los sintomas, factores facilitadores de los sin-
tomas y antecedentes propios o familiares. Se pueden pasar cuestionarios de valora-
cién de voz como pueden ser el Voice andicap Index, Voice Symptom Scale, Voice
Related Quality of Life. También es importante que el paciente realice una valora-
cién subjetiva sobre la calidad de su voz y ademds es necesario realizar otra sobre de
aspectos intervinientes en la fonacién: tipo respiratorio, postura corporal, posicién
y movimiento de los érganos bucofonatorios.

b) Exploracion fisica de la laringe: Existen numerosos métodos clinicos para la evalua-
cidn fisica de la laringe. Se trata de métodos mds o menos complejos y sofisticados
que permiten observar el funcionamiento y estado de las cuerdas vocales. Entre otros
destacan: laringoscopia indirecta, laringoestroboscopia, electroglotografia, electro-
miografia y exploraciones radiolégicas.

¢) Exploracion de las caracteristicas de la voz: Hoy en dia existen programas informdti-
cos que valoran automdticamente las caracteristicas sonoras de la voz. Las pruebas
mds comunes son: fonetograma, cociente de fonacién, cociente s/z, espectrograma
(monograma) y otros programas especificos de andlisis de datos.

6.3. Evaluacion en las disfemias

Para realizar una evaluacién completa de una disfemia es necesario abordarla siguiendo dife-
rentes pardmetros:

a) Entrevista inicial con los padres. Inicialmente, es necesario realizar una exhaustiva
entrevista a los padres que nos ayude a conocer los posibles factores que pueden estar
influyendo en la aparicién del tartamudeo. Es necesario realizar una anamnesis com-
pleta en donde se recoja informacién sobre el desarrollo psicomotor y del lenguaje
del nifio, los procesos patoldgicos sufridos, la edad de aparicién de las disfluencias
de habla, la evolucién del problema hasta el momento actual, el tipo de comporta-
mientos y actitudes del nifio (dificultades con el control de esfinteres, actitud con la
alimentacién, rasgos de cardcter), la existencia de antecedentes familiares con disfe-
mia y su evolucidn, o de alteraciones del lenguaje, alteraciones psiquicas o altera-
ciones neuroldgicas.

Ademds es necesario recoger informacién sobre el contexto en el que vive el nifio,
con ello se refiere a recabar informacién sobre el comportamiento y relacién con
padres y hermanos.

Por dltimo, es necesario preguntar a los padres sobre las situaciones de habla difi-
ciles para el nifio, si observan la existencia de factores que desencadenen o agraven
el problema, si el nifio tiene interés por hablar, preguntar sobre su actitud ante el
problema (si le dan consejo, si hay una indiferencia, burlas o que describan sus reac-
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b)

ciones). Aunque los padres ofrezcan informacién de cémo actiian ellos ante el pro-
blema, conviene que se les observe en la interaccién comunicativa con el nifio.
Examen del niio. Esta evaluacién estd encaminada a realizar primero un andlisis de
las disfluencias del habla, encaminada a observar qué tipo de errores comete el nifio,
es decir contabilizar la presencia de titubeos, reanudacién modificada del enuncia-
do, palabra no acabada, repeticién de palabra, sonido, silaba, frase, bloqueo, pro-
longacién, etc. Para hacer este andlisis cuantitativo de las disfluencias, podemos rea-
lizar una trascripcién del lenguaje espontdneo del nifio de al menos 200 silabas, o
realizar una grabacién del nifio durante el juego con el evaluador. Es recomendable
observar el tipo de influencias en distintos contextos, en lenguaje espontdneo, imi-
tacién, lenguaje dirigido, lenguaje conversacional y en lectura.

Ademds de un andlisis cuantitativo de las disfluencias es necesario realizar un andlisis cua-
litativo de todos los rasgos que acompanan al habla que podriamos reunir en cuatro grupos:

En primer lugar, la observacién de las manifestaciones corporales y respiratorias, en
donde incluirfamos la observacién de los movimientos de tronco, extremidades, cara
(tics, espasmos, rigidez facial, pestafieo de ojos, temblor de lengua, labios 0 mandi-
bula, fruncimiento del cefio, o cualquier movimiento extrafio de la cara), alteracio-
nes respiratorias, enrojecimiento, sudoracién, palidez, cambios en la voz, etc.

En segundo lugar, se observaria la presencia de alteraciones conductuales, como pue-
de ser mutismo, retraimiento y logofobia, reacciones de angustia, actitudes de evi-
tacién o actitudes de aceptacion del tartamudeo.

En tercer lugar, se valoraria la produccién del lenguaje. Es necesario hacer un exa-
men articulatorio y fonoldégico que nos ayude a detectar la presencia de alteraciones
articulatorias. Ademds, es interesante observar la produccién del lenguaje esponti-
neo del nifio y observar si hay errores gramaticales, semdnticos, abuso de sinénimos,
etc.

Por dltimo, es importante recoger informacién sobre la conciencia que tiene el nifio
del trastorno. Para ello se le puede aplicar al nifio una escala de valoracién de la dis-

femia (Gallardo Ruiz y Gallego Ortega, 2003: 253).

6.4. Evaluacion en el Trastorno Especifico del Lenguaje

El objetivo de la evaluacién del lenguaje de los nifios con TEL debe centrarse en determi-
nar aquellos aspectos lingiiisticos en los que existe una dificultad, asi como determinar las
conductas verbales inadecuadas, de cara a establecer un programa de intervencién adecua-
do y acorde con las dificultades concretas de cada nifio, debido a la heterogeneidad del tras-

torno.

Los ninos con TEL son nifios con un inicio tardio en el desarrollo del lenguaje, por ello
existen algunas variables que se observan en el desarrollo inicial del lenguaje en estos nifos
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que ayudarfan a identificar la posible existencia de un Trastorno Especifico del Lenguaje lo
mds tempranamente posible. McCathren R., Warren S. y Poder, P. describieron cuatro pre-
dictores prelinguisticos:

a)

6)

c)

d)

Balbuceo. Existe una relacién entre el habla tardia y la forma en que estos nifios de-
sarrollan el balbuceo. Estos autores observaron dos medidas predictivas, que serfan
la cantidad de vocalizaciones, que correlaciona con el uso de palabras en el primer
afio, y el uso de consonantes en el balbuceo canénico, ya que serdn las que el nifio
utilice posteriormente en sus primeras palabras.

Desarrollo de la funcién pragmdtica. La ausencia de una de las tres categorias de fun-
ciones pragmdticas descritas por Bruner, que se desarrollan en el primer afo (regu-
lacién conductual, interaccién social y direccién de la atencién de los demds), podrian
indicar un deterioro comunicativo potencial.

Comprension del vocabulario. Existen investigaciones que ponen de manifiesto que
la comprensién del vocabulario es el predictor del desarrollo posterior del lenguaje
expresivo.

Desarrollo de destrezas de juego combinatorio y juego simbdlico. Segtin McCathren el
juego combinatorio predice el desarrollo del lenguaje, sobre todo del lenguaje recep-
tivo, y el desarrollo temprano de este tipo de juego es predictor del inicio temprano

del lenguaje.

Debido a que los nifios con este trastorno presentan un déficit en la adquisicién de mul-
tiples aspectos del lenguaje, se hace necesario evaluar la comprensién y/o produccién del
lenguaje.

A la hora de evaluar el lenguaje expresivo se hace necesario evaluar cada drea del len-
guaje, puesto que las dificultades lingiiisticas de los nifios con TEL pueden residir en la per-
cepcién y produccion del habla, el desarrollo del léxico, desarrollo de la morfosintaxis y su
comprensién hasta en los aspectos de cardcter pragmdtico. Actualmente no existe una bate-
ria que incluya todos los aspectos del lenguaje que se deben evaluar, por ello, se hace nece-
sario utilizar pruebas que evalten cada aspecto concreto.

a)

b)

Evaluacion de la fonologia. Se evaluard la programacién fonoldgica, qué fonemas y
silabas es capaz de producir el nifio, qué procesos fonoldgicos de simplificacion del
habla estdn presentes, habilidades motoras de los érganos articulatorios. Las prue-
bas que se pueden utilizar son el subtest de Integracién auditiva del ITPA (Kirk y
cols.), Registro fonoldgico inducido (Monfort y Judrez), Repeticidon de pseudopala-
bras (Mendilaharse), Prueba de Praxias orolinguofaciales (De la Osa) entre otras
(Moreno J.M. y Garcia-Baamonde. M.E., 2003: 441-444).

Evaluacién de la semdntica. Los nifos con TEL tienen dificultades con el almacena-
miento, organizacion y en el acceso al Iéxico. Por ello no podemos limitarnos a eva-
luar el vocabulario. Es necesario evaluar todas las habilidades semdnticas implicadas
en el uso y adquisicién de las palabras para determinar si la pobreza de 1éxico reside
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en una dificultad de evocacién o de almacenamiento. Podemos utilizar el test de
vocabulario en imdgenes PPVT-R (Dunn, L.), la escala Reynell, el test de conceptos
bdsicos de Bohen, el subtest de Fluidez verbal del ITPA (Kirk y cols.), el subtest de
Vocabulario y de Semejanzas del WISC-R (Wechsler) entre otras (Moreno, J.M. y
Garcfa-Baamonde. ML.E., 2003: 441-444).

¢) Evaluacién de la morfosintaxis. Los nifios con TEL tienen dificultades en el aprendi-
zaje de la morfologfa, en el uso de los articulos, preposiciones, en el manejo de los
morfemas verbales de tiempo y persona, etc. Podemos evaluar estos aspectos mor-
foldgicos y sintdcticos a través de TSA (Aguado, G.), BLOC (Puyuelo), ITPA (Kirk
y cols.), (Moreno, J.M. y Garcia-Baamonde, M.E., 2003: 441-444).

En muchas investigaciones se usa la Longitud Media del Enunciado (LME) como
un buen indicador del desarrollo sintdctico y gramatical en nifios pequefios. Aun-
que para utilizarlo se necesita disponer de una muestra de lenguaje de al menos cien
enunciados, y no se disponen de baremos para el espanol.

d) Evaluacion de la pragmitica. Los nifios con TEL presentan dificultades en el uso del
lenguaje, en especial los nifios con Trastorno Semdntico Pragmdtico. Presentan difi-
cultades en la comprensién verbal no ligada al léxico, interpretan los mensajes de
forma literal, no respetan las reglas que rigen una conversacién, etc. Evaluar los as-
pectos pragmdticos es dificil y actualmente las pruebas estandarizadas que se utilizan
para evaluar estos aspectos son el PLON (Aguinaga), BLOC (Puyuelo), y Children’s
Communication Checklist CCC-2 (Bishop) (Moreno, J.M. y Garcfa-Baamonde,
M.E., 2003: 441-444).

En el proceso de evaluacién es necesario determinar el nivel de comprensién que tiene
el nifio del lenguaje. Es importante determinarlo por un lado para decidir en qué subgru-
po dentro del TEL se incluird, y para orientar el programa de intervencidn.

Es dificil evaluar la comprensién del lenguaje debido a la complejidad del proceso, ya
que implica el funcionamiento de muchas capacidades, como la habilidad para reconocer
sonidos del habla, comprender el vocabulario, comprender frases complejas, etc. Por ello se
hace necesario evaluar varios aspectos: el reconocimiento fonolégico, es decir si el nifo es
capaz de segmentar la cadena hablada en segmentos subsildbicos, la comprensién de la mor-
fosintaxis, y la identificacién léxica.

Se puede evaluar a través de pruebas estandarizadas como el subtest de Comprensién
auditiva del ITPA (Kirk y cols.), TSA Comprensién (Aguado) o PPVI-R (Dunn, L.) entre
otras (Moreno J.M y Garcfa-Baamonde. M.E, 2003: 441-444).

Este tipo de evaluacién estandarizada se da en situaciones poco naturales, y las tareas
que el nifio debe realizar estdn descontextualizadas. Por ello, y para tener una visién com-
pleta del nivel de comprensién del nino, es necesario evaluar la comprensién del lenguaje
en situaciones mds naturales como puede ser a través del juego u observar cémo se maneja
el nifio en rutinas familiares, ya que en ambas existen claves no lingiiisticas (gestos, mira-
das, apoyo contextual) que favorecen la comprensién del lenguaje.
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PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. La evaluacién de la disfemia debe realizarse de forma que:

a) Se entreviste a los padres para que cubran unos cuestionarios que
registren las disfluencias que presenta el nifo, para poder poste-
riormente corregirlas. U

b) Examinar al nifio de cara a observar las disfluencias de habla que
presentan, contabilizarlas, ver en qué contextos se presentan para
posteriormente poder intervenir sobre las mismas. ]

¢) Laevaluacion de la disfemia debe hacerse desde un punto de vis-
ta integral abordando diferentes parametros: entrevista inicial con
los padres para conocer qué factores estan influyendo en las dis-
fluencias y realizar un examen del nifio encaminado a hacer un
analisis de las disfluencias de habla. O

d) La evaluacion de la disfemia debe hacerse desde un punto de vis-
ta integral abordando diferentes parametros: entrevista inicial con
los padres para conocer qué factores estan influyendo en las dis-
fluencias y realizar una anamnesis completa, y realizar un examen
del nifio encaminado a hacer un analisis de las disfluencias de
habla en donde se haga un analisis cualitativo y cuantitativo de las
disfluencias. U

e) Hacer una evaluacién completa del desarrollo del lenguaje. [l

2. Segln los criterios de inclusién-exclusién para que un nifio pueda ser diag-
nosticado de TEL debe:

a) Obtener una puntuacion de 1,25 en desviaciones estandar o méas

baja en test de lenguaje, un Cl manipulativo de 85 o mas alto, supe-

racion de un screening auditivo de frecuencias conversacionales,

no presentar otitis mucosas recientes, no presentar algin trastorno

organico (neurolégico o estructural) conocido que explique su difi-

cultad y ausencia de sintomas de alteracion de relaciones sociales

alteradas (diagnéstico de trastorno de espectro autista). [
b) Obtener una puntuacién de 1,25 en desviaciones estandar o mas

baja en test de lenguaje, un Cl manipulativo de 85 o mas bajo,

superacion de un screening auditivo de frecuencias conversacio-

nales, presentar otitis mucosas recientes, no presentar algtin tras-

torno organico (neurolégico o estructural) conocido que explique

su dificultad y ausencia de sintomas de alteracion de relaciones

sociales (diagnostico de trastorno del espectro autista). [l
c) Obtener una puntuacion de 1,25 en desviaciones estandar o méas

baja en test de lenguaje, un Cl manipulativo de 85 o mas alto, no

presentar otitis mucosas recientes, no presentar algin trastorno

organico (neurolégico o estructural) conocido que explique su difi-
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d)

e)

3. En
a)
b)
c
d)
e)

cultad y ausencia de sintomas de alteracion de relaciones sociales
alteradas (diagnéstico de trastorno de espectro autista).

Obtener una puntuacién de 1,25 en desviaciones estandar o méas
baja en test de lenguaje, un Cl manipulativo de 85 o mas alto, supe-
racion de un screening auditivo de frecuencias conversacionales,
no presentar otitis mucosas recientes, presentar algin trastorno
organico (neurolégico o estructural) conocido que explique su difi-
cultad y ausencia de sintomas de alteracion de relaciones sociales
(diagnostico de trastorno del espectro autista).

Todo inicio tardio del lenguaje.

las dislalias no habria que valorar:

El lenguaje dirigido con referencia visual.

El lenguaje dirigido sin referencia visual.

El lenguaje espontaneo.

La discriminacion de sonidos y ruidos.

El movimiento de los 6rganos bucofonatorios.

4. Sefiala cudl es la afirmacion incorrecta.

a)
b)

c

d)

e

McCathren R., Warren S. y Poder, P. describieron cuatro predicto-
res prelingtisticos de la disfonfa.

La ausencia de una de las tres categorias de funciones pragmaticas
descritas por Bruner, que se desarrollan en el primer ano (regula-
cion conductual, interaccion social y direccion de la atencién de
los demas) podria indicar un deterioro comunicativo potencial.
La comprensién del vocabulario es el predictor del desarrollo pos-
terior del lenguaje expresivo.

El juego combinatorio predice el desarrollo del lenguaje, sobre todo
del lenguaje receptivo, y el desarrollo temprano de este tipo de jue
go es predictor del inicio temprano del lenguaje.

Los métodos clinicos para la evaluacion fisica de la laringe serfan:
laringoscopia indirecta, laringoestroboscopia, electroglotografia,
electromiografia y exploraciones radioldgicas.

o

oo
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Intervencion en los principales
trastornos del lenguaje

7.1. Intervencion en las Dislalias
7.1.1. Tratamiento indirecto

El tratamiento indirecto serd aquel encaminado a favorecer la maduracién o reeducacién de
los aspectos que intervienen en la adquisicidn del sistema fonoldgico y fonético del idioma.

A) Intervencion sobre la percepcion y discriminacion auditiva

Los nifnos disldlicos no tienen un déficit de audicién, sino que presentan una dificultad
en la percepcién auditiva, manifestindose como una dificultad para reconocer sonidos y dis-
criminar unos de otros. Por ello es muy importante iniciar una educacién auditiva con ejer-
cicios que le ayuden a fijar imdgenes acusticas correctas y mejorar la comprension auditiva,
lo que le ayudard a articular mejor. La educacién auditiva consistird en mejorar la capaci-
dad de atencién auditiva, discriminacién y reconocimiento de ruidos y sonidos, discrimi-
nacién de fonemas aislados y dentro de palabras y frases, a través de juegos como:

— Jugar al escondite con un objeto que emita una alarma, el nifio deberd encontrarlo
guidndose por el sonido.

— El logopeda emitird sonidos del propio cuerpo (voz, risa, llanto, bostezo, ronquido,
etc.) de espaldas al nifio, y éste debe reconocerlos.

— El nifio deberd realizar una accién (sentarse, saltar, etc.) ante una sefial actstica acor-
dada (sonido de un tambor, platillos, pandereta), mientras estd corriendo. Esta acti-
vidad se puede complicar incluyendo varias sefales acusticas y él debe reconocer una
ante la que realizard la accion.

— Discriminar y reproducir los sonidos onomatopéyicos de distintos animales.

— Realizar juegos que consisten en asociar una determinada accién a la escucha de diver-
sas unidades fonéticas.
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— Se le dard al nifio una ldmina con diversos dibujos, el logopeda ird repitiendo en voz
alta el nombre de cada uno de ellos y el nifio debe colorear aquellos en los que escu-
che el fonema acordado. Podemos hacerlo con fonemas o silabas directas, inversas y
trabadas.

— Cantar canciones populares donde se articulen palabras que contengan el o los fone-
mas que queremos trabajar (Cucd, cantaba la rana, Debajo un botén, Antén Pipu-
lero, etc.

B) Intervencion sobre la habilidad motora buco-facial

En muchos casos los nifios con dislalias presentan una falta de desarrollo y habilidad
motriz de los érganos articulatorios. En estos casos, para facilitar una correcta articulacién
es necesario ejercitar y agilizar previamente los érganos que intervienen en la produccién de
los fonemas alterados, que contribuyan al desarrollo de un mayor control muscular y a la
fijacidon de patrones motores mds eficaces para la produccién de los distintos fonemas.

Es necesario desarrollar algunas actividades y ejercicios que nos ayudardn a conseguir
una mayor habilidad de los movimientos de lengua, labios, paladar y mandibula, como por
ejemplo:

* Movimientos de lengua.
— Colocar un caramelo en la boca del alumno y éste con la punta de la lengua lo des-
place por toda la boca.
— Pasar la lengua por la parte posterior y anterior de los dientes.

Movimientos de labios.

— Poner el labio inferior sobre el superior y al revés.
— Abrir los labios y sacarlos hacia fuera.

Movimientos de paladar blando.

— DPedir al nifio que imite el hipo.
— Con el espejo bajo la nariz, que pronuncie lanylal.

Movimientos de mandibula.

— Hacer muecas.
— Abrir la boca imitando bostezos.
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C) Intervencion sobre la capacidad respiratoria y de soplo

La funcién de la respiracién es importante a la hora de la fonacién, por tanto un buen
dominio de la misma supondrd una facilitacién para la correccién de los defectos articula-
torios. La mayorfa de los nifios con defectos articulatorios presentan una respiracién super-
ficial y dificultad para modular la expulsién del aire en el soplo. Por ello es importante rea-
lizar ejercicios que nos ayuden a mejorar la funcién respiratoria, conseguir una coordinacién
fonorespiratoria y un control espiratorio.

D) Intervencion de la percepcion y orientacion espaciotemporal

El espacio y el tiempo son dos funciones perceptivas que guardan una estrecha relacién con
el lenguaje hablado, y como ya hemos mencionado en el apartado de la etiologfa de las disla-
lias, muchos nifios disldlicos presentan problemas perceptivos en este aspecto. Por ello es impor-
tante realizar ejercicios que nos ayuden a mejorar la nocién del tiempo y del espacio para con-
seguir una perfecta estructuracion espacial y temporal, lo que sin duda nos ayudard a mejorar
la articulacién de los fonemas dentro de la palabra hablada. A continuacién describiremos algu-
nos ejercicios encaminados a mejorar la percepcién y orientacién espaciotemporal.

7.1.2. Tratamiento directo

El tratamiento directo es aquel encaminado a ensefiar al nifio una correcta articulacién de
las unidades fonéticas y automatizar su uso en aquellas que sean de nueva adquisicién, o
bien corregirlas dentro de las palabras o frases. El tratamiento directo lo podemos dividir en
varias fases:

A) Entrenamiento articulatorio

El entrenamiento articulatorio consiste en ensefiarle al nifio la articulacién del fonema
o fonemas alterados, no consiste en corregir al nifio el fonema mal articulado, si no ense-
fiarle uno nuevo. Para ello es necesario un entrenamiento frente al espejo para que el nifio
observe directamente los movimientos articulatorios que se producen cuando articula correc-
tamente un fonema. El logopeda puede ayudar cuando sea necesario con la ayuda de un
depresor para que el nifio aprenda el modo de articulacién de los fonemas, asf como las posi-
ciones correctas de los érganos articulatorios que intervienen en la articulacién de cada uno.
Por tanto, la reeducacién consiste en ir formando sonidos nuevos correctos a través de nue-
vas asociaciones motrices que vayan eliminando las defectuosas anteriores. Para realizar un
buen entrenamiento articulatorio es necesario conocer la posicién correcta de cada fonema

(ver Pascual, 1985).
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Si se presentan varias dislalias convendrfa comenzar con la reeducacién de fonemas en los
que coincida el punto de articulacién, por ejemplo /b/, /p/, es decir, oclusivas, fricativas, etc.
Dentro de cada grupo de fonemas (oclusivos, fricativos, etc.) comenzaremos por reeducar los
sordos, porque tienen un mecanismo mds simple de articulacién, y después los sonoros.

B) Entrenamiento fonoldgico en palabras vy frases

Una vez que el nifio consiga el modo y punto de articulacién que le permita articular
correctamente el fonema que tenifa ausente o alterado, a través de los ejercicios anterior-
mente descritos, es necesario que el nifio comience a articular correctamente el fonema de
manera aislada en combinaciones sildbicas. Es necesario que el nifio logre mecanizar y fijar
la forma correcta, para ello podemos realizar ejercicios de repeticién.

Los ejercicios de repeticion se realizardn con palabras que contengan el fonema que nos
interesa reeducar en distintas posiciones, inicial, media y final.

C) Entrenamiento fonoldgico en lenguaje dirigido y espontineo

Una vez que el nifio domine la articulacién del fonema es necesario que lo integre en
su lenguaje espontdneo. Para ello se pueden realizar ejercicios de lenguaje espontdneo median-
te ldminas con dibujos para describir, contar cuentos, juegos con marionetas, etc.

7.2. Intervencion en las Disfonias

En disfonias, en este caso, en disfonias infantiles, existen multiples sistemas de intervencién.
Es importante realizar una intervencién tanto en el sujeto como en la familia y en la escue-
la dirigida a concienciar y cambiar malos hdbitos vocales presentes en estos entornos. En
cuanto al trabajo con el sujeto se buscan los siguientes objetivos: trabajo del control respi-
ratorio, concienciacién y autodiscriminacién de las variaciones de la voz, control postural
y; en el caso de disfonfas hipercinéticas, se trabajard la relajacién.

Debemos centrar la rehabilitacién en tareas dindmicas que sean motivadoras para el
nifio, y que ademds ayuden a crear nuevas sensaciones sobre la voz. Los ejercicios suelen ir
acompafados siempre por movimientos del cuerpo, que ayudan a comprender mejor el obje-
tivo del mismo.

La intervencién logopédica en los casos en los que se produzca una intervencién qui-
rdrgica debe ser pre- y post- cirugfa. De este modo preparamos al sujeto antes de la opera-
cién para que tenga unos hdbitos ya adquiridos que le permitan comprender mejor la reha-
bilitacién.

Ademds, en cuanto a la propia terapia, las sesiones deben ser cortas (20-30 minutos)
puesto que no se busca la fatiga vocal sino que la sesién sea productiva, y continuadas en
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el tiempo (2 o 3 veces por semana) para que el trabajo sea constante y produzca resulta-
dos reales.

Existe mucha bibliografia que muestra diferentes ejercicios y métodos de intervencién
en disfonfa. A continuacién se exponen algunos ejemplos de ejercicios de los distintos obje-
tivos citados anteriormente.

* Ejercicios respiratorios

Estos ejercicios, buscan, mejorar la capacidad pulmonar, corregir el patrén res-
piratorio, aprender a dosificar el soplo segtin la voz que se necesite en cada situacién,
asi como trabajar la propiocepcién y conciencia de la propia respiraciéon del nifio.

Colocar al nifio en una colchoneta boca arriba. Debe coger el aire por la nariz y expul-
sarlo por la boca, colocar una de sus manos en el pecho y la otra en el abdomen. Debe
fijarse en qué parte de su cuerpo es la que se mueve cuando respira, y corregirle en caso
de que ese patrén no sea el correcto. Trabajar distintos ritmos (1 inspiracién, 2 espiracio-
nes, por ejemplo). También se puede trabajar con la pelota terapéutica acostado boca aba-
jo y dejando que el nifio note qué parte de la pelota se hunde cuando inspira.

Se debe trabajar el soplo. Para ello se puede jugar con sonidos de animales (abe-
ja, dormir...). Con una pajita y una bola de papel, realizar carreras de papeles. Debe
ser consciente de que el aire se debe coger por la nariz y lo que se mueve es el abdo-
men. Cuando expulsa el aire ha de concentrarse en el esfuerzo abdominal que reali-
za para soplar. Se puede trabajar con distintos objetos que ofrezcan mayor resisten-
cia para moverse con el soplo.

* Concienciacién de la propia voz

Estos ejercicios estdn dirigidos a que el nifio sea capaz de comprender los diferen-
tes sonidos y registros que puede realizar con su voz, aprender a discriminar voldmenes
y tonos, y aprender a usarlos segtin la situacién. Se pueden realizar juegos de reconoci-
miento de sonidos ( es una sirena, un tambor...) y de reconocimiento de la intensidad
(suena bajito, suena muy alto): jugar con musica. Cuando suena muy alta debe cami-
nar muy estirado y con los brazos muy arriba, cuando suena baja, caminar con pasos
pequefiitos y agachados. También se pueden realizar juegos de discriminacién e iden-
tificacién del tono: suena grave o agudo. Cada vez que se escuche un tono grave, cami-
nard con paso de elefante, es decir pasos muy grandes y lentos. Cuando suene un soni-
do agudo caminard muy rdpido, como ratoncitos, y con pasos muy pequefitos.

Hacer juegos de imitacién de animales o crear historias con los sonidos de las letras
es un buen recurso, asi como realizar ejercicios de voz en una pelota terapéutica.

* Control postural

Estos ejercicios van encaminados a intentar corregir el patrén postural del nifio,

intentando eliminar los malos hdbitos que desvian el eje vertical de nuestro cuerpo.
* Relajacién

Estos ejercicios van encaminados a eliminar el exceso de tensién acumulada, ya
sea en cuello, hombros o cuerpo en general, para evitar la crispacién del cuerpo que
provoca que la voz se emita de forma forzada.
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Normalmente se trabaja con relajacién autoinducida. Es el propio nino el que
debe relajar sus propios musculos.

Se acuesta al nifio en una colchoneta. “Juego del flan”: el nifio es un flan, de tal
modo que si se le coge el brazo y se eleva cuando lo se suelte este debe caer como si
estuviera muerto.

Se debe comenzar desde la cabeza hacia los pies o viceversa, pero siempre siguien-
te un eje vertical.

7.3. Intervencion en la Disfemia

La intervencién logopédica de la disfemia no debe centrarse en la intervencién aislada de
las disfluencias del habla sino que debe abarcar el medio familiar y educativo en el que vive
el nifo e intervenir sobre ellos.

En la intervencién de la disfemia propiamente dicha, el objetivo final de la intervencién
serd conseguir que el nifio mantenga controlada la fluencia del habla en todas o casi todas
las situaciones.

Areas susceptibles de intervencién en la disfemia:

a)

b)

d)

Entrenamiento en relajacién. Es necesario que el nifio entienda la influencia de la
tensién en la tartamudez. Existen muchos métodos y técnicas de relajacién utiliza-
das en la intervencién de la disfemia, como puede ser la técnica de Bergés y Bounes
(1974), u otros mds conocidos como la relajacion progresiva de Jacobson o el entre-
namiento autégeno de Shultz. Muchos nifios disfémicos presentan hipertonia cor-
poral, incidiendo de manera especial en los musculos de la cara y cuello, si esto suce-
de es conveniente realizar ejercicios especificos que ayuden a disminuir la tensién
sobre estos musculos, que indudablemente dificultardn la articulacién y empeora-
rdn el cuadro de disfluencias.

Entrenamiento en distensién fonoarticulatoria. El objetivo de este entrenamiento es
enlentecer el habla y articular ritmicamente frases. Una de las técnicas utilizadas es
la técnica ERASM (Gregory, 1986 y Simon, 1990). Otros métodos pueden ser el
“estiramiento” del habla y la realizacién de contactos articulatorios suaves (kully y
Boberg, 1991) o El Método de “tirar hacia fuera” (Van Riper, 1982.)

Intervencién sobre la respiracién. La forma y el tipo de respiracién influyen en la
articulacién de los fonemas. Los dos tiempos que componen el acto de la respira-
cién, la inspiracién y la espiracién, pueden estar alterados en los nifios con disfemia,
lo que estarfa dificultando la produccién del habla y por tanto empeorando el cua-
dro de disfluencias presentes en su habla. Por ello es importante iniciar una inter-
vencién centrada en su reeducacion.

Intervencién sobre los aspectos prosédicos. Se pueden trabajar sobre la flexibiliza-
cién de la prosodia, del ritmo, de la intensidad y de las pausas. Con respecto a este
tltimo seria necesario intentar alargar el tiempo de pausa, retrasando las respuestas
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y manteniendo el contacto visual, lo que nos permitird una mejor coordinacién de
los érganos articulatorios y poner en prictica determinadas estrategias que inhiban
la aparicién de la disfluencia.

¢) Intervencion sobre el ambiente familiar y escolar. Para el éxito de la intervencidn es
necesaria la colaboracién de la familia y del entorno escolar, no sélo con el objetivo
de generalizar y transferir a la vida cotidiana lo que el nifio adquiere en las sesiones,
sino que en muchas ocasiones es necesario intervenir sobre el ambiente, por que exis-
ten algunos factores que pueden potenciar la aparicién de disfluencias. Pueden dar-
se a los padres y profesores una serie de orientaciones para que modifiquen su con-
ducta comunicativa con el nifio. Por ejemplo, que no le hablen al nifio con excesiva
rapidez, que no le manden repetir cuando ha tartamudeado, evitar las burlas o cas-
tigos por su habla, mantener la estabilidad emocional evitando situaciones de ten-
sién en casa o en el aula, crear un clima de seguridad y comprensién en el entrono
del nifo, etc.

7.4. Intervencion en el Trastorno Especifico del Lenguaje

En el presente apartado no se intenta establecer un método de intervencién en los nifios con
TEL, ni establecer estrategias de intervencion basadas en la imitacién, modelado, estimula-
cién focalizada, expansiones, reformulaciones, etc. Sino que se intenta establecer un pro-
grama de tratamiento marcando los objetivos para las distintas dreas del lenguaje que estdn
afectadas en el TEL. Cada profesional deberd reconocer qué aspectos debe trabajar con cada
nifio, y atendiendo al estilo de aprendizaje de cada uno y de acuerdo con el objetivo que se
trabaja en cada momento, deberd adoptar las estrategias de intervencién que garanticen un
aprendizaje con éxito en cada nifo.

Antes de comenzar con la intervencidn sobre el lenguaje propiamente dicho, es necesa-
rio establecer una serie de habilidades comunicativas bdsicas que nos ayudardn posterior-
mente en la adquisicién del lenguaje. Es necesario desarrollar que el nifno mantenga el con-
tacto ocular, que imite al adulto, ensefarle a mantener los turnos y desarrollar el juego
funcional y simbélico. Se pueden ejercitar todas estas habilidades a través de juegos, por
ejemplo, con las pompas de jabdén o con la pelota se puede trabajar el contacto ocular hacien-
do pompas o tirando la pelota cada vez que el nino nos mire. Con juegos de apilar cubile-
tes, ensartar piezas, o con puzles se puede ensefiar al nifio a respetar los turnos en una acti-
vidad interactiva.

Intervencién del lenguaje:

a) Fonologia. Los nifios con TEL presentan dificultades en el procesamiento auditivo,
por ello se hace necesario trabajar a nivel de recepcién del lenguaje la conciencia
fonoldgica y sildbica, y a nivel de produccién es necesario trabajar el repertorio fone-
mdtico del nifo, e intentar conseguir que el nifio tenga presente en su habla la tota-
lidad, o casi, de los fonemas que componen la lengua.
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b)

¢)

d)

Léxico. Es importante que los nifos con TEL adquieran primero un vocabulario
bdsico, ya que serd sobre lo que mds tarde se desarrollard el sistema lingiiistico, por
ejemplo, el nifio no podrd construir frases si su vocabulario es muy reducido. Tam-
bién es importante trabajar las relaciones léxicas, lo que ayudard al nifio a organizar
el 1éxico por categorfas. Primeros se puede comenzar a trabajar sobre la adquisicién
de vocabulario bdsico, por ejemplo palabras concretas que denominen objetos y accio-
nes especificas (juguetes, alimentos, animales). Nombres de personas y objetos fami-
liares (mam4, pap4, abuela, hermano, tio, y nombres de objetos que el nifio mane-
je en su ambiente familiar y escolar mds cercano). Verbos de acciones comunes.
Adjetivos que permitan describir objetos y personas, aunque se empezardn por los
mds simples como grande, pequeio, alto, guapo, colores, etc. Este es el vocabulario
bdsico con el que se puede comenzar a trabajar la adquisicién del léxico, aunque la
intervencién no debe terminar aqui, es necesario continuar adquiriendo vocabula-
rio de todas las categorfas gramaticales, ya que el léxico es la base del lenguaje.
Morfosintaxis. Una vez que el nifio maneje el uso de un nimero minimo de pala-
bras y las comprenda, comenzaremos a trabajar sobre la construccién de frases.
Comenzaremos con la unién de dos palabras, unién de verbo + objeto, por ejemplo
“quiero agua”, “quiero pelota”. Uniones de objeto + adjetivo, por ejemplo “La pelo-
ta grande”. Mds tarde trabajaremos en la construccién de frases simples, primero fra-
ses de dos palabras, luego de tres 0 mds palabras, e iremos aumentando la compleji-
dad sintdctica.

Una vez que el nifio es capaz de unir palabras y hacer frases simples, se puede

comenzar a trabajar en la morfologfa. Comenzaremos trabajando la concordancia
del género y del ndmero (el/los nifio, la/las nifia), la persona verbal (yo como/ td
comes), pronombres posesivos (mi abrigo, tu abrigo), pronombres personales (yo,
td, él), los verbos auxiliares ser y estar, los determinantes demostrativos (éste, ésta),
preposiciones y conjunciones, etc.
Pragmdtica. Al principio de la intervencién pragmdtica en nifios pequefios, se tra-
baja en la adquisicién de las funciones comunicativas bdsicas, y en el establecimien-
to de las estrategias y normas bdsicas para la comunicacién, es decir, obtener el con-
tacto ocular, desarrollar la atencién conjunta como primer paso para establecer
relaciones sociales complejas.

Dentro de la intervencién pragmdtica en ninos mds mayores y con un desarro-
llo del lenguaje mayor, se trabaja otros aspectos para que el nifio logre mantener una
conversacion en contextos naturales (iniciacién y mantenimiento de un tema de con-
versacion, respeto de los turnos de habla, entrenamiento en rectificaciones conver-
sacionales). Se inicia un entrenamiento sobre el discurso narrativo (narrar aconteci-
mientos e historias coherentes y cronolégicamente correctas). Entrenamiento en
actividades para que el nifio sea capaz de identificar expresiones emocionales, emi-
tir enunciados simulando distintas emociones, etc. La intervencién de los aspectos
pragmdticos cobra especial importancia en el trastorno semdntico-pragmadtico.
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PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. En la intervencién de las dislalias funcionales hablamos de una intervencion:

a) Centrada en eliminar los errores de expresion y su generalizacion

al lenguaje espontaneo. ]
b) Centrada en la correccién de los factores que las causan ya que

al eliminarlos automéaticamente desapareceran los errores articu-

latorios. U
c) Debe enfocarse desde un punto de vista integral, en donde se abor-

de un tratamiento indirecto, encaminado a favorecer la madura-

cion o la reeducacion de las bases funcionales de la articulacion,

y un tratamiento directo que ensefie al nifio una correcta articula-

cion de las unidades fonéticas. O
d) Debe enfocarse desde un punto de vista integral, en donde se abor-

de un tratamiento directo que ensefie al nifio una correcta articu-

lacion de las unidades fonéticas y a automatizar el uso de aquellas

que sean de nueva adquisicion. [
e) Debe enfocarse desde un punto de vista integral, en donde se abor-

de un tratamiento indirecto encaminado a favorecer la maduracion

o la reeducacion de los factores que estan influyendo negativa-

mente en la aparicion de los errores articulatorios. [

2. En el proceso de intervencion de la disfonia se deben abarcan los siguientes
aspectos:

a) Trabajo del control respiratorio, concienciacion y autodiscrimi-

nacion de las variaciones de la voz, control postural, en el caso de

disfonias hipercinéticas se trabajara la relajacion. Estas tareas debe-

ran realizarse de manera lGdica para que sean motivantes para

el nifio. [
b) Trabajo del control respiratorio, concienciacién y autodiscrimina-

cion de las variaciones de la voz, control postural, y en el caso de

disfonias hipercinéticas se trabajara la relajacion. [
c) Trabajo del control respiratorio, concienciacién y autodiscrimina-

cion de las variaciones de la voz, en el caso de disfonias hiperci-

néticas se trabajara la relajacion. [
d) Trabajo de la articulacion de fonemas, relajacion, control respira-

torio. Estas tareas deberan realizarse de manera lGdica para que

sean motivantes para el nino. []

3. La intervencion en la disfemia debe centrarse en:

a) Entrenamiento en relajacion y distension fonoarticulatoria.
b) Intervencion sobre la respiracion.

o
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c) Intervencion sobre los aspectos prosoédicos.
d) Intervencién sobre el ambiente familiar y escolar.
e) Todas son ciertas.

0o

4. En el inicio de la intervencion en nifios con TEL se pretende

a) Obtener el contacto ocular, desarrollar la atencién conjunta como
primer paso para establecer relaciones sociales complejas. U

b) Se trabajara que el nifio sea capaz de utilizar frases simples con-
juntamente a la concordancia del género y del nimero.

c) No es necesario intervenir sobre el |éxico de los nifios con TEL
debido a que tienen un gran vocabulario.

d) Intentar alargar el tiempo de pausa, retrasando las respuestas y man-
teniendo el contacto visual, lo que nos permitira una mejor coor-
dinacion de los 6rganos articulatorios y poner en practica deter
minadas estrategias que inhiban la aparicién de la disfluencia. [

CASOS PRACTICOS

Caso 1

Bruno es un nino de 39 meses que presenta un retraso en el desarrollo del lenguaje.

Es el mayor de dos hermanos, padres sanos no consanguineos. No existen antecedentes
familiares de retraso en el lenguaje, embarazo a término sin complicaciones, parto por cesd-
rea por presentacién poddlica. Apgar 9-10. Peso 3.000 g. Periodo neonatal sin incidencias
destacables. Adquisicién de los primeros hitos motores dentro de los limites de la normali-
dad. La familia sittia la adquisicién de las primeras palabras aproximadamente a los 18 meses:
“chupete”, “pan”, “galleta”, “otra”; pero alrededor de los dos afios y medio deja de utilizar-
las. No se describen dificultades con la alimentacién. Con respecto al suefio necesita que
uno de sus padres esté con él hasta quedarse dormido. La familia describe a Bruno como un
nifio desde siempre muy independiente.

Se le han realizado los Potenciales Evocados Auditivos y exploracién del aparato buco-
fonatorio con resultados dentro de la normalidad.

En la escuela de educacién infantil presenta importantes problemas de adaptacién y de
relacién con los demds nifnos.

Se le practica una evaluacién completa del desarrollo, obteniendo los resultados que
exponemos a continuacion.

Se observa que los patrones vinculares con las figuras de crianza estdn claramente esta-
blecidos y no suele presentar problemas para separase de sus padres.

108



Capitulo 7: Intervencion en los principales trastornos del lenguaje

Cuando se le presentan ofertas de interaccién atractivas, participa en juegos circulares
durante los cuales anticipa las acciones del adulto, demanda la continuacién de los juegos
y, aunque menos frecuente, provoca al adulto para reiniciar un juego de su agrado. En estas
situaciones de juego dirigido se aprecia un uso adecuado, comunicativo y funcional de la
mirada y acompafia sus peticiones de juego con miradas y sonrisas.

Estdn adquiridas competencias bdsicas de atencién conjunta, auque su uso es estereoti-
pado y se limitan a situaciones muy motivantes y a un repertorio escaso de juegos.

En lo que respecta al lenguaje expresivo presenta una ausencia pricticamente total de
lenguaje, manejo de dos o tres palabras ligadas a determinados contextos familiares de cardc-
ter rutinario. Emite vocalizaciones con una prosodia a modo de didlogo que parece mante-
ner con ciertos objetos o, a veces, él solo.

Estdn establecidas conductas comunicativas dirigidas a expresar sus deseos (comuni-
cacién protoimperativa para llamar la atencién del adulto) “mam4d” y “papd”, durante la
evaluacién no se han podido escuchar. Existen ademds, aunque escasas, conductas comu-
nicativas dirigidas a compartir con los demds sus focos de interés (comunicacién proto-
declarativa).

La forma de comunicacién del nifio consiste principalmente en el uso instrumental del
adulto (llevindolo de la mano o empujdndole hacia el objeto deseado), o llevdndole el obje-
to con el que quiere que se lleve a cabo una accién, o mediante alguna accién significativa
(por ejemplo espera sentado en el lugar donde come para pedir algo de comer) y no utiliza
el gesto suspendido de senalar con el dedo indice a cosas mds distantes.

En lo que respecta al lenguaje comprensivo, Bruno comprende érdenes sencillas (p.ej.:
“‘dame”, “a ver”, “no”, “ven”) pero, en general, su comprensién consiste en un proceso de
asociacién entre sonidos y contingencias ambientales o comportamientos. Su respuesta al
nombre y a las indicaciones no es sistemdtica.

En el momento actual existe un retraso a nivel cognitivo, encaja piezas en un tablero con
algo de dificultad, apila bloques pero no quita la tapa del rotulador para pintar ni es capaz de
realizar clasificaciones en funcién del color o la forma, ni emparejar dos dibujos iguales.

Su juego es muy pobre, repetitivo y estereotipado, parece estar adquiriendo competen-
cias bdsicas de actividad pre-simbdlica (p.ej., hace que habla por teléfono con un teléfono
de juguete y mueve un coche haciendo que va por una carretera). Existe, sin embargo, ausen-
cia de juego simbdlico propiamente dicho (no sustituye unos objetos por otros durante el
juego, no emplea objetos imaginarios ni atribuye propiedades ficticias a los juguetes).

Su expresién emocional es generalmente positiva, manifiesta cierta rigidez se en la pre-
sencia de actividades con cardcter repetitivo (p.ej., encender y apagar luces, cerrar puertas)
y fijacién hacia determinados estimulos (p.¢j., observar cémo da vueltas la lavadora, abrir y
cerrar puertas, encender y apagar las luces, etc.).

Tras los resultados obtenidos, se establece un diagndstico de Trastorno Especifico del
Lenguaje. De acuerdo con el nivel de desarrollo en general, y en especial del lenguaje, se
establece un programa de intervencién logopédica y psicopedagdgica, que se desarrollard en
cinco horas semanales, dos horas de intervencién logopédica y tres de intervencién psico-
pedagdgica.
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Se establece un programa de intervencién centrado en las siguientes dreas:
1. Area social:
— Reducir el tiempo de actividad solitaria y reforzar los intentos comunicativos del
nifio.
— Aumentar las oportunidades y frecuencia de interacciones del nifio con iguales.
2. Area adaptativa:
— Aumentar la capacidad atencional.
— Aumentar su autonomia.

— Eliminar conductas disruptivas.

3. Area motora:

Mejorar el movimiento y la coordinacién en general.
— Mejorar la coordinacién manual y la motricidad fina.
— Desarrollar el esquema corporal.

4. Area de la comunicacién y del lenguaje:

— Fomentar la necesidad de comunicarse (por ejemplo, colocando objetos o jue-
gos que le gusten fuera de su alcance para crear la necesidad de pedirlos, si el
nifio no encuentra los recursos necesarios para comunicarlo se le modelard como
hacerlo)

— Desarrollar el lenguaje expresivo y comprensivo (por ejemplo, modelar tras apro-
ximaciones sucesivas, la imitacién de fonemas y vocalizaciones asociadas a juegos,
juguetes, comida, personas, etc.).

— Desarrollar el Iéxico expresivo y comprensivo.

— Desarrollar los fonemas de la lengua.

— Buscar la imitacién del adulto (por ejemplo, con juegos con pelotas, pompas
de jabdn, canciones infantiles se buscard que el nifio imite al terapeuta o logo-
peda).

— Establecer las estrategias y normas bdsicas de la comunicacién (por ejemplo, a tra-
vés del juego con pelotas, pompas de jabdn, cubiletes, puzles, encajables, coches,
cocinitas y otros juegos que impliquen interaccién, podemos trabajar la atencién
conjunta, contacto ocular y la toma de turnos).

— Desarrollar la atencién conjunta.

— Desarrollar el contacto ocular.

— Desarrollar la toma de turnos.

— Desarrollar las funciones bésicas de la comunicacién (Halliday, 1973).

I10



Capitulo 7: Intervencion en los principales trastornos del lenguaje

5. Area cognitiva:

— Aumentar la capacidad atencional.
— Estimular el desarrollo perceptivo y de capacidades cognitivas bésicas.
— Desarrollar el juego funcional y simbélico.

Caso 2

David es un nifio que entré a evaluacién con 3 afios y 9 meses. Sus padres decidieron traerlo
a evaluacién porque estaban preocupados por la dificultad que tenfan para entender lo que
David les contaba. Realizé terapia logopédica durante 3 meses en el centro educativo sin mucho
éxito, puesto que el nifo rechazé la terapia. Ademds debido a ello, en el colegio comenzaba a
existir rechazo en la interrelacién social con el resto de sus companeros. El embarazo y el par-
to fueron normales, y no existié ningtin problema de desarrollo. Los padres refieren la exis-
tencia de vegetaciones muy acentuadas y amigdalas hipertréficas, asociadas a crisis asmdticas
esporddicas (cuando estaba acatarrado). Esta tltima estd siendo tratada farmacolégicamente.

Se le realizé una valoracién psicopedagdgica para descartar problemas de retraso men-
tal u otra patologfa. Los resultados reflejaron que se trataba de un nifio con un CI medio
alto, con un desarrollo evolutivo casi normal (existencia de cierta falta de madurez en hdbi-
tos de autonomia, motricidad gruesa asi como presencia de determinados problemas en
interaccién con iguales)

A nivel logopédico los resultados reflejaron que David no presentaba ningtin problema
de comunicacién receptiva en relacién con los demds nifios de su edad. En el drea expresi-
va no presentaba problemas léxicos, semdnticos, sintdcticos o pragmdticos. El tnico nivel
afectado era el nivel fonético — fonoldgico. Se le hizo una evaluacién fonética — fonoldgica
en situacién dirigida y de repeticidn, en esta tltima existfa menos problemdtica.

Presentaba numerosos errores de:

Sustituciones: sustitucién de fonema /q/ por /s/, sustitucién de fonema /tJ/ por /s/
Distorsién de fonema /1l/ y /a/ por /i/

Onmisiones: de letra inicial de palabra, de silabas iniciales de palabra, de letra final de
palabra, de silaba final de palabra, de consonante en silaba media directa, de silaba
media de palabra, de consonante en silaba media inversa

Sinfones: simplificacién de los sinfones de /1/ y de los de /r/

Existfa también sustitucién total de ciertas palabras por pseudopalabras fonéticamente
parecidas que le resultaban mds fdciles de articular.

La exploracién de movimientos bucofonoarticulatorios no revel$ ninguna dificultad.

Debido a que los problemas de articulacién de fonemas (dislalia) no se centraban en un
fonema en concreto, se realizé diagndstico de retraso simple de habla (conjunto de varias
dislalias que confluyen en un mismo momento evolutivo).
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A partir de esta evaluacién se plante6 un programa de intervencién logopédica enca-
minada a:

— Orientar a los padres acerca de posibles soluciones médicas para mejorar la permea-
bilidad nasal de David por la presencia de vegetaciones. Se aconsejé derivacién a ser-
vicio de otorrinolaringologfa.

— Mejorar el patrén articulatorio, realizando por un lado tratamiento indirecto, que
irfa encaminado a mejorar las capacidades de discriminacién auditiva de los fonemas
tanto de manera aislada como en silabas y frases, reforzar los patrones de movimien-
to de los 6rganos faciales y trabajar la respiracién y el soplo.

Por otro lado el tratamiento directo consistirfa en trabajar el patrén articulatorio de cada
uno de los fonemas alterados, integrar dichos fonemas en silabas y palabras y frases gra-
dualmente, y por tltimo generalizar dichos fonemas a todos los contextos.

Para todo ello, se programaron dos sesiones semanales de 60 minutos de duracién en lo
que se trabajarfa mediante juegos ltidicos todas estas tareas.

Para el trabajo directo de los fonemas se utilizaron juegos tipo loto de los fonemas espe-
cificos a trabajar, asi como juegos de parchis de fonemas. Se empled cualquier juego en el
que se debfan incluir tareas de repeticién de fonemas.

Se trabajé el soplo y la respiracién mediante carreras con trocitos de papel, apagar velas
de un cumpleanos o soplar pompas de jabdn.

Por otro lado, para la discriminacién fonoldgica de fonemas, se apoyé cada fonema con
un movimiento de la mano que reflejara el fonema a emitir, de tal manera que se ofrecfan
estimulos visuales para la percepcién de fonemas.

Tras dos meses de intervencién comenzaron a verse resultados muy positivos, la sus-
titucién del fonema /z/ por /s/ se redujo ampliamente, se cometian muchas menos omi-
siones. Tras esto, se realizé intervencién quirdrgica de las vegetaciones, por lo que existié
un paro en la terapia de logopedia. Cuando se retomd la terapia, debido a que los patro-
nes no estaban generalizados existié un pequefo retroceso, pero fue subsanado répida-
mente. Con la intervencién el proceso de rehabilitacién se acelerd, puesto que David pre-
sentaba ya una muy buena permeabilidad nasal que le permitia por ejemplo una mejor
articulacién de los fonemas nasales, lo cual también le permitié mejorar la discriminacién

fonolégica de /m/ /1/.
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TERCERA PARTE

Intervencion en los trastornos
del desarrollo






Intervencion en los trastornos
del desarrollo de origen prenatal

8.1. Riesgo bioldgico prenatal
8.1.1. Sindrome de Down
A) Definicion

El sindrome de Down consiste en una alteracién genética que es la consecuencia de una
anormalidad de los cromosomas; ocurre como consecuencia de una particular alteracién
genética. Esta alteracién genética consiste en que las células del bebé poseen en su nticleo
47 cromosomas en lugar de 46.

El évulo femenino o el espermatozoide masculino aporta 24 cromosomas en lugar de
23 que, unidos a los 23 de la otra célula germinal, suman en total 47 cromosomas. Y ese
cromosoma adicional, en este caso, pertenece a la pareja n.° 21 de los cromosomas. De esta
manera, el padre o la madre aportan 2 cromosomas 21 que, sumados al cromosoma 21 del
cényuge, dan como resultado 3 cromosomas del par 21. Por eso, esta situacién anémala se
denomina trisomfa 21, término que se utiliza también con frecuencia para denominar al
sindrome de Down.

B) Antecedentes historicos

La primera descripcién detallada de este trastorno corresponde a Esquirol y data de 1838.

En 1846 Seguin describié a un sujeto con rasgos de sindrome de Down y denomin a
esta patologfa como “idiocia furfurdcea o cretinismo”.

En 1866 Duncan observé el caso de una nifia con caracteristicas fisicas que sugerfan
sindrome de Down. En ese mismo ano Down centré la atencién en un grupo especifico
de personas con retraso mental con unas caracteristicas fisicas comunes entre ellos. Su prin-
cipal aportacién fue que sefialé las caracteristicas fisicas y describié este estado como una
entidad independiente y precisa.
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En 1876 Fraiser y Mitchell realizaron una descripcién de estos sujetos e hicieron el pri-
mer estudio sobre el sindrome de Down, Estos autores plasmaron las observaciones reali-
zadas en 62 sujetos con sindrome de Down.

En 1886 Shuttleworth declaré que estos sujetos eran consecuencia de un desarrollo fetal
incompleto, sin llegar a término.

En 1896 Smith aporté la descripcién de una mano de una persona con sindrome de
Down destacando la curvatura del mefique.

En 1959 Gauthier, Lejeune y Turpin descubrieron la existencia de un cromosoma extra
en el par 21 en los sujetos con sindrome de Down e introdujeron la nocién de trisomfa para
definir a estos sujetos como portadores de una enfermedad genética con una sintomatolo-
gfa determinada en la que entraba la deficiencia mental, pero ya no como caracteristica mds
relevante, sino como un sintoma mads.

En 1961 un grupo de cientificos cambié el vocablo mongol por el de sindrome de Down
para evitar las connotaciones negativas de la etiqueta anterior. Posteriormente se propuso el
término trisomfa 21.

Existen tres Formas Genéticas Del Sindrome De Down:

— Trisomfa 21: La anomalfa cromosémica causante de la mayoria de los casos de sin-
drome de Down es la trisomia del 21, presencia de tres copias de este cromosoma.
Por tanto, los pacientes presentan 47 cromosomas en vez de 46 (cifra normal del
genoma humano) en todas sus células. Se deriva de un error en la divisién celular del
esperma o del 6vulo, es casual y ocurre en el 90-95% de los casos con sindrome de
Down.

— TTraslocacién: Parte del material genético de uno de los cromosomas 21 se queda adhe-
rido al otro, o sea, que parte de su material genético estd fuera de su lugar normal.
Esta alteracién ocurre en un 4% de los casos con este sindrome, por tanto el nifio
con esta patologfa tiene exceso de material cromosémico 21.

— Mosaicismo: Es muy infrecuente, es accidental y es provocado por un error en las pri-
meras divisiones celulares del évulo fecundado. Algunos enfermos presentan altera-
ciones cromosémicas sélo en algunas células de su organismo, no en todas.

En aproximadamente el 2-4% de los casos, el sindrome de Down se debe a trisom{a de
mosaico del cromosoma 21. Se trata de una situacién similar a la trisomia simple del cro-
mosoma 21, pero en este caso el cromosoma 21 extra se halla presente en algunas, pero no
en todas, las células del individuo. Por ejemplo, el évulo fecundado puede tener el nimero
correcto de cromosomas pero, debido a un error de la divisién cromosémica al principio
del desarrollo embriénico, algunas células adquieren un cromosoma 21 extra. De modo que
un individuo con sindrome de Down por trisomia de mosaico del cromosoma 21 tendrd
habitualmente 46 cromosomas en algunas células, pero tendrd 47 cromosomas (incluido un
cromosoma 21 extra) en otras. En esta situacion, la gama de problemas fisicos puede variar,
segtin la proporcién de células portadoras del cromosoma 21 adicional.
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En la trisomf{a del cromosoma 21 y la trisomia de mosaico del cromosoma 21, el sindro-
me de Down se presenta porque algunas o todas las células tienen 47 cromosomas, incluidos
tres cromosomas 21. Sin embargo, aproximadamente el 3-4% de los individuos con sindro-
me de Down tienen células que contienen 46 cromosomas, pero atn tienen las caracteristicas
relacionadas con este sindrome. ;Cémo puede ser? En esos casos material de un cromosoma
21 se adhiere o trasloca a otro cromosoma, antes o en el momento de la concepcién. En situa-
ciones asi, las células de los individuos con sindrome de Down tienen dos cromosomas 21 nor-
males, pero también tienen material adicional del cromosoma 21 en el cromosoma trasloca-
do. Por tanto, hay atiin demasiado material del cromosoma 21, lo que da lugar a las caracteristicas
relacionadas con el sindrome de Down. En situaciones como éstas se dice que el individuo
con sindrome de Down tiene trisomia por traslocacién del cromosoma 21.

C) Caracteristicas fisicas

— Tienen una cabeza pequefia, achatada en la parte posterior y retraso en el cierre de
las suturas y fontanelas, que son mds amplias.

— El rostro es més bien plano. Ojos: con pdrpados estrechos y rasgados, con pliegue epi-
cdntico en el dngulo interior de los ojos, fisuras palpebrales oblicuas y estrechas hacia
fuera y con manchitas blancas en el iris; pueden padecer estrabismo y nistagmus. Labios:
a menudo tiene la boca abierta y la protusién habitual en la lengua hace que los labios
estén banados por la saliva y mds tarde pueden tornarse secos y fisurados; la boca se
mantiene abierta porque tiene la nasofaringe estrecha y la amigdalas muy grandes.

— Lengua: tiene surcos profundos e irregulares, a partir de los dos afios tiene su aspecto
caracteristico con papilas linguales muy desarrolladas. Debido a la falta de tono mus-
cular tiene tendencia a salirse fuera de la boca. Dientes: la denticién de leche es algo
mds tardfa; suele ser irregular e incompleta, la forma de los dientes es a veces anémala
y tiene alteraciones en el esmalte. Voz: es gutural y de timbre bajo, la mucosa es engro-
sada y fibrética; la laringe parece estar situada mds alld de lo habitual; la voz es gutural
y su articulacién dificil. Nariz: suele ser ancha y rectangular; con una depresion en el
puente nasal, el dorso se presenta aplanado debido a una escasa formacién de los hue-
sos nasales. Orejas: tienen una configuracion extrafia, estdn poco desarrolladas, son
pequenas y su borde superior se encuentra con frecuencia plegado, los conductos audi-
tivos son estrechos, el 16bulo o es pequefio o estd ausente. Boca: pequefia, el paladar lo
suelen tener alto y estrecho, las comisuras bucales estdn dirigidas hacia abajo.

— Cuello: suele ser corto, mds ancho y la linea del pelo llega mds abajo, en la nuca.

— Estatura y desarrollo éseo: sigue un ritmo normal hasta la pubertad y posteriormen-
te la estatura permanece detenida a unos centimetros por debajo de la media. Su pecho
tiene una forma peculiar: el esternén puede sobresalir o presentar una depresién, en
el nifio con dilatacién de corazdn, el pecho puede aparecer més lleno en ese lugar.

— Crdneo: es pequefo, su parte posterior estd ligeramente achatada, las zonas blandas
del crdneo son mds amplias y tardan mds en cerrarse. En la linea media, donde con-
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fluyen los huesos hay frecuentemente una zona blanda adicional, algunos presentan
dreas donde falta el cabello.

— Extremidades: tienen por lo general un aspecto normal, sus brazos y piernas son cor-
tos en relacién con el resto del cuerpo: su crecimiento general estd atrofiado.

— Manos: en las palmas de las manos muestran un tnico pliegue transversal, con dedos
cortos que se curvan hacia dentro, tienen los metacarpios pequefios, y huellas dacti-
lares diferentes.

— Dies: las plantas de los pies presentan un pliegue desde el talén hasta los dos prime-
ros dedos, la separacién entre el primer y el segundo dedo es superior a lo habitual.

— Piel: generalmente se seca y se agrieta con facilidad.

— Organos genitales: son pequefos y los testiculos aparecen fuera del escroto, mamas
pequefias en la pubertad y excesivamente grandes en la adultez.

— Su desarrollo sexual aparece bastante tarde y puede quedar incompleto en lo que se
refiere a érganos reproductores. Los varones tienen menor secrecién hormonal, geni-
tales pequenos y estd generalmente admitido que son estériles. En las mujeres la mens-
truacion suele ser normal y se dan casos de madres con sindrome de Down cuyos
hijos no lo presentan en un 50% de los casos conocidos.

— Son muy sensibles a las infecciones, localizadas preferentemente en oidos, ojos y vias
respiratorias.

En muchos casos presentan cardiopatias congénitas en un 40% aproximadamente, pro-
blemas en el tracto digestivo en un 3 o 4%. Con cierta frecuencia tienen deficiencias audi-
tivas, miopfa, cataratas congénitas y tienden a desarrollar leucemia.

D) Anomalias congénitas

Presentan problemas visuales, deficiencia auditiva, llegando a padecer muchas otitis,
problemas gastrointestinales, inestabilidad atlantoaxial, anomalias en la cavidad oral y car-
diopatias congénitas.

Propensos a desarrollar infecciones de las vias respiratorias, tienen los musculos abdo-
minales débiles. También presentan hipotonfa muscular que mejora con la edad.

E) Desarrollo

1. Desarrollo cognitivo

Presentan una estructura similar a la de los nifios sin sindrome de Down, pero un de-
sarrollo mds lento de las capacidades mentales, esto justifica el que haya diferencia entre su

Edad Cronolégica (EC) y su Edad Mental (EM), también tienen problemas en los proce-

sos de adquisicién e integracion de la informacién, que tienen lugar de manera mds lenta.
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Existe variabilidad en cuanto al desarrollo de la inteligencia, pudiendo ir desde una defi-
ciencia ligera hasta una grave o profunda. Sin embargo, también aparecen ciertos fenéme-
nos que hacen que este desarrollo tenga una cierta especificidad. Uno de estos fenémenos
serfa el enlentecimiento progresivo de su desarrollo cognitivo, lo que se traduce en un decli-
ve del CI conforme avanza la edad cronolégica del nifio. Estudios longitudinales han demos-
trado que en estos sujetos no se produce necesariamente deterioro si la accién educativa per-
siste. No s6lo es necesaria la estimulacién temprana, sino que también es preciso que exista
de manera constante el apoyo familiar y educativo; siendo la capacidad de aprendizaje mayor
desde el nacimiento hasta los 20 afios.

2. Percepcidn

Desde los primeros meses presentan alteraciones oculares debidas o bien a retrasos madu-
rativos o a déficits perceptivo-cognitivos. Se obtienen buenos resultados con percepcién y
retencién visual.

3. Atencidn

Presentan una dificultad intrinseca de la atencién asociada a la lentitud de la informa-
cién y de la exploracién del ambiente. Tiene un periodo de latencia de respuesta mayor.

— Se comportan con torpeza a la hora de dirigir la mirada hacia un estimulo y en inter-
accién con otras miradas.

— Facilidad para distraerse ante estimulos nuevos.

— Dificultad para mover el centro de atencién de un objeto a otro.

— Dificultad para atender simultineamente a un juguete y a la madre.

— Existen suficientes alteraciones cerebrales morfoldgicas y funcionales para compro-
meter los sistemas de memoria a corto y largo plazo.

* Deficiencia especifica en la memoria a corto plazo. La causa es un fallo de los
mecanismos de funcionamiento de la memoria, es decir, los mecanismos de pro-
cesamiento de la informacién que utilizan las 4reas corticales primarias y de aso-
ciacién.

* Trastorno especifico en memoria auditiva. Tienen mayores dificultades para recor-
dar secuencias breves de informacién verbal auditiva, tienen un procesamiento
auditivo secuencial breve.

e Memoria visual. Se afirma que tienen una buena percepcién visual y memoria
visual satisfactoria. Hay que tener cuidado para asegurar que los nifos con sin-
drome de Down poseen gran habilidad visual, esta afirmacidn es cierta si se com-
para con la auditiva, pero no con la visual de otros nifios sin retraso mental.

* Memoria a largo plazo. Es la que estd menos afectada pero aun asi su funciona-
miento estd por debajo de lo habitual.
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4.

Las érdenes que recibe su cerebro son:

Lentamente captadas
Lentamente procesadas
Lentamente interpretadas
Incompletamente elaboradas

Lenguaje

Poseen un nivel de competencia lingiiistica inferior a sus competencias cognitivas.

a)

b)

c)

Comunicacién prelingiiistica:

Presentan retraso en el establecimiento del contacto visual mutuo, menor voca-
lizacién y peor coordinacién de las interacciones diddicas con la madre.

Todo esto cambia a los 18 meses, que es cuando superan estas dificultades, pro-
duciéndose un mayor nimero de vocalizaciones y el contacto ocular; sin embargo
presentan dificultades para atender simultdineamente a su madre y a un objeto en
particular.

En los nifios que comienzan a hablar hay mayor nimero de conductas de inter-
accién social que en nifos de igual edad mental, tienen menos cantidad de conduc-
tas de peticién de objetos.

Prestan mds atencidn a la gente que a objetos, expresan gestos comunicativos
s6lo mediante gestos, sin vocalizacién, debido a las dificultades fono-articulatorias
que presentan.

Posteriormente usan mds gestos y menos vocalizaciones que el grupo control
para expresar imperativos y declarativos.

Desarrollo fonolégico:

El balbuceo aparece dos meses retrasado, sin relacién con pérdida auditiva o esta-
do de salud, es menos estable y coetdneo con el golpeteo ritmico de las manos.

Presentan problemas de audicidn, planificacién, control y coordinacién de movi-
mientos.

En cuanto al lenguaje, producen las primeras palabras a los 21 meses, presen-
tando mds errores fonoldgicos y mds variados.

La fonologfa estd retrasada con respecto al desarrollo cognitivo.

Las dificultades de articulacién persisten en la adolescencia, donde presentan
inteligibilidad del habla. También presentan dificultades fonoarticulatorias relacio-
nadas con el desarrollo sintdctico.

Habilidades pragmadticas buenas: realiza expresiones de intenciones, actos de habla
en conversaciones y peticiones.
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Usan la comunicacién para la interaccién social mds que para regular, son capa-
ces de mantener el tema de conversacién, de reparar incomprensiones y hacer peti-
ciones de clarificacién.

d) Desarrollo léxico:
Comienzan denominando los objetos con etiquetas de nivel bésico.
La clasificacién de objetos coincide con la explosién de vocabulario; el vocabu-
lario que poseen es mayor que en nifios con la misma edad mental, esto se debe a
que los nifios con sindrome de Down poseen mds experiencia que los otros.
Los significados en conversaciones estdn restringidos al aqui y ahora.
Y existe un desajuste entre su comprensién y produccién de vocabulario.

e) Desarrollo sintictico:
Presentan dificultades en la comprensién de oraciones complejas.
También presentan complejidad morfosintdctica, siendo su desarrollo sintdcti-
co inferior a su nivel de vocabulario, produciendo asf oraciones mds cortas y simples
que los sujetos sin sindrome de Down.

f) Caracteristicas del ambiente lingiiistico:
Tanto las madres como los nifios tienen una menor responsividad.
Segin Miller las madres de este tipo de ninos tendrfan las siguientes caracterfs-
ticas:

— Hablan mds y tienden a hablar al mismo tiempo que sus hijos.

— Hablan mds rdpido que las madres de nifos sin sindrome.

— Son mds directivas, intrusivas y controladoras.

— Su lenguaje es de una complejidad similar al de las madres con hijos sin tras-
tornos.

— El79% de los directivos que utilizan se refieren a actividades que inician ellas,
en cambio sélo el 21% restante a actividades iniciadas por el nifio.

— Existen diferencias importantes entre ellas.

— Combinan la directividad y sensibilidad materna.

5. La imitacién

Presentan una marcada inferioridad en la capacidad de imitar verbalmente respecto a
otros nifios con deficiencias.

Presentan un bajo nivel en lo que concierne a la articulacién de sonidos, la longitud de
la frase y la imitacién motriz, una marcada incomprensién del lenguaje y ausencia de indi-
ces contextuales.
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6. Desarrollo psicomotor

En algunos casos presentan un retraso en el desarrollo psicomotor comparado con los
nifos sin retraso mental a la hora de ponerse de pie, iniciar la marcha, etc.

Los patrones de movimiento y las estrategias que presentan son diferentes a las de los
nifios sin trastorno, presentando también cierta lentitud en la aparicién y desaparicién de
los reflejos y modelos automdticos de movimiento.

Estos nifos presentan una gran hipotonia, esto va a repercutir tanto en su movimiento
como en la postura que adquieren.

También tienen dificultades en las actividades de manipulacién fina, esto ocurre debi-
do a la anatomia de su mano y a la hipotonfa muscular y laxitud ligamentosa que poseen.

7. Desarrollo social

La sonrisa aparece mds tarde y suele ser mds corta e intensa, lo mismo ocurre con el con-
tacto ocular, en el que la mdxima de contacto ocular ocurre entre los 6-7 meses, cuando en
los nifios de desarrollo normal ocurre a los 4 meses.

Tienen preferencia por mirar a la madre, esto es positivo desde el punto de vista del de-
sarrollo emocional y social, pero negativo para el desarrollo cognitivo, ya que provoca alte-
raciones en el conocimiento del medio y problemas de atencién.

Presentan conductas estereotipadas, desconexién con el medio y una alteracién signifi-
cativa de las relaciones interpersonales.

8. Personalidad

Escasa iniciativa.

Menor capacidad de inhibicién.

Tendencia a la persistencia de las conductas y resistencia al cambio.
Menor capacidad de respuesta y de reaccién frente al ambiente.

Muchas de las adquisiciones que los otros nifios aprenden por si mismos, a los nifos con
sindrome de Down se les deben ensefiar de manera sistemdtica, estructurada y secuencial.

F) Principales dificultades

Dificultad para trabajar solos, sin atencién directa e individual.
Problemas de percepcién auditiva.

Escasa memoria auditiva secuencial.

Dificultades para el lenguaje expresivo y dar respuestas verbales.
Problemas en motricidad gruesa.

No aceptan cambios bruscos o rdpidos de tareas.

La concentracién dura tiempos cortos.
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— Frecuentemente estdn solos porque asi lo desean, esto puede ser debido a que los es-
timulos van muy rdpido y no los pueden procesar o porque los demds ninos se abu-
rren cuando tienen que seguir el ritmo de los nifios con sindrome de Down.

— Problemas para comprender instrucciones, planificar estrategias, resolver problemas
y atender a varias variables a la vez.

— Existen diferencias con respecto a los otros nifios en la consolidacién de los aprendi-
zajes y en la capacidad para construir sobre los conocimientos adquiridos.

— Escasa sensibilidad ante el error.

— Rdpida desmotivacién ante tareas excesivamente complicadas.

— Hay que facilitarle muchas oportunidades para practicar, construir y consolidar nue-

vas destrezas ya adquiridas.

G) Sindrome de Down: mitos y realidades

Cuadro 8.1. Mitos vy realidades del Sindrome de Down

Mito

Realidad

El sindrome de Down es
una condicién genética
rara.

El sindrome de Down es una condicién genética rara que ocurre frecuen-
temente. De entre 800 a 1.000 ninos que nacen vivos, uno tiene el sin-
drome de Down. Esto representa apréximadamente 5.000 nacimientos por
ano solamente en Estados Unidos. Hoy, el sindrome de Down afecta a mas
de 350.000 personas en Estados Unidos.

S6lo personas mayores
conciben nifios con sin-
drome de Down.

El ochenta por ciento de nifios nacidos con sindrome de Down nacen de
madres menores de 35 anos de edad. Sin embargo, la probabilidad de con-
cebir niflos con sindrome de Down aumenta con la edad de la mujer.

Las personas con sindro-
me de Down son severa-
mente retrasadas.

La mayoria de las personas con sindrome de Down tienen un 1Q de retra-
so entre leve a moderado. Los ninos con sindrome de Down son definiti-
vamente educables. Los educadores e investigadores todavia estan descu-
briendo el potencial educativo completo de estas personas.

La mayorfa de las personas
con sindrome de Down
estan institucionalizadas.

En la actualidad las personas con sindrome de Down viven en sus hoga-
res con sus familias y participan en las actividades educativas, profesio-
nales, sociales y recreativas de sus comunidades. Estan siendo integrados
en los sistemas de educacién regular y toman parte en deportes, campa-
mentos, musica, programas de arte y algunas otras actividades de sus
comunidades. Ademas, se socializan tanto con personas que tienen como
con personas que no tienen discapacidades. Ya de adultos también tienen
empleos y viven en casas-hogar y en otras viviendas con arreglos mas
independientes.

Las familias no encuentran
apoyo para sus hijos en la
comunidad.

En casi todas las comunidades de Estados Unidos hay grupos de apoyo
para padres y otras organizaciones de la comunidad que directamente pro-
veen servicios a las familias de individuos con sindrome de Down.

[./...]
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Cuadro 8.1. (continuacion)

Los nifios con sindrome de
Down deben ser matricu-
lados en programas de
educacién especial o en
clases separadas.

Los nifos con sindrome de Down actualmente estan siendo integrados en
las aulas de educacion regular. En algunos casos son integrados en cursos
especificos, mientras que en otros casos los estudiantes estan totalmente
integrados en clases regulares para todas las materias. El grado de inclu-
sion esta basado en las habilidades del individuo. El objetivo es de inclu-
sion total en la vida social y educativa de la comunidad.

Los adultos con sindrome
de Down no son emplea-
bles.

Las empresas estan buscando a los adultos jévenes con sindrome de Down
para una variedad de posiciones. Estos jovenes estan siendo empleados en
oficinas pequefias y medianas, por ejemplo: en los bancos, corporaciones,
asilos de enfermos, hoteles y restaurantes. Trabajan también en las indus-
trias de musica y espectaculo, en puestos administrativos y en la industria
de las computadoras. Las personas con sindrome de Down trabajan con
entusiasmo, confianza y dedicacion.

Las personas con sindro-
me de Down siempre
estan alegres.

Las personas con sindrome de Down tienen los mismos sentimientos que
todas las personas. Ellos responden a las expresiones positivas de amistad,
pero también se ofenden y se desconciertan como respuesta a una con-
ducta desconsiderada.

Los adultos con sindrome
de Down no pueden for-
mar relaciones amorosas.

Las personas con sindrome de Down salen con personas del sexo opues-
to, socializan y forman relaciones. Algunos se casan. Las mujeres con sin-
drome de Down pueden y tienen nifios, pero tienen un 50% de probabi-
lidad de tener un hijo con sindrome de Down. Aunque raramente, los
hombres con sindrome de Down pueden procrear.

Las personas con sindro-
me de Down nunca mejo-
ran.

Através de la intervencion temprana, terapia del habla, terapia fisica y tera-
pia ocupacional, es posible mejorar muchos de los problemas asociados
con el sindrome de Down. Ademads, las investigaciones sobre el sindrome
de Down estan contribuyendo a grandes avances para identificar los genes
en el cromosoma #21 que causa las caracteristicas del sindrome de Down.
Los cientificos tienen mucha esperanza que en el futuro sera posible mejo-
rar, corregir, o prevenir muchos de los problemas asociados con el sin-
drome de Down.

Fuente: http://sharingds.org/newparents/Mitos.html.

8.1.2. Sindrome X Frdgil

Introduccién

El sindrome X Frdgil es un trastorno del neurodesarrollo que, junto al sindrome de
Down, puede ser detectado a través de un estudio directo de ADN en un feto en desarro-
llo. Estd considerado el causante de la deficiencia mental mds frecuente, teniendo un cardc-
ter hereditario.
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Su nombre viene por la observacién hecha en 1943 por Martin y Bell refiriéndose al
retraso mental ligado al cromosoma X, aunque afios antes, en 1900, Ireland habia descrito
una familia que mostraba una herencia ligada al cromosoma X.

Afios més tarde, en 1969, Lubs describi6 una fragilidad en la regién q.27.3 del cromo-
soma X. En 1991 se identificé la mutaciédn en el FMR-1 como causante de la enfermedad,
y en 1993 se explica como causa del cuadro clinico del sindrome de X Frdgil la ausencia de
la proteina del gen FMR-1 (denominada FMRP).

Estos estudios sobre las causas del retraso mental en estas familias han empezado a for-
mularse hace 65 anos, lo que explica el interés actual de los investigadores en aclarar los
aspectos neuropsicoldgicos y conductuales del sindrome X Frigil.

Etiologia

En el caso de una mutacién completa las personas con sindrome X Frdgil pueden tener
mds de 200 copias del triplete CGG en el gen FMR-1, aunque el grado de afectacién pue-
de variar segun el caso; en los portadores de X Frdgil se describen entre 50-200 repeticiones
de CGG en dicho gen (premutacién).

Debido a su etiologfa se han hecho muchos estudios en mujeres, donde se observa un
menor grado de afectacién que en hombres, por el hecho de que siempre disponen de otro
cromosoma X que puede suplir la anomalia del par.

En los casos en los que el padre es portador, todas sus hijas serdn portadoras, mientras
que los hijos serdn completamente normales. Cuando la madre es portadora (premutacién)
existe un porcentaje del 50% de que sus hijos o hijas hereden el gen, mostrdndose como
portadores o afectados en funcién del tipo de mutacién (parcial o completa) mientras que
el otro 50% serdn sanos y no portadores.

En el caso de una mutacién completa en mujeres existe una probabilidad del 100% de
que sus hijos varones estén afectados, mientras que la afectacién de las hijas dependerd de
la inactivacién del cromosoma X (Ley de Lyon).

Implicaciones para la intervencion de las caracteristicas del desarrollo general
Caracteristicas clinicas

Respecto a las manifestaciones clinicas, las investigaciones realizadas hacen referencia a
la presencia de dismorfias faciales como macrocefalia, facies alargada y estrecha, frente amplia
y ancha, boca grande con labios gruesos y labio inferior evertido, orejas grandes y promi-
nentes, as{ como un mentén prominente, aspectos que hasta la edad puberal pueden no ser
evidentes. Ademds se pueden observar macroorquidismo, alteraciones ORL, alteraciones
oftalmoldgicas (como estrabismo o defectos de refraccién), displasias del tejido conjuntivo
(hiperextensibilidad de las articulaciones de los dedos, surcos profundos en las plantas de
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los pies, etc.), alteraciones cardiacas (prolapso de vdlvula mitral y dilatacién adrtica) y alte-
raciones endocrinas (pubertad precoz, etc.).

Caracteristicas del desarrollo evolutivo

A continuacién consideramos importante centrarnos en la descripcién de las caracteristi-
cas del desarrollo psicosocial de los nifos con sindrome X Frdgil como punto de partida impor-
tante para el planteamiento adecuado de un programa adaptado de intervencién.

* Desarrollo psicomotor

El retraso psicomotor es el primer signo de alarma, aparte de otras anomalias en el de-
sarrollo del nifio.

A nivel sensorial Safont-Tria, N.B. (2001) considera que los nifios con SXF presentan
trastornos en la percepcion que provienen de anomalias de los érganos sensoriales como la
vista (estrabismo, etc.) y el oido (otitis recurrentes, etc.), asi como por anomalfas en la inte-
gracién cerebral.

Ayres (1964) hace referencia a que en el 90% de los casos se puede observar el rechazo
tdctil. Otros autores como Hagerman y Silverman (1991) hablan de las peculiaridades en
el establecimiento del contacto ocular.

Por otro lado, se ha observado la presencia de una inestabilidad motriz, experimentan-
do un retraso en la adquisicién de los patrones motrices bdsicos del desarrollo. Barrio del
Campo, J. A. y cols. consideran un retraso del inicio de la sedestacién en torno a los 10
meses y en el de la deambulacién alrededor de los 20,5 meses.

La hipotonfa muscular y las articulaciones hiperextensibles de sus dedos dificultan la
posibilidad del nifio de realizar actividades que impliquen una motricidad fina como abro-
char y desabrochar botones, coger un ldpiz, etc. Aspectos dificiles para trabajar con estas
personas son la dispraxia y las dificultades de percepcidn espacial del cuerpo y el andlisis de
la informacién visual.

Ademds de tratar los problemas de la vista, se tiene un especial cuidado en el proceso de
intervencién terapéutica en controlar los estimulos auditivos como la musica, el habla, etc. Se
trabaja la capacidad de percepcién adecuada bidimensional y tridimensional a través de jugue-
tes y fotos con la ayuda de los cuales se pueden organizar las actividades principales del dia.

Este tipo de actividades suponen la realizacién de una adaptacién ambiental inicial que,
al limitar los estimulos ambientales, pueden ayudar al nifio a enfrentarse posteriormente de
una manera adecuada a las situaciones cotidianas.

Por otro lado, debido a la laxitud de las articulaciones y a la hipermovilidad de las manos
de los nifios con SXF se necesitan muchas adaptaciones para poder realizar actividades de
vida diaria (como adaptadores para los ldpices, mejorar la estabilidad de la mufieca, etc.).

También se deberd tener en cuenta que la propiocepcion tiene un efecto calmante, ayu-
da a centrarse y concentrarse en los estimulos, establece contacto y conciencia del cuerpo e
inhibe el sistema nervioso de modo que éste puede funcionar en un estado mds regulado.
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Como resultado el trabajo con los distintos grupos musculares y articulaciones del cuerpo
debe introducirse en la vida cotidiana del nifio (llevar objetos pesados, ayudar en tareas
domésticas).

* Desarrollo cognitivo

A su vez, el retraso mental puede ser un rasgo central de este sindrome. A la hora de pla-
nificar el proceso de intervencién se deberfa evaluar el grado de intensidad de la afectacién,
dadas las multiples variables observadas entre los casos analizados en la literatura de la espe-
cialidad.

Aungque el grado de severidad aumenta con la edad, se ha descrito que las ninas pre-
sentan mejor desarrollo del habla, de la memoria y de la lectura, mientras que tienen difi-
cultades a la hora de utilizar la informacién de una forma compleja.

Se recomienda trabajar la capacidad de tolerar cambios en la rutina y el entorno a tra-
vés del uso de agendas visuales, ayudar al nifio a recordar y a contar hechos a través de aso-
ciaciones o indicaciones contextuales utilizando como apoyo dibujos con vifietas, fijar y
modificar las metas gradualmente teniendo en cuenta a la hora de trabajar los intereses del
niflo, ayudar al nifio a planificar y fijar sus propias metas, aprendiendo a elegir y respetar
una secuencia de actividades planificadas, utilizar la tecnologfa informdtica (programas de
ordenador) que motivan a los nifios y ademds permiten trabajar habilidades mentales varia-
das (conceptos abstractos como colores, formas, nimeros, cantidades, cdlculo, lectura, etc.).

* Desarrollo del lenguaje

El lenguaje estd afectado y, conforme a Barrio del Campo, J. A. y cols., ausente en el
90% de los casos. Presentan retraso en el inicio del habla expresiva, siendo menor que la
comprensién verbal.

Wilson, P. y cols. (1999, pdg. 105) hacen observaciones sobre la velocidad rédpida y de-
sigual, ritmo desordenado, dispraxia verbal, articulacién deficiente, problemas de memoria
auditiva de generacién de secuencias, repeticiones, verborrea, lenguaje evasivo con un con-
tacto ocular escaso, habilidades motoras orales reducidas con babeo, tono de voz grave...,
aunque pueden presentar habilidades de vocabulario relativamente bien desarrolladas para
escuchar y expresar palabras aisladas.

Brun-Gasca, C. y Artigas-Pallarés, ]. consideran que los problemas de comunicacién en
el SXF no son en realidad un problema real de comprensién sino que se trata de un proce-
samiento diferente de la informacién “que se origina de manera diferente en estos nifios y
que debe tenerse en cuenta para entender ciertas respuestas que dan a su entorno y cuando
hacemos valoraciones de su nivel cognitivo con pruebas tradicionales” (2001, pdg. 30).

Por otro lado los aspectos pragmdticos constituyen la dimensién mds afectada en el SXE.
En los contextos en los cuales el nifio se siente angustiado se puede observar repeticién de
palabras, frases y preguntas.
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A la hora de intervenir se recomienda utilizar técnicas alternativas y aumentativas de
comunicacién, disminuyendo el uso de signos a medida que aumenten las expresiones ver-
bales, reforzar todo intento de hablar, aprovechando al responder para modelar las expre-
siones deseadas, dar oportunidades de practicar diversos actos del habla. Es importante evi-
tar dar instrucciones largas y hablar en exceso para rellenar las pausas de la conversacién.

¢ Desarrollo social

Con respecto a las caracteristicas conductuales, existen una serie de investigaciones actua-
les que observan similitudes entre el SXF y el perfil neuropsicolégico y conductual del défi-
cit de atencidn e hiperactividad y también de autismo en el SXF, aunque poseen una etio-
logfa precisa y un pronéstico diferentes.

Estudios como el de Borghraef, M. ¢z al. (1987) y Turk, J. (1998) observan un mayor
ndmero de sintomas de trastorno por déficit de atencién en el SXF que en los grupos con-
trol con retraso mental estudiados, aunque también hay autores como Lachiewicz, A. M.y
cols. (1994) que no constatan estas diferencias como significativas.

Por otro lado, Cornisa, K., Munir, F, Wilding, J. (2001) se muestran de acuerdo con
los resultados obtenidos por Bennetto, L. y Pennington, B. E (1996), que explican el patrén
de déficit de atencidn por las dificultades en tareas que necesitan la utilizacién de la funcién
ejecutiva como la organizacién de la informacién de manera secuencial, que implican habi-
lidades de resolucién de problemas y planificacidn, la representacién interna para dirigir la
conducta, etc.

En un estudio realizado por Artigas, J., Brun, C. (2004) comparando 30 nifios diag-
nosticados de SXF, 30 nifios con retraso mental de etiologfa diversa y 323 nifios con diag-
nostico de TDAH, observan que ciertas conductas como: comportamiento vergonzoso, ape-
go a los adultos, timidez, repeticién de ciertos actos una y otra vez, problemas de
pronunciacién y habla, miedo a animales, situaciones o lugares y la preocupacién por el
orden y la limpieza se encuentran representadas significativamente mds en el grupo SXF que
en los grupos con retraso mental y TDAH.

Reddy, K. S. (2005) afirma que entre el 2-6% de los nifios con autismo tienen SXF y
autores como Rogers, S. J. y cols. (2001) y Kaufmann, W. E. (2004) llegan a la conclusién
de que un 3 % de los nifios con SXF tienen autismo. En este sentido Garcia-Novell, C.,
Rigau-Ratera, E., Artigas-Pallarés, J. (2006) consideran que la relacién entre el autismo y el
gen FMRI, causante del SXF, no se limita a la mutacién completa sino que también se han
observado correlaciones entre el autismo y la premutacién de este gen.

Los estudios que han comparado a las personas con SXF con las que padecen autismo
son escasos. Entre éstos citamos el de Cohen, I. L. y cols. (1991), que observaron, a dife-
rencia del autismo, que la evitacién de la mirada aparecia como resultado directo de la ansie-
dad social, mientras que en el caso del autismo aparecia independientemente de si la otra
persona le miraba o de si era conocida.

Citamos el estudio de Rogers, S. J. y cols. (2001), uno de los primeros estudios que han
utilizado instrumentos estandarizados para la evaluacién del autismo en el SXE que cons-
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tatan que un 33% del grupo investigado con SXF (27 nifios con autismo idiopdtico, 24
nifios con SXF y 23 con otros trastornos del desarrollo con edades entre 2-4 afios) cumplia
los criterios de autismo en todas las pruebas.

Entre las caracteristicas autistas observadas en las personas con SXF se pueden encon-
trar el contacto visual pobre, mutismo, aleteo de manos, agobio por la multitud y el ruido,
morderse las manos, obsesiones, interaccién pobre, etc.

Como resultado se recomiendan como principios generales de intervencidn:

— Utilizar dreas de interés del nifo.

— Complementar los estimulos visuales con auditivos, incluyendo fotografias.

— Trabajar durante cortos periodos de tiempo.

— Preparar al nifio para cambios en su rutina.

— Utilizar técnicas de relajacion.

— Permitir mayor tiempo de procesamiento y de escucha.

— Darle al nifo la posibilidad de aprender y poder realizar elecciones.

— Ayudar al nifio a planificar sus propias actividades fijando metas para conseguir.

— Fomentar actuaciones que faciliten la integracién social, el bienestar y la calidad de
vida de la persona.

Conclusiones

Observando el amplio abanico de posibilidades para trabajar con las personas con SXE,
acentuamos a modo de conclusién la importancia de la intervencién precoz y de la realiza-
cién de un grupo de apoyo para la persona (familia, profesionales, etc.) que facilite el de-
sarrollo de habilidades, ayudando al nifio tanto a través de tratamientos biomédicos como
de intervencién psicopedagdgica desde el momento de su nacimiento.

La posibilidad de escolarizacién es beneficiosa para estos nifios. El entrenamiento en
habilidades sociales y el aprendizaje de técnicas para el manejo de la conducta les ayudardn
en el futuro para conseguir una mejor integracién socio-laboral de estas personas.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. El fenémeno de traslocaciéon como método de herencia del sindrome de Down
ocurre en el
a) 6% de los casos.
b) 2% de los casos.
c) 4% de los casos.

O
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d) 10% de los casos.
e) 8% de los casos.

. Senala cudl es la afirmacion correcta

a) El ochenta por ciento de nifios nacidos con sindrome de Down
nacen de madres menores de 35 anos de edad. Sin embargo, la
probabilidad de concebir nifios con sindrome de Down aumenta
con la edad de la mujer.

b) Sélo personas mayores conciben nifios con sindrome de Down.

¢) Los nifos con sindrome de Down deben ser matriculados en pro-
gramas de educacion especial o en clases separadas.

d) Los adultos con sindrome de Down no pueden formar relaciones
amorosas.

e) Las personas con sindrome de Down siempre estan alegres.

. Identifica cual de las siguientes afirmaciones es correcta

a) No se observa ninguna semejanza con respeto al fenotipo con-
ductual observado en los trastornos del espectro autista.

b) Las nifas con sindrome de X fragil presentan menor desarrollo del
habla, de la memoria y de la lectura que los nifios.

¢) No hay evidencias de presencia de retraso psicomotor y rechazo
tactil.

d) El sindrome de X Fragil es la causa de deficiencia mental mas fre-
cuente.

e) Aunque se observan dificultades del uso del lenguaje, no hay pro-
blemas de pronunciacién y habla.

. Senala la afirmacioén correcta

a) Brun-Gasca, C. y Artigas-Pallarés, J. consideran que los problemas
de comunicacién en el SXF son un problema de comprension.

b) La dimensién mas afectada en el sindrome de Down es la prag-
matica.

c) Ayres (1946) hace referencia a que en el 90% de los casos de SXF
se puede observar el rechazo tactil.

d) En el caso de una mutaciéon completa las personas con sindrome
X Fragil pueden tener mas de 200 copias del triplete CCG en el gen

FMR-1, aunque el grado de afectacion puede variar segln el caso.

e) Anos mas tarde, en 1969, Lubs describié una fragilidad en la region
g.23.3 del cromosoma X.

oo o og O

O o o oo
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CASOS PRACTICOS

1. Sindrome de Down
Historia familiar

Presentamos el caso de un nifio de tres anos que acude a intervencién psicolégica y logo-
pédica por presentar trisomia 21.

Durante el embarazo la madre no presenté ninguna enfermedad, realizando vida nor-
mal en todo momento, sélo fue necesaria la administracién de medicamentos durante el
tltimo mes de embarazo, para que no tuviese contracciones, tuvo hemorragias en el segun-
do mes de embarazo. El parto tuvo lugar mediante cesdrea, donde se vio que la placenta no
era normal.

Los primeros pasos los dio a los 13 meses, la denticién se produjo a los 9 meses, al prin-
cipio tuvo que estar en la incubadora y alimentarse por medio de la sonda debido a proble-
mas para succionar.

Es hijo de padres jévenes, presenta antecedentes familiares de esta enfermedad, un pri-
mo tercero de la madre también tiene sindrome de Down.

Presenta problemas de corazén, no presenta déficit sensorial, auditivo o visual; existen
alteraciones en dreas perceptivas, cognitivas, verbales.

El nifio acudié a la Unidad de Atencién Temprana de la USC a la edad de 5 meses, para
evaluarlo se utilizé la prueba de Brunet-Lezine. La evolucion serfa la siguiente:

1200

1000 ]
800 —|
OEC

600 EED
O0CD

400 1

200

Nl =

Figura 8.1. Resultados obtenidos con la prueba de Brunet-Lezine.

CD — Cociente de desarrollo
ED — Edad de desarrollo
EC — Edad cronolégica
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Como se puede observar en la figura, el nifio ha ido evolucionando, pero esta evolucién
se estd produciendo de manera lenta, por eso sigue existiendo diferencia entre la edad
de desarrollo y la edad cronoldgica, sin embargo esta diferencia serfa aun mayor en el caso de
que la intervencidn no se estuviese realizando.

El nifo acude a intervencién 4 horas a la semana, repartiéndose en dos horas de logo-
pedia y dos horas de psicologia en las que se van trabajando todos aquellos aspectos defici-
tarios, en el drea de logopedia se trabaja la diccidon (que todavia no presenta) y en el drea psi-
coldgica los aspectos motores, de estimulacién y patrones sociales.

2. Sindrome de X Frdgil

En esta ocasién el caso que se presenta es el de un nifio de 6 afos que acude a intervencién
psicoldgica y logopédica por presentar sindrome de X Fragil.

Se trata de un nifio cuyo Apgar en el momento del nacimiento era de 9-10 y que pesé
3.500 g, es un nifio nacido a término en el que no existieron problemas durante el emba-
razo y el parto.

Es el menor de dos hermanos y sélo ¢l presenta el sindrome de X Frégil, no existen ante-
cedentes familiares conocidos.

Caracteristicas fisicas: cara alargada y estrecha, orejas grandes y prominentes, y mandi-
bula inferior también prominente.

Aspectos neuroldgicos: retraso mental, problemas de lenguaje y de suefio, déficit de aten-
cién e hipersensibilidad a estimulos.

Aspectos conductuales: impulsividad, dificultad para estar quieto, trabajo escolar defi-
ciente y comportamientos de defensa tdctil (evita que le toquen, reacio al contacto fisico
que no inicia €|, no le gusta estar cerca de gente que no conoce).

En la pdgina siguiente, en las figuras 8.2 y 8.3, se exponen los resultados obtenidos en
los diferentes {tems valorados en la prueba de Battelle.

132



70

60

50 1

40-

301

20 1

101

Capitulo 8: Intervencion en los trastornos del desarrollo de origen prenatal

70

60

50 1

401

30

20+

10+

Personal/S ocial

Autonomia

Moticidad ~ Motrcidad Fina  Mototricidad

Guesa

General

O3ay6m
B4ay2m
O5ay4m

Conmnicacion
Receptiva

Conmnicacién
Expresiva

Conmnicacién

Total

Cognitiva

Total Escala

O3ay6m
B4ay2m
O5ay4m

Figuras 8.2. y 8.3. Resultados obtenidos a través de la prueba de Battelle.
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Intervencion
en los trastornos del desarrollo
que no tienen origen prenatal

9.1. Origen perinatal
* Prematuridad y bajo peso

En las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN), reciben cuidados los bebés
con alto riesgo de presentar deficiencias, trastornos o alteraciones en su desarrollo. El inter-
namiento que sufren estos nifios implica riesgos de cardcter ambiental y psicoafectivo, ade-
mds de los que les han llevado a ingresar previamente en la UCIN. El paso por estas unida-
des no permite determinar con certeza la evolucién que va a sufrir este nifio, pero estd
intrinsecamente ligada a la condicién de riesgo y la necesidad de un seguimiento evolutivo.

A pesar de los esfuerzos realizados en los programas de control del embarazo y el parto,
se aprecia en los tltimos afios un incremento de la frecuencia de los partos prematuros.
Actualmente nacen en Espana antes de la 37.2 semana de gestacién del 8 al 13% de los recién
nacidos vivos, y por debajo de los 1.500 g de peso el 1,5% aproximadamente. Esta frecuencia
se debe, en parte al menos, a la aparicién de nuevas situaciones de riesgo, como el aumen-
to de edad de las madres, el progreso de embarazos en mujeres con problemas de salud en
las que antes no era viable la gestacidn, y el uso masivo de técnicas de reproduccion asisti-
da, que se asocian a mayor probabilidad de gestacién mdltiple. En su mayoria, estas gesta-
ciones estdn abocadas a un parto prematuro y, en el caso de los embarazos mdltiples, es pro-
bable que el parto se produzca antes de las 33 semanas de gestacién. El nimero de partos
prematuros aumenta y también lo ha hecho la supervivencia de estos nifios de forma espec-
tacular, incluso en los grupos de peso y edad gestacional inferiores.

En los recién nacidos prematuros, el desarrollo de todos los érganos no se ha alcanzado
por completo, lo que los predispone a ser susceptibles de padecer determinadas enfermeda-
des. Independientemente de que su estado de salud sea bueno, los bebés prematuros requie-
ren cuidados especiales relacionados con su inmadurez. Es decir, aunque gocen de buena
salud no podrdn alimentarse a través de la lactancia materna durante las primeras semanas,
puesto que la coordinacién, succién y deglucién no es la adecuada y esto podria suponer
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que se atragantasen, dejando pasar leche a la via respiratoria. La regulacién de su tempera-
tura también es deficiente, por lo que hay que ayudarles a controlarla con las incubadoras.

En las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) se intenta que el ambien-
te sea lo menos estresante posible, cuidando la luz, el ruido, facilitando asf el descanso de
los neonatos, intentando reproducir la calidez del titero materno.

En resumen, algunas de las caracteristicas fisiolégicas que pueden presentar estos nifios
al nacer son: inmadurez pulmonar y cardiovascular, inadecuada termorregulacién, inma-
durez del SNC, inmadurez gastrointestinal, inmadurez hematoldgica, déficit inmunoldgi-
co, inmadurez hepdtica, inmadurez renal.

Estas caracteristicas fisioldgicas pueden conllevar riesgos. Las enfermedades mds fre-
cuentes de los bebés muy prematuros son:

1. Enfermedades respiratorias:

a) Enfermedad de las membranas hialinas o sindrome de dificultad respiratoria: Es
una de las enfermedades respiratorias mds frecuente de los nifios prematuros.
Causa dificultad para respirar, el aire no llega bien a los pulmones y no se consi-
gue que la sangre se oxigene bien.

b) Neumotérax: Puede darse de forma espontdnea en nifios sin enfermedad pul-
monar previa o bien en recién nacidos con enfermedad pulmonar que necesitan
estar conectados a un respirador u otro tipo de ayuda respiratoria. Consiste en
una compresién del pulmén ocasionada por la acumulacién de aire proveniente
del pulmén entre éste y la parte interna del térax. Generalmente se produce por
la rigidez que presentan los pulmones de los recién nacidos prematuros, lo que
genera una hinchazdén excesiva al entrar aire en los pulmones y su consecuente
rotura.

¢) Displasia broncopulmonar: Esta enfermedad pulmonar crénica se debe a una
reaccién inflamatoria del pulmén inmaduro que puede ser debida a maltiples
causas en las primeras semanas de vida del nifio. Cuanto menor es la edad de ges-
tacién del bebé y menor su peso, mayor la probabilidad de que la presente.

d) Pausas de apnea: Los bebés prematuros tienen una forma peculiar de respirar con-
sistente en pequefias interrupciones de la respiracién. Este tipo de respiracién se
considera normal en estos nifios, no tiene repercusiones y conlleva una recupe-
racién espontdnea. En ocasiones, estos perfodos sin respiracién se hacen mds lar-
gos, por encima de los 20 segundos, y es cuando se habla de pausa de apnea. En
ocasiones estas pausas se asocian a algunas infecciones en la displasia pulmonar
y en otras muchas complicaciones que presentan estos bebés.

2. Enfermedades card{acas:

a) Ductus arterioso persistente: El ductus arterioso es un pequefio vaso arterioso
que comunica dos grandes arterias: la pulmonar y la aorta. Ambas salen del cora-
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z6n. La arteria pulmonar se ocupa de llevar sangre a los pulmones, y la arteria
aorta se encarga de distribuirla por todo el cuerpo. Durante la gestacion, en el
titero, este vaso permanece abierto. Debe cerrarse después del nacimiento. En los
bebés prematuros, este vaso o bien no se cierra o bien se reabre después del naci-
miento, lo que complica la situacién de los pulmones del nifo.

3. Enfermedades infecciosas:
a) Sepsis: La sepsis es una infeccién de la sangre producida por un germen.
4. Patologia neurolégica:

a) Hemorragia intraventricular: Como consecuencia del sangrado de los vasos del
cerebro, la sangre se acumula y pasa a los ventriculos cerebrales.

b) Leucomalacia periventricular: Es una lesién de la sustancia blanca del cerebro.
Puede comprometer la movilidad del bebé.

5. Enfermedades digestivas:

a) Enterocolitis necrotizante: Puede afectar al intestino grueso o delgado y cursa con
zonas de necrosis que pueden llevar a la perforacién de algin asa intestinal.

6. Otras enfermedades:

a) Anemia: Falta de glébulos rojos.

b) Retinopatia del prematuro: Los vasos de la retina de los ojos de los nifios pre-
maturos se ven afectados. Puede ser de varios grados. Por lo general, estas altera-
ciones se resuelven solas y sin problemas, aunque en algunos casos son graves y
requieren tratamiento para evitar que progresen porque pueden llegar a produ-
cir una pérdida de visién importante.

Al principio los prematuros eran clasificados por el peso de nacimiento. De esta mane-
ra, si un nifio nacfa con un peso inferior a los 2.500 g era sinénimo de recién nacido pre-
maturo, en relacién a los recién nacidos a término que eran de mayor peso y considerados
normales. Luego, se comprobé que esta clasificacién no era correcta, ya que habia recién
nacidos prematuros que pesaban mds de 2.500 g y, a la inversa, recién nacidos de un emba-
razo a término que pesaban menos. De ah{ que se combind el peso de nacimiento y la edad
gestacional en una misma clasificacién (Fustifiana, 1991).

Las semanas de gestacién del RN se deben calcular a partir del primer dia de la tltima
menstruacién, sumando el total de dfas hasta el parto y dividiendo por siete. El resultado
se expresa por semanas.

De esta manera, los neonatos se clasifican segtin la duracién del embarazo en tres grupos:
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a) RN de término, los nacidos entre las 38 y 41 semanas,

6) RN pretérmino, los que nacieron con 37 semanas o menos, y

¢) RN de postérmino cuando el nacimiento se producia a las 42 semanas o mds. En la
actualidad, en embarazos controlados, este supuesto no se da, puesto que tomando
en consideracién el riesgo que conlleva un embarazo superior a 42 semanas, se pro-
grama el nacimiento con anterioridad.

Los RN de bajo peso para su edad gestacional son cominmente llamados bebés de Cre-
cimiento Intrauterino Retardado o CIR. Se asocian a patologfas tales como malformacio-
nes congénitas, infecciones intrauterinas y enfermedad hipertensa del embarazo.

Por otro lado, los RN pretérmino con un peso inferior a 1.500 g se denominan Recién
Nacidos de Muy Bajo Peso al Nacer o RNMBPN, y a los de menos de 800 g, grandes pre-
maturos si la edad gestacional es menor de 26 semanas.

La mayoria de los nifios presentan un desarrollo neurolégico normal, pero en este gru-
po es mayor la incidencia de Pardlisis Cerebral (PC), retraso mental, retrasos en el lengua-
je, dificultades en la lectoescritura y comportamiento (Fustifiana, 1991).

Existen diferentes motivos que causan partos prematuros:

a) Factores pre-concepcionales, tales como aspectos socio-econémicos, por ejemplo,
desnutricién materna, madres adolescentes, enfermedades maternas no controla-
das, etc.

b) Factores obstétricos durante el embarazo, tales como embarazo multiple o rotura
prematura de membranas (la causa mds frecuente de parto prematuro), infeccién
urinaria, etc.

¢) Complicaciones obstétricas que obligan a la interrupcién del embarazo (causa muy
frecuente de interrupcién de la gestacién), diabetes, etc.

d) Factores fetales tales como malformaciones congénitas o infecciones adquiridas duran-
te la gestacién. Por ejemplo, rubéola, etc.

Los factores que determinan el nacimiento de estos nifios son multiples. Entre ellos se
encuentran factores sociales, econédmicos y culturales.

La evolucién del desarrollo psicomotor se ha de evaluar segin la edad corregida al menos
hasta los 24 meses y hasta un mdximo de 36 meses. La forma de calcular la edad corregida
serd restar a la edad cronoldgica del bebé las semanas de gestacién que faltaron hasta com-
pletar las 40 semanas que se considerarian como parto a término. Es decir, si un bebé nace
el 3 de marzo de 2007 a las 27 semanas de gestacién, diremos que el dia, por ejemplo, 10
de agosto, cuenta con 5 meses y 7 dias de edad cronoldgica, que equivaldrdn a 8 semanas
de edad corregida. De esta manera, a los 5 meses y 7 dias, que suman un total de 27 sema-
nas, se le restardn las 13 semanas de gestacién que faltaron hasta las 40 de un nacimiento a
término. El resultado son las 8 semanas de edad corregida. Este dato nos servird para poder
valorar sus hitos de desarrollo de una forma ajustada a su maduracién cerebral.
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9.2. Origen posnatal

A finales de la década de 1970, se impulsan en Espafa, dentro del Plan Nacional de Pre-
vencién de la Subnormalidad, los programas de seguimiento protocolizados de los nifios de
riesgo psico-neuro-sensorial en Unidades de Maduracién. El objetivo era controlar el desa-
rrollo de todos los nifios con riesgo neuro-psico-sensorial y el de los nifios con lesiones del
Sistema Nervioso Central (SNC) ya detectadas. De esta manera se prevefa poder detectar
de forma precoz cualquier posible anomalia en el desarrollo y poder iniciar la terapia perti-
nente en cada caso.

Se considera recién nacido de riesgo a todo aquel que como consecuencia de sus ante-
cedentes durante la gestacién y/o en el momento del parto tiene mds probabilidades de pre-
sentar en los primeros afios de vida problemas en el desarrollo de tipo cognitivo, motor, sen-
sorial o comportamental, de forma transitoria o permanente. Este periodo de riesgo se amplia
hasta el periodo posnatal y lactante, ya que en muchas ocasiones el factor que pone en ries-
go el desarrollo normativo actda tras el nacimiento. Los equipos pedidtricos, a través de las
visitas regulares al nifio durante los primeros afios de vida, junto con la escuela en los afios
de educacién infantil, serdn los agentes de deteccién de riesgo biolégico posnatal.

De esta manera en las diferentes etapas del desarrollo que se comprende de los 0-6 anos
pueden cribarse distintos trastornos:

1. Primer afo: posibilidad de deteccién de formas mds severas de pardlisis cerebral,
retraso mental y déficits sensoriales.

2. Segundo ano: formas leves o moderadas de los trastornos que aparecen durante el
primer afio, asi como los correspondientes al espectro autista.

3. Entre los dos y los cuatro afios: se manifiestan los trastornos y retrasos del lenguaje,
asi como los trastornos motrices menores y los de conducta. En ocasiones éstos ya
existian en etapas anteriores y se acentdan en ésta.

4. A partir de los cinco afios: la escuela se convierte en un agente bdsico de deteccién
secundaria ya que es en este dmbito dénde se hacen mds evidentes trastornos antes
no detectados como la deficiencia mental leve, las disfunciones en la motricidad fina,
las dispraxias, etc., al interferir en los procesos de aprendizaje escolar.

9.3. Riesgo familiar

La Atencién Temprana se ocupa tanto de los sujetos que padecen alguna deficiencia como
de aquellos que, aunque no la padezcan, tienen un alto riesgo de desarrollarla en el futuro,
debido a sus circunstancias personales y ambientales.

Los factores familiares, junto con los ambientales, son considerados como posibilitado-
res de la presentacién y mantenimiento de trastornos en el desarrollo. La interaccién entre
el microsistema familiar, el entorno mds inmediato del nifio y el contexto social en el que
se encuentra éste puede favorecer o perjudicar el proceso de desarrollo.
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Es posible caracterizar las situaciones de riesgo segtin las peculiaridades de las familias
o del entorno mds préximo mediante la identificacién de un conjunto de factores de ries-
go. El riesgo socio-familiar se debe valorar siempre, ya que es quizds la variable de riesgo que
mds afecta a la mortalidad perinatal aguda y también a la morbilidad perinatal a largo pla-
zo (GAT, 2005: 58).

Los factores de riesgo constituyen un conjunto de variables que han sido reconocidas
como perturbadoras o distorsionantes para el desarrollo normal del nifo.

Estos factores de riesgo son definidos por la Organizacién Mundial de la Salud como:

* La probabilidad de que acontezca un hecho indeseado que afecte a la salud personal
o colectiva.

* Caracteristicas detectables en un sujeto, familia o comunidad que sefialan una mayor
probabilidad de tener o sufrir un dano.

En relacién al tema que nos concierne, serfan aquellos factores que obstaculizan o inhi-
ben la satisfaccién de necesidades de salud y autonomia que implica el desarrollo integral.

El Libro Blanco de Atencién Temprana propone los siguientes criterios para la detec-
cién de situaciones de Riesgo.

Cuadro 9.1. Criterios de deteccion de riesgo social

— Acusada deprivacion socioeconémica

— Embarazo accidental traumatizante

— Convivencia conflictiva en el ntcleo familiar
— Separacion traumatizante en el nicleo familiar
— Padres de bajo Cl/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

Fuente: GAT, 2005: 58.

A continuacién se desarrollardn las caracteristicas familiares predictivas de situaciones
de riesgo para el desarrollo normal del nifo.

9.3.1. Caracteristicas de los padres

Las caracteristicas de los padres constituyen una variable a tener en cuenta para el §ptimo
desarrollo de los hijos. Estas se pueden agrupar en la capacidad intelectual de los padres y,
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por tanto, la estimulacién que éstos pueden propiciar a sus hijos, las actitudes y précticas
educativas que se llevan a cabo en el proceso de desarrollo de los hijos y la salud o estabili-
dad mental de los padres.

A) Capacidad intelectual/entorno no estimulante

Este apartado se refiere a la imposibilidad de los padres para poder reunir un entorno
estimulante y adecuado para el desarrollo de sus hijos, debido a una limitacién intelectual.
Las dreas mds afectadas por la falta de estimulacidn son el lenguaje, la socializacién y el de-
sarrollo de hdbitos en la vida diaria.

En este marco se acentta la necesidad de contar con recursos de apoyo a la vida fami-
liar, organizando espacios formativos para los padres que favorezcan el cuidado de los hijos
por parte de sus padres, asi como la necesidad de un seguimiento y apoyo continuo para
ayudar a enfrentarse a los diferentes momentos del desarrollo del nifo.

B) Actitudes y prdcticas en la crianza de los hijos

Las actitudes de los padres ante el nacimiento y crianza de los hijos, que pueden ir des-
de el desinterés por el recién nacido hasta la excesiva ansiedad ante las responsabilidades de
crianza de éstos, también constituyen un factor determinante en su desarrollo.

Las caracteristicas del comportamiento y de relacién de los padres con sus hijos se pue-
den agrupar y resumir en diferentes tipologias o estilos de socializacién. Estos estilos de socia-
lizacién familiar influyen en el desarrollo del nifo y, por consiguiente, en las competencias
y habilidades que éste desarrollard.

Tales caracteristicas suelen incluir siempre dos dimensiones bdsicas: una relacionada con
el tono emocional de la relacién y la comunicacidn, y otra con las conductas encaminadas
a controlar y encauzar el comportamiento infantil, asi como con el cardcter mds o menos
coherente y persistente de dichas conductas.

El estilo democrdtico se caracteriza por presentar valores altos tanto en las dimensiones
de afecto y comunicacidén (expresién de afecto, sensibilidad ante sus necesidades), como en
exigencias y control, puesto que existen normas claras adaptadas a las posibilidades del nifio,
que se mantienen a lo largo del tiempo, y son explicadas las consecuencias de su incumpli-
miento.

El estilo permisivo presenta también niveles altos de comunicacién y afecto, pero
bajos niveles de exigencia y de supervisién del cumplimiento de las normas. Los padres
suelen adaptarse al nifio, centrando sus esfuerzos en identificar sus necesidades y satis-
facerlas.

Los padres de estilo autoritario presentan niveles bajos de expresion de afectos y
comunicacién. Establecen normas claras que controlan apelando a su experiencia y auto-

ridad.
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Por tltimo, los padres de estilo negligente son los que muestran una menor implicacién
en la relacién educativa. Sus expresiones de afectos son nulas, no muestran interés por las
necesidades de los nifios, incluso en aspectos bdsicos, y pueden oscilar entre el nulo esta-
blecimiento de normas o las normas y supervisién excesivas.

Las consecuencias en el desarrollo infantil de estos estilos educativos se resumen en el
siguiente cuadro.

Cuadro 9.2. Estilos educativos y caracteristicas de los hijos

Estilo democratico Estilo autoritario
Alta autoestima Baja autoestima
Competencia y habilidades sociales Escasa competencia social
Autocontrol Agresividad, impulsividad
Autonomia Heteronomia

Recompensas a largo plazo

Recompensas a corto plazo

Estilo permisivo

Estilo negligente

Alta autoestima

Baja competencia social
Conformidad con iguales
Pobre control de impulsos
Poca motivacion
Inmadurez

Alegres y vitales

Pobre autoestima

Baja competencia social
Poco control de impulsos
Poca motivacion

No respeto a las normas
Inestabilidad emocional
Problemas de conducta

Fuente: Palacios, J, 1999.

La intervencién familiar en esta 4rea estd condicionada por las précticas educativas pues-
tas en prictica por cada familia y encaminada a favorecer el estilo democrdtico, promoviendo
la comunicacién y el afecto, al mismo tiempo que se desarrollan limites educativos. Se inter-
viene en las interacciones entre los padres y los hijos, proporcionando informacién a los
padres sobre las caracteristicas de los nifos y se les orienta sobre cémo responder ante las
diferentes demandas que pueden presentar con éstos.

C) Salud mental

Los problemas de salud mental de los padres, afectados de trastornos psiquidtricos o psi-
coldgicos, asi como la presencia de toxicomanias o alcoholismo en alguno de ellos, influye
negativamente en el desarrollo de los nifios.

En estas situaciones se establecen deficientes relaciones de apego, puesto que por un
lado los padres muestran poca capacidad para cuidar a sus bebés (interactiian poco con el
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bebé, desconocen el calendario evolutivo, existen posibilidades de olvido de las revisiones
médicas obligatorias, etc.) y ademds suelen sentirse culpables de los posibles dafios cau-
sados a sus hijos, lo que lleva a sostener sentimientos ambivalentes hacia éstos. Esta situa-
cién puede generar en los bebés graves estados de inanicién, que afecten a su crecimien-
to fisico y mental; ademds puede predisponerles a contraer un mayor ndmero de
enfermedades, asi como a provocar en el bebé un elevado grado de inseguridad y abun-
dantes conductas desorganizadas, especialmente en lo que se refiere a sus intercambios
con el sujeto de apego.

Concretamente, la exposicién a modelos de adiccién parental va a afectar al desarrollo
de los hijos, pudiéndose manifestar en alteraciones psicolégicas como pueden ser depresion,
fobias, ansiedad, etc. o conductas sociales no adaptativas. Ademds también pueden apare-
cer alteraciones como la hiperactividad o déficits atencionales, que redundan en la obten-
cién de puntuaciones mds bajas respecto al desarrollo intelectual y, en ocasiones, en un retra-
so en el desarrollo.

En estos casos los objetivos de los programas de atencién temprana en el 4dmbito fami-
liar se dirigen a la reconstruccién y reorganizacién de la familia, si se valora como objetivo
viable, en los casos en los que esté dafiada la salud mental de ambos padres. A través de una
intervencidén psicoldgica tanto para los padres como para los nifios, contemplando asimis-
mo las necesidades conjuntas y de relacién entre ambos.

En todos los casos la deteccién e intervencién temprana en la situacién de riesgo cons-
tituye un elemento fundamental para favorecer el adecuado desarrollo infantil.

9.3.2. Situacion familiar

Las caracteristicas de la situacién familiar repercutirdn en el desarrollo del nifo. Estas se
pueden agrupar en el tipo de composicién familiar en la que vive el nifio, el clima fami-
liar, si ha existido un cambio o ruptura en la familia y la forma de afrontarla familiar-
mente, asi como si se dan situaciones excepcionalmente graves dentro de ella, como pue-
de ser el maltrato.

A) Composicion familiar

El concepto de familia comprende diferentes formas, desde las familias numerosas has-
ta las monoparentales. Las relaciones de los miembros de éstas son diferentes dependiendo
de los miembros que las compongan y de la posicién de los hijos en la misma.

Los embarazos no deseados, embarazos de adolescentes y menores, en donde se desco-
nozca la identidad del padre, o bien embarazos no suficientemente espaciados o familias con
un ndmero elevado de hijos son situaciones de riesgo para el desarrollo infantil y para las
relaciones de los padres con sus hijos.
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B) Desintegracion familiar

La separacién de los padres estd asociada, a corto plazo, a un mayor nimero de proble-
mas psicoldgicos, tanto internalizantes como externalizantes. Por otro lado, algunos estu-
dios longitudinales sefialan que estos problemas ya se manifestaban antes de la separacién,
lo que pone en evidencia que estdn mds ligados a la conflictividad entre los cényuges que a
la separacién propiamente dicha. También se ha puesto de relieve que la intensidad mdxi-
ma de los problemas ligados a la separacién aparece inmediatamente antes o después del
divorcio con tendencia a ir disminuyendo con el tiempo.

Los factores familiares posteriores a la separacién que pudieran actuar como factores de
riesgo se refieren al grado de conflicto persistente después de la separacién, asi como a la
implicacién del nifio en ellos. Los principales conflictos que dificultan la adaptacién poste-
rior son la divisién de bienes, la lucha por la custodia de los hijos o el acuerdo por la pen-
sién alimentaria.

Las medidas de intervencién familiar que propician la adaptacién de los hijos a la sepa-
racién de sus padres se basan en la informacién y claridad del proceso para los nifios, evi-
tando culpabilizar a ninguna de las partes.

Otro factor importante es la muerte de uno de los miembros de la familia, que puede
tener repercusiones en el desarrollo emocional de los nifos, si no se interviene en el proce-
so de duelo en la familia.

C) Clima familiar

La discordia o un ambiente familiar violento ha sido asociado a trastornos conductua-
les y emocionales en los nifios. La conflictividad entre los padres dificulta la autorregulacién
en los hijos. Algunos estudios concluyen que, independientemente de la calidad de la rela-
cién entre los hijos y los padres, la sola presencia de violencia actuarfa como factor de ries-
go para los trastornos de conducta.

Dentro de este apartado, cabe resaltar las situaciones especialmente graves de maltrato
hacia los hijos en donde se deben tener en cuenta los diferentes tipos de maltrato infligidos
a los nifios (abandono o negligencia, emocional, fisico, mendicidad, corrupcidn, explota-
cién laboral o abuso sexual) para determinar su influencia en el desarrollo de los nifios. Las
medidas de intervencién en estos casos de violencia intrafamiliar pasan por la valoracién
exhaustiva de la situacién familiar, para determinar si se considera viable la reconstruccién
y reorganizacién de ésta, asi como un posterior seguimiento en el domicilio.

La violencia familiar repercute en el desarrollo infantil y provoca distorsiones en las rela-
ciones emocionales bdsicas, en los cimientos de la construccién de la personalidad u de las
relaciones con los demds. En cuanto a las habilidades cognitivas, las puntuaciones de capa-
cidad intelectual limitadas, el pobre desarrollo en el conocimiento social y un menor desa-
rrollo lingiifstico, que pone de manifiesto la pobreza en las interacciones verbales padres-
hijos, son caracteristicas en los nifios que viven en estos ambientes familiares.
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Otra situacién familiar que imposibilita el desarrollo éptimo de los nifios es la sobre-
proteccién por parte de los padres. En esta situacién familiar, el nifio estd sometido a pau-
tas de crianza que limitan severamente su capacidad para desarrollarse, mantener relaciones
con los iguales y tomar o asumir responsabilidades propias para su edad.

9.3.3. Estrés

Las nuevas formas de vida y las caracteristicas de la sociedad actual estén produciendo otros
hdbitos y formas de riesgo: el estrés y la ansiedad de los padres repercuten en la salud y esta-
bilidad de los hijos.

Por otro lado, existen situaciones familiares en las que el organismo se ve forzado a res-
ponder a estimulos externos que amenazan su equilibrio y exigen un esfuerzo o sobresfuer-
zo a su capacidad de respuesta.

Teniendo en cuenta la percepcidn de los padres, los estresores psicosociales son los rela-
cionados con el nlimero de personas que conviven, la preocupacién por la familia/hogar, las
discusiones o peleas familiares, la separacién o divorcio, los graves problemas econémicos,
o la preocupacién por la muerte de un ser querido.

En cuanto a los estresores psicosociales, segtin el nifio son la preocupacién por la fami-
lia/hogar, las discusiones o peleas familiares, la preocupacién por la muerte de un ser que-
rido, los problemas de alcoholismo o el miedo a ser maltratado.

Estos factores pueden repercutir negativamente en el desarrollo emocional del nifo, sien-
do factores de riesgo para el desarrollo de trastornos conductuales, depresivos o de ansiedad.

9.4. Riesgo ambiental

El desarrollo de cada nifio estd influenciado por la cultura del grupo social al que pertene-
ce. Asi, existen determinados factores de estimulacién, promocién de ciertos intereses, valo-
res sociales, etc., asf como el nivel socioeconémico al cual pertenece el nifio, que se pueden
reflejar en las variaciones del desarrollo normal.

* Entornos con factores de estrés

El constante desarrollo de las sociedades avanzadas desencadena nuevos fenémenos socia-
les provocando nuevas consecuencias en el desarrollo individual del sujeto y en su educacién.

La definicién de colectivos que por sus caracteristicas propias y contextuales se encuen-
tran en situaciones de riesgo social es una de las que mds afectada se ve por estos fenéme-
nos de cambio social, ya que los cambios estructurales, socioeconémicos y culturales son los
que definen sus procesos de socializacién delimitando, a su vez, las dificultades que se pue-
den encontrar.
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A) Socio-ambientales

Los factores socio-ambientales constituyen una serie de elementos a los que se ven expues-
tos las familias y los nifios que influyen en su desarrollo.

a) Falta de apoyos familiares. La falta de apoyos familiares ante situaciones de estrés o
de dificultad provoca una sensacién de desamparo, que repercute en el estado de la
familia.

b) Factores socioecondmicos. Los factores socioeconémicos constituyen también un indi-
cador importante de riesgo social para el desarrollo éptimo de los nifios en su entor-
no. Las circunstancias econémicas familiares de pobreza provocan un estado estrés
familiar que puede relacionarse con la presentacién de trastornos de conducta y ansie-
dad en los nifios. La carencia de domicilio, por ejemplo, repercute directamente en
la cobertura de las necesidades y cuidados bdsicos para los nifios.

d) Relaciones con los iguales y el ambiente escolar. También son un factor muy relevante
en el desarrollo del nifio. El clima general de la escuela, asi como el maltrato entre
los iguales o bullying, se presenta como una situacién de riesgo social fundamental-
mente para las victimas, pero también para los agresores y los observadores.

B) Factores de exclusion

Algunos factores de exclusion social son la emigracién, la prostitucién, la delincuencia,
el narcotréfico, la mendicidad o la privacién de libertad para uno o ambos progenitores.

Los factores de exclusién social pueden generar situaciones de estrés en las familias y en
los nifios, que provocan la inadaptacién de éstos a su ambiente. Se trata de nifios socialmen-
te inadaptados que por diferentes circunstancias no han tenido las mismas oportunidades que
el resto para desarrollarse ni estructurar su personalidad a partir de unos referentes claros, de
unas personas significativas, de unos entornos cercanos y favorecedores, ricos en experiencias
y con posibilidades estimuladoras en cuanto a aprendizajes positivos y espacios de sociali-
zacién. Son nifos que crecen con unas grandes dosis de inseguridades y miedos. Se han
desarrollado a partir de unos espacios y unos ambientes (familia, barrio, etc.) muchas veces
pobres en experiencias afectivas y de apoyo, entornos carentes de posibilidades educativas y de
ocio, unidades familiares con un conjunto de dificultades en los dmbitos social, econémico,
cultural, etc., en que las posibilidades de desarrollar y adquirir una serie de potencialidades y
capacidades para crear un tejido rico en interacciones y relaciones con las personas, con el
entorno y con uno mismo son pocas. Estas carencias y estos aprendizajes pobres en el desa-
rrollo evolutivo pueden hacer emerger estados o situaciones de vulnerabilidad en el nifio, que
por si mismos lo sittian en desventaja, inferioridad y en dificultad para afrontar las situacio-
nes cotidianas mds o menos complejas, conflictivas, adversas o de fuerte tension.

La intervencién en este campo se basa en el apoyo y asesoramiento de las familias para
activar y movilizar recursos, capacidades, potencialidades de éstas y de su entorno, de modo
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que vayan adquiriendo las claves para tomar las riendas de su proceso. Asi como en la orien-
tacién sobre los medios legales y sociales existentes y su forma para acceder a ellos.

Cuadro 9.3. Intervencion social en el equipo de Atencion Temprana

— Activar y potenciar los recursos internos de la propia familia.

— Introducir los recursos necesarios, externos a la familia, en funcién de la problematica
del nifo y el momento de su ciclo vital.

— Orientar a la familia sobre los medios legales y sociales existentes, facilitindoles el cono-
cimiento de los derechos, servicios, prestaciones econémicas o de otra indole e infor-
mandoles de las condiciones y forma de acceso a ellas.

— Trabajar la derivacion de la familia a otros servicios especificos cuando ésta no pueda
resolver por si misma una problemética concreta.

— Promover la coordinacién con profesionales de otros ambitos e instituciones para poder
trabajar conjuntamente estrategias de intervencion en casos y situaciones concretas.

Fuente: GAT, 2005: 35.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. ;Qué factores se pueden considerar como de riesgo?

a) Caracteristicas sociales que impliquen un riesgo para el adecuado
desarrollo de un nifo.

b) Todas aquellas situaciones de marginacién social o extrema po-
breza.

c) Caracteristicas psicosociales que provoquen elevados niveles de
estrés en las familias con nifios.

d) Caracteristicas detectables en un sujeto o en una familia que sefia-
lan una mayor probabilidad de sufrir un dafio.

e) Los factores socioeconémicos y los factores familiares que poten-
cian las alteraciones en el desarrollo. [

b o 0o 0O

2. ;Cuéles de las siguientes caracteristicas se corresponden con el estilo educati-
vo democrético?

a) Poca comunicacion en la familia y la existencia de normas muy

claras. [
b) Mucho afecto y comunicacioén, pero ausencia de normas y limites

educativos. O
c) Existencia de afectos y normas educativas, poco consensuadas e

impuestas por los padres. [l
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d) Existen normas claras y comunicacion entre los padres y los hijos,
asi como afecto entre ellos.

e) Las normas y la comunicacion estan poco presentes en el ambien-
te familiar.

3. $Cuéles son las posibilidades de intervencién en una situaciéon de riesgo
ambiental?

a) Potenciar que los nifios pasen el maximo tiempo posible fuera de
sus hogares en actividades programadas.

b) Asesorar a las familias sobre los cuidados basicos que deben dar a
sus hijos.

c) Activar y potenciar los recursos internos de la familia, asi co-
mo orientar sobre los derechos y prestaciones a las que puede
acceder.

d) Derivar familias a equipos especializados en situaciones de riesgo
ambiental.

e) Fomentar el desarrollo de los nifnos entrenandolos y aumentan-
do sus responsabilidades, favoreciendo asi su capacidad de

autonomia. 0
4. ;En qué no se pueden agrupar las caracteristicas de la situacion familiar?

a) En el tipo de composicién familiar en la que vive el nifo. [
b) El clima familiar, si ha existido un cambio o ruptura en la familia. O
¢) La forma de afrontarla familiarmente. [
d) Si se dan situaciones excepcionalmente graves dentro de ella, como

puede ser el maltrato. [l
e) Eltipo de comunicacién existente en la familia. [l

CASOS PRACTICOS

Historia familiar

El caso que se presenta trata de un nifio que acude a intervencién psicoldgica por presentar
problemas conductuales y de relacién con los demis.

Se trata de una familia formada por cinco personas, que conviven todas en el mismo
nucleo familiar. El caso se centra en uno de los hijos, un nifio de 7 afios, fruto de un emba-
razo deseado, el cual habfa mostrado en principio un buen apego hacia la figura materna.
Su nacimiento fue prematuro y de bajo peso, por lo que tuvo que permanecer un tiempo
en la incubadora.
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Es el mayor de tres hermanos, uno de 3 anos y otra de 15 meses; entre él y su hermana
menor ha habido dos abortos, y la muerte de una hermana a los 13 meses, cuando él cuen-
ta con 5 afios de edad. Algunos de estos embarazos no eran deseados por la madre.

Para este nifio ha sido dificil adaprarse al nacimiento de todos sus hermanos, aceptan-
do mejor a su hermana, que posteriormente muere. Aunque a veces pregunta sobre su muer-
te, trata de evitar hablar de ella, por el dolor que esto le produce.

A partir de la muerte de su hija, la madre comienza a sufrir crisis de angustia, tristeza y
depresién, aunque le cuesta reconocer que se encuentra en este estado, borrando de su recuer-
do lo que ocurrié aquel dia.

La madre del nifio comenta que su relacién con él no ha sido buena ya desde pequeni-
to, buscando éste la cercanfa y contacto con su padre, a quien le cuesta poner limites en la
conducta de su hijo, lo que genera conflictos en la relacién de pareja.

Ante la desesperacién con el nifio, la madre reconoce haberle dado un bofetén o empu-
jon, luego siente culpa y arrepentimiento y pide perddn. El nifio se aleja mds de ella.

Se muestra muy celoso de su hermano, con quien la madre reconoce que de forma natu-
ral su vinculo es mejor, aceptando mejor a su hermana pequefia.

Muestra desinterés y apatia por todo, no le gusta jugar excepto con el ordenador, le cues-
ta divertirse con otros nifios, es muy irritable, estd continuamente enfadado y presenta tras-
tornos de la alimentacién desde pequefo. Es de talla y peso bajos para su edad.

En el colegio no observan grandes problemas de conducta, pero sf que se relaciona con
nifios conflictivos. A nivel académico, su desempefio es irregular y presenta algunas dificul-
tades de aprendizaje.

Caracteristicas
Para la valoracién de la situacién y posterior intervencién diversas pruebas, con el fin

de obtener datos a nivel cognitivo, social, emocional y familiar.

Cuadro 9.4. Pruebas utilizadas en la valoracion inicial

Area cognitiva y académica - K-BIT
Area social — Tests graficos
- CPQ
Area emocional — Tests graficos
- CAT-H
— Pata Negra
Area familiar — Tests de la familia
— Pata Negra
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Los resultados obtenidos muestran a un nifio de inteligencia media, cuyas principales
dificultades residen a nivel emocional y conductual. Se trata de un nifio tendente a la ines-
tabilidad emocional, con poco o ausente control sobre sus sentimientos, muy reservado e
inhibido en los contactos interpersonales. Asimismo se observa una baja tolerancia a la frus-
tracién, es un niflo muy excitable, incluso ante pequefas provocaciones.

Presenta elevados niveles de ansiedad, una alta sensacién de culpabilidad y aprensién,
inseguridad y tendencia a autorreprocharse, asi como un alto grado de preocupacién.

Aparecen signos de celos hacia sus hermanos llegando a sentirse desplazado por ellos
respecto a la figura materna y una gran dependencia de ésta.

Se observa la presencia de miedos nocturnos, una gran dependencia hacia la figura mater-
na y grandes dificultades para alcanzar un adecuado nivel de autonomfa y madurez y pro-
blemas para tolerar las normas y limites.

Evolucion

Se ha disefiado un programa de intervencién dirigido hacia la madre y hacia el nifio. El
programa de intervencién de la madre estd destinado a cambiar sus fuentes de satisfaccién,
ayudarle a descubrir capacidades empdticas y de relacidn social, mejorar su autonomia y
confianza en s misma y mejorar la relacién con su hijo.

En cuanto al programa de intervencién con el nifio, estd dirigido a contrarrestar situa-
ciones de dependencia, aumentar autoestima, autoconcepto e imagen de si mismo, mejo-
rar las relaciones vinculares, disminuir los niveles de ansiedad, lograr una mayor estabilidad
emocional, disminuir los problemas de conducta hacia su madre y mejorar las habilidades
de interaccién social.

Este programa comprende sesiones individuales con cada uno, sesiones conjuntas madre-
hijo y sesiones de intervencién familiar.

Se viene aplicando desde hace un afio, mejorando en él su autoestima y capacidad de
autonomia y de toma de decisiones, asi como ha reducido sus niveles de ansiedad. En cuan-
to a la madre, ha reducido sus niveles de angustia y autoculpabilidad que presentaba.
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Intervencion en los trastornos
generalizados del desarrollo

10.1. Repaso historico sobre la evolucion tedrica del autismo

Lo que actualmente entendemos por autismo constituye el resultado del gran cambio sobre
la comprensién de esta problemdtica, cuando en 1979, Wing L. y Gould J. emplean la ter-
minologfa de “continuo autista”, tras la realizacién de un estudio epidemiolégico en la zona
Camberwell, en el sur de Londres.

Han considerado que las personas que manifiestan la “trfada” de alteraciones en la socia-
lizacién, la comunicacién y la flexibilidad se podfan representar en una especie de continuo
(espectro).

Aunque el enfoque actual es reciente, mirando hacia atrds encontramos al psiquiatra sui-
zo Bleuler, que en 1911 utiliza por primera vez el término de autismo (autos- “si mismo”),
para describir en los pacientes adultos con esquizofrenia el ensimismamiento y la evasién
fuera de la realidad.

Afos mds tarde, en 1930, desde un enfoque psicoanalitico, Klein, M. en el articulo
“La importancia de la formacién del simbolo en el desarrollo del Yo” (1930), sin utilizar
el término de autismo, hace referencia a Dick, un nifio pequefio de cuatro afios, que actual-
mente recibirfa conforme a la DSM-IV-TR (299:00, 2001) el diagnéstico de trastorno
autista.

Los autores que recogen la sintomatologfa y la denominan de manera correspondiente
han sido Kanner, L. (1943) y Asperger, H. (1944). Kanner, L. en 1943 habla por primera
vez del “autismo infantil precoz” en su articulo original “Autistic Disturbances of Affective
contact”, realizando un minucioso estudio de 11 casos, siendo su obra muy difundida. Un
afio mds tarde Asperger, H. describe la “psicopatia autista” en su obra “Die Autistischen Psycho-
pathen im Kindesalter”, haciendo referencia a la misma problemdtica descrita por Kanner L.
(1943) sin conocer el trabajo del mismo.

Aun asi tuvieron que pasar afios para que el trabajo de Aspeger, H. (1944) fuera tradu-
cido en 1981 por Wing, L. que sustituye por primera vez el término original de “psicopa-
tia autista” por el de “sindrome de Asperger”.

Aunque hablamos de una historia relativamente corta, el mundo del autismo ha des-
pertado desde el principio interés, controversias y cada vez un mayor niimero de investiga-
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ciones en el intento de encontrar, explicar y entender la etiologfa y el funcionamiento de
esta poblacién.

Los primeros intentos de explicar el autismo se originan al principio de los afios 80 cuan-
do se formula la siguiente trfada de teorfas: Teorfa de la Mente, Teorfa de la Coherencia Cen-
tral y Teorfa de la Funcién Ejecutiva.

Estos intentos de explicacién se complementan, teniendo puntos fuertes y débiles, sin
llegar a ofrecer una explicacién satisfactoria en el campo amplio del autismo.

La Teorfa de la Mente consiste en atribuir estados mentales, lo que permite explicar el
comportamiento tanto de los demds como de si mismo. Mirando el curso evolutivo en con-
diciones normales, la edad de inicio del desarrollo de esta capacidad se estima en la edad de
3/4 afios (Simon Baron-Cohen, Alan Leslie y Uta Frith, 1985).

La Teorfa de la Coherencia Central (Frith, U., 1989) hace referencia en el caso del autis-
mo a la incapacidad de procesar la informacién recibida dentro de un contexto, el procesa-
miento es apreciado como fragmentado, basado en los detalles, con incapacidad de extraer
lo esencial y aprecidndose una gran memoria por los detalles.

La Teorfa de la Funcién Ejecutiva (Ozonoff y cols., 1991; Rogers y cols., 1994) hace
referencia al constructo cognitivo necesario para describir conductas dirigidas a una meta,
orientadas hacia el futuro, vinculados al funcionamiento del l6bulo frontal del cerebro.

Como las teorfas existentes no satisfacfan a la comunidad cientifica las explicaciones se
diversifican cada vez mds.

En 1988, Hobson formula la Teorfa Emocional, considerando el autismo como déficit
intersubjetivo. Consideran que los nifios en general disponen de una capacidad innata para
relacionarse con las personas, lo que sostiene todas las adquisiciones posteriores acerca de
los sentimientos, las intenciones, los pensamientos y creencias que tienen las personas.

Por lo cual Hobson (1995: 151) expresa su desacuerdo con la nocién de que los esta-
dos mentales se “infieren” de la conducta y con la idea de que los conceptos mentales son
construcciones hipotéticas generadas por una teorfa.

En los afios 90, con el desarrollo de técnicas de neuroimagen, comenzd el interés ele-
vado en delimitar y definir las caracteristicas del desarrollo temprano, etc. que ha produci-
do un cambio importante en la modalidad de explicar el autismo.

Aun asi se ofrecen explicaciones con poco fundamento cientifico como la Teorfa del
Cerebro Masculino Extremo (Baron-Cohen y Hammer, 1997). La idea surgié de una afir-
macién que hizo en 1944, Asperger, H. “La personalidad autista es una variante extrema de
la inteligencia masculina” (citado en Frith, U., 1998: 66). Estas ideas se basan en estudios
que se han hecho con bebés de tan solo un dia y se ha comprobado la preferencia de los
varones a mirar mdviles mecdnicos y de las nifias a mirar rostros humanos. (Cannellan,
Baron-Cohen, Wheelwright, Batki y Ahluwalia, 2000).

Por otro lado Baron-Cohen, S. advierte que no todas las mujeres tendrian el tipo de
cerebro femenino (empathising) ni todos los hombres el masculino (systemising) y que exis-
ten individuos que tienen las dos dimensiones igualmente desarrolladas (balanced brain).

Mundy P. (2003), se ha preocupado en diferenciar los sistemas neuronales que deter-
minan la conducta social.
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Se considera que las dificultades de atencién conjunta podrian estar asociadas en el caso
del autismo con dificultades en el proceso inicial de organizar la experiencia social.

Se ha constatado un déficit en la conducta de “atencién conjunta como iniciativa y como
respuesta”, observéndose un déficit menor en la “conducta de peticion como iniciativa”, o en
la capacidad de coordinar la atencién social con una finalidad instrumental (Mundy, Sig-
man, Ungerer y Sherman, 1986).

Las responsables a nivel cerebral de la capacidad de seguir con la mirada un objeto en
movimiento y de la capacidad de atencién conjunta serfa el “cerebro social”, representado
por el surco temporal superior, situado en el giro temporal superior y las dreas parietales
adyacentes (4rea 40 de Brodmann). Se considera que estas dreas temporales y parietales son
responsables de la respuesta frente a estimulos como los rasgos faciales, la orientacién en
espacio y tiempo, etc. (Emery, 2000; Calder y cols., 2002).

Estudios recientes relacionan ademds la capacidad socio-cognitiva con la activacién de
la corteza frontal dorsomedial (drea 8/9 de Brodmann) y con el gyrus cingular anterior (Frith
y Frith, 1999; Mundy, 2003).

Otra perspectiva ofrece la Teorfa del Aprendizaje Implicito de Klinger L.G., Klinger
M.R. y Pohlig R. (2005), que tiene sus origenes en la Teorfa Evolutiva del Aprendizaje (Reber,
1993; Reber, Walkenfeld y Hernstadt, 1991).

Esta considera que los sistemas de aprendizaje implicito evolucionan antes que los sis-
temas de conciencia explicita. Desde esta perspectiva el aprendizaje implicito evoluciona a
lo largo de los primeros afos de vida, siendo independiente de la capacidad intelectual.

Klinger, L.G., Klinger M.R. y Pohlig R. (2005) observan que en el caso del autismo el
aprendizaje implicito es deficitario. Este fenémeno de retener de manera inconsciente la
informacidn se produce en el momento en el cual los sujetos constatan que diferentes esti-
mulos estdn relacionados entre s, afiadiendo las vivencias anteriores como experiencias.

La dificultad consistirfa en adquirir informaciones en situaciones que implican la com-
binacién de diferentes partes de un objeto y en la combinacién de diferentes experiencias
vividas con él. (L.G., Klinger M. R. y Pohlig R., 2005: 93).

De esta manera se diferencia esta Teorfa de la Teorfa de la Coherencia Central que no
hace referencia a la integracién a nivel cerebral de diferentes experiencias vividas.

Bastante novedoso en el mundo del autismo, aunque con aplicaciones anteriores en otrds
dreas, se encuentra la Teorfa de las Neuronas Espejo (Rizzolatti Giacomo, Fogassi Leonar-
do y Gallese Vittorio, 2007).

Por neuronas espejo se entiende un tipo especial de células capaces de reflectar el mun-
do externo, estando implicadas en la capacidad de imitacién, aprendizaje y comprensién de
los demds.

Estas neuronas son capaces de recordar en un individuo la accién producida por otro
individuo. Las neuronas espejo determinaban la comprensién de la intencién final de una
persona diferenciando entre la accién de coger un objeto en funcién de la intencién del
sujeto (p. ¢j., coger una taza de café con la intencién de probar o coger una taza de café
con la intencién de limpiarla) (Rizzolatti Giacomo, Fogassi Leonardo y Gallese Vittorio,
2007: 17).
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Se constata que las neuronas espejo, aparte de mandar mensajes motores, permiten al
mismo tiempo determinar las intenciones de los demds con la ayuda de la simulacién men-
tal de las acciones. (Investigacién y Ciencia, 2007: 24). Estudiando la corteza cerebral se ha
observado la excitacién de las mismas neuronas como respuesta tanto a una sensacion de
dolor directo como al ver a otra persona sufriendo.

Este mismo grupo de investigacion hace referencia a la vez en su articulo a la Teorfa del
Paisaje Resaltado (Vilayanur S. Ramachandran, Lindsay M. Oberman, Hirstein, W. e Iver-
sen, I, 2007), con el objetivo de explicar sintomas secundarios en el autismo como la hiper-
sensibilidad, la evitacién del contacto visual o la aversién hacia sonidos, que no se podrian
explicar a través de la Teorfa de las Neuronas Espejo.

Consideran el papel de la amigdala como fundamental en la modalidad en la cual el
nifio debe responder emocionalmente frente a los estimulos, considerando que en el caso
del autismo la conexién entre las dreas sensoriales y la amigdala estaban alteradas (citado en
Investigacién y Ciencia, 2007: 28).

Todas estas teorfas han permitido crear una visién distinta tanto sobre la busqueda de
explicaciones tedricas del problema como sobre el intento de encontrar un fundamento cien-
tifico de todo lo que representa el desarrollo psicolégico de estas personas. Hablamos de un
reconocimiento de la diversidad de respuesta al tratamiento, lo que ha conducido al plan-
teamiento de programas de intervencién individualizados.

De esta manera los programas iniciales desarrollados arbitrariamente, que en todo
momento perdfan de vista las caracteristicas del desarrollo “normal”, han resultado ser infle-
xibles, inapropiados al desarrollo psicofisiolégico del nifio con autismo y a la vez inapro-
piados de cara a las necesidades del entorno familiar y social de cada persona.

Hacemos en esta ocasidn referencia a la orientacién clinico-especulativa (Riviére, 1996;
Riviére y Valdez, 2000) de los anos 1943-1963, cuando se describen casos pero se realizan
pocos trabajos de investigacién sistemdtica.

A la vez, siguiendo el curso del panorama histérico anteriormente nombrado, se cons-
tata que entre 1963-1983 el resultado es la realizacién de un gran nimero de investiga-
ciones.

Otro cambio importante en el tratamiento de la comunicacién lo ha constituido la intro-
duccién de sistemas de comunicacién alternativos o aumentativos a mediados de los afios
70. Anteriormente los métodos alternativos se utilizaban sélo después de que hubiesen fra-
casado muchos intentos de ensefianza del lenguaje hablado.

Desde 1983 hasta la actualidad se constata un aumento del interés cientifico hacia mode-
los tedricos que permiten plantear programas de intervencién cada vez mds adecuados a las
caracteristicas psicofisioldgicas de esta poblacién.

Asimismo, en la actualidad hablamos de un espectro de manifestaciones que Rivié-
re, A. (1997) las clasifica en 12 dimensiones (tres en cada drea) generales de desarrollo
psicolégico:

154



Capitulo 10: Intervencion en los trastornos generalizados del desarrollo

a) Area Social

— Relacién social
— Capacidades de referencia conjunta (accién, atencién, preocupacion conjunta)
— Capacidades intersubjetivas y mentalistas

b) Comunicacion y Lenguaje

— Funciones comunicativas
— Lenguaje expresivo
— Lenguaje receptivo

¢) Flexibilidad y anticipacion

— Competencias de anticipacién
— Flexibilidad mental y comportamental
— Sentido de la actividad propia

d) Simbolizacion

— Imaginacién y capacidades de ficcién
— Imitacién
— Suspensién (capacidad de hacer significantes)

Ademds, las investigaciones realizadas constatan la presencia en la sintomatologfa de las
personas con TEA de retraso mental moderado o severo asociado al 75% de los casos, cegue-
raen un 1,5% y sordera en un 3% de casos, asi como distintos trastornos orgdnicos (p. ¢j.,
neurofibromatosis, esclerosis tuberosa y otros). Los dafios o trastornos en el sistema nervioso
central asociados se aproximan entre el 50-80%, asi como la epilepsia, que ha sido consta-
tada en m4s del 20% de los casos. Se afiade la asociacién con trastornos o anomalfas cro-
mosdmicas, que en ocasiones constituyen distintos sindromes (de Down, de X frdgil, de
Lennox-Gastaut, de Moebius y otros) (Belinchdn, 2001: 34).

La gran heterogeneidad sintomatoldgica se ha observado tanto entre las personas con
TEA como con TGD (considerando las dos nociones como distintas).

Un estudio realizado en 1989 por Factor et al. (1989) revela que existen 10.794 posi-
bles combinaciones de los criterios diagnésticos del DSM-III-R, que representan posibles
formas clinicas del autismo.

A la vez los manuales internacionales de diagndstico como la DSM-IV-TR (APA, 2001:
79) y la CIE-10 (OMS, 2001: 13) no han llegado todavia a un acuerdo en lo que signifi-

can las delimitaciones realizadas.
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Cuadro 10.1. Definicion y clasificacion de los TGD

DSM-IV-TR

CIE-10

“Se caracterizan por una perturbacion grave y gene-
ralizada de varias areas del desarrollo: habilidades
para la interaccion social, habilidades para la comu-
nicacioén o la presencia de comportamientos, inte-
reses y actividades estereotipados”.

(APA, 2001: 79)

“Un grupo de trastornos caracterizado por alte-
raciones cualitativas en la interacciéon social
reciproca y en las formas de comunicacién y por
un repertorio repetitivo, estereotipado y restringido
de intereses y actividades”.

(OMS, 2001: 13)

. Trastorno autista

. Trastorno desintegrativo infantil

. Trastorno de Rett

. Trastorno de Asperger

. Trastorno generalizado del desarrollo no espe-
cificado (incluyendo autismo atipico)

G wN =

(DSM-IV-TR, 2001: 80).

. Autismo infantil

. Autismo atipico

. Sindrome de Rett

. Otros trastornos desintegrativos de la infancia

. Trastorno hipercinético con retraso mental y
movimientos estereotipados

. Sindrome de Asperger

7. Otros trastornos generalizados del desarrollo

. Trastorno generalizado del desarrollo sin es-
pecificar

G wnNn =

[

o]

(CIE-10, 1992: 14)

Existen autores que consideran las denominaciones de TEA y TGD como sinénimos,
mientras que otros los diferencian, considerando el cuadro amplio y variado de los TEA
dentro de los cuales diferencian como categoria los TGD.

Respeto a la epidemiologfa, destaca en la tltima década el considerable aumento del
ndmero de personas con autismo diagnosticadas, lo que se puede explicar por una mejor
comprensién de esta problemdtica, ya que anteriormente estos nifios estaban incluidos de
manera errénea en otra categoria, o también por el acceso a la educacién y a las posibilida-
des que en los dltimos afios se han ofrecido a los padres. Se estima que la poblacién con un
diagnéstico de Trastorno autista estarfa alrededor de 13/10.000 frente a la cifra de 36,4/10.000
que se aplica al conjunto de los TGD (Fombonne, E., 2005).

10.2. Definicion y caracteristicas de los TGD

El Trastorno autista mantiene hasta dfa de hoy la delimitacién que realiza el autor en 1943.
“A veces el trastorno autista es denominado autismo infantil temprano, autismo infantil o

autismo de Kanner” (DSM-IV-TR, 2001: 80).
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Al principio se pensé que la conducta autista estaba presente desde el comienzo de la
vida (Kanner, 1943), pero mds tarde describié los mismos problemas en nifios que habian
tenido un desarrollo absolutamente normal hasta los 20 meses. Autores posteriores como
Kolvin (1971), Rutter (1968) consideraron que en la mayorfa de los casos la sintomatolo-
gfa empieza a manifestarse antes de los dos anos.

Generalmente los padres observan un cambio en la conducta del nifio alrededor de
los 18 meses (dejan de decir palabras, de mostrar interés hacia los objetos, de empezar a
tener estereotipias motoras o verbales, etc.). Actualmente, a través de videos familiares, se
ha podido observar que las caracteristicas del autismo se pueden detectar desde una edad
muy temprana, como bebés que evitan la mirada o se mantienen rigidos al ser cogidos en
los brazos.

Por lo general se observan las siguientes caracteristicas de desarrollo psicolégico:

— Los ninos no se relacionan normalmente con las personas y parecen mds felices cuan-
do se les deja solos.

— Tendencia a quedar fascinados, ignorar o angustiarse con estimulos visuales, auditi-
vos, tdctiles, olfativos, etc.

— Los objetos en movimiento pueden ser de gran interés, perdiéndolo por completo
cuando se paran.

— Parecen reconocer a personas u objetos por su perfil general mds que por los detalles
de su aspecto.

— Insistencia en comer s6lo una limitada serie de alimentos, lo que es una forma de
resistencia al cambio.

— Lo que recuerdan no estd modificado por eventos posteriores, cada recuerdo parece
mantenerse separado de otros recuerdos (Lewis, V., 1991: 164).

— Dificultades importantes de imitacién, atencién conjunta, lenguaje ecoldlico, algu-
nos nifios permanecen sin hablar durante toda la vida.

— En los nifios que desarrollan el habla los componentes pragmdticos no existen o estdn
profundamente alterados.

— Presencia de movimientos estereotipados, anomalias en el modo de andar y en la pos-
tura, actividades repetitivas simples (tocar, oler, sentir, golpear, etc.) o de rutinas repe-
titivas elaboradas (dar golpecitos en la silla antes de sentarse, etc.) (Wing, L., 1996:
56-59).

— Déficit en el desarrollo de juego funcional y simbélico.

— Falta de motivacién para conocer y explorar el mundo, de funcionalidad y de inten-
cionalidad comunicativa.

La evolucidn de estos nifos depende del tipo de intervencién y de la implicacién de la
familia. Suelen tener un desarrollo disarménico por dreas, y un periodo critico entre los
3-5 afos. Después siguen adquiriendo habilidades para adaptarse a la vida cotidiana, man-
teniendo las caracteristicas psicoldgicas fundamentales, volviendo en la preadolescencia y ado-
lescencia a pasar por un perfodo de crisis. Referente a la vida adulta todavia no hay suficien-
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tes estudios. Kanner, L. (1944) hace referencia al seguimiento de sus 11 casos que han cons-
tituido el fundamento prdctico en la diferenciacién tedrica que realiza del cuadro autista.

Como diferencia, en el Trastorno de Asperger, generalmente el embarazo y el parto de
la madre suele desarrollarse sin problemas. Pueden existir antecedentes familiares de esqui-
zofrenia, o casos en los cuales los padres describen a algtn tio del nifio que presenté de
pequefio caracteristicas similares, y que a la edad adulta sigue mostrdndose totalmente depen-
diente de su familia. Los antecedentes familiares son muy importantes para tener en cuen-
ta, siendo conocido el hecho de que existen casos de Trastorno de Asperger (aislados) que
pueden desarrollar en preadolescencia o adolescencia alguna forma de esquizofrenia. Los
nifios muestran un desarrollo normal al nacer y la mayorfa de los padres cuentan que lo que
les atrae generalmente la atencién es el desarrollo temprano del lenguaje, el volumen del
vocabulario inusualmente grande para la edad, el uso de palabras inventadas y el tono for-
mal del habla. Describen al nifio como contento, jugando al mismo juego siempre de mane-
ra repetitiva o mostrando desinterés en jugar.

Después de los 4 afios empiezan a evidenciarse los problemas de “teorfa de la mente” y el len-
guaje totalmente literal del nifio, que puede poner a los padres en situaciones muy delicadas.

Generalmente no les gusta ir al colegio, y no consiguen mantener el ritmo de trabajo
de sus compafieros. Tienen problemas de lecto-escritura (dislexo-disgrafia), unos apren-
diendo sin dificultades a leer en el mismo tiempo que para otros el hecho se transforma en
un proceso muy laborioso.

Como caracteristica general presentan problemas de escritura, como resultado de los pro-
blemas de motricidad fina que padecen. Actualmente estos problemas se estdén compensan-
do con el uso del ordenador, que disminuye los problemas de aprendizaje que muestran.

Borreguero, M. (2004: 121-122) sintetiza las siguientes caracteristicas para definir a este
grupo de ninos:

— Desarrollo adecuado o por encima de la media de su edad en las dreas de razona-
miento verbal, comprensién verbal, vocabulario y memoria auditiva.

— Ausencia aparente de retraso en el desarrollo del lenguaje, con verbosidad marcada,
con un vocabulario sofisticado e idiosincrisico.

— Dificultades en adaptarse a los intereses del interlocutor con desarrollo de conversa-
ciones inusuales y ambiguas.

— Interés en acumular datos sobre temas especificos con la imposicién de este interés
en los demds.

— Desarrollo adecuado de juego imaginativo en solitario, con la incapacidad de esta-
blecer de manera adecuada la interaccién social.

— Frecuencia baja de manierismos motores y movimientos estereotipados.

La experiencia préctica con nifios que padecen estos trastornos nos hace considerar qué
importante, a la hora de programar la intervencidn, es tener en cuenta principalmente las
caracteristicas nucleares. Las asociadas suelen desaparecer de manera espontdnea una vez que
la intervencién se centra en las causas fundamentales que los genera.
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Con referencia a esta posibilidad, distintos autores, entre los cuales citamos a L. Wing
(1981), han senalado que un nifio “puede parecer el tipico autista kanneriano durante la
infancia y, sin embargo, transformarse en un adolescente m4s caracteristico del sindrome de
Asperger” (citado en Happé, E, 1998: 135).

El Trastorno de Rett fue descrito la primera vez por Rett, A. en 1966. Si ha sido inclui-
do durante mucho tiempo en la misma entidad nosogréfica que el autismo, pero actualmente
es una entidad claramente delimitada y distinta del mismo. Con todo esto el DSM-IV-TR,
(2001: 86) lo incluye dentro de los TGD.

Los aspectos clinicos mds caracteristicos del Trastorno de Rett son:

— Después de un embarazo, parto y los primeros meses de vida normales, con un de-
sarrollo neurolégico y mental dentro de la media de edad, se observan hacia el final
del primer ano o al principio del segundo una detencién y una regresién del desa-
rrollo psicomotor.

— Paralelamente aparecen los rasgos especificos del trastorno autista: pérdida de interés
por las personas y los objetos, rostro inexpresivo e inmdvil, mirada vacia, aunque la
evitacién de la mirada generalmente no se encuentra.

— Aparecen importantes signos neurolégicos como: disminucién de la curva del peri-
metro craneal, estereotipos manuales (frotarse las manos cruzadas sobre el pecho, gol-
pear los dientes o la boca), ataxia que frena el equilibrio y la marcha, y un regreso
importante en el lenguaje.

— La evolucién lleva generalmente hacia una incoordinacién motriz, ausencia del len-
guaje, falta total de autonomia, con retraso psicomotor grave.

Teniendo en cuenta la evolucién y la intervencién terapéutica en el caso de estos nifios,
se considera necesaria y ttil la diferenciacién entre el Trastorno de Rett y el autismo (Ferra-
ri, P et al, 2000: 63).

En el caso del Trastorno Desintegrativo Infantil los manuales internacionales de diag-
néstico (DSM-IV-TR; CIE-10) hacen hincapié en la edad de inicio de los problemas en el
desarrollo del nifio.

Los aspectos clinicos mds destacados por la DSM-IV-TR (2001) serfan:

— Después de un desarrollo de por lo menos dos afios aparentemente normal se obser-
va una marcada regresién en multiples dreas.

— Antes de los 10 anos aparece una pérdida significativa en el lenguaje expresivo o recep-
tivo, habilidades sociales o comportamiento adaptativo, control vesical o intestinal,
juego o habilidades motoras.

— Muestran déficit social, comunicativo y las caracteristicas de comportamiento simi-
lares al Trastorno autista.

— Los estudios sugieren una igual distribucién de la problemdtica por sexos, aunque los
datos mds recientes sugieren que es mds comun entre hombres.
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Siguiendo esta linea planteada por los manuales internacionales de diagnéstico, los TGD
no especificados representan un apartado que permite incluir todos aquellos casos que no
cumplen los criterios de diagndstico especificados en los manuales. Es la categoria que recuer-
da que al trabajar con personas hablamos de una gran variabilidad de manifestaciones difi-
ciles de aislar y clasificar. Por otro lado también da lugar a la posibilidad de incluir diag-
nésticos erréneos, que tras el inicio del proceso de intervencién puedan tener una evolucién
diferente que la de los nifios diagnosticados de un TGD.

10.3. Pruebas utilizadas para la identificacion y evaluacion de las personas con autismo

Para poder realizar una intervencién adecuada a las caracteristicas de cada caso, se reco-
mienda realizar una identificacién a una edad temprana y una evaluacién adecuada de las
caracteristicas de cada caso.

A la hora de evaluar se recomienda tener en cuenta las siguientes fuentes de informacién:

a) Tests y escalas.

b) Entrevistas e informaciones facilitadas por los familiares y el colegio.

¢) Observaciones en situaciones naturales (casa, colegio, etc.) asf como observaciones
estructuradas sobre las relaciones existentes entre los padres y sus hijos.

En el cuadro 10.2 y 10.3 ofrecemos una resumida descripcién de las principales prue-

bas utilizadas para la identificacién y evaluacién de las personas con autismo.

Cuadro 10.2. Instrumentos basados en la reunion de informacién por parte de los padres
y profesores, y en la aplicacion de pruebas especificas

Denominacion y referencias

Descripcion

ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised), Lord,
Rutter y Le Couteur (1994).

Un modelo de entrevista a padres considerado
como muy preciso. Los nifios han de tener un nivel
de edad mental superior a los 18 meses. Requiere
formacioén especializada.

DISCO (Diagnostic Interview of Social and Comu-
nication Disorder), Wing et al. (2002).

Entrevista semiestructurada que permite recoger
informacion evolutiva de diferentes fuentes para
realizar un diagnoéstico segiin DSM-IV y CIE-10.

ADOS-G (Autism Diagnostic Observation Sche-
dule-Generic), Lord et. al. (2000).

Instrumento estandarizado de observacion semies-
tructurada con situaciones sociales de juego o dia-
logo. Se aplica a nifos mayores de 36 meses de
edad mental.

[./..]
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Cuadro 10.2. (continuacion)

CHAT (Checklist for Autism in Toddlers), Baron-
Cohen y cols. (1993)

Cuestinario construido con el principal objetivo de
poder detectar posibles rasgos de espectro del autis-
mo a la edad de 18 meses aprovechando el pro-
ceso de exploraciones rutinarias médicas que se
realizan con los nifios. Se divide en dos secciones.
En la seccion A se evaltian 9 areas de desarrollo a
través de una pregunta para cada una de éstas: jue-
go brusco o desordenado, interés social, etc. La
seccion B se introdujo para dar la posibilidad al
médico de observar directamente la conducta del
nino contrastandola con las respuestas obtenidas
con la ayuda de los padres.

CARS (Childhood Autism Rating Scale), Schopler,
E.y cols. (1998).

Entrevista estructurada formada por 15 items. Des-
pués de observar a la persona, el profesional pun-
ta cada elemento en una escala de 7 puntos el
grado en que la conducta evaluada se desvia del
comportamiento de la media de edad.

GARS (Giliam Autism Rating Scale), Gilliam y Janes
(1995).

Cuestionario que puede ser utilizado por padres,
profesores o profesionales, que identifica la seve-
ridad de los sintomas del espectro autista en nifios
con edades entre los 3-22 afios. Esta compuesto
por 4 subescalas: (a) estereotipias conductuales;
(b) comunicacion; (c) relaciones sociales; (d) de-
sarrollo previo (los primeros 3 anos de vida).

IDEA (Inventario de Espectro Autista), Riviére, A.
(2002).

Inventario destinado a evaluar 12 dimensiones
caracteristicas de las personas del espectro autista
0 con otros trastornos profundos del desarrollo. En
cada dimension se dan 4 niveles, registrandose la
severidad para cada dimensién observada.

ASSQ (The high-functioning Autism Spectrum
Screening Questionnaire), Ehlers, S., Gillberg, C.,
Wing, L.(1999)

Cuestionario destinado a explorar las caracteristi-
cas de las personas con autismo con alto nivel de
funcionamiento. Esta compuesto por 27 ftems inclu-
yendo un listado de caracteristicas especificas del
nifio a una edad escolar verbal.

ACACIA, Tamarit, J. (1994)

Valora la competencia comunicativa del nifio con
bajo nivel de funcionamiento y no verbal a través
de un guidn estructurado de interaccion. Ofrece
datos para la diferenciacion diagndstica entre autis-
mo con discapacidad intelectual y discapacidad
intelectual sin autismo.
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Cuadro 10.3. Instrumentos diagndsticos para el sindrome de Asperger, basados en reunir
informaciones facilitadas por los padres, profesores, etc.

Escala australiana del sindrome de Asperger (The  Instrumento destinado a identificar el comporta-

Australian Scale for Asperger Syndrome), Atwood, miento y las habilidades de las personas con sin-

T., 1998. drome de Asperger en la edad escolar. Hace refe-
rencia a las siguentes areas: habilidades sociales e
emocionales, habilidades comunicativas, habili-
dades cognitivas, motores, etc.

El test infantil del sindrome de Asperger-CAST  Instrumento compuesto por 37 items, demostran-

(Childhood Asperger Syndrome Test), Scott, Baron-  do ser (til en la identificacion temprana de un posi-

Cohen, Bolton, Brayne, 2002. ble cuadro de sindrome de Asperger en nifios con
edades comprendidas entre 4-11 anos.

Ademds de todas estas pruebas especificas es importante obtener informaciones sobre
el desarrollo cognitivo, motor, comunicativo, etc. a través de escalas/tests estandarizados
como:

— Merril-Palmer Scale of Mental Tests, Stutsman (1931).

— Leiter International Performance Scale, Leiter (1948).

— Test de matrices progresivas de Raven en color, Raven (1938).

— Battelle Development Inventory (BDI), Newborg (1984).

— Bayley Scales of Infant Development, Bayley (1993).

— Escala McCarthy de aptitudes y psicomotricidad, McCarthy (1972).

— Kaufman Assessment Battery for Children (K-ABC), Kaufman y Kaufman (1983).
— The Wechsler Scales (WIPPSI-R, 1989; WISC-III, 1991; WAIS-III, 1997; WISC-IV).
— VINELAND (Vineland Adaptative Behavior Scales), Sparrow ez al. (1984).

La aplicacién de todas estas pruebas permite complementar la valoracién obtenida a tra-
vés de observaciones directas y estructuradas, con las historias de desarrollo previo, con las
informaciones recogidas con la ayuda de familiares, profesores, sin perder en ningtin momen-
to de vista los valores de desarrollo general aportados a la media de edad.

Consideramos que conocer cada caso en parte, fomentar la intervencién en principios
tedricos sélidos, realizar evaluaciones periddicas y adaptar es fundamental para la ayuda y
la educacién de las personas con autismo y sus familias.

10.4. Sistemas alternativos/aumentativos de comunicacion (SAAC)

Asi que lo que actualmente entendemos por intervencién en la comunicacién en autismo
ha sido el resultado directo de cambios en varios niveles:
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a) Mentalidad
b) Investigacién
¢) Metodoldgico

SAAC son sistemas no verbales de comunicacién que se utilizan como recurso comu-
nicativo, fomentando y en ocasiones complementando el lenguaje verbal.
Hoy en dia la mayorfa de las técnicas existentes tienen como herramienta base los siguientes:

a) Signos.

b) Simbolos.
¢) Dibujos.
d) Objetos.

e) Sistemas informatizados.

A) Sistemas de signos

Inicialmente los sistemas alternativos mds utilizados han sido los basados en los len-
guajes de signos utilizadas en las comunidades de sordos.

Por la complejidad de estos signos se han sustituido en el caso del autismo por iconos
sencillos.

En Espafa el Programa de Comunicacién Total de Benson Schaeffer (Schaeffer, Kollin-
zas y McDowell, 1977, Schaeffer, Musil y Kollinzas, 1980, Schaeffer, 1978, 1980, 1982,
1986, 1994) estd introducido oficialmente por el mismo Schaeffer en el Congreso titulado
“Investigacién y Logopedia” organizado en 1985, aunque desde 1984 Javier Tamarit lo habia
utilizado.

Este programa se basa en una instruccidn sistemdtica e intensiva, realizada de manera
progresiva y secuenciada, en la cual los pasos, aunque estdn predeterminados, se siguen en
funcién del progreso y de los avances comunicativos.

El tinico requisito es la intencién de accién (aunque falte la intencién comunicativa) de
un acto-conducta con la finalidad de atender un deseo.

En Estados Unidos, el sistema mds utilizado es el Sistema Makaton (Walter, 1980), que
inicialmente ha sido desarrollado para nifios con alteraciones del aprendizaje, que eran inca-
paces de hacer frente a los sistemas de signos tradicionales. Es un programa que, aunque tie-
ne varios niveles en las primeras etapas, se caracteriza por el uso de signos muy sencillos,
concretos y que requieren la utilizacién de una sola mano.

Aunque la ventaja de los signos es que se pueden hacer y modelar mds ficilmente que
el lenguaje, tras las investigaciones realizadas se ha constatado que muchos nifos con autis-
mo adquieren un vocabulario de signos muy restringidos y raramente avanzan en el uso de
signos complejos o multiples (Kiernan, 1983, Attwood, 1988).

Por otro lado, la utilizacién de los signos estd condicionada por, ademds de las dificul-
tades en el aprendizaje, de la implicacidn, el aprendizaje y la capacidad de los demds para
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contestar a los intentos de comunicacién del nifio (padres, hermanos, profesores, terapeu-
tas, etc.).

B) Simbolos

Las dificultades que se han observado en las personas con trastornos del espectro autis-
ta en la utilizacién de signos, dadas las dificultades de imitacién que presentan, han hecho
complementar ya desde los anos 70 el uso de varios sistemas de simbolos.

Mencionamos:

a) Sistemas como Rebus, Bliss, Makaton.
b) Programas informdticos como Boardmaker o SPC (Sistema Pictogrifico de Comu-
nicacién, Mayer Johnson, 1981).

En Espaiia, en 1985 se publica la traduccién en espafol del libro de McDonald, E. R.
(1980) Ensenanza y uso del sistema Bliss, aunque profesionales de ASPACE de San Sebastidn y
Sevilla ya se habfan podido formar en este sistema en cursos organizados en el extranjero.

Inicialmente, el sistema Bliss ha encontrado un ndmero mayor de usuarios entre los
nifios y adultos afectados por disartrias, y poco a poco empezd a tener interés como sistema
aumentativo (como instrumento para estimular la adquisicién del lenguaje y del habla) tan-
to en los casos de deficiencias neuromotrices como en otras situaciones de dificultades de
comunicacién. Por la complejidad que presentd, en el dmbito del autismo su empleo ha sido
restringido, actualmente se utilizan de manera generalizada los programas informdticos como
Boardmaker o SPC, por la facilidad que ofrecen en crear un gran nimero de simbolos dife-
rentes, adaptados a las necesidades de cada individuo.

El SPC-Sistema Pictogrifico de Comunicacién (The Picture Communication Symbols,
Mayer Johnson, 1981) ha sido impreso por primera vez en Espana en 1985. El programa
se ha desarrollado con el objetivo de reducir el tiempo necesario para crear las ayudas, en
especial los tableros de comunicacién. Los simbolos se componen principalmente de dibu-
jos simples, la palabra que simboliza cada dibujo estd impresa encima del mismo. Algunas
palabras, asi como también los ndmeros y las letras, no estdn dibujadas a causa de su signi-
ficado abstracto y por lo tanto estdn simplemente impresas.

La ventaja que tienen estos sistemas de comunicacién es combinar signos pictograficos
con palabras habladas, lo que facilita su uso por parte de las personas con TEA, por depen-
der del reconocimiento mds que del recuerdo, sin necesitar la implicacién de habilidades
cognitivas complejas.

Por otro lado estas ventajas se pueden transformar en desventajas, por determinar en los
nifos una comunicacion lenta e inflexible, siendo dificil expresar relaciones sintdcticas o
semdnticas con facilidad. Ademds, al aumentar la cantidad de léxico puede incluso llegar a
ser dificil transportar los tableros.
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C) Dibujos y objetos

Por la variedad de manifestaciones que se observan dentro de la misma problemdtica,
ha resultado que el sistema de signos o simbolos, incluso los mds sencillos, pueden ser dema-
siado complejos o agotadores para esta poblacién.

Para las personas con autismo que en el momento de inicio no hacen uso de la habili-
dad de percibir y comprender imdgenes bidimensionales (fotos, dibujos, etc.), se utilizan
objetos reales como sistema alternativo de comunicacidn. A la vez las fotografias o dibujos
pueden ser de gran utilidad en las primeras fases del aprendizaje.

Es importante valorar el nivel de la persona con autismo y su capacidad para enten-
der fotos o dibujos adecuadamente, creando un vocabulario bdsico que en todo momen-
to se recomienda que esté basado en los deseos e intereses especificos de estas personas.
De esta manera la motivacién constituird un factor importante en el proceso de adquisi-
cién del lenguaje de una poblacién caracterizada generalmente por la falta de deseo comu-
nicativo.

Es importante al principio organizar la agenda del dia del nifio, estableciendo una aso-
ciacién entre actividad/objeto y fotografia/simbolo/vifieta, llegando de manera gradual a
utilizar conjuntos individualizados de fotografias o dibujos, incrementando de esta manera
tanto la comunicacién como la comprensién. Por ejemplo en la cocina pueden dejarse al
alcance del nifio un tablero con fotos de diferentes tipos de comida, de manera que él mis-
mo podria indicar lo que le gustaria comer.

También se podrdn juntar en agendas fotos de los platos preferidos del nifio que le per-
mitirdn recordar y contar lo que ha comido en un dia.

Son actividades que, ademds de utilizarse habitualmente en la escuela infantil con todo
tipo de nifios, constituyen a la vez para esta poblacién un medio a través del cual se estd lle-
vando a cabo el proceso de integracién.

Uno de los programas mds utilizados actualmente es PECS (Picture Exchange Com-
munication System). El programa ha sido desarrollado partiendo de las observaciones sobre
el pensamiento visual de los nifios autistas, por Bondy y Frost (1994), por las dificultades
observadas a lo largo de los afios en el trabajo en este campo con otros programas de comu-
nicacién. El PECS es un programa en el cual los nifios son los que inician la interaccidn,
siendo el aprendizaje rdpido, por lo cual se puede hacer posible el disfrute de una modali-
dad de comunicacién lo antes posible (comparando con otros sistemas como la comunica-
cién total de Benson Schaeffer que requieren tiempo y mucha paciencia, mientras tanto los
nifios no disponen de medios para comunicar sus deseos, etc.).

Hay también otros autores que describen sistemas de intercambio como modalidad de
comunicacién. Citamos en consecuencia a Quill (1995), que considera que si al nifio se le
proporcionan distintos objetos puede usarlos para realizar peticiones (por ejemplo, dar una
taza al adulto como peticién de un zumo, etc.).

La desventaja de todos estos medios concretos de comunicacién es el hecho de no hacer
uso a la vez de procesos cognitivos complejos que estdn implicados en la utilizacién del len-
guaje verbal.
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Ademds el proceso de comunicacién a través de objetos, fotos, etc. puede inflexibilizar
la comunicacién transformdndose con el tiempo en un proceso dificil de realizar por la can-
tidad de materiales necesarios para llevar a cabo la comunicacién (hacemos referencia a la
expansion y diversificacién rdpida del vocabulario en los nifios “normales” que en algunos
nifios de 24 meses puede llegar a estar compuesto por mds de 500 palabras).

D) Sistemas informatizados

La evolucién que actualmente tiene la tecnologfa ha conducido al desarrollo de panta-
llas y ordenadores capaces de facilitar la comunicacién de todo tipo de personas necesitadas
(con pardlisis cerebral, autismo, etc.).

Biklen (1993) considera que es importante no confundir el uso de equipos especializa-
dos de este tipo, con el objetivo de motivar la comunicacién independiente, con el uso de
la “Comunicacién Facilitada”, en la cual los usuarios se hacen muy dependientes del apoyo
fisico del ayudante.

A pesar del impacto que estas técnicas tuvieron en el mundo del autismo, se constata
que todavia hay pocos estudios sobre el uso de los ordenadores con los nifios con autismo.

Desde nuestra experiencia observamos que son medios que motivan a los nifios y que
pueden constituir una ayuda importante en el proceso de adquisicién y posteriormente de-
sarrollo del lenguaje.

10.5. Sistema TEACCHY/ El analisis conductual aplicado
(ABA, por sus siglas en inglés)

El sistema educacional TEACCH ha sido desarrollado inicialmente en Carolina de Norte
(Schopler, Mesibov, Hearsey, 1995). El programa se centra en la persona con autismo, tenien-
do como principal objetivo su funcionamiento independiente con el desarrollo de habilida-
des sociales funcionales. Evita limitar a la persona, valorando y partiendo de las necesidades,
intereses, etc. de las personas implicadas y sus familias. La ensefianza implica un alto nivel de
estructuracion de espacios fisicos, horarios, materiales adaptados, indicando en todo momen-
to los sistemas de trabajo que se recomiendan utilizar. Se apoya principalmente en indica-
ciones visuales de manera que durante la jornada escolar del nifio se usan dreas de trabajo de
distintos colores o cajones con la indicacién pictografica de su contenido, agendas para indi-
car dénde deberfa estar el nifio, qué deberfa hacer, dénde deberfa empezar el trabajo o dén-
de recoger los objetos al acabar e incluso dénde jugar. Incluye la organizacién de actividades
de ocio y el desarrollo de habilidades necesarias para poder disfrutar de las mismas. Por lo
cual el desarrollo de habilidades sociales constituye uno de los objetivos principales del pro-
grama. Jordan y Powell (1995) consideran que esta combinacién de un programa altamente
estructurado y basado en la visualizacién puede dar resultados positivos en la mejora de las
habilidades de trabajo y en la reduccién de los comportamientos inapropiados.
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Si el sistema TEACCH adapta el ambiente al nifio, el programa ABA quiere educar a
la persona con autismo para ser capaz de adaptarse y funcionar en el mundo social general,
desde una perspectiva conductista. Estd basado en los principios conductuales del condi-
cionamiento operante, utilizando recompensas sistemdticas de tipo alabanzas, comida, etc.

La terapia es intensa y muy costosa, realizindose en el entorno familiar del nifio con un
ndmero mdximo de 40 horas/semana.

El programa se desarrolla por pasos, el nimero de ensayos y los éxitos del nifio se apuntan
en un sistema de fichas. No se puede pasar a un nivel superior sin superar el anterior previsto.

10.6. Terapia cognitivo-conductual

La terapia cognitivo conductual es una forma de reestructuracién cognitiva, considerando
que los patrones de pensamiento (llamados en este caso distorsiones cognitivas) pueden
influir de forma inadecuada en el desarrollo de las emociones y de la conducta.

La forma de intervencién se establece de acuerdo con el usuario, el objetivo es aprender
nuevas formas de pensar o estrategias adecuadas que le pueden ayudar a afrontar sus senti-
mientos. La terapia se realiza por pasos, inicialmente se evaldan la naturaleza y el grado de de-
sorden del estado de énimo usando escalas y entrevistas clinicas. En el siguiente paso el usuario
aprende a interpretar y adecuar su conducta en funcién de la interpretacién adecuada de sus
pensamientos y emociones, llegando posteriormente a través de la reestructuracién cognitiva al
manejo del estrés y a practicar nuevas habilidades cognitivas, etc. Este tipo de intervencién ha
mostrado ser muy util en el caso de las personas con Trastorno de Asperger, encontrdndose el
usuario con su terapeuta una vez a la semana. De esta manera estas personas aprenden a reco-
nocer e interpretar sentimientos complejos como la rabia, la frustracién, el pdnico, etc., senti-
mientos que pueden generar problemas de conducta o malas interpretaciones en una situacién
social. Se recomienda adaptar esta modalidad de intervencién al perfil cognitivo de las perso-
nas con Trastorno de Asperger. Attwood, T. (1998) recomienda utilizar con estas personas apo-
yo visual como la representacién gréfica de la gradacién en experiencia y expresién del dnimo
(como por ejemplo un termémetro de emociones, graficas de barras o una escala de “cantidad”).
Ademds recomienda utilizar preguntas con varias alternativas de respuesta en lugar de pregun-
tas abiertas, as{ como un diccionario grifico de emociones como informacién adicional.

Para empezar se puede realizar una lista de indicadores comportamentales de los cam-
bios del estado de 4nimo, asi como la valoracién del nivel de desarrollo cognitivo de estas
personas a través de escalas de inteligencia.

De esta manera a la persona se le gufa a interpretar y explicar sus propias expresiones o
reacciones en distintas situaciones, construyéndose gufas de situaciones sociales con apoyo
visual como las “Historietas Sociales” desarrolladas de Gray, C. (1998), que aportan ademis
de la interpretacién de las situaciones el guidn sobre lo que se recomienda hacer.

También una herramienta dtil que puede ayudar a la persona con Trastorno de Asperger
puede ser el de la aplicacién prictica del manual “Soy Especial” (Informando a los niios y jéve-
nes sobre su trastorno del espectro autista) de Vermeulen, P. Dicho manual planifica la explica-
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cién del autismo por etapas, prestindose especial atencién a la autoestima y a la posible
reaccién del sujeto frente al diagndstico. Tiene como principales objetivos los siguientes:

Conocer el cuerpo, en particular el propio, tanto externa como internamente.

ener un conocimiento bdsico de las funciones y operaciones del cerebro (después de
it tob de las f y del cerebro (d d
todo, el autismo es un trastorno del cerebro).
Comprender la diferencia entre el “exterior” y el “interior” de las personas, y enten-
der que las personas son diferentes, tanto en su aspecto interno como externo.
— Comprender conceptos de “enfermedad”, “trastorno” y “discapacidad”.

Aunque actualmente existen controversias sobre la necesidad de comunicar una etique-
ta a la persona con Trastorno de Asperger, la utilidad sin duda de este programa consiste en
una busqueda dirigida y comprensién de caracteristicas y habilidades, punto de partida fun-
damental para poder intervenir de una forma eficiente con estas personas.

Por otro lado también Howlin, P, Baron-Cohen, S. y Hadwin, ] (1999) han desarro-
llado un sistema de fichas util para la comprensién de las emociones y de la mente de los
demds para las personas con Autismo de Alto Funcionamiento y Trastorno de Asperger (sin
considerar como sinénimos las dos denominaciones).

10.7. Otras terapias
A) Psicoterapias expresivas (musicoterapia, psicoterapia del arte, eic.)

La musicoterapia se propone desarrollar habilidades o recuperar funciones a través de
la musica y con la intervencién de un musicoterapeuta calificado.

En las sesiones de musicoterapia, se emplean instrumentos musicales, grabaciones, la
voz, otros materiales sonoros, etc.

En el caso del Autismo se presenta como una herramienta ttil con la cual la mayoria de
los nifios disfrutan. Siempre y cuando se utiliza en modalidad de ocio es un complemento
a otros tipos de programas y terapias.

Permite ayudar al nifio a tolerar una gama amplia de sonidos asi como a disfrutar, rela-
jarse y acostumbrarse a hacer peticiones sobre sus preferencias musicales.

Se debe de tener en cuenta a la vez la diferencia que existe entre la educacién musical y
la musicoterapia. Los objetivos de la musicoterapia no son los de llegar a tocar un instru-
mento y tampoco de asimilar conocimientos musicales previstos con anterioridad en un
curriculo escolar, sino que los objetivos se adaptan en funcién de las caracteristicas indivi-
duales de cada persona con Autismo. Su finalidad es mejorar la calidad de vida de sus usua-
rios, desarrollar potenciales y restaurar distintas funciones en el individuo.

En igual posicién e importancia se encuentra la terapia del arte. Este aspecto estd faci-
litado por el disfrute de los nifios y por la estimulacién sensorial a través de distintos tipos
de pinturas, materiales, colores, texturas, etc.
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Ademis ofrece la posibilidad de descubrir y fomentar las habilidades especiales que poseen
algunos niflos con autismo, tanto musicales como artisticas, realizindose exposiciones con
cuadros que expresan una modalidad diferente de ver la realidad.

B) Terapias asistidas con animales

También la Terapia Asistida por Animales se ofrece como apoyo a las terapias conven-
cionales.

Consiste en la participacién de animales de compaiifa en intervenciones terapéuticas
con el fin de mejorar el bienestar, ayudar al nifio con autismo a desarrollar diferentes habi-
lidades sensoriales, de autonomia y cuidado, de desensibilizacién, etc.

Se utilizan perros, caballos, delfines, etc. para el disfrute de las personas con autismo,
siendo evidente la satisfaccién de las familias frente a la adquisicién de nuevas habilidades,
apreciando el desarrollo de un mejor vinculo con sus hijos.

C) Tratamiento médico

Actualmente no existen terapias médicas especificas para el caso del autismo, y todavia
son desconocidas las causas responsables del desarrollo de este trastorno.

Existen medicamentos que a través de las investigaciones realizadas se han demostrado
eficaces en el caso del autismo, asi como otros medicamentos que ademds de su eficacia pre-
sentan un nimero disminuido de efectos secundarios y por lo cual se prefieren.

Es importante mencionar desde el principio que las recomendaciones sobre la medi-
cacién que deben de tomar las personas con autismo debe ser siempre hecha por los médi-
cos que observan el desarrollo, la evolucién y los efectos de estos medicamentos en cada
caso.

Como resultado en el presente trabajo no hacemos mds que mencionar de modo gene-
ral ciertos firmacos que demuestran ser dtiles en el caso del autismo, aunque no nos cen-
tramos en los detalles ni en los estudios de investigacion realizados con el objetivo de des-
tacar un fdrmaco frente al otro.

En la Guia de Buenas Prdcticas para el tratamiento de las personas con Autismo (2006) los
antipsicdticos atipicos (antagonistas de la serotonina y la dopamina) son los m4s utilizados
en el manejo de la hiperactividad y conductas problemdticas (agresividad y conductas auto-
lesivas).

En las condiciones en las que el porcentaje de epilepsia en autismo se encuentra entre
el 8 y el 30% (Canitano, R.Luchetti, A. Zappella, M., 2005), los medicamentos antiepi-
lépticos muestran su eficacia evidente, mejorando la calidad de vida de estas personas, apo-
yando a la vez el desarrollo.

Bastantes controversias ha levantado la utilizacién de estimulantes como el metilfeni-
dato en el caso del autismo, en ocasiones mostrdndose util, apoyando el proceso de inter-
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vencién terapéutica, mientras que en otros muestra ser inttil, considerdndose que la hipe-
ractividad y el déficit de atencién mostrado por los nifios representa el resultado directo del
elevado nivel de ansiedad.

Las mismas controversias han levantado las dietas libres de gluten y caseina, que se expli-
ca en el autismo por una deficiente absorcién intestinal, que favoreceria que neuropéptidos
derivados de las proteinas de trigo, cereales y leche de vaca llegaran al cerebro ejerciendo un
efecto neurotdxico.

Todavia no hay evidencia cientifica, aunque sf estudios aislados, por lo cual los consejos
médicos y la colaboracién con la familia, profesores y psicoterapeutas son imprescindibles.

En conclusién, consideramos que el interés sobre el mundo del autismo ha acelerado
los estudios de investigacién y los conocimientos que actualmente utilizamos a la hora de
intervenir. Sin embargo todavia faltan por delimitar los factores que generan el autismo, por
describir con exactitud las caracteristicas del desarrollo temprano, por mejorar el proceso de
diagndstico, permitiendo la delimitacién de otras problemdticas relacionadas, y estudiar los
efectos de los procedimientos actuales de intervencién.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. Segln Kanner, L. (1943) el “autismo infantil precoz” se define por los siguien-
tes rasgos clinicos:

a) Una profunda falta de contacto afectivo con otras personas. [
b) Un deseo angustiosamente obsesivo de que todo se mantenga
igual. U

c) Desarrollo adecuado o por encima de la media de su edad en las
areas de razonamiento verbal, comprension verbal, vocabulario y

memoria auditiva. O]
d) Una fascinacion por ciertos objetos susceptibles de ser manipula-

dos mediante finos movimientos motores. O
e) Mantenimiento de una fisonomia inteligente y pensativa con un

buen potencial cognitivo. [

2. Segln Asperger, H. (1944) la “psicopatia autista” se define por los siguientes
rasgos clinicos:

a) El trastorno comienza a manifestarse alrededor del tercer afio de
vida del nifo o, en ocasiones, a una edad mas avanzada. ]
b) El desarrollo linguistico del nifio es adecuado y con frecuencia
avanzado.
¢) Existen diferencias graves con respeto a la comunicacién pragma-
tica o uso social del lenguaje.
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d) Buen desarrollo motor, escalan y trepan con facilidad. ]
e) Desarrollo de estrategias cognitivas sofisticadas y pensamientos ori-
ginales. U

. El Manual Internacional de Diagnéstico DSM-IV-TR (2001: 80) clasifica los Tras-
tornos Generalizados del Desarrollo en:

a) Trastorno autista.

b) Trastorno desintegrativo infantil.

¢) Trastorno de Rett.

d) Trastorno hipercinético con retraso mental y movimientos este-
reotipados.

e) Trastorno de Asperger.

o0 Oogd

. El programa de Bondy y Frost (PECS, 1994) implica los siguientes pasos:

a) El intercambio fisico. El nifio intercambia con el terapeuta la ima-
gen con el objeto altamente deseado. [
b) El desarrollo de la espontaneidad. El nifio coge la imagen del
objeto deseado de un tablero de comunicacién realizando el
intercambio. [
c) Discriminar las fotografias. El alumno es capaz de diferenciar entre
imagenes de objetos preferidos de los “no preferidos”.
d) Desarrollo lingtistico adecuado. Formular respuestas complejas y
comentarios espontaneos sin la ayuda del adulto.
e) Responder a la pregunta “;Qué quieres?”. El nifio puede de mane-
ra espontanea solicitar una variedad de objetos y puede responder
a la pregunta “;Qué quieres?”. [l
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Intervencion en otros trastornos






11

Maltrato y abusos

11.1. Concepto

El Maltrato en la Infancia (MTI) abarca desde el nifio/a apaleado (“battered child”) hasta
las violencias psicoldgicas y el abuso sexual, junto con la negligencia en la atencién a las
necesidades para un crecimiento y desarrollo adecuados.

En los dltimos tiempos este concepto se ha visto complementado por el de victimolo-
gfa infantil, que incluye al nifio que es espectador de la violencia familiar, y el caso de la vio-
lencia y acoso entre pares, denominado como fenémeno “bullying”.

En nuestra sociedad persisten dichos populares que hablan de la violencia como forma
de relacién entre la infancia y la vida adulta (“La letra con sangre entra”, “Quien bien te
quiere te hard llorar”). Sin embargo el cambio de actitud social ante el maltrato se ha tra-
ducido en una modificacién del ordenamiento juridico, en la aceptacién social de que no
existen razones educativas ni de otro tipo que justifiquen la violencia hacia la infancia y en
la comprensién de las consecuencias negativas que sobre el nifio/a tiene el maltrato, tanto
desde la perspectiva clinica como de costes socio-sanitarios.

La OMS (Report of the Consultation on Child Abuse Prevention, WHO Social Change and
Mental Health. Violence and Injury Prevention, Ginebra, 1999) plantea las siguientes conse-
cuencias del Maltrato en la Salud:

a) Fatales (Homicidios, Suicidio, Infanticidio, VIH-sida, Aborto selectivo, Mortalidad
por problemas en la reproduccién).

b) Fisicas ( Hematomas y abrasiones, Fracturas, Traumatismos de cara y cuello, Trau-
matismos craneoencefdlicos, Quemaduras, Traumatismos tordcicos y abdominales,
Traumatismo tordcicos y abdominales, Sindrome de Munchausen).

¢) Sexuales (Embarazo no deseado, Enfermedades de transmisién sexual, VIH, Mor-
bilidad debido a problemas reproductivos).

d) Emocionales y comportamentales (Baja autoestima, Hiperactividad, Traumatismos
autoinfligidos, Relaciones entre iguales deficitarias, Trastornos somatoformes, Bajo
rendimiento escolar, Trastornos de la conducta alimentaria, Depresién, Ansiedad,
Téxico-dependencias).
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¢) Alargo plazo (Trastornos en el desarrollo, Discapacidades, Trastornos de la conduc-
ta alimentaria, Trastornos del suefio, T'éxicodependencias, Depresion y Ansiedad,
Delincuencia y Conductas violentas, Conductas autodestructivas)

El MTT no es un hecho exclusivo de la sociedad contempordnea, pero no ha sido hasta
los afios sesenta en que fue reconocido en la literatura médica como un problema de salud
infantil. Es conocido que puede ocurrir en todos los grupos sociales y culturales, aunque la
tipologfa de presentacién y su deteccién (maltrato fisico, emocional, abuso sexual) difiere
en cada uno de estos grupos sociales, lo que determina que la visibilidad de una u otra tipo-
logia de MTT sea mayor en familias en situacién de precariedad socio-econémica y catalo-
gadas, desde diferentes perspectivas, como “familias de riesgo”.

Aunque la prevalencia e incidencia conocida del MTT se modifica segin el concepto, la tipo-
logfa y el lugar de la deteccién, la magnitud de este problema indica que es una situacién a la
que debe hacerse frente desde los Servicios de Atencién Sanitaria a la Infancia en cualquiera de
los niveles asistenciales. Se conoce que 1 por cada 1.000 nifios/as (0-15 afios) sufren cada afio
maltrato fisico o abandono severo (datos del Reino Unido y EEUU). Segtin los datos de los
Servicios de Proteccidén de la Infancia y de encuestas a profesionales, la prevalencia en Espafa
es similar a la de los paises de nuestro entorno socio-cultural, siendo la negligencia y el aban-
dono los subtipos de MTT mds frecuentes. Con relacién al acoso escolar por parte de padres los
estudios de prevalencia, tanto nacionales como internacionales, lo cifran en torno al 3% para
los casos graves, aunque pueden estar inmersos en procesos de violencia escolar el 20-25% de
los escolares, no incluimos los resultados del denominado Estudio Cisneros realizado en Espa-
fia (2006) por los importantes déficits metodoldgicos y el alarmismo de las cifras que aporta.

* Concepto y clasificacion de los malos tratos en la infancia
En el concepto de MTT se incluyen los siguientes aspectos:

1. Contexto maltratante: Familiar o extrafamiliar (que incluye el maltrato institucional).
2. Forma de agresién: Activa o pasiva.
3. Tipo de lesiones: Fisicas o emocionales, incluyendo los abusos sexuales.

En la mayorfa de las definiciones, con rigor conceptual y operativo, se hace referencia a
la interaccion, expresada en términos de agresion ylo desatencidn, entre necesidades de la infan-
cia y el contexto de desarrollo del nino/a. La importancia de esta aproximacién conceptual
viene dada por las implicaciones tanto asistenciales como preventivas que se derivan de él.

De acuerdo con las diferentes definiciones mds utilizadas (Centro Internacional de la
Infancia, Kempe, Sociedad Catalana de Pediatria):

Ocurre Maltrato en la Infancia cuando el nifio/a es objeto de acciones u omisiones
por adultos cercanos (familia, entorno social) o instituciones, que afectan a su desarro-
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llo fisico, psiquico, afectivo y/o social, con o sin lesiones evidentes, pero percibidas por
el adulto que las inflige como dafiinas o perjudiciales para el nifio/a .

En las situaciones de MTT, una de las formas suele ser predominante en la deteccién
por lo que, con fines diagndsticos y de intervencién, la siguiente clasificacién y definicién
de tipologias es especialmente til:

1. Maltrato fisico: Cualquier accidn no accidental que provoque dafio fisico y/o enfer-
medad en el nifo/a.

2. Maltrato psicoldgico: Hostilidad verbal “crénica” (insulto, burla, desprecio, critica,
amenaza de abandono) y bloqueo persistente de las iniciativas de interaccién infan-
tiles (desde la evitacién hasta el encierro o confinamiento).

3. Negligencia fisica: Desatencién habitual de las necesidades fisicas (alimentacidn, ves-
tido, higiene, cuidados médico-sanitarios) y de la proteccién y vigilancia de situa-
ciones peligrosas (exposicidn reiterada situaciones de accidentabilidad).

4. Negligencia psicoldgica: Falta persistente de respuesta a las sefiales infantiles (sonrisa,
llanto) y falta de iniciativa en la interaccién-contacto con el nifio/a por parte de figu-
ras estables, imprescindible en los primeros afos de vida.

5. Abuso sexual: Actividades sexuales de cualquier tipo (sodomia, exposicién visual, sexo
oral, toqueteos, conversaciones, insinuaciones, comercio sexual) con un nifio/a menor
de 18 afos, por parte de un adulto (familiar o no) que representa una “figura de
autoridad” para el nifio/a , incluyendo la excitacién y/o satisfaccidon sexual de esa
figura adulta.

11.2. El concepto de victimologia infantil

El estudio y profundizacion acerca del maltrato en la infancia ha perfilado algunos aspectos
novedosos de gran interés. Por un lado la concurrencia en muchos casos de situaciones de
violencia de pareja en los que el nifio/a puede llegar a ser victima, sea de los propios malos
tratos o sea como observador permanente de ese tipo de relacidn agresiva. Otro aspecto a
considerar es el de nifio/a victima de sus propios compaifieros, acosado y desorientado ante
esta situacién que se perpetta ante la observacidn silenciosa, cuando no cédmplice, de sus
semejantes. Por fin una tercera forma emergente consiste en los nifos/as que agreden a sus
propias figuras parentales y otras personas mayores de referencia. Son tres situaciones emer-
gentes que precisan ser identificadas en nuestra intervencion profesional.

Al hilo de estas tres situaciones aparece un nuevo concepto: victimologia evolutiva, acufia-
miento académico que pretende incluir una disciplina dedicada al seguimiento evolutivo de
aquellos/as nifios/as que sufrieron algin tipo de violencia y estudiar su devenir en cuanto a su
proceso de posible revictimizacién o de secuelas relacionales y sociales. La victimologfa evolu-
tiva, segtin Filkenhor, abarca dos campos: aspectos evolutivos del riesgo que hace referencia al
tipo de victimizaciones que sufren los nifios/as segtin su edad y grado de desarrollo, el segundo
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campo se ocupa del aspecto evolutivo del impacto de la victimizacién, dado que los nifios/as
responden ante este hecho segtin su vulnerabilidad y las capacidades especificas del estadio de
desarrollo en que se encuentran. En términos mds coloquiales, este concepto pretende dar res-
puesta a la siguiente pregunta: ;Un nifio/a que ha sido abusado es “carne de cafién” para con-
tinuar siendo victima y “atraer” otro tipo de abusos en otros contextos? (caso paradigmdtico:
relaciones entre los fenémenos “bullying” y “mobbing” que han sido descritos en la actualidad).

11.3. Etiologia y factores de riesgo

La etiologfa del maltrato en la infancia es compleja, dado el cardcter psicosocial del proble-
ma. Las investigaciones realizadas para identificar los factores de riesgo (también llamados
"indicadores inespecificos”) han evidenciado la naturaleza multicausal del problema, estan-
do presentes un nimero importante de estos factores en toda situacién de maltrato.

El conocimiento de los factores de riesgo tiene valor tanto para la deteccién y plan de
intervencién sobre el problema como para su prevencién. Se pueden dividir en faczores socia-
les (extra e intra familiares), factores psicoldgicos (de la personalidad, psicopatoldgicos, difi-
cultades de empatia con la infancia, modelos de aprendizaje/repeticién relacional), factores
de vulnerabilidad del nifio/a (de la infancia en general y de determinados nifos/as como pre-
maturidad y bajo peso, minusvalias fisicas y psiquicas, dificultades del aprendizaje con o sin
déficits atencionales).

Los factores de riesgo que por repeticidn, persistencia en el tiempo y sumacidn de varios de
ellos tienen mayor valor predictivo, para la deteccidn precoz de las formas severas de mal-
trato fisico y negligencia, as{ como para evaluar la posibilidad de su repeticién y su preven-
cién, son (Browne y cols., 1988):

— Padres muy jévenes, sobre todo adolescentes.

— Embarazos no planificados (separados entre si por perfodos inferiores a 18 meses).

— Dificultades serias para el establecimiento del vinculo madre-hijo/a (separacién madre-
hijo/a en el periodo neonatal precoz, por enfermedad u otras circunstancias).

— Prematuridad y bajo peso al nacimiento (tiene un efecto sumador de riesgos: separa-
cién precoz con dificultad de establecer un adecuado vinculo madre-hijo/a y el fra-
caso de las expectativas con sentimientos de fallo narcisista en las figuras parentales).

— Minusvalfas fisicas y/o psiquicas en los ninos/as.

— Rupturas familiares y familias monoparentales aisladas social y/o afectivamente.

— Familias con problemas sociales y/o econdémicos (pobreza, marginacidn, aislamiento
social y/o carencia de red de apoyo social).

— Familia con historia manifiesta de violencia familiar entre los adultos y/o adultos-
nifios/as (p. ¢j. maltrato en la infancia de padre y/o madre).

— Familias en riesgo psico-social persistente (enfermedad mental de una o las dos figu-
ras parentales, alcoholismo u otras toxicomanfas, afecciones crénicas en alguno de
sus miembros, convivientes sin relacién familiar directa).
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— Padres con actitud excesivamente intolerante, indiferente o ansiosa en la crianza de
los hijos/as.

Estos factores de riesgo pueden tener un cardcter predisponente, desencadenante, o
incluso protector (“buffer” o tampén) cuando se utilizan como recurso familiar mds que
como descripcién de carencias o dificultades: en un trabajo de metandlisis acerca de los fac-
tores de riesgo en los casos de malos tratos, se demuestra que el impacto predictivo de cada
factor de riesgo, aisladamente, es escaso. No obstante si se van asociando varios de los fac-
tores conocidos, la probabilidad de presentar cualquier tipo de MTT puede llegar a quintu-
plicarse. Sin embargo, queda demostrado que los adultos que habian sufrido malos tratos
en su infancia no eran obligadamente adultos maltratantes. La deteccién precoz y atencién
adecuada del nifio/a y su familia que sufre maltrato evita la repeticién transgeneracional del
MTI.

La repercusién de estos factores de riesgo se encuadra en una determinada dindmica
relacional: las figuras parentales precisan de organizaciones mentales complejas para la
superacién de los conflictos que van surgiendo en la relacién con sus hijos/as. En deter-
minadas circunstancias, “situaciones de riesgo”, este proceso mental se encuentra dificul-
tado, por lo que la “actuacién” pasa a ser la forma prioritaria de comunicacién con la
infancia; estos pasos al acto son una descarga de la tensién emocional hacia el exterior, lo
que dificulta la comprensién y elaboracién mental de cada situacién conflictiva que se
presenta, de tal suerte que, en esta situacién, actos cotidianos del nifio/a (llorar, defecar,
orinar, demandas, caprichos, incidentes) pueden ser interpretados por las figuras paren-
tales como una potencial o real agresién, por lo que su tolerancia hacia esos actos dismi-
nuye y son connotados como amenazas frente a las que es preciso responder de forma acti-
va, es decir, “actuada”.

Asi mismo los factores de riesgo se pueden inscribir en un funcionamiento familiar en
el que prima el “aislamiento” social, con una dialéctica aislarse-ser aislados (p. ¢j., alcoho-
lismo, migraciones, marginacién de cualquier tipo, pobreza) y que dificulta las interaccio-
nes sociales y los procesos de mentalizacién, perpetudndose los esquemas relacionales pre-
cedentes. Al aislamiento se puede unir el “encerramiento” relacional (p. ¢j., vivienda en
condiciones de hacinamiento, escasa superficie, roces frecuentes), por lo que revierten en el
nucleo familiar las dificultades relacionales y de verbalizacién. Esto, unido a la dificultad de
canalizacién externa de la agresividad, hace que dicha agresién explote dentro de este ence-
rramiento, siendo los integrantes familiares los que se van a ver sometidos a permanentes
pasos al acto.

Esta importancia de los factores sociales como determinantes del MTT ha sido confir-
mada por estudios recientes y, en particular, la deprivacién social (incluyendo la estabilidad
econdémica, la situacién de la vivienda y la existencia de ayudas sociales), junto con la situa-
cién laboral de las figuras parentales y la estabilidad y riqueza de la red social. En este mis-
mo sentido, el estudio de los factores del nifio/a evidencian que las actitudes parentales son
mds significativas que las caracteristicas de los problemas en el nifio/a.
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11.4. Diagndstico de maltrato

El Maltrato en la Infancia (MTI), en sus diferentes subtipos o forma de presentacién, se pue-
de sospechar por: la historia clinica (motivo de consulta, forma de presentacién de la deman-
da y datos socio-familiares) y la exploracion clinica y pruebas complementarias.

1. Forma de presentacion de la demanda en la consulta:

a) Caracteristicas y actitudes de los adultos que acompafan al nifio/a en la consul-
ta, tanto en términos de explicaciones como de actitudes hacia el nino/a y los
profesionales.

b) Conducta del nifio/a durante la consulta.

2. Lesiones o consecuencias en el nifio/a (Indicadores “especificos”).

a) Lesiones fisicas.

b) Alteraciones del crecimiento.

¢) Alteraciones en el desarrollo evolutivo.
d) Trastornos de conducta.

Aunque la sospecha de un posible o probable MTT surge prioritariamente por uno de
los subtipos, en todas las formas de MTT existe o puede existir un dafno en la esfera psico-
l6gica que, a corto y largo plazo, es la consecuencia mds nociva para el nifio/a .

El motivo de consulta, las caracteristicas de la demanda y los hallazgos exploratorios que
pueden alertar acerca de la posibilidad o probabilidad de la existencia de MTT son distintos
segtin el subtipo de MTT sospechado:

Maltrato fisico
A. En la anamnesis:
a) Discordancia entre las caracteristicas de las lesiones que son motivo de consulta y:

— La descripcidn o explicacion de las circunstancias causantes de la lesién (Ej.
nifio/a de 6 meses con quemadura de 2° grado en ambos gliteos que “se ha
quemado en ambos nalgas al banarle”).

— El momento en que aparentemente ocurrieron las circunstancias causantes de
la lesién (Ej. Hematomas antiguos en regiéon dorso-lumbar para un trauma-
tismo supuestamente reciente).

— El desarrollo evolutivo del nifio/a , en especial el desarrollo motor (Ej. hema-
toma periorbitario en un nifio/a que no ha iniciado la deambulacién).
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b) Lesiones con diferente antigiiedad y/o accidentes de repeticion.

¢) Lesiones injustificadas observadas por ajenos a la familia. Ej. escuela.
d) Actitud de despreocupacion ante la gravedad de las lesiones.

¢) Actitudes del nifio/a, que indican un “contexto maltratante™:

— Ansiedad excesiva cuando se le habla o explora.

— Pasividad inadecuada para su edad y atencidn extrema (“mirada helada”).
— Conducta y/o juego agresivos, con excesiva actividad.

— Proximidad o distancia inhabitual entre padres e hijos.

B. En la exploracién las lesiones que alertan sobre un posible maltrato fisico son:

— Cutdneas (hematomas, contusiones, heridas, quemaduras).
— Oseas (fracturas).
— Internas (neuroldgicas, viscerales, oculares).

Entre estas lesiones, existen algunas que, teniendo en cuenta la edad en que aparecen, el
tipo de lesidn evidenciada, la presencia de marcas del objeto utilizado para la agresién y otros
signos indirectos, se pueden considerar como de elevada sospecha o patognoménicas de lesion
no accidental (Cuadro 11.1).

Cuadro 11.1. Sospecha de lesiones no accidentales

Lesiones cutdneas (hematomas, heridas, erosiones y quemaduras)

Provocadas accidentales

— Hematomas:
Parte proximal extremidades, parte media y distal
Region lateral de cara, crestas iliacas
Pabellones auriculares y cuello, region facial y frontal
Genitales y gliteos, region maxilar
Varias localizaciones

— Quemaduras:
Bordes nitidos, bordes irregulares
Localizacién multiple, caracter Ginico
Forma de “calcetin” o “guante”
Simétrico y nitido, asimétricas
Marcas de cigarrillo
Cicatrices de quemaduras
Palmas y plantas, zonas descubiertas
Genitales y gliteos
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Cuadro 11.1. (continuacion)

— Forma de la lesion (puede indicar el agente agresor)
Huellas de manos y dedos
Arcada dental
Cables eléctricos
Cinturones/hebillas

— Antigliedad de la lesion: (orienta al caracter repetitivo)
Color pardo o rojo parpura, reciente (1-2 dias)
Color verde, antigua (4-7 dias)
Color amarillo, muy antigua (mas de 10 dias)
Se recomienda que en los casos con lesiones cutaneas, y siempre que no altere el
curso de las exploraciones ni altere emocionalmente al nino/a, se realicen fotografias.

Fuente: Guia Comunidad de Madrid (1993).

C. Codificacion:

— CIE-10: Se codifica con el cédigo de las lesiones concretas (Cédigo IV de la cla-
sificacién multiaxial) y con el cédigo de los trastornos mentales acompafnantes
(Ejes I, I y I1I de la clasificacién multiaxial), pero al utilizar la Clasificacién Mul-
tiaxial de la Infancia y la Adolescencia (MIA-CIE-10) se debe acompanar de los
c6digos Z correspondientes en el eje V, en este caso Z61.6.

— DSM-IV-TR: La clasificacién es mds imprecisa y se corresponde con toda la situa-
cién de malos tratos en el cédigo V61.21 y en caso de los malos tratos fisicos con

el cédigo T74.1.

El Sindrome de Munchausen por “poderes”, como forma de Maltrato Fisico debido a la
induccion o simulacidn de sintomas, casi siempre evocadores de patologfas graves, se sospe-
chard ante:

— Sintomas y signos que 70 se explican por los cuadros clinicos y pruebas habituales.
— Sintomas y signos que sdlo ve la persona que cuida del nifio/a o que sélo aparecen
cuando el nifio/a estd en casa o en el camino de casa al hospital (“loco parentis”).

— Demanda excesiva de pruebas complementarias sin base clinica 77 preocupacién por
las consecuencias de éstas para el nifio/a .
— Codificacién:

* CIE-10: Tanto el “Doctor Shopping” como el Munchausen tipico se codifica con
el digito F68.1 Para el Munchausen por poderes se utiliza el digito T74.8.
e DSM-IV-TR: Categoria F68.1 (300.xx) y el sindrome de Munchausen por pode-

res remite al apartado B como “criterios para estudios posteriores”.
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Maltrato psicolégico

Esta forma de MTT se caracteriza por la cronicidad de las actitudes de los adultos res-
ponsables de la crianza del nifio/a y que se pueden evidenciar en la consulta por:

Rechazo verbal, menosprecio y desvalorizacién.

Aislamiento del nifio/a de su entorno y/o de los adultos, con o sin finalidad laboral
o social.

Relaciones basadas en el temor o disciplina severa.

Exigencias excesivas e inadecuadas a la etapa evolutiva y/o a las caracteristicas indi-
viduales del nifio/a.

En el Maltrato psicoldgico, la sintomatologfa de alarma o sospecha no es exclusiva del
MTT, pudiendo estar relacionada con otras causas, individuales o sociales (Ej., trastornos
mentales, trastornos madurativos de causa espeficicada). Sin embargo el cuadro clinico de
Jallo o retraso no orgdnico del crecimiento se asocia siempre a situaciones graves y mantenidas
de deprivacién o maltrato psicolégico.

Los signos clinicos de sospecha del MTI psicoldgico pueden ser:

Retraso en la maduracién psicomotora. Ej., retraso en el desarrollo del lenguaje.
Trastornos de conducta y comportamiento. Ej., excesiva ansiedad o rechazo de las
relaciones psicoafectivas, conducta agresiva y problemas severos de aprendizaje.
Trastornos de cardcter psicosomdtico. Ej., dolor abdominal recurrente.

Trastornos en el crecimiento. Ej., “fallo no orgdnico del crecimiento”.

En cuanto a la codificacién en el CIE-10 se utiliza el c6digo correspondiente del tras-
torno mental detectado (ejes I, I y I1I de la clasificacién MIA-CIE-10), pero se debe acom-
panar en el eje V con los cédigos correspondientes: Z61.7; 261.8; 262.0; 262.2; 262.3 ylo
762.6. La clasificaciéon DSM-IV-TR, al ser mds imprecisa en el caso de la infancia y la ado-
lescencia, no contempla como tal categoria especifica estos malos tratos psicolégicos.

Abuso sexual

El Abuso Sexual (AS) raramente se sospecha por la historia clinica, excepto cuando el
nifio/a o la persona que le acompafia expresan, revelan, la existencia de un probable Abuso
Sexual o bien cuando los sintomas fisicos o psicolégicos indican la posibilidad de un AS.

Los signos de sospecha de AS en la exploracién se agrupan en:

— Genitales.
— Anales.
— Lesiones cutdneas perianales y perineales.
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— Lesiones en cavidad oral.
— Trastornos emocionales y/o comportamentales.

Estos signos pueden dar lugar a una mayor o menor posibilidad/probabilidad de AS (Cua-
dro 11.2).

Cuadro 11.2. Signos de sospecha en el abuso sexual

Sospecha alta o “muy probable”:

Presencia de semen en vagina, ano o genitales externos.

Embarazo en persona menor de edad, cuando la identidad del padre es desconocida u
ocultada.

Desgarro del himen.

Desgarro anal.

Hematomas y/o erosiones en zonas genitales o sexuales (Ej., senos, labios), leves pero de
caracter no accidental.

Signos de Enfermedades de Transmision Sexual.

Conductas sexualizadas inadecuadas para la edad, frecuentes y repetidas.

Sospecha media o “probable”:

Prurito y/o dolor en region perineal, disuria o leucorrea.

Verrugas o condilomas anales.

Alusiones del nifio/a sobre “secretos de los que no puede hablar”.

Trastornos de la conducta alimentaria y otros trastornos psiquiatricos.

Intentos de suicidio y automutilacion.

Conductas perturbadoras y dificultades relacionales con nifios/as y adultos/as.

Sospecha baja o “posible”:

Infecciones de repeticion del tracto urinario.

Trastornos de caracter psicosomatico, Ej., dolor abdominal recurrente, cefaleas.
Conducta sexualizada esporadica.

Patrones sexuales “excéntricos” en la interaccion familiar.

Fuente: Great Ormond Street Hospital for Children National Health Service Trust (1995).

Para la codificacién en el sistema CIE-10 de la OMS, se utilizan los cédigos concretos
de las lesiones detectadas (eje IV de la MIA-CIE-10) y los correspondientes a los trastornos
mentales acompafantes (ejes I, II y III), se debe acompaiiar en el eje V con los cédigos Z
correspondientes: Z61.4 6 Z61.5, segtin fueran perpretados en el grupo familiar o fuera de
este contexto, respectivamente. En el sistema americano DSM-IV-TR se expresan de una
forma mds imprecisa, correspondiéndose con el conjunto de la situacién de maltrato con el
cédigo V61.21, acompanados por el céddigo V61.12 si el abuso lo realiza un compaiero o
por el cédigo V61.83 si el abusador es diferente al companero.
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Maltrato por Omision: Negligencia - Abandono

Esta forma de MTT no presenta signos y sintomas de sospecha tan especificos como ocu-
rre en el MTT fisico, dado que pueden aparecer en otras situaciones que se pueden catalo-
gar como de “riesgo para un desarrollo psicomotor inadecuado” o de “riesgo psicosocial”. Sin
embargo, pueden existir situaciones que requieran intervencién de los servicios de protec-
cién de la infancia, bien por la gravedad de las consecuencias en el nifio/a o por la imposi-
bilidad para asegurar una crianza y educacién adaptadas a las necesidades del nifio/a .

Como seial de sospecha, durante la realizacién de la anamnesis, se puede detectar que los
adultos que acompafian al nifio/a muestran ausencia de preocupacién por los problemas del
nifio/a y/o distancia o rechazo ante los requerimientos afectivos del nifio/a.

Los signos de alarma en la exploracién son:

Descenso marcado en los percentiles de peso y talla: “fallo no orgdnico del crecimiento”.
— Anomalias de piel y pelo. Ej., eritema del panal severo y persistente.

Escasa higiene.

El nifio/a mantiene una actitud de rechazo o de aislamiento.

Desarrollo intelectual y rendimiento escolar bajo, por estimulos inadecuados al poten-
cial de desarrollo del nifo/a.

La negligencia y abandono psicoldgico se puede manifestar como problemas del creci-
miento y del desarrollo, tanto de forma aislada como asociado a otras formas de maltrato y
suele tener caracteristicas especificas segin la etapa madurativa y cronolégica (Cuadro 11.3).

Cuadro 11.3. Signos de negligencia y abandono emocional

Nifo/a 0-2 afos:

— Indicadores de riesgo fisico: Retraso del crecimiento; infecciones leves, recurrentes o per-
sistentes; consultas frecuentes a los servicios de urgencias; eritema del panal severo.

— Indicadores de riesgo en el desarrollo/maduracion: Retraso y disarmonia en al desarro-
llo de las areas madurativas.

— Indicadores de riesgo conductual: Ansiedad excesiva o rechazo en el establecimiento de
vinculos y relaciones psico-afectivas; ausencia de respuestas ante estimulos sociales.

Nifio/a 3-6 afios:

— Indicadores de riesgo fisico: Retraso de talla; microcefalia; aspecto sucio y descuidado.

— Indicadores de riesgo en el desarrollo/maduracion: Retraso del lenguaje de tipo disar-
moénico; capacidad de atencion disminuida de forma notable; inmadurez socio-emo-
cional (excesivamente "infantil" o excesivamente "adulto" para su edad).

— Indicadores de riesgo conductual: Hiperactividad; rabietas e inquietud; conductas agre-
sivas y/o retraimiento excesivo; escasa discriminacion y pasividad en las relaciones
sociales; busqueda de contactos fisicos extrafios para su edad.

[./.]
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Cuadro 11.3. (continuacion)

Nifo/a 7-14 afos:

— Indicadores de riesgo fisico: Retraso de talla; aspecto sucio y descuidado.

— Indicadores de riesgo en el desarrollo/maduracion: Problemas de aprendizaje; baja auto-
estima; escasa capacidad de habilidades para resolver situaciones de cierto conflicto;
inmadurez emocional; tendencia a la impulsividad y bajo control de los impulsos.

— Indicadores de riesgo conductual: Relaciones sociales escasas y/o conflictivas; conductas
compulsivas y/o de autolesion; problemas graves en el control de esfinteres; dificultad
en el manejo de la agresividad; baja tolerancia a la frustracion.

Fuente: Guia de la Comunidad de Madrid (1993).

De especial importancia resulta resumir las interacciones que acontecen entre la figura
parental que maltrata, la otra figura parental, que en no pocas ocasiones es también mal-
tratada, y los hijos/as de estas familias que conviven en un clima de violencia. La forma mds
clara de hacerlo es la lenta y detenida exposicién del Cuadro 11.6.

Codificacién: Segun el sistema CIE-10 utilizaremos los cédigos de los trastornos men-
tales acompafiantes en los ejes I, I y III, situando en el eje V los cédigos 262.2; Z62.4 o
762.5. En la clasificacién americana DSM-IV-Tr no se especifica diferencia alguna con otros
tipos de maltrato.

Acoso moral por parte de companeros/as

Se le conoce como fenémeno “bullying” y la revisién de la literatura realizada por Rodri-
guez-Piedra, Seoane y Pedreira (2004) destaca lo siguiente:

1. En el acosado: Aparece un Sindrome de Estrés Postraumdtico que oscila entre los tipos 11
y IIT de Terr, siendo en este dltimo en el que existe un mayor nivel de riesgo de comisién
de conductas suicidas en la etapa de preadolescencia y adolescencia. La ayuda psicol6gi-
ca puede ser eficaz, pero debe ser cuidadosa y prudente con terapeutas de experiencia.

2. El acosador: Habitualmente pertenece al grupo de mayor aceptacion entre los pares.
Se enfrenta a una exclusién, siempre dificil de desarrollar o de tener que realizar deter-
minados trabajos sociales. La ayuda psicoldgica no suele ser aceptada, al menos de
entrada, ni por él ni por su propia familia.

3. El grupo de iguales: Guardan silencio, son testigos mudos. No reaccionan, situacién
similar es descrita en el mobbing. La educacién en valores solidarios serfa una alter-
nativa, pero hoy es dificil instaurar estos valores, no se debe olvidar que en el grupo
de pares se sigue pensando que decir lo que se observa es ser un delator o “acusica”.

4. En el profesorado y la institucién escolar. Hasta épocas recientes eran renuentes a acep-
tar la situacion, lo interpretaban como “peleas entre chicos”. Resistencia a tomar deci-
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siones, en muchas ocasiones su actitud puede reforzar el acoso. La formacién desde
los Centros de Educacién del Profesorado es una opcién necesaria y urgente, sobre
todo para incrementar el compromiso con las victimas.

5. Las Asociaciones de padres: Divididas entre las opciones del acosado y del acosador,
reproducen en su seno las contradicciones y responden al criterio de normalizacién
de las situaciones y, en no pocas ocasiones, minimizar el acoso. No es extrafia la accién
reivindicativa y victimista de ambos grupos, la accién educativa decidida y positiva
y el debate en el seno de la APA puede ser una salida real.

En todos los casos expuestos con anterioridad se precisan profesionales formados y con
experiencia para abordar tanto la informacién como la formacién y la intervencién directa
sin caer en fdciles alarmismos.

La codificacién con el sistema MIA-CIE-10 consta en describir los trastornos mentales
acompafiantes en los ejes I, II, y III, pero se debe hacer constar en el eje I si aparece el Sin-
drome de Estrés Postraumdtico (SEPT) con el cédigo correspondiente: F43.1, ya que no
incluye adn los tipos de Terr para la infancia (I o agudo; II o crénico y III o mixto); se pue-
de emplear el eje IV si hubiera algtin tipo de lesiones fisicas; en el eje V se debe resenar:
760.5; Z61.3; 261.7 y/6 Z62.3. Segtin la DSM-IV-TR, continda siendo imprecisa salvo
para sefialar el SEPT (309.81).

11.5. Pautas terapéuticas y preventivas

El MTT es un sindrome psico-social complejo, en el que el profesional sanitario tiene un
papel relevante en dos niveles bdsicos de actuacién: E/ nivel preventivo (contenidos y activi-
dades de la prevencion primaria y de la prevencién secundaria) y en el nivel de intervencién una
vez detectado el problema (prevencion terciaria).

1. Nivel Preventivo: La prevencién se ha referido cldsicamente a procesos aparentemente
unicausales (p. ¢j., enfermedades infecto-contagiosas o transmisibles), pero a medi-
da que se avanzé en el conocimiento de estos procesos y de otros problemas de salud,

y
como p. ¢j., el MTI, se constatd la complejidad y multicausalidad implicadas en el
proceso salud-enfermedad (factores de “terreno”, “sensibilizadores”, “desencadenan-
tes”, atenuantes o “buffer”, de “respuesta’, “genéticos”, “adquiridos”, “cognitivos”).

1.1. Prevencidn primaria del MTI: Interviene sobre la multicausalidad y consiste en
las intervenciones dirigidas a elevar el bienestar de la infancia mediante activi-
dades dirigidas a la promocién del nifio/a como sujeto activo que debe ser “escu-
chado” en sus necesidades, acorde con las diferentes etapas del desarrollo, p. ¢j.,
legislacién, promocién de formas adecuadas de crianza y educacién, mejora de
la imagen social de la infancia.
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1.2.

Las actividades de Prevencién Primaria, como parte de la atencién de salud
del nifo/a, se encuadran dentro de las actividades de Promocidn del Desarrollo
Psicosocial en el nifiola de 0-5 afios: Seguimiento de los embarazos de riesgo
(madres adolescentes, crisis familiares), medidas para evitar o paliar los efectos
negativos de la separacién madre-hijo/a en el periodo neonatal precoz (recién
nacidos de alto riesgo), promocién de la lactancia materna desde una perspec-
tiva no exclusivamente nutricional, programa de seguimiento del crecimiento
y desarrollo del nifio/a sano que incluya no sélo la “medicién”, sino también
contenidos vinculares y relacionales, desde las actividades mds habituales como
p- ¢j., alimentacidn, suefio, vacunas, higiene y sin olvidar la observacién del
temperamento del nifio/a, como elemento potenciador y no limitante de las
relaciones vinculares.

Prevencion secundaria del MTI: Va dirigida a la deteccidn precoz de las situacio-
nes de MTTI, para evitar la cronicidad de los factores de riesgo. En este nivel de
prevencidn, se valora la existencia de indicadores de un entorno familiar y/o
socio-institucional de riesgo para el maltrato: Las actividades clinicas y de pre-
vencién en Atencién Primaria tienen un cardcter privilegiado para esta detec-
cién precoz. Este nivel de prevencién exige el seguimiento de los factores de ries-
go detectados y la evaluacién constante de los patrones relacionales de riesgo hacia
el nifio/a en las consultas de Atencién Primaria y de Salud Mental (Cuadro 11.4.)

Cuadro 11.4. Caracteristicas comportamentales en los malos tratos

Maltratador

Compaiiero/a Maltratado/a

Nifios/as

El maltratador se caracteriza por:

e dificultad en el control de los
impulsos (limitada tolerancia a
la frustracion, temperamento
explosivo).

e Rabia.

¢ Pruebas continuas pero con fre-
cuencia su éxito le produce
angustia.

El maltratado/a se caracteriza por:

¢ Mucho tiempo ser-sufriente.
* Mucho tiempo frustrado.

® Aceptacion pasiva.

e Angustia "interna".

Los nifios/as que viven en hogares
con malos tratos se caracterizan:

e Combinacion de limitada tole-
rancia a la frustracion, control
pobre de impulsos y mucho
tiempo frustrado.

* Angustia que se manifiesta
hacia exterior e interior.

e Trastornos por ansiedad.

¢ Funcionamiento psicosomatico.

e Sintomas sofisticados que fre-
cuentemente aparecen como
disfunciones en los niveles
socio-educativos.

e Trastornos por ansiedad.

¢ Funcionamiento psicosomatico.

e Tristeza, depresion.

e Trastornos por ansiedad.

¢ Funcionamiento psicosomatico.

* Absentismo escolar.

e Conductas predelincuente y
delincuente.
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Capitulo 11: Maltrato y abusos

Dependencia emocional.
Depresiones s6lo en ambito de
familia.

Dependencia econémica y
emocional.

* Depresiones.

Alto riesgo para el consumo
secreto de drogas y alcohol.
Alto riesgo accidentes domici-
liarios.

Dependencia econémica y
emocional.

Alto riesgo de consumo de dro-
gas/alcohol.

Acting-out de tipo sexual.
Aislamiento.

Fugas.

Soledad.

Miedos.

Limitacion para solicitar ayu-
da, salvo las muy orientadas
para el aqui y ahora.

Paciencia ilimitada para bus-
car la “pociéon magica” que
solucione los problemas mari-
tales y de maltrato.

Combinacién de deficiente con-
trol de los impulsos y de per-
manente optimismo ante las
nuevas situaciones.

Necesidades yoicas insaciables
con aspectos de un narcisismo
infantil (no se suele detectar
fuera del grupo familiar).

Inseguridad en conocer las pro-
pias necesidades que se pre-
sentan solo en funcién de pare-
ja, familia, trabajo...

Inestable definicion del yo:
envidia con caprichos infanti-
les; deseos en base a los paren-
tales.

Cualidades que sugieren gran
potencial para el cambio y la
mejoria (p. €j., hacer “prome-
sa” de cambio para el futuro).

Esperanza irreal en que el cam-
bio es inminente.
Creencia en “promesas”.

Mezcla de esperanza/depresion
en que la cosa va a cambiar.
Mas intensa relacion con gru-
po de padres.

Percepciéon de pobres inter-
cambios sociales.

Relacion de pareja “cerrada”.
Excluir los contactos fuera de
la familia.

Incremento gradual del aisla-
miento social, incluye escasos
contactos fuera de su familia.

Incremento aislamiento social.
Aislamiento con padres o com-
pleta identificacién con ellos.
Pobreza en las habilidades so-
ciales.

Acusaciones a la pareja.
Celos.

Miedo de abandono.
Posesivo.

Controlador.

Inhabilidad para convencer al
companero/a de su lealtad.
Escasa ayuda y poder en la pa-
reja.

Conductas disruptivas con pa-
dres.
Intercambios afectivos pobres.

Miedo al abandono de pareja
y/o ninos/as.
Miedo a estar solo.

Miedo constante, que se va
haciendo acumulativo y opre-
sor con el tiempo.

Miedo y terror en la vida y por
ser padres.
Confusion e inseguridad.

Ser espiado por pareja y/o tra-
bajo incluso por medios sofis-
ticados.

Estar en disposicion de prestar
ayuda o hacer que se interpre-
te por la pareja como cuidados
la restriccion o el confina-
miento.

Incremento del nivel de enga-
fio con mentiras, excusas para
pasear, hurtos, tramposo.
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Cuadro 11.4. (continuacion)

¢ Violacioén de los limites perso-
nales de los otros.

¢ Admite no culpar a los otros del
fracaso marital, familiar, laboral
o de los actos violentos.

e Pérdida gradual de los propios
|imites, con una dificultad en
evaluar el peligro futuro.
Acepta todas las culpas.

e Pobre definicion de los limites
personales.

e Violacién de los limites de los
demas.

¢ Acepta/proyecta las culpas.

¢ Cree que su conducta la hace
para la seguridad del ndcleo
familiar (“por el bien de la
familia”).

Cree que la aceptacioén de la
conducta violenta conducira
finalmente a largo plazo a supe-
rar los problemas familiares.

¢ Poca o nula comprension de la
dinamica de la violencia.

¢ A menudo asume la violencia
como norma.

* Ausencia de culpa en nivel
emocional, incluso después del
reconocimiento intelectual.

Aceptacion emocional de la cul-
pa de la conducta de la pareja,
pensando que no puede con la
culpa, considerando su propia
conducta como provocacion.

Autoculpabilidad (depende de
la edad de los fracasos fami-
liares, divorcio, separaciones,
conflictos internos).

e Historia familiar de maltrato.

Historia familiar de recibir o de
dar malos tratos.

Continuacién del perfil de
malos tratos en vida adulta.

* Frecuentemente manda pegan-
do.

Ocasionalmente manda pegan-
do.

Frecuentemente manda pegan-
do (animales, hermanos/as).
A veces pega a los padres, en
anos posteriores.

e Las cualidades de maltratador
mejoran con la edad y la expe-
riencia (riesgo de letalidad para
miembros de familia).

Conductas “creativas” que pre-
cipitan en la pareja la violen-
cia.

Incremento del nivel de cuida-
dos con el tiempo (deterioro de
la evaluacion del riesgo de
letalidad).

Escasa pericia para resolver pro-
blemas: uso de violencia como
técnica en la escuela, con los
padres y familia demuestra tan-
to agresividad como pasividad
(desde preescolar, incluso).

¢ Rol demandante o “agresivo”
en las técnicas sexuales: impo-
tencia, obligar, abstinencia.

Deficiente auto-imagen sexual,
asume totalmente la pasividad
y acepta la conducta sexual de
la pareja.

Intenta ver si con la abstinen-
cia provoca en el futuro un
nuevo abuso o maltrato.

Pobre identidad sexual, poca
seguridad en la conducta sexual.
Modelo confuso identificacion
sexual.

Inmadurez en la interaccion
con los padres.

¢ Incremento de la conducta
agresiva durante embarazo de
la pareja (a veces el embara-
zo marca el inicio de las agre-
siones).

Incremento del riesgo de agre-
siones durante embarazo.

Incremento del riesgo de malos
tratos (como dador/receptor) en
embarazo de la madre.
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Ejerce control sobre la pareja
por temor al homicidio o al sui-
cidio.

A menudo intenta suicidarse o
matar al otro durante la sepa-
racion.

Frecuente ideacion suicida (his-
toria de pequenos intentos, a
veces intentos de homicidio del
otro).

Ocasionalmente lleva a cabo el
homicidio como defensa propia.

Alto riesgo de suicidio y/o de
tentativas, se incrementa si hay
suicidio o asesinato de los
padres.

Frecuentemente usa a los nifos/as
como “instrumentos” y ejerce
su poder y control en la custo-
dia (puede raptar al nino/a o
suspender la pension).

Empobrecimiento de los inter-
cambios afectivos en las formas
de llevar a cabo la custodia.
Temor a que el nifio/a sea rap-
tado, cede para mantener los
derechos del nifo/a.

Los intercambios afectivos usa-
dos son pobres en todas las
decisiones en torno a su cus-
todia.

Los familiares que maltratan
pertenecen a todas las clases
sociales nivel educativo, étni-
co, racial o grupo etareo.

El companero/a que sufre los
malos tratos forma parte de
cualquier nivel socio-econé-
mico, educativo, étnico, racial,
0 grupo etareo.

Los hijos/as que sufren familias
donde existen malos tratos o
violencia forman parte de todos
los grupos socio-educativos
étnicos, raciales, econémicos
o edad.

Usa el maltrato psicolégico,
verbal y fisico y puede incluir
el abuso sexual.

Lo sufre tanto verbal, psicol6-
gica como fisicamente. Fre-
cuente el abuso sexual.

Son de tipo psicoldgico, pue-
de ser verbal, fisica o sexual-
mente maltratado.

e Se ocupan excesivamente en minimizarlo y/o negarlo.

Fuente: D.A. Wolfe (1990).

En la prevencién secundaria del MTT el instrumento a utilizar es la vigilancia cli-
nico-epidemioldgica de los factores de riesgo, para su deteccién, diagndstico precoz y
atencién temprana. En este nivel se acttia sobre el periodo silente y presintomdtico, pre-
cisdindose un adecuado conocimiento y valoracién del concepto y tipologias del MTI,
las posibles consecuencias en el nifio/a, la dindmica relacional y social normal y de “ries-
go” en la familia y la presencia de co-morbilidad en las figuras parentales (p. ¢j., afec-
ciones crénicas, enfermedades mentales, toxicomantas y otras conductas adictivas). Asf
mismo en este nivel se utiliza la observacién de relaciones y actitudes entre adultos y
nifios/as, en el marco familiar y extrafamiliar, mediante entrevistas semiestructuradas,
escalas de observacién y escalas de evaluacion.

2. Prevencidn terciaria del MTI: Incluye el diagnéstico y la actuacién sobre el proceso
establecido y sus secuelas, y se dirige a modificar el curso del problema de salud, para
atenuar sus consecuencias y mejorar la capacidad del sujeto afecto para afrontarlas,
junto con la modificacién de los factores de riesgo y potenciacion de los factores de
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proteccién. En el MTI, la prevencidn terciaria precisa de instrumentos que faciliten
la identificacién de los sintomas y signos de MTT, tanto en actividad como en evo-
lucién y/o residuales.

Asimismo, la Prevencion Terciaria va encaminada, una vez detectado el MTI, a dismi-
nuir la probabilidad o evitar la repeticién de la agresién-desatencién en el nifio/a y las lesio-
nes consecuentes. Incluye la sospecha y/o diagnéstico de MTT, la intervencién coordinada
para la proteccién del nifio/a y la rehabilitacién, reinsercién y resociabilizacién del nifio/a
y la familia. Este nivel es mds especifico de los Servicios Especializados (Salud Mental) y Ser-
vicios Sociales (Generales y de Proteccién de la Infancia). Para poder llevarlo a cabo, de for-
ma efectiva y corresponsable, es importante que los servicios implicados en cada uno de los
niveles de intervencién conozcan los procedimientos y responsabilidades propias y del res-
to de los servicios e instituciones implicadas, teniendo en cuenta que los Servicios de Psi-
quiatrfa de la infancia y la adolescencia serfan reclamados, en un primer momento, como
interconsulta para evaluacion del dafio y riesgo psicopatoldgico.

Cuadro 11.5. Modelo transaccional en el maltrato infantil

Factores desestabilizantes Factores compensadores

Estadio |
Reducida tolerancia al estrés y desinhibicion de agresion

e Escasa preparacion de los padres. e Pareja como soporte.
e Bajos control, feedback, capacidad de predecir. e Estabilidad socio-econémica.
e Acontecimientos vitales estresantes. * Exito en trabajo, escuela.

* Modelos y soportes sociales.

Estadio Il
Deficiente manejo de provocacion y crisis agudas
e Respuesta emocional condicionada. ¢ Mejoria de la conducta infantil.
e Fuentes de angustia y agresion. ¢ Programas comunitarios para padres.
e Valoracién de baja/pérdida amenazas. e Utilizacion adecuada de recursos.
Estadio Il

Patrones habituales de respuesta y agresion con los miembros familiares

¢ Habituacion de los nifios/as a los castigos fisicos. e Falta de satisfaccion de los padres con los cas-

¢ Reforzamiento parental para el estricto uso de tigos fisicos.

técnicas de control. ¢ Respuesta infantil positiva a métodos no coer-
e Incremento de problemas de conducta en los citivos.

nifos/as. e Moderacion comunitaria/Servicios.

Fuente: D. A. Wolfe (1986).
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A partir de esta primera evaluacién se pueden observar varias posibilidades de inter-
vencién cuya responsabilidad es de los Servicios de Psiquiatria de la infancia y adolescencia:

1. Evaluacién clinica del impacto de los factores de riesgo tanto en el proceso de desarrollo
del nifo/a como en las figuras parentales. (P. ¢j., evaluar la psicopatologfa de las figuras
parentales y el nivel de desarrollo del nifo/a ), recomendando el abordaje terapéutico mds
pertinente al caso, sobre todo ante psicopatologfa parental y/o para la determinacién de
la gravedad y probabilidad de repeticién en un contexto de violencia familiar.

Cuadro 11.6. Tipologias de padres que maltratan a los nifios/as

Caracteristicas
principales de los padres

Hostil-Agresivo
1

Rigido-Compulsivo
2

Pasivo-Dependiente
3

Dinamica principal

Frustrados, impulsivos,
extrovertidos poca
tolerancia al crio y
negligentes

Escasas expectativas;
bajo grado de calidez
afectiva; bajo nivel
socio-cultural; nifno
retrasado

Inmaduros;
intercambio de roles;
identificar el problema
en el nifo

DSM-III Personalidad antisocial ~ Personalidad Personalidad
compulsiva dependiente
Maltrato Incontrolable Controlable Incontrolable,
aguda/severa
Porcentaje 28% 6% 38%

Tratamiento padres

Ensefanza de control
impulsos; recanalizar
hostilidad

Disciplina no punitiva;
expectativas realistas

Psicoterapia; ayudas
domiciliarias;
establecer
intercambios faciles

Pronéstico Moderado Bueno Severo
Caracteristicas Crisis Rol/ldentidad Rigido-Compulsivo Enfermedad Mental
principales de los padres 4 5 6

Dinamica principal

Trabajo o rol de baja
consideracion;
angustia difusa

Conflictos maritales;
hijastros

No predecible;
ritualistas; suspicaces;
abusos emocionales/
sexuales

DSM-III

Aislamiento, desorden
por personalidad
explosiva

Borderline;
psicético/sadico
masoquista/retraso
Mental
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Cuadro 11.6. (continuacion)

Maltrato Controlable, Controlable, Incontrolable
agudo/severo agudo/severo
Porcentaje 8% 4% 16%

Tratamiento parental

Control impulsos;
manejo del nifio y de
la casa; ayuda
domicilio

Terapia pareja/familiar;
control impulsos

El de la afeccion base;
apoyos sociales y
domicilio

Abandonos tratamiento

Pronédstico

Bueno

Bueno

Bastante grave

Fuente: D. A. Wolfe (1986).

2.

3.

Una vez efectuado el diagnéstico se prescribe el tratamiento adecuado al caso, sea
farmacoldgico y/o psicoterapéutico.
Intervenciones especificas:

a) Maltrato psicolégico: Asumir el caso para minimizar los riesgos y potenciar los
factores de proteccion.

b) Abuso sexual: En muchos casos son los servicios que detectan los casos y, en una
gran mayoria, la peticién acerca de la fiabilidad de la declaracién infantil es de
capital importancia. En este caso se debe utilizar la técnica de Yuille y cols. para
verificacién de declaraciones en la infancia, que resumidamente consta de estas
fases: aproximacion a la narracién y mejora de la empatia con temas generales;
narracién de la situacién de abuso; provocar situaciones que evaldan la influen-
ciabilidad en las opiniones del nifio/a.

Emisién de informes clinicos: Segtin la legislacion vigente (LGS, Ley 1/96) los infor-
mes se dirigen a las figuras parentales o, en su caso, a la institucién que tenga la tute-
la del nino/a y a peticién del estamento judicial correspondiente. En determinados
casos (p. ¢j., inasistencia reiterada a citaciones en casos de riesgo, manifiesto incum-
plimiento terapéutico) los servicios psiquidtricos y de salud mental de la infancia y
la adolescencia, en cumplimiento de lo estipulado en la Ley 1/96, puede evaluar la
necesidad de realizar una notificacién al Fiscal de Menores.

Un aspecto que no se debe olvidar: en todos los casos de maltrato infantil referidos con
anterioridad y en la violencia familiar y el acoso escolar, la actitud de las instituciones es per-
cibida, en ocasiones con mucha justeza, como mds tolerantes con los agresores que los suje-
tos victimas de la violencia. Se tiende a minimizar los hechos, a buscar explicaciones, a san-
cionar a la baja al acosador cuando no a culpar al acosado si se defiende o a buscarle un
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diagnéstico psicopatolégico e incluso a ser tratado farmacolégicamente por tal proceso. Es
decir: la préctica real, desafortunadamente, libera al acosador de su carga y abandona al aco-
sado a su suerte en un buen ndmero de casos y situaciones.

Un resumen actual nos lo plantea McDonald (Cuadro 11.7): la intervencién que obtie-
ne un elevado nivel de evidencia se reserva para las visitas domiciliarias a las familias de ries-
go, consiguiendo una disminucién del 40% de los episodios de maltrato. El resto de las
intervenciones que se plantean en la bibliografia internacional obtienen resultados mds bien

discretos de evidencia.

Cuadro 11.7. sExiste evidencia sobre recomendaciones en el caso
de los malos tratos en la infancia?

Recomendacién clinica N’.VEI d'? Referencias Comentarios
Evidencia
Programas de visita A Hahn R.A., Bilukha O.0O., La revision sistematica
domiciliaria en la primera Crosby A., Fullilove M.T,, ha mostrado un 40% de
infancia, se recomiendan Liberman A., Moscicki E.K. et reduccion de los
para reducir el maltrato en al., 2003. episodios de maltrato.
la infancia entre las familias
de alto riesgo.
Todos los casos sospechosos C Dubowitz H., Giardino A., Mandato legal.
de maltrato infantil deberian Gustavson E., 2000.
ser notificados a los Servicios Hamarman S., Bernet W., 2000
de Proteccion Infantil. Nelms B.C., 2001.
Lane W.G., 2003.
American Academy of
Pediatrics Committee on Child
Abuse and Neglect, 2003.
American College of
Emergency Physicians, 2006.
Los profesionales de C Saade D.N., Simon H.K., La deteccion de las
Atencion Primaria deberian Greenwald M., 2002. primeras presentaciones
incorporar la educacién Rosenberg L.A., 1990. reduce la morbilidad y
preventiva en su préctica e Ludwig S., 2000. la mortalidad.
incluir los maltratos como Committee on Child Abuse
parte integrante de sus and Neglect, American
diagnosticos diferenciales. Academy of Pediatrics, 2002.
La aproximacion C Ludwig S., 2000. Opinién de expertos

multidisciplinaria es
recomendada para la
evaluacion, el diagndstico
y el tratamiento del
maltrato infantil.

State of California. Governors
Office of Emergency Services.,

2006.
Lane W.G., 2003.
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Cuadro 11.7. (continuacion)

La exploracion esquelética C
deberia ser realizada en

todos los nifos menores de

tres afios con sospecha de
accidente o golpes.

American College of
Radiology, 2006.
Diagnostic imaging of child
abuse, 2000.

Avalado en
recomendaciones de
American Academy of
Pediatrics y guias
clinicas de American
College of Radiology.

La evaluacion de los C
abusos sexuales infantiles

requiere un entrenamiento
especializado y

experiencia.

Adams J.A., 2004.

Heger A., Ticson L., Velasquez
O., Bernier R., 2002.

Bethea L., 2003.

Opinion de expertos.

U.S. Preventive Services Task
Force, 2004.

Hay una evidencia C
insuficiente para

recomendar de rutina un

screening de malos tratos

infantiles a todos los padres

o cuidadores.

Guias clinicas de US
Preventive Services Task
Force 2004.

A = consistente, Buena calidad de la evidencia orientada hacia el paciente; B = inconsistente o calidad limitada
en la evidencia orientada hacia el paciente; C = consenso, evidencia orientada hacia la enfermedad, practica
usual, opinion de experto, o serie de casos. Fuente: http://www.aafp.org/afpsort.xml.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. ;Cuando se dice que hay una situacién de maltrato?

a) Cuando el nino es objeto de acciones por adultos o instituciones
que afectan a su desarrollo fisico, psiquico, afectivo y/o social,

siempre y cuando existan lesiones evidentes.

b) Cuando el nifo es objeto de acciones por adultos cercanos (fami-

c)

d)

lia, entorno social) o instituciones que afectan a su desarrollo fisi-
co y/o social, con o sin lesiones evidentes.

Cuando el nifio es objeto de acciones por adultos cercanos que
afectan a su desarrollo, sin que existan lesiones evidentes, pero per-
cibidas por el adulto que las inflige como dafiinas o perjudiciales
para el nifio.

Cuando el nifio es objeto de acciones por adultos cercanos, que
afectan a su desarrollo fisico, psiquico, afectivo y/o social, con
lesiones evidentes, pero percibidas por el adulto que las inflige
como daiinas o perjudiciales para el nifo.
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e) Cuando el nifio es objeto de acciones u omisiones por adultos cer-
canos (familia, entorno social) o instituciones que afectan a su des-
arrollo fisico, psiquico, afectivo y/o social, con o sin lesiones evi-
dentes, pero percibidas por el adulto que las inflige como dafiinas
o perjudiciales para el nifio. ]

. ¢A qué tipo de maltrato corresponde esta definicion: Falta persistente de res-
puesta a las sefales infantiles (sonrisa, llanto) y falta de iniciativa en la interac-
cién-contacto con el nino por parte de figuras estables, imprescindible en los
primeros afos de vida?

a) Negligencia fisica. ]
b) Negligencia psicolégica. ]
¢) Maltrato fisico. [
d) Maltrato emocional. [
e) Maltrato institucional. O
. ¢En qué se dividen los factores de riesgo?
a) Factores extra e intrafamiliares, factores psicolégicos, y factores de
vulnerabilidad del nifio. O
b) Factores extrafamiliares, factores psicologicos, factores de vulne-
rabilidad del nifo y rasgos de la personalidad del adulto. [
c) Factores intrafamiliares, factores psicoldgicos, factores de vulne-
rabilidad del nifo y rasgos de la personalidad del adulto. [l
d) Factores extrafamiliares, factores psicolégicos, y rasgos de la per-
sonalidad del adulto. [
e) Factores intrafamiliares, factores psicolégicos, y rasgos de la per-
sonalidad del adulto. O

. ;Cudl de los siguientes no es un indicador especifico de maltrato en el nifio?

a) Lesiones fisicas.

b) Alteraciones del crecimiento.

c) Alteraciones en el desarrollo evolutivo.
d) Trastornos de conducta.

e) Conducta del nifio durante la consulta.

ooood

. ;El sindrome de Munchausen por poderes a qué tipo de maltrato pertenece?

a) Maltrato fisico.

b) Maltrato emocional.

c) Negligencia fisica.

d) Negligencia psicolégica.
e) Abuso sexual.

oo
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12

Trastornos de la vinculacion

12.1. Introduccién

Las clasificaciones internacionales de trastornos mentales mds utilizadas en la préctica cli-
nica incluyen una categorfa diagndstica que posee sumo interés psicopatoldgico con los plan-
teamientos de la Psiquiatria de la infancia y la adolescencia, ya que aporta importantes dimen-
siones con evidentes repercusiones para la comprensién de los trastornos mentales en general:
los Trastornos de la Vinculacién en la Infancia (TVI). La CIE-10 los incluye en los trastornos
del comportamiento social de comienzo habitual en la infancia, con dos categorias diag-
nésticas: TVI reactivo y TVI desinhibido. La clasificacién nacional de la APA, DSM-1V lo
describe en un apartado mds amplio e inespecifico de “otros trastornos de la infancia, la
nifiez o la adolescencia”, como TVI o la nifiez reactiva (313.89/F94.x), con dos subtipos: el
inhibido y el desinhibido.

Estos procesos tienen una clara relacién con las primeras etapas del desarrollo y, por lo tan-
to, pertenecen al campo de estudio de la Psiquiatria de la infancia y la adolescencia, pero esta
categorfa no ha tenido la atencién especifica que requeria, no resultando ser de las categorfas
mds revisadas por los paidopsiquiatras que, de forma paradéjica, contintian buscando catego-
rfas estadisticas y diagnésticas con un claro contenido e influencia adultomérficas.

El primer autor en llamar la atencién sobre la importancia de la interaccién madre-bebé
en el desarrollo precoz de la “forma de ser y de reaccionar” de los bebés fue un alumno de
Maimdnides llamado: Arid-ibn Sa'd Al-Kahtib Al-Qurtubi, quien hizo hincapié en el papel
fundamental de la alimentacién a pecho para establecer unos “buenos lazos” entre la madre
o nodriza y el bebé.

De forma mds descriptivo-fenomenoldgica Billard, pionero de la pediatria francesa, des-
cribe en 1828 en su Tratado de las enfermedades de los nifios un proceso de sumo interés cli-
nico: los colicos del primer trimestre, en dicha descripcién clinica existen pinceladas de gran
interés: “las nodrizas rechazan alimentarlos y los llaman con el nombre, indudablemente
merecido, de nifios malvados”, dichos cdlicos provienen de “una exaltacién de la sensibili-
dad” y “expresan un malestar”. Esta fina y precisa descripcién fenomenoldgica, unida a una
gran capacidad de observacion, explican estas sutiles exposiciones que, atin hoy en dia, cues-
ta trabajo completar y, mds adn, rebatir.
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Las aportaciones psicoanaliticas acerca de las relaciones objetales resultan de sumo inte-
rés conceptual para comprender este tipo de procesos: Freud hace una peculiar conceptua-
lizacién/diferenciacién entre sujeto y objeto; M. Klein distingue entre objeto bueno y obje-
to malo; el concepto de relaciones objetales introducido en la clinica por la escuela francesa
(Lebovici, Diatkine, Soulé, Fain) y la revisién conceptual compleja y densa realizada por
Lacan y su escuela. Todas estas aportaciones centran las interacciones precoces madre-bebé
como fundamento del psiquismo humano posterior.

La década de los cuarenta resulta de gran trascendencia: primero porque Lorenz apor-
ta sus investigaciones acerca del apego y de las fundamentaciones psico-bioldgicas de lo que
se ha venido llamando como “imprinting”, que son fases constitutivas y constitucionales del
ser humano. Segundo, porque estos descubrimientos abren un gran debate acerca de lo con-
génito y lo adquirido en la conducta humana, debate al que colaboran otros importantes
autores como Winnicott, Harlow y el propio Lorenz. Tercero, porque, casi simultdneamente,
Spitz publica sus aportaciones sobre la “depresién anaclitica” de los lactantes institucionali-
zados que aplica también a los nifios/as hospitalizados, un debate que se ha prolongado has-
ta nuestros dias sobre la necesidad y/o pertinencia de la hospitalizacién madre-hijo/a con el
fin de evitar las bruscas separaciones y rupturas vinculares. Spitz realiza otra aportacién
de especial impacto en esta linea: la descripcién de los “organizadores del yo” en el primer
desarrollo del lactante, sobre todo resaltando la importancia de la sonrisa al rostro de fren-
te, la ansiedad ante el extrafio y la emisién con sentido de la secuencia No-Si.

Sin duda las formulaciones de Ainsworth y, sobre todo, de Bowlby serdn las que van a
adquirir una gran difusién, abriendo el panorama que se plantea en la actualidad. Bowlby
resalta la importancia de las primeras experiencias del bebé durante el primer afio de vida
para el establecimiento vincular y de unas conductas de apego funcionalmente adecuadas.
En un principio se planteaba una tnica figura de apego centrada en la figura materna, se
llamaba monotropia; el progreso de las investigaciones hizo que se introdujera el concepto
de “jerarquia de figuras” en el proceso de vinculacién humana, con la presencia de figuras
de apego principales y otras auxiliares, se constatd que, en ocasiones, algunas figuras de ape-
go secundarias podfan compensar algunos aspectos de la privacién de la figura de apego pri-
maria. Posteriores investigaciones de autores como Stern, Cramer, Brazelton, Sameroff, Emde
van ajustando los conceptos tanto desde la perspectiva evolutiva como desde la proyeccién
psicopatoldgica y clinica.

Nuestro pais no ha estado al margen de esta perspectiva y ha realizado aportaciones de
especial relevancia. Augusto Vidal Perera en su cldsico texto publicado en 1908 (22 edicién),
Psiquiatria Infantil, desarrollaba una serie de conceptos de interés: hablaba de herencia bio-
légica y “herencia psicoldgica” estableciendo unas Leyes generales, y segtin se alterara algu-
na de estas leyes se daba lugar a dos cuadros clinicos: “Estados morbosos de la atencién por
exceso y estados morbosos de la atencién por defecto”, en ambos casos hacia referencia a la
atencidn recibida desde las primeras etapas del desarrollo y a cémo se respondia ante las
demandas establecidas por los nifios/as pequefos y por parte de quién. Las bases de con-
ductas de apego y proceso vincular estaban delineadas, otra cosa es que estamos haciendo
esta lectura desde los conocimientos que tenemos en la actualidad.
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En la década de los setenta Rof Carballo expone de forma brillante la interaccién entre
lo bioldgico y lo psicoldgico en la clinica psicosomdtica. Su circulo viscero-emocional es de
una gran enjundia para comprender el substrato de los procesos vinculares, por lo que cabe
considerarle como el auténtico precursor en nuestro pais de este tipo de concepcidn psico-
patoldgica, tal y como senalan Polaino y cols.

Mds recientemente existen en Espafa trabajos realizados sobre el vinculo, su ruptura
precoz y las posibilidades de restablecimiento del vinculo dafiado: Lépez en Salamanca (inves-
tigacidn con nifios/as institucionalizados), Bayo en Madrid (madres adolescentes con esca-
so soporte socio-familiar) y Amords en Barcelona (adopcién y acogimiento familiar).

Ya en la actualidad existen tres grandes lineas de investigacién en este sentido: el tipo
de vinculos y su funcionamiento, investigacién dirigida por Polaino en Madrid. La segun-
da se refiere a la adaptacién y desarrollo de instrumentos de evaluacién, dirigida por Dome-
nech en Barcelona. Y la tercera estd dirigida conjuntamente por Rodriguez-Sacristdn y
Pedreira sobre el seguimiento longitudinal de factores de riesgo psicosocial que ocasionan
disfunciones vinculares precoces, y cuyo resumen forma parte de un capitulo del presen-
te texto.

12.2. Delimitacion conceptual de vinculo y apego en la prevencion
y la Psicopatologia Infantil

Estos términos se han utilizado de una forma harto profusa, lo que puede originar una cier-
ta confusién o bien que se utilicen como sinénimos, pero existe una serie de matices con-
ceptuales que creemos de especial importancia sefialar, para su aplicacién clinica y, sobre
todo, desde la perspectiva de la investigacién y evaluacién longitudinal.

1. Vinculacion: Se entiende como tal la reduccién de la distancia del bebé con la figura
materna y el mantenimiento de la proximidad fisica con ella, lo que tendria como conse-
cuencia una clara reduccién del temor y la ansiedad en el desarrollo precoz del bebé, tal y
como lo expone Bowlby. Esta aportacién es contraria a algunas bases de la teorfa psicoana-
litica, sobre todo cuando hace referencia a que la reduccién de la ansiedad es la causa y no
el efecto del establecimiento vincular del bebé con su madre.

2. Competencias del bebé: Este concepto fue desarrollado por Brazelton para denominar
y subrayar las capacidades del bebé para establecer distinciones entre los diferentes estimu-
los presentes en su entorno, identificando los que son emitidos por la figura materna de for-
ma prioritaria (p. ¢j., trazos del rostro, voz, olores corporales, caricias). Estas discriminacio-
nes sensoriales y perceptivas obtienen un ajuste de competencias motrices y sensorio-motrices
por parte del bebé. Segiin Bowlby existen cinco esquemas que mediatizan el vinculo precoz
del bebé con la figura materna (considerada como figura de apego primaria): el grito, la son-
risa, la succién no relacionada con la alimentacidn, la prensién y el seguimiento ocular.

3. Interacciones madre-bebé: Son fenémenos en los que el bebé y la madre se influencian
mutuamente (p. ¢j., bebé agitado — la madre le pone sobre el cuello — la madre segrega
secreciones corporales especificas — percepcidn por parte del bebé — el bebé se calma;
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madre nerviosa/agitada — hora del amamantamiento o comida — bebé llora — agitacién
y tensién en madre al cogerlo en brazos — el bebé percibe la rigidez por tensién muscular
y secreciones maternas — bebé se adapta con dificultad y se agita mds — rechazo de ali-
mento — la madre incrementa ansiedad — cierre del circulo vicioso).

4. Apego: Constituye un sistema primario especifico que se manifiesta desde el momen-
to mismo del nacimiento con las caracteristicas propias de cada especie (p. ¢j., alimento: for-
ma primaria e irresistible del bebé (pulsién) — satisfaccion de su sensualidad (libido) —
relacién con el seno materno o su sustituto — satisfaccién simultdnea de ambas necesida-
des (alimenticias y del malestar) en el bebé y en la figura materna).

5. Conducta de apego: Se denomina asi a todo comportamiento del recién nacido que
tiene como consecuencia y por funcién inducir y mantener la proximidad o el contacto con
la madre o persona que le sustituye. Se sabe que el bebé tiene capacidades perceptivas muy
precoces que le permiten realizar este tipo de identificacién. Lépez lo ha descrito como “un
sistema diddico sincronizado”, para sefialar la interaccién de las sefiales y conductas de ape-
go en ambos polos de la dfada madre-bebé y que aparecen de forma sincronizada.

12.3. Caracteristicas del apego/vinculo de importancia para la Psicopatologia
y las actividades preventivas

Las investigaciones etoldgicas han evidenciado la importancia de los procesos de vinculacién
en la estabilidad emocional de los sujetos humanos. La vinculacién se inicia desde el mis-
mo momento del nacimiento, Bowlby mantiene que para conseguir un desarrollo adecua-
do de la salud mental es esencial que el lactante y el nifio/a pequefio experimenten una rela-
cién célida, intima y continua con su madre (o figura sustituta permanente), donde ambos
encuentren satisfaccién y disfrute. Este mismo autor asegura que al cumplir el primer afio
de edad ya casi todos los lactantes han establecido un lazo con su progenitor o sustituto,
resultdndoles doloroso su ruptura o incluso la mera sensacién de pérdida o separacién, al
menos en algunos casos.

Con las investigaciones desarrolladas por Lorenz, se sabe que ¢/ apego es un impulso pri-
mario que se origina en el proceso de seleccién natural, lo que quiere decir que no es una
mera conducta aprendida. El apego es un conjunto de respuestas instintivas (p. ¢j., sonreir,
llorar, seguir a alguien) que vinculan a la madre con su hijo/a, sugiriendo que el propdsito
original sea de tipo bioldgico con el fin de aportar proteccién hacia los peligros externos. La
proximidad fisica constituye el método conductual mds apropiado para conseguir estos fines
por parte de la dfada madre-hijo/a.

En el establecimiento de estas conductas de apego existen importantes diferencias
individuales y, por lo tanto, se proyectan en el conjunto del proceso de vinculacién. Estu-
dios diversos aseguran que la afectividad positiva se correlaciona con un apego seguro
desde la lactancia hasta los tres afios y medio de edad, por lo que estos hallazgos sugie-
ren que ciertos patrones de apego podrian ser mediadores en la aparicién de trastornos
afectivos.
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Cuando los lactantes son separados bruscamente de su figura de apego (p. ¢j., hospita-
lizacién precoz, abandono) sus reacciones tienden a seguir un patrén semejante al del pro-
ceso de duelo del adulto, pero que en el lactante se detecta con una expresién de 774, deses-
peracion y desapego. En la ira el lactante protesta por la separacién con llanto y tendencia a
buscar al progenitor, en una segunda fase tiende a quedarse casi inmévil y define el estado
de desesperacion en que queda sumido. En el desapego el lactante reanuda sus actividades,
pero la reunién con la figura de apego inicial no emitird respuesta alguna ante ella, lo que
favorece la ruptura del apego.

Es importante observar que la experiencia de pérdida no se ha relacionado con las nece-
sidades de alimento, calor o incluso contacto. Sin embargo dos factores se describen con
una especial significacién para establecer la ruptura de las conductas de apego y hacen refe-
rencia a determinadas caracteristicas de los dos polos de la diada: el temperamento del lac-
tante y las caracteristicas personales de la figura materna. Peral y cols. han elaborado un
esquema (Fig. 12.1) de la evolucién de la intensidad del vinculo y del apego infantil duran-
te los 36 primeros meses de vida, en la parte inferior sefialan los aspectos de la maduracién
neuropsicoldgica y psicomotora y en la parte superior aparecen contenidos vinculares dife-
renciados. En este esquema se observa que la mayor intensidad del apego se sitda entre los
6-9 meses de edad, a partir de esa fecha la intensidad disminuye. Sefialamos un contenido
evolutivo fundamental: en esta etapa existe una convergencia general de todas las tenden-
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cias tedricas de la Psicopatologia, al senalar que en el periodo comprendido entre los 8-18
meses de edad se articula la ansiedad de separacién con la ansiedad ante el extrafo o segun-
do organizador de Spitz. Es decir, el primer esbozo de elaborar los procesos de separacién.

Ainsworth y cols. describieron cuatro cualidades maternas que contribufan de modo
significativo a las diferencias del apego entre los ninos/as: sensibilidad-insensibilidad; acep-
tacién-rechazo; cooperacién-interferencia y accesibilidad-descuido. Asi se describen tres
modelos de vinculacién al que se afiade un cuarto de Solomon (Modelo D):

Modelo A: Vinculacién ansiosa evitativa. Los bebés muestran distorsién o confusién ante
la proximidad de las figuras parentales, por lo que evitan el contacto o simplemente igno-
ran su presencia.

Modelo B: Vinculacién segura. Los bebés buscan proximidad y contacto con sus padres
para obtener seguridad de las figuras parentales y poder optar a la adquisicién de patrones
de adaptacién a las diversas situaciones.

Modelo C: Vinculacién ansiosa/ambivalente. La distorsién y confusién de la proximi-
dad parental se expresa como rechazo al contacto e interaccién con esas figuras.

Modelo D: Vinculacién desorientada/desorganizada. Se manifiesta seguridad hacia la
figura de apego, pero no se generaliza dicha conducta en todos los contextos, tienden a pre-
sentar conductas evitativas y ambivalentes con sintomas de angustia de separacién ante la
ausencia de la figura materna.

La mayorfa de los investigadores coinciden al afirmar que para el surgimiento de un ape-
go seguro es mds importante la calidad que la cantidad de los contactos. Sin embargo se ha
comprobado que la separacién prolongada de una persona de apego, o la inexistencia de
ella, da lugar a problemas graves en el desarrollo del bebé con dificultades o franca incapa-
cidad para establecer y mantener las relaciones interpersonales de forma profunda y signi-
ficativa en etapas posteriores del desarrollo humano (Cuadro 12.1y 12.2)

Cuadro 12.1. Modalidad de apego y reaccion en situacion
de separacion a los 12 meses

Tipo de apego Separacion Reunién
Seguro Protesta +++ Solicitan conductas de
apego
Ansioso ambivalente Protesta ++++++ Ambivalentes: buscan

y se resisten al contacto

Ansioso evasivo Protesta —+ Alejamiento o evitacion

204



Capitulo 12: Trastornos de la vinculacion

Cuadro 12.2. Modalidad de apego y comportamiento familiar

Tipo de apego Contacto corporal Cooperacion Irritabilidad
Seguro +++ +++ -
Ansioso ambivalente + + +
Ansioso evasivo — - e+

En el cuadro 12.1 se muestra la reaccién ante la separacién y la reunién tras un periodo
de separacién entre el bebé y su figura de apego, se observa que en el vinculo seguro el bebé
protesta a la marcha de la figura de apego, pero reacciona positivamente al reencuentro, cues-
tién que en el vinculo ansioso-evitativa se comprueba que ante la marcha de la figura de ape-
go apenas protesta el bebé y en el reencuentro se mantiene la distancia y conductas de evita-
cién. Si evaluamos el contacto corporal y las conductas de cooperacién en relacién a la aparicién
de irritabilidad (Cuadro 12.2) comprobamos que a mayor contacto corporal y mayores con-
ductas de cooperacién, la irritabilidad del bebé es mucho menor y al contrario.

El temperamento del lactante es otro determinante para establecer las conductas de ape-
go, asi el bebé llorén e irritable es un lactante mds propenso para ser menos estimulado.
También se ha comprobado que aquellos lactantes que esperan un rechazo por parte de su
cuidador muestran conductas de evitacién hacia este dltimo. Entre los lactantes humanos
se han descrito varias conductas de evitacién: moverse, apartar la mirada, no responder ante
los estimulos. Gracias a esta evitacién el lactante mantiene y busca una experiencia diferen-
te que le brinde una afectividad positiva.

En estos momentos se sabe que tanto el padre como la madre son necesarios para el esta-
blecimiento de unas adecuadas conductas de apego y que el proceso de vinculacién se de-
sarrolle de forma equilibrada y pertinente.

El efecto de la deprivacién materna ha sido objeto de estudios muiltiples, sobre todo en
relacién con la presencia de trastornos afectivos en los lactantes. Quizd sea el desarrollado
por Harlow el que, sin perseguirlo directamente, mds ha aportado a la comprensién del tipo
de vinculo que se establece cuando la figura materna no cumple de forma satisfactoria con
su funcién. Este autor observé una cria de mono en una jaula donde existia una madre de
alambre que tenfa un biberén y otra madre con el recubrimiento de piel de mono; la cria
solo acudfa a la madre-alambre para tomar el alimento y nada mds terminar volvia a la madre-
piel de mono; el autor interpreté que la teorfa psicoanalitica de la madre nutricia quedaba
desmontada con este experimento; pero no se percaté de que una “madre de alambre tipi-
ca” es la madre depresiva o la madre psicética y que la conducta de la cria era una conduc-
ta de evitacién tendente a superar el apego inseguro que le ofertaba la madre-alambre (depre-
siva o psicdtica) que solo es capaz de poder dar alimento-sustancia pero le falta la calidez en
el contacto afectivo.
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En resumen se pueden sefalar los siguientes caracteres del apego/vinculo de gran inte-
rés psicopatoldgico:

1) Son modalidades sensoriales y perceptivas por las que el bebé establece o construye
una topografia (fisica y psicolégica) concreta de la realidad.

2) Esas mismas modalidades sensoriales y perceptivas atafien a la persona con mayor
desarrollo y establece y construye su lugar concreto en relacion al bebé.

3) También incluye una serie de comportamientos por los que el bebé establece y man-
tiene la proximidad y el contacto con otra persona y viceversa.

4) Incluye las interacciones que se establecen entre bebé y persona que le cuida, es decir
incluye los movimientos de ida y vuelta por los que cada uno o es capaz de modifi-
car al otro.

5) Un sistema de comunicaciones entre dos personas, es decir, las interacciones en las
que se han identificado producciones lingiiisticas y comportamientos que vehiculan
un nimero y calidad de informaciones.

6) Procesos biolégicos y cognitivos, que demuestran una actividad psiquica, que acttian
en cada momento en ambos (bebé y persona que le cuida o funcién materna), segtin
resulte su propia vivencia y la del entorno.

Existen unos aspectos comportamentales de la madre hacia el establecimiento de las
conductas de apego que incluyen tres caracteristicas fundamentales: intensidad, cronologfa
y forma en que se expresa. De ellas la intensidad es la mds frecuente, aunque comdnmente
se presentan asociadas entre si en cada una de las conductas que la madre lleva a cabo con
su bebé.

Kreisler ha demostrado clinicamente hasta qué punto el equilibrio psicosomdtico del
bebé se encuentra estrechamente dependiente de la interaccién entre el bebé y la figura
materna, como llave para establecer una organizacién afectiva sélida. Aqui se encuentra la
dimensién clinica de la descripcién de Rof Carballo sobre el circulo viscero-emocional, tan-
to en la significacién afectiva como para expresar desasosiego o malestar. Es tan importan-
te esta aportacién que el Premio Nobel de Medicina Kandel sistematiza los circuitos cere-
brales de forma clara (Figura 12.2), dando la razén a la descripcién brillante realizada por
Rof-Carballo y que denominé como “urdimbre afectiva™.

Thomas y Chess han sefialado los rasgos fundamentales del temperamento del bebé para
evaluar su impacto en el establecimiento de dichas conductas de apego y en la consolida-
cién del proceso vincular. Estos autores elaboraron una escala para evaluar los rasgos del
temperamento que posee una gran utilidad clinica. La repercusion psicopatoldgica y clini-
ca es realizada por Sameroff y Emde quienes describen unos rasgos temperamentales claves
para comprenderlo:

1) Actividad, que se relaciona con el tono muscular y su expresién de “motilidad”.
2) Ritmo (frecuencia e intensidad) de las funciones fisioldgicas.
3) Aproximacién y/o alejamiento ante los estimulos que se le realizan.
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Propuesta de circuito neural para la emocion

Cortex prefrontal Areas de asociacion

Fuente: Kandel, Schwartz & Jessel (1991)
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Figura 12.2. Circuitos cerebrales y emociones.

4) Capacidad de adaptacién a las situaciones nuevas, por si mismo y cuando se le inten-
ta calmar.

5) Intensidad de las reacciones emocionales, p. ¢j., del llanto y la irritabilidad y su acom-
pafiamiento o no de descargas motrices.

6) El humor y la calidad de las emociones en general, p. ¢j., “nifio bueno” o “llorén” o
“simpdtico”.

7) Capacidad de mantener la atencién, sobre todo al rostro humano y al timbre de voz
utilizado.

8) Distraccién ante los estimulos.

9) Reactividad general ante los estimulos.

Otras aportaciones para reflexionar son el resultado de las investigaciones realizadas por
Boris, Zeanah, Larrieu, Scheeringa & Heller (1998). Estos autores compararon la fiabilidad
de los dos tipos de criterios diagndsticos de la clasificacién DSM-IV para el trastorno de
vinculacién reactivo que hemos enunciado al inicio. Para ello examinaron la validez exter-
na de dichos criterios, analizando las variables clinicas y demogrdficas que podian estar rela-
cionadas con el desarrollo de esos trastornos de la vinculacién. Disefiaron un estudio retros-
pectivo en el que cuatro expertos en evaluacién clinica de la infancia analizaron las historias
clinicas de 48 casos consecutivos de nifios menores de 3 afios, obtenidos al azar de una cli-
nica psiquidtrica infantil, puntuaron los trastornos del vinculo mediante la Parent-Infant
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Relationship Global Assessment Scale, que mide el funcionamiento relacional de forma glo-
bal. Sus resultados muestran que el 42% de los casos cumplirfan criterios de uno o mds sub-
tipos de los trastornos vinculares. La fiabilidad inter-evaluador de los criterios alternativos
para los trastornos vinculares reactivos era aceptable, pero no la de los criterios diagnésticos
que figuran en la clasificacién DSM-IV.

12.4. Psicoanalisis y perspectiva de la vinculacion

La perspectiva psicoanalitica ha aportado interpretaciones valiosas con la explicacién de las
denominadas relaciones objetales: su estudio ha sido importante para comprender los proce-
sos depresivos ya que, como bien sefiala Mazet, toda depresién plantea, inevitablemente,
dos problemas: el de la experiencia de la pérdida y el de sus relaciones con la agresividad.

Freud en un principio sefialé que el substrato del mundo psiquico respondia al princi-
pio de placer y, sobre este constructo, se iba elaborando el principio de realidad. Ello daba,
como primera consecuencia, que el bebé tenfa una cierta pasividad, es decir, era un mero
receptdculo constituido por inconsciente puro. No obstante el propio Lebovici sehala que
las nuevas investigaciones etoldgicas aportan datos suficientes para sehalar que el nicleo del
sujeto es el principio de realidad, ya que para la elaboracién del principio del placer se pre-
cisa un grado de elaboracién mental y de madurez que es imposible poseer en las primeras
etapas del desarrollo humano. Este mero cambio supone una verdadera revolucién concep-
tual, no sélo para la comprensién de la dindmica psiquica y de la psicopatologia sino, sobre
todo, para su aplicacién psicoterapéutica.

Pérdidaltransformacién de las relaciones objetales: Tanto Freud como Abraham creen que
la depresidn es la experiencia de la pérdida del objeto amado. La pérdida y el sentimiento
de haberse quedado sin esperanza y sin ayuda son constituyentes universales de la experiencia
humana, la repeticién e incremento de la intensidad de estos sentimientos explican, en gran
parte, los trastornos afectivos. Estos fundamentos se han basado en la observacién de bebés
afectos de cuadros de depresién anaclitica, inicialmente descritos por Spitz en los nifos ins-
titucionalizados. Para Bowlby la depresién se produce por la pérdida del vinculo de apego,
ya que la depresién del lactante se asocia a la ruptura de los vinculos emanados de las con-
ductas de apego precoces (constituidos en torno a los 4-7 meses de edad) sea por una sepa-
racién real o por sucesivas experiencias de pérdida.

Ayudar a superar/elaborar la vivencia de pérdida, la transformacién de los procesos de
vinculacién o buscar figuras de apego alternativas, aqui es donde encuentra toda su signifi-
cacién e importancia comprender la complejidad de los objetos transicionales, magistral-
mente desarrollados por Winnicott: Son objetos que estdn en el mundo externo, pero son
depositarios de representaciones mentales del mundo interno de los nifos/as. El osito de
peluche, la succién del dedo pulgar, la sabanita o el trozo de franela ocupan ese espacio tran-
sicional que discurre desde el sentimiento de pérdida del objeto amado (la madre) al hecho
real de estar solo o, como sefialaba el propio Winnicott, a saber desarrollar la capacidad de
estar solo. Estos objetos retdnen dos caracteristicas definitorias de especial relevancia: perte-
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necen y estdn en el mundo externo, en la realidad externa; pero poseen un valor de ser depo-
sitarios de las fantasfas y proyecciones propias del sujeto infantil, por esas dos circunstan-
cias oscilan permanentemente entre el posible escaso valor externo (sucios, raidos, zarra-
pastrosos) y el gran investimiento afectivo por parte del nifio/a (la necesidad de tenerlo cerca
para dormirse o en los momentos de soledad y aburrimiento/tristeza).

Esta genial aportacién de Winnicott ha permanecido mucho tiempo olvidada, hasta que
un cardidlogo pedidtrico americano llamado Shaffer describe que en sus pacientes cardio-
l6gicos infantiles un osito de peluche les ayuda a superar la situacién de dependencia, muy
intensa en este tipo de pacientes, haciéndoles sentir que eran mds nifios al poder establecer
un juego no limitado ni prohibido. Con este planteamiento disefié un osito de peluche con
el nombre de “Sir-Koff-a lot” del que se vendieron mds de 20.000 unidades en los centros
de venta de los hospitales pedidtricos durante los primeros seis meses de 1990; visto el éxi-
to de sus “aportaciones’, el citado cardidlogo pedidtrico extendid sus teorfas también a los
pacientes cardioldgicos de la edad adulta, desafortunadamente el articulo no senala el incre-
mento de las ventas ni los efectos en estas experimentadas personas mayores.

Duelo: Ya el mismo Freud concibié el trabajo mental del duelo como un desprendi-
miento progresivo del objeto al que la libido estaba fijada y, por lo tanto, una pérdida de las
catexias de las representaciones de dicho objeto. La vivencia del duelo en la primera infan-
cia es muy singular, no sélo se refiere al duelo de pérdida del lactante, sino también al due-
lo (real o fantaseado) de la figura materna en cuanto a la aceptacién del bebé real frente al
bebé fantaseado. Algunos rasgos del temperamento infantil contribuyen a facilitar o a difi-
cultar la interaccién con la figura materna y, por lo tanto, a configurar un tipo u otro de
vinculos y de conductas de apego entre ambos polos de la diada. De esta suerte se puede
entender que unos determinados estimulos sean para bebés diferentes hiperestimulantes o
hipoestimulantes.

El duelo se instala, por lo tanto, para rellenar la pérdida del objeto cuando el sujeto no
tiene ya la facultad de luchar, de esta forma una respuesta emocional normal pasa a ser una
respuesta que causa disconfort y desasosiego. Las fases del duelo descritas por Bowlby: nega-
cién e incredulidad del hecho de la pérdida, rabia contenida y culpabilizacién del ausente,
tristeza por la percepcién de la ausencia y elaboracién de la pérdida se suelen presentar de
forma simultdnea y un tanto desordenadas en la primera infancia, siendo el bebé también
recepcionario de las proyecciones del proceso de duelo del entorno. Cuando las fases del
duelo no se suceden de una forma razonable o cuando existe un “anclaje” en una de ellas
aparece lo que se conoce como duelo patoldgico, que algunos autores consideran como el
nucleo de muchos trastornos afectivos.

Todas las investigaciones en torno al valor de la senso-percepcién y del estimulo senso-
rial en las conductas de apego a lo largo del proceso de vinculacién confirman que el bebé
procesa la informacién desde las sensaciones recogidas por los érganos de los sentidos:

* Lavisidn obtiene su importancia en captar la expresién del rostro de la madre, sobre
todo de sus propios ojos y al animarle de movimiento y expresividad.
* El oido, por el tono y volumen especial que se da al dirigirse al bebé.
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* El tacto, al significarse con el contacto cuerpo-a-cuerpo y en las caricias, bien sea en
el amamantamiento o en el bafo.

* Elolor de la cercanfa de la figura de apego, que el bebé es capaz de diferenciar desde
la primera semana de vida.

e La alimentacién: textura de los alimentos, sensacién de saciar el hambre, tardanza
versus inmediatez en la satisfaccién del hambre.

* Dero sobre todo se incluye la simultaneidad de varios de estos estimulos en un tiem-
po y espacio precisos, el movimiento, la secuencia y la actitud de la figura de apego,
pero también de la respuesta que se obtiene del bebé.

Frente a estas necesidades bdsicas para el establecimiento del apego, existen alteraciones
en estas situaciones: discontinuidad, poca receptividad a las demandas del bebé, alteracio-
nes maternas mds o menos importantes (p. ¢j., depresiones severas postparto, psicosis, abu-
so de sustancias, afecciones crénicas), inseguridad (falta o inadecuacién de una red de apo-
yo social, familias monoparentales, maternidad adolescente), temores, que van a llevar a
importantes disfunciones en la interaccién y en la secuencia de los estimulos que se dan al
bebé y ello hard que el nifio/a invista, por déficit o por excitacién, de una forma determi-
nada cada una de las funciones o estimulos que se realizan sobre su cuerpo.

Una forma de comprender la psicopatologia de estas etapas es conocer la alteracién que
puede surgir en cualquiera de los sistemas reguladores del proceso de desarrollo, tanto bio-
16gicos como del entorno. Asi Sameroff (1989) plantea que: “la adaptacién al proceso de
desarrollo es el fruto de una transaccién entre genotipo, fenotipo y ‘entorno-tipo™”. En esta
nueva visién de los trastornos emocionales de las primeras etapas la etiqueta diagnéstica es
particularmente “perversa”, dice Sameroff, cuando se aplica al lactante, por esta razén estd
existiendo una tendencia a ver tres tipos de dificultades a la hora de abordar la compren-
sién de la primera infancia: perturbaciones, trastornos y desérdenes. Esta dimensidn es la
que ha influenciado las nuevas tendencias de las investigaciones sobre la genética de los
trastornos mentales, destacamos por su gran impacto las aportaciones de Lewontin, sobre
la base genética (carga genética estudiada en el proyecto Genoma Humano) influyen una
serie de factores del contexto o entorno que se denominan “ruidos del desarrollo” y que
cualifican la heredabilidad (impacto de la carga genética en la determinacién de un proce-
so) de tal o cual rasgo conductual, en esta situacién se encuentran las conductas de apego
y de su capacidad para desarrollarse en uno u otro sentido se potencia tal o cual perfil o
modelo de vinculacién.

En esta situacién, la propia vivencia de la figura materna tiene una especial importan-
cia, de ahf la inclusién de lo que psicoanaliticamente se ha conocido como proyeccion (clé-
sica acepcién de Klein y su escuela), funcién del fantasma materno (Lacan y su escuela), y/o
el deseo de la madre (Mannoni y Dolto). Esta es la dimensién interactiva de estos términos,
en tanto disfunciones o francas perturbaciones en esa interaccién. Sobre todo porque el bebé
ya no es considerado exclusivamente como un mero recipiente de estimulos, sino que el mis-
mo bebé elabora su cédigo de comunicacién —competencias del bebé, segin Brazelton— que
precisa ser descifrado por la figura materna. Si se descifra con un predominio del “sentido
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materno’ el bebé serd algo mds pasivo y la alteracién en la interaccién —con sus posibles
secuelas psicopatoldgicas— estd servida.

12.5. Evolucion longitudinal de los trastornos vinculares

La ruptura precoz o la imposibilidad de establecer las iniciales conductas de apego de mane-
ra suficiente, p. ¢j., ingreso en la etapa inmediata de recién nacido o situaciones de aban-
dono, produce una serie de alteraciones o disfunciones a lo largo del proceso de desarrollo
emocional precoz. Unas alteraciones se producen de forma directa en el propio bebé y otras
son indirectas, bien sean en las figuras parentales y/o en el bebé como consecuencia de las
alteraciones parentales. Asi se produce una disfuncion en los procesos de interaccion y, por lo
tanto, una repercusion en el establecimiento normalizado de los procesos vinculares. Muchos de
estos contenidos han sido previamente expresados en el capitulo de alteraciones psicopato-
légicas del neonato, pero resulta esclarecedor poder recordarlo con el fin de enmarcarlo en
una perspectiva longitudinal y psicopatoldgica.

1. En el bebé: En un trabajo realizado sobre una prevalencia anual en la Unidad de Salud
Mental Infantil de Avilés hemos detectado una frecuencia relativamente elevada de
complicaciones neonatales, en estos casos hemos visto que se presentaron algunos
trastornos psicopatolégicos que originaron consulta en nuestra Unidad, los que obtu-
vieron una significacién estadistica en relacién al resto de la demanda se expresan en
el Cuadro 12.3, siendo resultados comparables a los procedentes de otros estudios
que han aparecido en la bibliografia internacional.

a) Trastorno de los procesos de vinculacion y apego. Los trastornos precoces del vincu-
lo presentan sintomas y signos en multiples esferas (conductuales y psicosomdti-
cas fundamentalmente) a lo largo del proceso de desarrollo. P. ¢j., en los casos de
ingresos precoces los procesos de vinculacién se encuentran como “enfriados” y
las figuras de apego no estdn definidas nitidamente como tales. Es de gran inte-
rés referirse a la forma en que se establece la reconstruccién vincular una vez que
el bebé obtiene el alta: por una parte el bebé debe “reconstruir” el conjunto de
los estimulos que percibié durante el ingreso, pero en clave diferente y, por otra,
las figuras parentales deben superar su temor y ansiedad para retomar el ejercicio
de su parentalidad de forma positiva.

b) Trastorno a nivel de la percepcion de la estimulacién. Los estimulos en etapas pre-
coces son sobre todo sensorio-motores. La modificacién de las conductas de ape-
go, p. ¢j., durante el ingreso precoz, altera la forma de recibir y responder a los
estimulos. De hecho para muchos bebés se podria decir que una hiperestimula-
cién hace al bebé “desconectar” por verse desbordado (irritabilidad y sobresaltos
que se transforman en decaimiento y cierta apatia). En otros bebés aparecen sig-
nos de hipoestimulacién en forma de pereza, dificultad para reaccionar. Pero sobre
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Cuadro 12.3. Cuadros psicopatologicos que presentaron problemas
neonatales significativamente

Depresion infantil Malos tratos infancia
p Probabilidad p Probabilidad
PBEG <0,05 0,03
Varias complicaciones <0,05 0,04

neonatales

Fuente: J.L. Pedreira (1999)

todo hay que sefalar el cambio cualitativo de los estimulos que pasan a ser, cuan-
to menos, “peculiares” durante ese ingreso precoz: termémetro rectal, pinchazos
en talones, inmovilidad, sujecién, sonidos determinados que configuran un pano-
rama para el exceso de vigilia o una cierta apatia. Incluso el estimulo oral, tan
importante en esta etapa, se altera de forma muy evidente ya que, por ejemplo,
no siempre la succién se sigue de deglucién de alimento.

¢) Trastorno del temperamento. El temperamento tiene una base constitucional, pero
se ve conformado de forma definitiva por efecto de las primeras interacciones
precoces con el entorno, sobre todo con la figura materna. Cuando esta confor-
macién complementaria no se efectiia o es francamente insuficiente, esta inter-
accion se encuentra alterada y en un cierto impasse. El parén se centra en la difi-
cultad para “traducir” al plano de los afectos y emociones las percepciones del
bebé. En espera de obtener una significacién para un otro y que, desde esa sig-
nificacién, retorne al bebé en forma de definicién afectiva y emocional.

2. En las figuras parentales:

a) Trastorno de las respuestas de apego: Ya hemos reiterado que las conductas de ape-
go se establecen por medio de las percepciones corporales y sensoriales que con-
ducen a una aproximacién afectiva y emocional. Cuando no se establecen estas
conductas de apego primarias —p. ¢j., durante los 7ngresos precoces, situaciones de
abandono o en determinadas instituciones infantiles— entonces se rompe esta
posibilidad y la respuesta de apego se paraliza primero, después se difiere 0 aplaza
) con posterioridad, es preciso reconstruirla. Cuando la vivencia emocional de las
figuras parentales se encuentra afectada de forma importante —p. ¢j., depresién
postpartum, temor por los procesos que pudiera sufrir el bebé (p. ¢j., deshidra-
taciones, malnutriciones, ingresos precoces o afecciones somdticas crénicas), ausen-
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cia de sostén familiar y/o social— estas fases del proceso de vinculacién se encuen-
tran alteradas porque tienen un efecto sinérgico entre si. Estas dificultades para
establecer conductas de apego se traducen en una disfuncién muy evidente a la
hora de poder configurar conductas y actitudes de contencién en las relaciones
parentales con posterioridad, p. ¢j., dificultad en poner limites, sobreproteccién,
emisién de mensajes contradictorios, baja autoestima en su consideracién como
padres.

Duelo narcisista: La posibilidad de ejercer la parentalidad favorece la evolucién
narcisista, sobre todo en las figuras maternas. En la prdctica clinica con bebés se
constata el extremado cuidado que se debe tener para no dafar el narcisismo
parental que se encuentra “tocado” simplemente por el mero hecho de realizar
cualquier consulta médica. Los contenidos de las fantasfas son del tipo de “cui-
dar mal”, de “no saber”. Esa reaccién de duelo narcisista, cuando un hijo/a se
pone enfermo/a se expresa de dos formas:

— Existencia del trastorno en el bebé, en este caso lo que afecta al narcisismo mater-
no es la afeccién de su hijo/a en sf misma y su reaccién oscila entre la incre-
dulidad y la oposicién, ambas son expresiones de la resistencia a aceptar la
situacién como algo que pueda perturbar la interaccién con su bebé y/o la fan-
tasfa de dominio sobre el cuerpo del bebé. Se expresan como: la dificultad de
aceptacion del problema y los contenidos de incredulidad y negacién. Se pue-
de esquematizar en la pregunta que realizan muchas figuras parentales: “;Cémo
le ha podido pasar?”.

— Capacidad de ser buena madre: Las figuras maternas no se conforman con ser
unas madres lo suficientemente buenas, por utilizar la acertada terminolo-
gia de Winnicott, sino que desean ser las “mejores” madres. Por ello es difi-
cil que una madre pueda aceptar cualquier desliz en su funcién. Sus viven-
cias oscilan entre una cierta posicién depresiva y un lamento que puede llegar
a ser queja, cuando no pueden o no se sienten con las suficientes energfas
como para desarrollar la maternidad y les hace estar inseguras y con cierta
dificultad para poder aceptar cualquier proceso del bebé. La pregunta que
se hacen y realizan a los profesionales se esquematiza en: “;Cémo e ha podi-
do pasar?”.

El papel de la herencia: Es bien sabido que los estudios genéticos se estdn modi-
ficando de forma continta y que sus aportaciones ayudan al esclarecimiento de
ciertos procesos de enfermar, pero no todo “es” ni sélo se explica por lo genéti-
co. Ajuriaguerra hablaba de lo genético como de un “factor terreno” imprescin-
dible como soporte del sujeto. Un paso mds supone la magistral reflexién de Ste-
wart sobre lo innato y lo adquirido, ya este autor plantea la mutua interaccién
entre ambos niveles y que los trastornos son multicausales y las causas interac-
tuantes. Pero este estado de las investigaciones poco importa a las figuras paren-
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tales, en otras ocasiones parece que algunos profesionales hacen también oidos
sordos al estado de la ciencia en este aspecto. La cultura mds aceptada se centra
en la herencia, en el papel de la herencia para ser mds exacto. Pues bien: en cual-
quier caso de dificultad o problema, sobre todo cuanto mds precoz sea, hace que
las figuras parentales busquen una causa, algo que consiguiera desculpabilizar y
liberar de la presién de verse implicados por ellos mismos, es como si la herencia
posibilitara descargar la tensidn, la duda, el temor. En la clinica lo encontramos
como un afén, a veces excesivo, de buscar un “culpable” que justifique lo acon-
tecido: “En mi familia nunca pasé... al menos que sepamos’.

Goldberg et al. (1986) demostraron que los gemelos no tienen mayor probabilidad de
establecer formas inseguras de vinculacidn, siguiendo la clasificacién de Ainsworth y Wit-
ting (1969), que los no gemelos. Gottfried ez al. (1995) sugirieron que cada uno de los geme-
los desarrolla un apego peculiar con su otro gemelo, pero que su vinculo principal lo hacen
con las figuras parentales. Ricciuti (1993) ha realizado un metaanilisis de estudios previos
de vinculacién en gemelos, en él encontrd que existian influencias genéticas significativas
en las diferencias individuales en el tipo de vinculo que establecian ambos gemelos.

Finkel, Wille y Matheny son un equipo de genetistas que han publicado los resultados
de un estudio sobre las conductas de apego en gemelos, y subrayan que este tipo de inves-
tigaciones son una potente herramienta para estudiar el origen de las diferencias individua-
les en la vinculacién, pero sefialan dos posibles factores de confusién: En los estudios sobre
gemelos se asume que los factores ambientales comunes producen similitudes entre los dos
gemelos y su impacto es igual en los gemelos mono y dicigéticos, pero esta aseveracién se
ha puesto en tela de juicio repetidas veces. El segundo factor es la posibilidad de que los
constructos de vinculo y temperamento se estén superponiendo, de tal manera que la mayor
similitud en el comportamiento ante una situacién extraia brusca entre gemelos monoci-
géticos en relacién a los dicigdticos se puede deber a influencias genéticas sobre el tempe-
ramento y no a influencias genéticas sobre el vinculo. Para clarificar estos factores de dis-
torsion, harfa falta una valoracién independiente del vinculo y del temperamento, lo cual
estd previsto, al parecer, en un estudio posterior por estos mismos autores.

Desde la perspectiva clinica y longitudinal, nos interesan algunas caracteristicas de espe-
cial significacién psicopatolégica como consecuencia de un trastorno precoz en el estable-
cimiento y desarrollo de las conductas de apego que conducen a un trastorno vincular:

1. En el nifio/a: Las investigaciones longitudinales se centran en investigar el impacto
que tienen los modelos de vinculacién parental y los patrones de conducta de los
nifios/as. Para ello se sefiala el tipo de vinculo de ambas figuras parentales, tanto para
las conductas de internalizacién como de externalizacién en los nifios/as y se estu-
dia el impacto en cada uno de los dos patrones conductuales sefialados.

La coherencia de las figuras parentales se manifiesta con la posibilidad real de
manifestar carifio por parte de ambos padres y sus relaciones de pareja resultan ser
positivas, por lo que pueden establecer una parentalidad positiva en las primeras eta-
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pas del desarrollo y protegen frente a la presencia de conductas de internalizacién.
Si la parentalidad se realiza con ansiedad, la coherencia disminuye de forma signifi-
cativa y s6lo un tercio de ellos consiguen realizar una parentalidad positiva. Esta
situacién tiene un impacto mayor para la figura materna (explica el 60% de la varian-
za) que para la paterna (Fig. 12.3).

-
= Modelos de vinculacion parental en conductas
de internalizacion en nifi(@s

Padres que
manifiestan
carifio

Relaciones -
pareja P arent.a'hdad Conductas
positiva - positiva - internalizacion

Explica el 71%
Ansiedad en de la varianza

parentalidad Comrdort
Anterior escolaridad uarderia I

Figura 12.3. Tipos de vinculacion y conductas de internalizacion.

En las conductas de externalizacién, por el contrario, la figura paterna que pre-
senta ansiedad en el desarrollo de la paternidad no sélo consigue obtener con difi-
cultad una parentalidad positiva, sino que facilita de forma altamente significativa
la presencia de conductas de externalizacién en los nifos/as desde su ingreso en la
guarderfa, llegando a explicar el 69% de la varianza, mientras que la figura materna
s6lo alcanza el 39% de la varianza (Fig. 12.4).

Estas manifestaciones clinicas, detectadas en etapas posteriores presentan unos
perfiles clinicos bastante claros:

a) Rasgos de cardcter: Las alteraciones precoces de la vinculacién tienen una aso-
ciacién estadisticamente significativa con rasgos de cardcter peculiares, en la
mayoria de las series de investigacién (Sameroff y Emde). Estos rasgos se
caracterizan por facilidad para pasar al acting, poca tolerancia a la frustra-
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Figura 12.4. Tipos de vinculacion y conductas de externalizacion.

b)

c)

d)

cidn, irritabilidad, tozudez, presencia de caprichos. Se ha relacionado con la
sobreproteccién reactiva por parte del entorno familiar y la dificultad para
poner limites de forma adecuada, entre otro tipo de razones.

Cierta fragilidad emocional: Deriva de la dificultad para establecer una rela-
cién vincular de forma estable con una figura de apego, a ello hay que afia-
dir el especial vinculo que se establece con este tipo de ninos/as. Se podria
decir que son nifios/as en un estado permanente de vulnerabilidad a la hora
del establecimiento vincular y, por lo tanto, a la hora de evaluar la estabili-
dad emocional necesaria para una correcta maduracién emocional.
Vulnerabilidad psicosomdtica: El cuerpo ya estd marcado, sefialado, por la sig-
nificacién del dolor, del sufrimiento, de la fragilidad o por la falta de esti-
mulos adecuados (hiper o hipoestimulacién). Es un cuerpo en el que su valor
significante se encuentra dafado, a lo que se suma la disfuncién en el inves-
timiento corporal.

Problemas secundarios de tipo orgdnico y/o sensorial: Como consecuencia de los
procesos que originaron el ingreso precoz, o de otros interrecurrentes o bien
los efectos colaterales y/o secundarios y/o téxicos de alguna medida terapéu-
tica o del contexto socio-familiar. Es evidente que el impacto emocional en
el desarrollo de estos sujetos tiene unas caracteristicas de singular relevancia
y un gran interés.
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2. En las figuras parentales:

a)

b)

)

d)

Temor/inseguridad a tomar en brazos al bebé: Es uno de los datos mds constantes
recogidos al realizar las anamnesis a las figuras parentales de este tipo de nifios/as.
Se presenta como ambivalencia: “Estaba deseando tenerle en brazos... pero tenia
miedo a que le pasara algo”. Deseo tras los cristales de un ingreso precoz o tras
un embarazo traumdtico o muy ansioso, pero temor en la cercania: ;qué se pue-
de romper? ;qué se percibe? En cada situacién concreta, en cada realidad, en cada
caso la respuesta se modifica.

Respuestas hiperansiosas ante la intranquilidad del bebé: En parte los origenes se
encuentran expresados en varios apartados anteriores, pero lo concreto es la res-
puesta ante ese temor que despierta el contacto con un bebé irritado e irrita-
ble. La intranquilidad del bebé suele adquirir tintes de dificultad relacional,
que se incrementa si el bebé tiene una historia previa de, p. ¢j., alguna enfer-
medad severa o un ingreso precoz: jvolverd a pasarle lo que tuvo? ;sabré inter-
pretar y abordar lo que le pasa? Un caso paradigmdtico es un comentario muy
escuchado en los cuartos de guardia de Pediatria que transcribimos a conti-
nuacién: llegada de un nino/a de 6-9 afios con fiebre, sus percentiles pondero-
estaturales son adecuados e incluso pueden estar en los limites altos para su
edad, no obstante la madre aclara: “Estoy muy preocupada, miremelo bien por-
que es prematuro/a”. El pasado estd ain presente en la vivencia y en los temo-
res parentales, por lo tanto en la respuesta cargada de ansiedad, por parte de las
figuras parentales.

Sobreproteccion: Es la forma mds frecuente de presentacién de los procesos de
reparacion por parte de las figuras parentales. Reparacién imaginaria ante un sen-
timiento de culpa por lo que le acontece o interpretan que le acontece a su bebé.
Equilibran este sentimiento con una sobreproteccién, en ocasiones invasora, que
se expresa de las mds diversas formas: concesién y dificultad en poner limites (p. ¢j.,
caprichos y baja tolerancia a la frustracién en los nifios/as); rivalidad entre ambas
figuras parentales, posiblemente con desautorizaciones de lo que uno u otro hace
o dice (p. ¢j., conceder al nifo/a, a escondidas, lo que el otro miembro parental
habia prohibido).

La causa de todos los males: Los contenidos de culpa en ocasiones son dificiles de
aceptar y, por lo tanto, de elaborar. Asi que es preferible encontrar la “causa” de
los problemas que acontecen a lo largo de todo el proceso evolutivo, sea cual fue-
re el tipo o forma de presentacién. “Doctor/a ;no serd de cuando estuvo ingre-
sado/a al nacer?”, o cuando se deshidraté o cuando lo dejamos llorar sin consue-
lo, o cuando... es la eterna pregunta, cuando no afirmacién o certeza. En ocasiones
también los profesionales contribuyen a crear/mantener esta situacion con afir-
maciones de dudosa base cientifica: “Va a ser muy nervioso/a’; “Puede que lo que
tuvo al nacer le dejara una pequefia marca en el cerebro”; “No aprenderd igual”.
Decirlo asi es faltar al rigor cientifico, ya que es eludir la multiplicidad de facto-
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res que interactdan en el desarrollo del sujeto y que muchos de ellos son factores
de tipo corrector.

12.6. Perfiles evolutivos de los trastornos vinculares

La experiencia clinica sitta los perfiles evolutivos de los TVI en tres lineas de trastornos men-
tales, en ocasiones se desarrollan a lo largo de la infancia y la adolescencia y en otras oca-
siones son procesos que quedan adormecidos o evolucionan de forma larvada hasta la eta-
pa adulta. Estos perfiles evolutivos son los siguientes:

1. Perfil psicosomadtico: El cuerpo adquiere una significacién de gran relevancia tanto
por la percepcién téctil (hiperestimulacién/ hipoestimulacién/ disestimulacién, con-
tacto piel a piel con armonia tdctil vs. movimientos prensiles disarménicos) como
por la alteracién de los patrones de la cercanfa corporal (cercania vs. “invasién”, p.

¢,

acostarle en la propia cama de los padres de forma prolongada). Las formas cli-

nicas de presentacién mds frecuentes son:

a)

b)

¢

d)

Trastornos esfinterianos. Sobre todo con una alteracién clara de la funcién esfin-
teriana: estrefiimientos pertinaces con relacién muy “manipulada” (enemas, supo-
sitorios, obligarle a permanecer sentado en el retrete, ensenanza precoz del con-
trol esfinteriano); enuresis con “paquete” hasta edades muy inadecuadas con
mensaje contradictorio: “Debes ser mayor...”, pero... “Sigue siendo mi bebé con
pafales”; encopresis de contenidos muy regresivos y mala canalizacién de la agre-
sividad.

La presencia de algias diversas, sobre todo la cefalea y las abdominalgias, en estas
somatizaciones la dificultad de expresidn afectiva y emocional hace que revierta
sobre el sintoma corporal, son sintomas de un alto valor operatorio y, por lo tan-
to, muy dificil de abordar emocionalmente de entrada: “No sé para qué lo man-
dan a salud mental, pues lo que le pasa es que le duele (la cabeza o la tripa) y no
le encuentran lo que le pasa, pero algo le pasard”.

Los sintomas digestivos, sobre todo los vémitos y la alteracién del ritmo de eva-
cuacién intestinal (alternancia estrefiimiento/diarrea ante situaciones de estrés,
algunas diarreas crénicas inespecificas de la infancia que son equivalentes del
colon irritable de la edad adulta), son de gran importancia para poner de mani-
fiesto lo precoz y arcaico de los sintomas del aparato digestivo al estar unidos
a dos contenidos fundamentales: la funcién materna y la funcién de supervi-
vencia.

Los Trastornos del Comportamiento Alimentario (TCA), adquieren desde esta pers-
pectiva su mdximo valor, dado que tanto los factores precipitantes como los de
mantenimiento remiten de forma clara y rotunda al proceso vincular, tanto al
establecimiento como al mantenimiento y la ruptura de los vinculos.
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¢) Los trastornos del sueio, junto con los trastornos digestivos y alimentarios repre-
sentan un doble contenido fundamental ante los procesos de autonomia/depen-
dencia: la cercanfa incluso tdctil de la presencia de la figura de apego (funda-
mentalmente la madre) y la capacidad de estar solo y, por lo tanto, verse con
capacidad de diferenciacién con la figura de apego.

) Impacto sobre la evolucion de las afecciones crénicas, tanto en las recaidas o reagu-
dizaciones de los procesos (p. ¢j., crisis de asma, coma diabético) como la clara
influencia que se posee en el cumplimiento de las prescripciones terapéuticas y
en una buena evolucidn clinica. Aunque no es extrafia la concurrencia con las
situaciones de duelo/reparacién, tan frecuentes en este tipo de procesos.

2. Perfil conductual: El proceso vincular posee una clara proyeccién en la funcién y for-
ma de trasmitir los limites y la norma, la posibilidad de acceder a sustitutos de ape-
go y el establecimiento de conductas de apego jerarquizadas con las diferentes figu-
ras de apego y la aceptacién de la frustracién y cumplimiento de la norma. Las
investigaciones llevadas a cabo sobre trastornos del comportamiento en la infancia
y la adolescencia evidencian que la eleccién de los pares se ve influida por el tipo de
vinculos y de conductas de apego que se han establecido en la primera infancia. De
hecho se conoce que los pares van a influenciar el tipo de comportamientos (p. ¢j.,
consumo de sustancias o actividades delictivas) y el mantenimiento de esos com-
portamientos. Este hecho de reproducir el tipo de vinculos familiares en la eleccién
de las relaciones con los pares es de suma importancia desde un planteamiento de
seguimiento longitudinal y del posible desarrollo de posibles actividades de tipo pre-
ventivo.

a) Desde los meros rrastornos relacionales (lugar que ocupa el otro en la relacién) a
los mds graves de los trastornos disociales (valor de la ley/justicia en las relaciones
sociales) van una amplia gama que va a depender de la etapa evolutiva y del impac-
to de la ley real en dicho momento evolutivo.

b) Un tipo de trastornos muy evidente son las conductas adictivas, bien sean con sus-
tancias (abuso de drogas, alcoholismo) como sin sustancias quimicas (ludopa-
tias, videojuegos, adiccién al trabajo), en ambos casos existe una sustitucién dis-
funcional y patoldgica de un objeto (sustancia o no) para obturar una disfuncién
profunda del proceso de vinculacién y/o del fracaso de las conductas de apego
correctoras posteriores. Para que esto acontezca debe ocurrir una sintonia y siner-
gia entre la etapa evolutiva, la percepcién del duelo/pérdida/disfuncién/insufi-
ciencia vincular y la “oferta” de un apego externo (sustancia quimica o compor-
tamental) que intente obturar la percepcién de esa alta vincular.

3. Perfil afectivo y del humor: Los estudios mds recientes acerca de los procesos de vin-
culacién ponen en evidencia la relacidén que existe ente el proceso de vinculacién y
la estabilidad afectiva. Por lo tanto la pérdida de ese proceso vincular es bastante simi-
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lar al proceso de elaboracién del duelo, tal y como sugiere Bowlby desde sus prime-
ros estudios. Entre los cuadros clinicos que guardan una estrecha relacién con esta
concepcién podemos senalar:

a)

b)

Trastornos de ansiedad de separacidn: Aunque desde la perspectiva de las investi-
gaciones retrospectivas de la psicopatologia del adulto (Klein y cols.) relacionan
estos trastornos con futuras agorafobias y/o crisis de pdnico, no es menos cierto
que las investigaciones longitudinales mds rigurosas de tipo prospectivo llevadas
a cabo desde la psicopatologfa del desarrollo (Rutter, Rodriguez-Sacristdn, Sdn-
chez y Pedreira) evidencian que los contenidos psicopatoldgicos estdn mds rela-
cionados con la percepcidn subjetiva de la pérdida vincular, por lo tanto remiten
a contenidos ligados a la linea afectiva y del humor, con o sin componente de
ansiedad.

Trastornos de la linea depresiva: Son las lineas de investigacidn que se estdn desa-
rrollando en la actualidad con mds profusién y que guardan relacién con algu-
nas caracteristicas propias de las figuras de apego y con el desarrollo posterior del
propio proceso de vinculacién. El sentimiento de pérdida (vincular y afectiva) es
algo nuclear en los procesos depresivos que, en su grado mds extremo de tipo
melancoloide, puede llegar el profundo sentimiento de soledad que analiza meti-
culosamente Rodriguez-Sacristdn en un cuidado e interesante ensayo literario de
amplia aplicacién psicopatoldgica.

Distimias: De gran interés resulta haber “rescatado” este proceso del ostracismo,
incluso del olvido, al que las recientes clasificaciones americanas la habfan sumi-
do. Las conclusiones del grupo de estudio de la World Psychiatric Association
sobre el particular son de gran interés: por una parte relacionan el cuadro con
una personalidad base de tipo constitucional y con perspectiva del desarrollo (cri-
sis de la adolescencia y su resolucién), pero que se modula con algunos aconte-
cimientos vitales de especial relevancia que estdn en relacidn, clara y rotunda, con
procesos vinculares (duelos reales o simbélicos).

12.7. Aplicaciones terapéuticas y preventivas

Esta comprensién psicopatoldgica de los procesos favorece, de forma prioritaria, la inter-
vencién terapéutica de una manera mds comprensiva y, por lo tanto, con la posibilidad de
ser mds eficaz en cuanto a los resultados y a la posible calidad de vida de los pacientes (pro-
ceso evolutivo, proceso cognitivo y de adaptacién, proceso de sociabilizacién). Esta dimen-
sién prdctica posibilita comprender el desarrollo de programas preventivos y extenderlos a
la poblacién desde los servicios de atencién primaria pedidtrica. En este contexto se com-
prende la importancia de los programas de promocién del desarrollo psicosocial que esti-
mula la Oficina Europea de Salud Mental de OMS-Europa.
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1. Perspectiva vincular en los procesos terapéuticos: Tiene su aplicacién prictica en las
psicoterapias, de ahf la importancia técnica de establecer minuciosamente el encua-
dre de trabajo y cumplirlo. Una segunda aplicacién psicoterapéutica se refiere al
tipo de contenidos que se trabaja, p. ¢j., la aplicacién a diferentes alternativas para
resolver problemas y dificultades que se emplea en los procedimientos de terapias
interpersonales. La perspectiva grupal incorpora varios aspectos que se refieren a los
vinculos y a su funcionamiento en el seno del grupo y a la perspectiva relacional,
p- €j., la pertenencia grupal, el reconocimiento de lideres grupales, la perspectiva
temporal. El trabajo concreto de los procesos vinculares en los casos clinicos mds
severos, p. ¢j., TV, las psicosis y autismo infantil, los cuadros psicosomdticos seve-
ros, algunos sindromes de Munchausen. Una orientacién de este tipo la empleamos
frecuentemente en grupos de psicoeducacién parental, p. ¢j., padres de nifios/as
afectos de afecciones crénicas, padres de ninos/as oncolégicos, malos tratos a la
infancia.

2. Aplicacion preventiva de la perspectiva vincular: Cuando la Oficina Europea de Salud
Mental de la OMS decidié elaborar una linea investigacién-accién para cumplir
con uno de los objetivos del Programa Salud para todos los Europeos en el afio
2000, se diseié un esquema donde el niicleo central estd constituido por la buena
parentalidad, alrededor de €l los aspectos bésicos a potenciar se relacionan con pro-
cesos vinculares precoces que fueran positivos, por ello se implicaba a los profesio-
nales de la atencién primaria y se sugerifa su inclusién en los programas de creci-
miento y desarrollo de los nifos sanos, es decir se potenciaba un cambio en el estilo
de trabajo. Estos contenidos se desarrollaban con actividades concretas para los dos
primeros afios y para la edad comprendida entre los 3-5 afios, pues bien, una sim-
ple lectura de ambas tablas concluye con la afirmacién por la que los contenidos
bdsicos que se trabajan estdn referidos a la mejora de los procesos vinculares y su
funcionamiento. De hecho en nuestra opinién este tipo de programas de promo-
cién y prevencion pueden aplicarse de forma inespecifica para el conjunto de tras-
tornos mentales de la infancia y la adolescencia al actuar sobre el “entorno tipo”,
pero sobre todo son de utilidad para la prevencién de conductas adictivas, para la
prevencién de TCA y para la prevencién de algunos trastornos del comportamien-
to, entre Otros procesos.

12.8. Conclusiones

Los TVI son unos procesos de singular relevancia, especificos de la primera infancia en su
constitucién y desarrollo. Son cuadros clinicos muy diversos y su importancia consiste en
aportar un criterio diagnéstico de tipo longitudinal y evolutivo. Por ello, podrian encua-
drarse en el Eje II mejor que en el Eje I, de hecho asi quedarfan encuadrados por la pro-

puesta de actualizacién con CIE-10 del sistema multiaxial de clasificacién de los trastornos
mentales de la infancia de la OMS, sistema MIA.
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Figura 12.5. Concepto de promocion del desarrollo psicosocial.

Cuadro 12.7. Promocién desarrollo psicosocial 0-2 anos

Actividades a desarrollar desde Servicios de Atencién Primaria Actividades a desarrollar
desde Servicios de Salud
Profesionales diana Actividades generales Mental Infantil
Pediatras e Examenes periédicos salud: e Supervision
Enfermeria de — Estimulo desarrollo motor e Trabajo de casos
Pediatria — Estimulo desarrollo sensorial e Seminarios teéricos
Trabajo Social (?) — Interacciones madre-padre-nino/a e Seguimiento ninos/as y
(Introducir en sus actividades familias en riesgo
habituales de control aspectos ¢ Ayuda evaluacion de
psicosociales, identificacion nifios/as en examenes periddicos salud
riesgo estimular conductas de apego) e Interconsulta-enlace

e Inroducir estos aspectos en
consultas por causas somaticas
— Habitos alimenticios
— Suefio
— Entrenamiento higiénico

e Desarrollo lenguaje

e Introduccién contenidos en
educacion para salud

Necesidades basicas del bebé (p. ej., contencion, sostén), placer en interaccion con madre, proteccion,
hipo-hiperestimulacion

[../...]
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Cuadro 12.7. (continuacion)

Actividades a desarrollar desde Servicios de Atencién Primaria Actividades a desarrollar
desde Servicios de Salud
Profesionales diana Actividades generales Mental Infantil
Profesionales de Proceso de separacion/individuacion e Supervision
Escuelas infantiles e Soportes para autonomia e Trabajo de casos
Equipos Atencion e Tolerancia a regresiones (reaccion a e Seminarios tedricos
Temprana estrés) e Discusion actividades
Enfermeria pediatrica * Relacion figura paterna de grupo
Pediatras (?) ¢ Nuevas interacciones: madre-padre- e Ayuda evaluacion de
profesionales educacién-ambos padres diferentes procesos de
¢ Obtencion identidad valoracion obtenidos
* Relaciones con otros adultos y figuras e Interconsulta-enlace
parentales
e Miedos

e Papel figuras parentales
(sobreproteccion, disciplina)

* Averiguar/vigilar actividades
estimulo cognitivo

e Estilos vida familar

e Importancia de hablar/leer (p. €j.,
lectura cuentos)

® Juegos y juguetes

Fuente: J.L. Pedreira-OMS (1991).

La complejidad de estos trastornos ha hecho que en el incipiente sistema multiaxial de
clasificacién de los trastornos mentales de la primera infancia (0-3 afios), auspiciado por el
National Center for Clinical Infant Programs (1994) con el concurso de Sameroff, Emde,
Fenichel, Greenspan, Zeenah y Zuckerman, entre otros cientificos, se haya incluido un apar-
tado especifico para contemplar estos trastornos tanto entre los diagndsticos primarios (Eje I)
como definiendo los modelos vinculares en el Eje II que clasifican los trastornos de la inter-
accion.

La forma de expresién clinica y sus formas de presentacién son variables, pero los sin-
tomas relativos a los trastornos precoces de la alimentacién y del suefio son sintomas alar-
ma para iniciar la detenida exploracién de las interacciones precoces y del funcionamiento
de las conductas de apego y, por lo tanto, de la estructura del proceso vincular.

Los perfiles evolutivos de este tipo de trastornos se refieren fundamentalmente a evolu-
ciones a procesos psicosomdticos (trastornos esfinterianos, algias diversas, trastornos diges-
tivos y alimenticios, trastornos del suefio, impacto emocional sobre la evolucién de afec-
ciones crénicas), por la propia significacién del cuerpo, de la estimulacién téctil y de la
cercanfa corporal en los procesos vinculares.
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Un segundo perfil evolutivo se refiere a trastornos conductuales, cuya expresién va a ser
muy diversa (trastornos de la conducta y adaptacién social, trastornos relacionales, conductas
adictivas) y se relaciona con la funcién de trasmitir los limites, la aceptacion de la frustracién y
el acceso a determinados “elementos” sustitutivos (p. €j., sustancias o situaciones susceptibles
de poder abusar de ellas como expresion de una suplencia o sustitucién vincular disfuncional).
Aqui tiene una importancia capital la eleccién de los pares que sigue el patrén del estableci-
miento vincular adquirido en las primeras fases del desarrollo en el seno de la relacién familiar.

Por fin, el dltimo perfil evolutivo se va a referir a los trastornos afectivos y del humor
(ansiedad de separacién y cuadros depresivos, fundamentalmente), precisamente por la inter-
accién entre los procesos vinculares, de pérdida y de duelo.

Silos TVI resultan un punto de partida de gran interés para la comprensién psicopa-
toldgica, las aportaciones del establecimiento, funcién, dindmica interna y evolucién de los
vinculos estdn teniendo una influencia clave para el desarrollo de abordajes psicoterapéuti-
cos de varias manifestaciones clinicas de las sefialadas con anterioridad. Las técnicas psico-
terapéuticas que pueden contemplar estos planteamientos son diversas: terapias diddicas en
la primera infancia, la consultaterapéutica o bien abordajes psicoterapéuticos mds precisos
como terapias familiares, psicoterapias grupales y psicoterapia individual. Lo de mayor inte-
rés es que este tipo de abordajes permite, con mds facilidad que otras perspectivas psicote-
rapéuticas, los tratamientos integrados.

Por fin, la dltima aplicacién clinica del conocimiento de los procesos vinculares, tras
la comprensién psicopatolégica y la dimensién psicoterapéutica, consiste en el desarrollo
de programas integrados destinados a la promocién del desarrollo psicosocial en la prime-
ra infancia desde los servicios de atencién primaria de salud. Esta aplicacién fue asumida
por la oficina de Salud Mental de la OMS-Europa y uno de nosotros ha colaborado acti-
vamente en dicho programa. Su aplicacién consiste en desarrollar aspectos vinculares de la
relacién madre-bebé durante las consultas habituales de cuidado de salud y/o consultas
pedidtricas habituales. De tal suerte que desarrolla instrumentos de intervencién precoz y
abre la puerta para contenidos novedosos formativos y preventivos para la interconsulta y
enlace entre los servicios de atencién primaria pedidtrica, de atencién temprana y de pai-
dopsiquiatria.

CASOS PRACTICOS

Se trata de un nifio que nacié en el seno de una familia caracterizada por la desestructura-
cién, bajo nivel socioeconémico, problemas como el alcoholismo de los padres y baja impli-
cacién de los restantes miembros de la familia, entre los que existen antecedentes de enfer-
medad mental.

La notificacién de la existencia de problemas en esta familia se produce ante la denun-
cia de abuso sexual por parte del padre a uno de los hermanos de la victima. A raiz de esta
circunstancia, la investigacién llevada a cabo por parte de los Servicios Sociales pertinentes
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muestra la existencia de una grave situacién de violencia familiar por parte del padre hacia
la madre y hacia los hermanos mayores de la victima, todos ellos menores de edad.

Asimismo, se producen, por parte de la madre, pricticas de crianza de cardcter negligen-
te, no contando los nifios con los cuidados necesarios para su desarrollo de forma habitual.

El nifio, declarado en situacién de desamparo, al menos provisionalmente, es traslada-
do a la casa de acogida recientemente, a la edad de un afio y ocho meses, junto con sus her-
manos mayores, existiendo en este momento una nula relacién con los padres.

Los principales motivos de consulta fueron las observaciones de los educadores de la
casa de acogida sobre que el nifio se mece frecuentemente, incrementando la intensidad del
balanceo hasta llegar a hacerse dafio por el choque de la cabeza con la pared o lasilla, res-
pecto al que permanece inmutable. Esta conducta da en mdltiples ocasiones, y cuando se
impide de forma especifica, aparece en otra parte del cuerpo, manteniendo continuamente
algin tipo de actividad motriz, incluso cuando estd a punto de dormirse. Ademds, es des-
tacable la presencia de frecuentes despertares nocturnos, dificultado el aprovechamiento de
las horas de suefio necesarias para su edad.

Otro de los motivos de la valoracién es la sospecha de un retraso en el desarrollo.

Durante las primeras sesiones se pudo observar que el nifilo apenas muestra interaccio-
nes con el adulto, excepto en minimas ocasiones, en las que desea que sea satisfecha alguna
de sus necesidades bdsicas, tal como comer.

No muestra conductas de apego con sus educadoras, mostrdndose impasible cuando
éstas abandonan la sala y le dejan con las terapeutas (al principio, desconocidas para él) ni
reacciona de manera positiva cuando éstas regresan.

Tras un momento inicial de extrema desconfianza, se suele mover, en los espacios nue-
vos, cogiendo lo que le resulta interesante y manipuldndolo en soledad, sin buscar la cola-
boracién del adulto en el juego ni su atencidn.

Resultados de la evaluacién

En el drea personal/social, presenta, en términos generales, un retraso en el desarrollo 8
meses por debajo del esperable dada su edad cronolégica (20 meses), mostrando baja res-
puesta a las alabanzas o recompensas del adulto, nula reaccién ante las voces familiares y
escasa iniciativa para interaccionar, no expresa sentimientos o afecto por nadie y no inten-
ta interaccionar con otros nifos.

En el drea adaptativa, su edad de desarrollo se sitda en los 13 meses, siendo sus princi-
pales déficits en el drea de atencidn y alimentacidn.

En el 4rea motora, sin embargo, supera ligeramente su edad cronoldgica, mostrando un
buen nivel de desarrollo tanto en la motricidad fina como gruesa.

La edad de desarrollo en el drea verbal, tanto receptiva como expresiva, se sittia muy por
debajo de su edad cronoldgica, limitdndose a escasas vocalizaciones y a indicar mediante
senalizaciones lo que quiere para cubrir sus necesidades bdsicas. Apenas verbaliza dos o tres
palabras, no responde a las preguntas aunque tan sélo se requiera si 0 no como respuesta y
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no sigue las érdenes o peticiones a menos que vayan acompanadas por senalizaciones o ges-
tos y se repitan un par de veces.

Por tltimo, en el drea cognitiva, presenta también retraso, especialmente en el desarro-
llo conceptual, no reconociéndose a si mismo como causa de los acontecimientos y no iden-
tificando objetos familiares por su uso.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. ;Qué tipo de vinculo ha desarrollado con su familia?

a) Vinculacion ansiosa/evitativa.

b) Vinculacioén segura.

¢) Vinculacién ansiosa/ambivalente.

d) Vinculacién desorientada/desorganizada.
e) Todas son correctas.

oooot

2. En el caso presentado, teniendo en cuenta la evolucion longitudinal de los tras-
tornos vinculares, las manifestaciones clinicas se ven reflejadas en los:

a) Rasgos de caracter.

b) Cierta fragilidad emocional.

¢) Vulnerabilidad psicosomatica.

d) Problemas secundarios de tipo organico y/o sensorial.
e) Todas son correctas.

ooodo

226



13

Otros trastornos. Bullying

13.1. Introduccion

Cuando hablamos de situaciones violentas en contextos escolares se piensa en peleas, robos
o destrozos sobre el material y las instalaciones de los centros. Pero las situaciones violentas
incluyen otros hechos, no siempre tan explicitos, y se describen como “comportamientos
propios de la infancia”, “cosas de nifios, donde no hay que meterse”, “siempre han ocurri-
do” y, ademds, “ayudan a fortalecer” el cardcter del joven. Hay quien afirma que una dosis
de agresividad entre los escolares es “necesaria” para formar adultos capaces de “moverse” en
el mundo en que vivimos. Pero esta agresividad estd pasando a convertirse en algo preocu-
pante por la elevada incidencia con la que se produce y agravando sus conductas, alterando
el normal desarrollo de la vida escolar. Estd adquiriendo una mayor relevancia por el eco
que recibe en los medios de comunicacién y, en parte, también por la crudeza de algunos
episodios recientes.

Un adolescente de 14 afios en Hondarribia se suicidd, después de sufrir durante un tiem-
po el acoso y maltrato de varios de sus compafieros de clase. Seguro que recordamos todos el
caso de los dos nifios britdnicos de 8 y 9 afos que asesinaron a otro nino por el mero placer
de “ver lo que pasaba” y “qué cara ponfa”. De nuevo en nuestro pafs, dos chicas adolescentes
asesinaron a una compafera de clase en una provincia andaluza para “ver qué se sentia al
matar”. Un padre denuncia la insensibilidad de la Inspeccién Escolar en Burgos ante un caso
de acoso en su hija durante mds de dos afios. Son casos que suponen sélo la punta del ice-
berg de la violencia que tiene lugar entre los propios chicos, dia a dia, en los colegios.

Las relaciones de agresién y victimizacién entre escolares, lejos de ser una forma espo-
rddica e intrascendente de interaccién entre iguales, es una cuestién altamente preocupan-
te. Las investigaciones llevadas a cabo en nuestro pafs apuntan a que su incidencia va incre-
mentdndose paulatinamente. Los primeros estudios lo situaban en torno al 20%, los tltimos
presentan un {ndice cercano al 40% (Cerezo, 1997). Esto en cuanto a las cifras totales, si
las desglosamos, el porcentaje de escolares involucrados de forma habitual en la dindmica
bullying se sittia en torno al 15%, mientras que entre un 30-40% del alumnado manifies-
ta haberse visto envuelto alguna vez (“a veces”, “ocasionalmente”), en situaciones de mal-
trato, bien como agresor, bien como victima (Cerezo, 1997; Ortega, 1994; Avilés, 2002).
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Un estudio realizado por Melero sobre la conflictividad y violencia en centros escolares de
Milaga concluye que éste es un hecho bastante generalizado, ya que al menos el 57,5% del
profesorado se siente afectado, en la mayorfa de los casos envueltos en agresiones en forma
de insultos y amenazas, aunque rara vez con maltrato fisico, siendo la forma mds comun el
enfrentamiento (39,7% de los casos). A nivel internacional existen trabajos de prevalencia
del problema con tasas muy diversas que resumimos en el cuadro 13.1.

Cuadro 13.1. Principales estudios de prevalencia

Autor / es Numero de estudiantes Porcentaje de agresion/victimizacién

Olweus, D. et al. (1973) 900 (12-15 afos)

Gran Estocolmo

10% (agresores y victimas) del total de la
poblacién estudiada

Olweus, D. (1983) 130.000 (7-16 afos) 9% de victimas, 7% de agresores, 5%
Noruega implicado en acciones de maltrato méas

grave (21% implicados)

Roland (1987) Escuela primaria: 11,6% de victimas y 7,4%
de agresores (19% implicados)
Escuela secundaria: 5,4% de victimas 'y 7%

de agresores (12,4% implicados)

Perry, D. G.; Kusel, S.J. y

Perry, L. C. (1988)

165 (8-12 anos)
EEUU

10% de victimas

Yates, C. & Smith, P. (1989)

234 (13-15 anos)
Gran Bretana

10% de victimas y 4% de agresores (14%
implicados)

Viera, Fernandez y
Quevedo (1989)

1.200 (8-12 afios)
Espana

3,1% de victimas (“muchas veces”) 4,7% de
agresores (“muchas veces”) (7,8%
implicados)

Mellor (1990)

942 (12-16 anos)
Escocia

3% de victimas (“al menos una vez a la
semana”) y 2% de agresores (“una vez por
semana”) (5% implicados)

Boulton, M. y Underwood,

K. (1992)

296 (8-12 anos)
Gran Bretana

6% de victimas y 4% de agresores (10%
implicados)

Whitney, I. y Smith, P.

(1993)

6.758

(2623: 8-11 anos)
(4135: 12-16 anos)
Gran Bretana

Escuela primaria: 10% de victimas (“de vez
en cuando”) y 6% de agresores (“una vez a
la semana”)

Escuela secundaria: 4% de victimas (“de vez
en cuando”) y 1% de agresores (“una vez a
la semana”)
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Cuadro 13.1. (continuacion)

Ortega, R. (1994)

575 (14-16 anos)
Espafia

5% de victimas (“con mucha frecuencia”) y
10% de agresores

Charach, A.; Pepler, D.y

Ziegler, S. (1995)

211
Canada

8% de victimas (“regularmente,
semanalmente o mas a menudo”) y 15% de
agresores

Mora-Merchan y Ortega

(1995)

859 (11-16 afos)
Espana

8,5% de victimas (“con mucha frecuencia”)
Y 9,2% de agresores

Cerezo, F. y Esteban, M.

(1996)

317 (10-16 afios)
Espana

5,4% de victimas y 11,4% de agresores
(16,8% implicados)

Orte, C.; Ferra, P,,

3.000 (10-16 afos)

4,5% de victimas (“cada dia”) y 2,4% de

Ballester, L. y March, M. X.  Espafia
(1999)

agresores (“cada dia”)

Defensor del pueblo 3.000 (12-16 anos)
(1999) Espana

30% fueron agredidos “algunas veces”

Ore, C.; Ballester, L., 306 (3-16 anos)
Touza, C.; Ferra P. y Espafia
March, M. X. (2000)

2,6% de las victimas (“cada dfa”) y 4,6% de
agresores (“cada dia”)

:Qué pasa con estos nifios y adolescentes implicados en la dindmica del acoso escolar?
Las intimidaciones no se pueden considerar parte del normal desarrollo del adolescente,
numerosos estudios las han relacionado con problemas emocionales y de conducta. Cada
vez son mds los ninos que nos llegan a la consulta con cuadros diversos que tienen como
trasfondo un maltrato en el colegio. Pero no sélo la victima del maltrato presenta alteracio-
nes psicopatoldgicas, el intimidador también suele presentarlas.

13.2. Concepto de acoso escolar o bullying

Nos referimos a una conducta agresiva que se manifiesta entre escolares, conocida interna-
cionalmente como fenémeno bullying, y que es una forma de conducta agresiva, intencio-
nada y perjudicial, cuyos protagonistas son jévenes escolares (Olweus, 1994; Lowenstein,
1977; Besag, 1989; Cerezo, 1996, 2001). No se trata de un episodio esporddico, sino per-
sistente, que puede durar semanas, meses e incluso afios. La mayorfa de los agresores o bullies
actian movidos por un abuso de poder y un deseo de intimidar y dominar. Un rasgo espe-
cifico de estas relaciones es que el alumno, o grupo de ellos, que se las da de bravucén, tra-
ta de forma tirdnica a un compafiero al que hostiga, oprime y atemoriza repetidamente, y
le atormenta hasta el punto de convertirle en su victima habitual.
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Se define la conducta bullying como la violencia mantenida, fisica o mental, guiada por
un individuo en edad escolar o por un grupo, dirigida contra otro individuo también en
edad escolar que no es capaz de defenderse a si mismo en esta situacién, y que se desarrolla
en el dmbito escolar.

13.3. Tipos de bullying
El bullying puede tomar varias formas:

* Maltrato fisico, como las diversas formas de agresién (empujones, pufietazos, patadas,
agresiones con objetos) y los ataques a la propiedad.

* Maltrato verbal, como poner motes, insultar, ridiculizar, contestar con malos modos,
hacer comentarios racistas. También son frecuentes los menosprecios en publico, o
el resaltar y hacer patente de forma constante un defecto fisico o de accién.

* Maltrato psicoldgico, mediante acciones encaminadas a minar la autoestima del indi-
viduo y fomentar su sensacién de inseguridad y temor.

* Maltrato social, especialmente manifiesto en la propagacién de rumores descalifica-
dores y humillantes que pretenden la exclusién y aislamiento del grupo.

* Maltrato indirecto: cuando se induce a agredir a un tercero.

* Abusos sexuales, intimidaciones y vejaciones.

La violencia verbal (insultos, amenazas, intimidacién, descalificaciones) es la mds fre-
cuente de las conductas que declaran los escolares, seguida del aislamiento social. Los patios,
los pasillos, los banos, las entradas y salidas del centro son lugares comunes y frecuentes de
expresién de este tipo de violencia, pero tampoco es extrafio que a lo largo del tiempo (en
ocasiones meses o afios) el espacio fisico se extienda, a medida que se consolida el proceso
de victimizacidn. Tras la violencia verbal y la exclusién social, los comportamientos mds pre-
valentes son las agresiones fisicas directas y el presionar/obligar a otros a la comisién de agre-
siones (pegar, chantajear), y por dltimo, estarfan las amenazas con armas y el acoso sexual.
De una manera u otra mds de una modalidad de maltrato estarfa presente en casi todos los
casos, estando el maltrato psicoldgico de forma latente en todas ellas con diferente grado.

13.4. Descripcion de los sujetos

No todos los sujetos establecen pautas de relacién interpersonal de la misma manera, inclu-
so una misma persona reacciona de manera diferente segtin las circunstancias que la rodean,
aunque parece que podemos encontrar ciertos patrones estables, con independencia del lugar
y momento de la relacién. Segtin ciertos estudios, como los de Cerezo y cols. (1997), algu-
nas dimensiones de la personalidad se revelan claramente diferenciadoras para cada uno de
los sujetos implicados en una dindmica de agresién y victimizacién.
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El agresor o bully:

* Sexo: la mayoria de estudios (Olweus 1998; Ortega 1994; Cerezo, 2001) senalan
como agresor principalmente al varén (en una proporcién de 3 a 1).

* Aspecto fisico: suelen poseer una condicién fisica fuerte (aunque no es una caracte-
ristica constante).

* Dimensiones de personalidad: establecen una dindmica relacional agresiva y gene-
ralmente violenta con aquellos que consideran débiles y cobardes. Son impulsivos,
con falta de empatia hacia el sentir de la victima y falta de sentimiento de culpa. Se
consideran lideres y sinceros, muestran alta autoestima y considerable asertividad,
rayando en ocasiones con la provocacién.

* Tipos: Olweus (1998) define dos tipos de agresor:

— El activo, que agrede personalmente, estableciendo relaciones directas con la victima.

— El social-indirecto, que logra dirigir, a veces en la sombra, el comportamiento de
sus seguidores, a los que induce actos de violencia y persecucién de otros compa-
fieros.

* Ademds de estos prototipos, se identifica a otro colectivo que participa pero no acttia
en la agresidn, que son los agresores pasivos (seguidores o secuaces del agresor).

La victima:

* Sexo: en general se acepta que el papel de victima se reparte en proporciones iguales
(Ortega, 1994; Cerezo, 2001; Mellor, 1990; Fonzi et al., 1999), aunque hay investi-
gaciones que dicen que existen mds chicos implicados (Defensor del Pueblo, 1999).
En Japdn parece que las intimidaciones se dirigen mayoritariamente a las chicas (Mon-
busho, 1994; Taki, 1992).

* Aspecto fisico: suelen ser de complexién débil, acompafiada, en ocasiones, de algtin
tipo de hdndicap.

* Dimensiones de personalidad: establecen sus relaciones interpersonales con un alto gra-
do de timidez que, en ocasiones, les llevan al retraimiento y aislamiento social. Se auto-
evaltian poco sinceros, es decir, muestran una considerable tendencia al disimulo.

— La victima activa o provocativa: combina un modelo de ansiedad y de reaccién agre-
siva, lo que es utilizado por el agresor para excusar su propia conducta. La victima
provocativa suele actuar como el agresor, mostrdndose violenta y desafiante. Sue-
len ser alumnos que tienen problemas de concentracién y tienden a comportarse
de forma tensionada e irritante a su alrededor. A veces son tildados de hiperacti-
vos y lo mds habitual es que provoquen reacciones negativas en gran parte de sus
compafieros.
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— La victima pasiva es la mds comun. Son sujetos inseguros, que se muestran poco y
que sufren calladamente el ataque del agresor. Su comportamiento para el agresor es
un signo de su inseguridad y desprecio al no responder al ataque y al insulto.

El grupo:

Diferentes estudios demuestran que la dindmica bullying se ve favorecida por una serie
de factores entre los que destacan la llamativa pasividad de los compafieros. Parece como si
el resto del grupo, cuando se establece una relacién de intimidacién hacia otro compafero,
optara por reforzar estas conductas o, a lo sumo, inhibirse del tema. Esta pasividad de los
testigos tiene contenidos defensivos: generalmente tiene la intencién de evitar convertirse
ellos mismos en blanco posible de los ataques (“mientras se lo hacen a otro, no me lo hacen
ami”). De manera que, de simples observadores, pasan a ser cémplices de la situacién y asi,
las situaciones de abuso encuentran apoyo en el grupo; es mds, es el propio grupo quien, al
aislar y no ayudar al sujeto victima, en alguna medida, las genera y mantiene. Los compa-
fieros son testigos de esta situacién en, al menos, el 15-20% de los casos, segtin declaracio-
nes de los propios escolares. Por lo tanto, no es que se trate de una conducta desconocida,
sino que es oculta, y en general pasa desapercibida para el adulto.

Repercusion clinica:

El centro escolar proporciona el lugar propicio para la primera interaccién social no
familiar de todos los individuos. Las implicaciones que tienen las relaciones sociales en el
contexto escolar para la adaptacién del nifio son tan importantes como las que se derivan
del contexto de la familia. La influencia de los otros va a determinar en parte cémo el nifio
construye sus propios esquemas y la representacién del mundo fisico y social.

Las intimidaciones en los colegios no se pueden considerar como parte del comtn y
normal desarrollo del nifo y del adolescente. Un clima de violencia va a tener consecuen-
cias altamente negativas desde la perspectiva del desarrollo psicolégico, social e intelectual,
asf como en la obtencién de una jerarquia de valores para todos los sujetos implicados en la
violencia (directa o indirectamente). Numerosos estudios lo han relacionado con sintomas
relacionales y emocionales, no sélo en los nifios que sufren el maltrato, sino también en el
acosador (asocidndose en este caso a diagndstico de conducta disocial, sintomas de depre-
sion, sindrome de déficit de atencién e hiperactividad y nifios superdotados). Hay estudios
que demuestran una relacién estrecha entre los trastornos mentales en la edad adulta y haber
sufrido diferentes tipos de victimizacién durante la etapa infantil o adolescente. Ademds,
algunas victimas crecen en la conviccién de que la agresividad es el mejor camino para con-
seguir lo que quieren, asi que el haber sido victima en la infancia propicia que al ser adulto
victimice a otros.

Srabstein (20006) establece que la posibilidad de padecer psicopatologia asociada se
encuentra en los acosadores con una OR de 2,7 y en los acosados de 3,2. De igual forma la
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mortalidad estd incrementada por la presencia de suicidio o bien por accidentes que pue-
den acontecer en el proceso de acoso. De todas las manifestaciones clinicas las mds frecuentes
fueron las presentaciones como clinica psicosomdtica.

Y. S. Kim y B. Loventhal (2006) han estudiado la presencia de conductas suicidas en el
proceso bullying, comparando las tasas en Corea y EEUU. Las tasas reconocidas en EEUU
sin bullying eran del 10%, mientras que en las victimas pueden alcanzar el 15%, aunque en
menor medida algo parecido acontecfa en Corea: sin bullying el 7,3% y en las victimas el
9,6%. Describen estos autores que en la relacién bullying-suicidio, la presencia de la depre-
sién clinica actda por dos mecanismos: Como mediador de la conducta suicida y como fac-
tor de confusién u ocultamiento, dado que se culparia la conducta suicida al proceso depre-
sivo, en vez de sefialar al factor causal del desencadenamiento de ambos procesos: el bullying.
Se describe que en las victimas de bullying existe mds ideacién suicida de forma persisten-
te entre 2 semanas y 6 meses tras el episodio de acoso, siendo mds persistente este tipo de
ideacién en las chicas que en los chicos (OR 2,1-3,2).

En Espana, Cerezo, en un estudio sobre el impacto psicolégico del maltrato en la prime-
ra infancia y en la edad escolar, concluye que los nifios maltratados, por lo general, presentan
un funcionamiento psicolégico mermado y suelen mostrar altos niveles de agresividad.

En general, en la mayoria de estudios se relaciona la victimizacién con mayor inciden-
cia de sintomatologfa de cardcter ansioso y depresivo, con una autoestima mds baja, y mayor
deseo de muerte (Dfaz Atienza, 2004). La sintomatologia afectiva suele ser mds frecuente
en las nifias que en los nifios. Cuando la victimizacién se prolonga, pueden empezar a mani-
festar sintomas clinicos que se pueden encuadrar en cuadros de neurosis, histeria y depre-
sién (Olweus, 1998).

Los nifios victimas del acoso manifiestan elevada tensién nerviosa en sintomas como
gastralgias y cefaleas, pesadillas o ataques de ansiedad. Aparecen también trastornos del com-
portamiento, como rabietas y negativismo, fobias y miedos hacia la escuela que, con fre-
cuencia, se traducen en deseos de absentismo escolar y fugas (como forma de conducta de
evitacion). Ademds, va disminuyendo el nivel de interaccién con el resto de compafieros,
por lo que va incurriendo en el aislamiento, cuando no en el rechazo.

Las victimas sienten que sus vidas estdin amenazadas y no saben cémo salir de esta situa-
cién, lo que provoca un estado de miedo que a veces experimentan también fuera del cole-
gio. Hay otros nifios que aprenden que siendo como los bullies consiguen lo que quieren,
ddndose el caso de victimas-agresores.

En relacién con la asociacién de antecedentes de malos tratos en la infancia y la pre-
sencia de trastornos psicopatoldgicos a lo largo de la edad adulta, en los distintos estudios
se observa una tasa significativamente mds elevada de trastornos de ansiedad, abuso o depen-
dencia de alcohol y comportamientos antisociales; también se sefiala en trabajos recientes
la relacién entre trastornos por dolor crénico y trastornos somatoformes crénicos con ante-
cedentes de situaciones de maltrato de evolucién crénica.

En resumen, segun la bibliografia, los antecedentes de malos tratos en la infancia incre-
mentan la probabilidad de presentar psicopatologfa en algiin momento de la vida adulta.
Esta relacién es mds sélida, estadisticamente hablando, en las mujeres que en los hombres.
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13.5. Abordaje preventivo

J. Srabstein (2006) llamé al bullying “silencio epidémico” para sefialar la necesidad de cono-
cetlo y de actuar preventivamente. En la UCLA Espelage (2006) realizé un metandlisis acer-
ca de los programas de prevencién del bullying y la violencia escolar, concluyendo que de
los 1.600 estudios analizados, solamente 67 poseen criterios cientificos y de ellos sélo 14
aportan resultados efectivos. En cuanto a las publicaciones fueron 300 las analizadas, de las
que sélo el 25% aportan datos sobre la disminucién de la violencia. De los 14 trabajos que
aportaron resultados efectivos en la disminucién de la violencia destacaban los siguientes
datos: el programa aplicado era el Programa de Prevencién de Olweus; resultan efectivos
para algunos tipos de estudiantes y no resulta tan efectivo en los estudios mejor disefiados
y mds exigentes, pero la variable mds significativa en todos los estudios es que resulta clave
actuar sobre el clima escolar para conseguir resultados de disminucién real de la violencia
en los centros escolares.

Snyder (2006) sintetiza de forma muy pertinente el programa de Olweus en los siguien-
tes puntos. Es mds una filosoffa conceptual y de intervencién que un programa, reuniendo las
siguientes caracteristicas: universal; orientado a la escuela y con proyeccién individual hacia
los alumnos; preventivo y dirigido a resolver problemas; cambia normas y conductas y fomen-
ta la investigacién. Entre sus objetivos se encuentran: reducir la existencia de problemas entre
los escolares acosados/acosadores; prevenir la emergencia de nuevos problemas; mejorar la rela-
cién entre pares y mejorar el clima escolar. Para conseguir estos objetivos persigue: implicar a
los adultos (profesores, cuidadores, padres); establecer unos limites claros hacia tan inacepta-
ble conducta y fomentar que los adultos deben actuar con autoridad.

13.5. Conclusiones

El bullying es un tipo de trastornos que se pueden incluir en alguna de las tipologfas des-
critas por Terr para el Trastorno de Estrés Postraumdtico en la infancia, en concreto en el
tipo II o crénico y en el tipo III 0 mixto (crénico con fases de reactivacién aguda). Este tipo
de conceptualizacién es lo que hace equivalente el bullying, para esta etapa del desarrollo,
con el mobbing o acoso laboral en la etapa adulta. De aqui la importancia clinica y epide-
mioldgica de su deteccién e intervencién precoz. Estudios longitudinales relacionan la aso-
ciacién entre haber padecido bullying en la etapa escolar y la posibilidad de estar incluidos
en fenémenos de mobbing, la mayoria de las veces como acosado laboral.

En muchos Equipos Psicopedagdgicos el tema del bullying no es aceptado totalmente.
La actitud es dubitativa y ambivalente: reconocen que han “leido” de la existencia del cua-
dro, que han visto “algtin que otro caso que podria ser, pero poquito”. Plantean la extrema
dificultad en atender estos casos por las dificultades en poder detectarlos y la incredulidad
por parte de Direccién y profesores. Los claustros minorizan el problema y la intervencion
institucional es muy limitada: ;cambio de clase o... de centro? ;de quién o quiénes? ;cémo
hacerlo?
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Sorprende en este tema, como en otros relacionados con violencia familiar o laboral, esa
especie de “pacto de silencio” que acontece entre los compafieros/as de clase, que pueden
conocer, de hecho conocen, (pues en nuestros casos expuestos con anterioridad era asi), la
situacién del acoso y quiénes son tanto los acosados como los acosadores. Pero hay silencio,
un terrible pacto de silencio que se inicia en el propio chico acosado y se continta en el res-
to de escolares que ven, entre impotentes o impasibles o casi cémplices, la situacién creada.
Este es, sin duda, uno de los campos a investigar en un futuro, ya que los estudios actuales
se refieren al grado de aceptacién que tienen los acosadores, muy superior al de los acosa-
dos, por parte de los pares; se ha visto que a medida que pasa el tiempo ese apoyo dismi-
nuye, pero no afecta al silencio en torno a este tipo de conductas.

Lo mds curioso, si cabe, es la actitud de las figuras parentales de los acosadores. En gene-
ral se muestran reivindicativos hacia los “derechos de mi hijo” o bien “si él pega... por algo
serd”. Minimizan su comportamiento y agresividad y lo hacen amenazando a la institucién
escolar y con grandes tasas de agresién hacia los que les senalan la deleznable conducta de
su hijo. Esta actitud paraliza, atin mds, a una institucién escolar dubitativa e incrédula.

El dltimo punto a sefialar consiste en que, también en estos casos como en otros rela-
cionados con la violencia familiar y el acoso laboral, la actitud de las instituciones escola-
res es percibida, en ocasiones con mucha justeza, como mds tolerantes con los agresores
que los sujetos victimas del bullying. Se tiende a minimizar los hechos, a buscar explica-
ciones, a sancionar a la baja al acosador cuando no a culpar al acosado si se defiende o a
buscarle un diagndstico psicopatoldgico e incluso a ser tratado farmacoldgicamente por tal
proceso. Es decir, la prdctica real libera al acosador de su carga y abandona al acosado a su
suerte.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. De los siguientes grupos scuél o cuales no estan relacionadas con que se man-
tenga el fendmeno del bullying?

a) Victima.
b) Agresor.
c) Testigos.
d) Familia.
e) Profesores.

ooon

2. Segln los estudios de Cerezo en el afio 1997 ;qué tasa de prevalencia tiene el
bullying?
a) 20%.

[]
b) 15%. []
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c) 25%.
d) 30%.
e) 40%.

. ;Cuél de los siguientes no es un tipo de bullying?

a) Abuso sexual.

b) Maltrato institucional.
¢) Maltrato psicologico.
d) Maltrato social.

e) Maltrato indirecto.

. Cudl no es una caracteristica del bullie?

a) Establecen sus relaciones interpersonales con un alto grado de ti-
midez.

b) Son chicos.

c) Son fuertes.

d) Se consideran lideres.

e) Muestran un considerable grado de asertividad.

. ;Cual o cuales no son los objetivos del programa de Olweus?

a) Reducir la existencia de problemas entre los escolares acosados/
acosadores.

b) Prevenir la emergencia de nuevos problemas.

c) Mejorar la relacion entre pares.

d) Mejorar el clima escolar.

e) Fomentar la actividad del grupo ante la situacion de bullying.

0o

oooo Ooooono

oo
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14

Trastorno por déficit
de atencion con hiperactividad

14.1. Introduccion

En los dltimos afios se observa un incremento del diagnéstico de Trastorno por Déficit
de Atencién con Hiperactividad (TDAH) en las consultas de neuropediatria, paidopsi-
quiatria, psicologia clinica infantil y gabinetes de psicopedagogia realizadas a ni7ios/as en
edad escolar, ahora bien ;es realmente una tasa de prevalencia elevada o un sobrediag-
néstico?

Se constata una elevada prescripcién de metilfenidato en los ni7ios/as que se encuentran
en la etapa escolar, lo que desde una perspectiva ética nos obliga a realizarnos otra pregun-
ta: ;Es realmente precisa esta prescripcién o simplemente tiene una funcién de tratamien-
to empirico, de prueba y, en cierta medida, “tranquilizador” para figuras parentales y pro-
fesionales de la educacidn, la sanidad y la salud mental?

Augusto Vidal Parera, en el Tratado de Psiquiatria Infantil, 22 edicién de 1907, afir-
ma que las distracciones, ensimismamientos, atrofias del juicio y del raciocinio, valga la
frase, amnesias, exacerbaciones de la imaginacidn, debilidad volitiva, etc., son cosas con-
sideradas como de poca importancia y a las cuales se dedica poca atencidn, sin ver las con-
secuencias que tales descuidos pueden acarrear... Se les trata de una manera poco conve-
niente ya que no se tiene en cuenta que lo que motiva el correctivo dimana de una
enfermedad que se desconoce. La escala de psicoanormalidades es considerable, pues des-
de la leve perturbacién que ocasiona por ejemplo la distraccién a la idiocia hay una dis-
tancia enorme. Citando a Binet, Vidal Parera nos recuerda: “Pero muchos de estos nifos
son inestables, tienen el cardcter irritable, el cuerpo siempre en movimiento, son refrac-
tarios a la disciplina ordinaria. Llegan a ser una causa incesante de trastorno y molestias
para el maestro y los compaieros. La vigilancia de uno de ellos es mds enojosa que la aten-
cién a veinte alumnos normales”.

En la divisién que Vidal Parera hace de las psicopatias en la infancia, entre las que este
autor considera como “psiquicas” se encuentran la inatencidn, el ensimismamiento, las
pasiones y las impulsiones. Clasifica estos trastornos en relacién a las manifestaciones psi-
quicas que estas morbosidades afecten, sehalando entre las fundamentales alteraciones las
siguientes:
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1) Alteraciones intelectivas por defecto y por exceso, relativas a las funciones: percep-
cién y atencidn; a las operaciones: concepto, juicio y raciocinio; y a las facultades:
memoria, imaginacién, razén y conciencia.

2) Alteraciones psicosensitivas, por exceso y por defecto: emociones, pasiones, etc.

3) Alteraciones volitivas por exceso y por defecto, relativas a las funciones: propdsito,
deliberacién y resolucién; pertenecientes a las formas de la voluntad.

Vidal Parera define la “debilidad de la atencién”: “Tiene una forma bien determinada;
es asaz frecuente en los ninos; el nifio asemeja la mariposa que va de flor en flor, todo es
nuevo para él y todo quiere abarcarlo; incesantemente se ve reclamada su débil atencién
en multiples sentidos por lo que no se forma un claro concepto de las cosas; tal situacién
da lugar mds tarde al atolondramiento, morbosidad consistente en la poca fuerza de la aten-
cién para posarse sobre una idea u orden de ideas el tiempo necesario para que la mente se
las apropie”.

14.2. Aproximacion epidemioldgica

La dificultad en la obtencién de un diagnéstico de caso consensuado de forma suficiente y
razonable ha dado como resultado que los estudios de prevalencia se multipliquen, aportan-
do unas tasas poco concordantes entre si, de tal suerte que las tasas oscilan entre el 0,4-14%,
pero si existe cierta convergencia en la relacién chico/chica que es de 3-4/1. La mayor dis-
paridad de datos se encuentran al comparar los estudios desarrollados en EEUU y los de-
sarrollados en Europa, aunque los tltimos trabajos norteamericanos tienen tasas menores y
se aproximan a las europeas, la media de las tasas en EEUU estd comprendida entre el 7-10%,
con tendencia a la baja en los dltimos trabajos; mientras en Europa existen unas tasas que
oscilan entre el 4-6%. De forma similar acontece en Espafia (Cuadro 14.1), existen oscila-
ciones derivadas del origen de la muestra y del desarrollo metodoldgico concreto. Hasta el
momento no se han apreciado diferencias significativas entre nifios/as pertenecientes a dife-
rentes ambientes geogréficos, socio-culturales o socio-econémicos.

Segtin la calidad de los informantes se sabe que en el caso de los TDAH tiene mds fia-
bilidad el profesorado que las figuras parentales, aunque sean éstas las que detectan muchos
mds comportamientos que pudieran ser catalogados como TDAH. Asi acontece en el estu-
dio que desarrollamos en la Comunidad de Madrid con #nifios/as en edad escolar (6-11 afios)
en muestras recogidas al azar en escuelas y utilizando la prueba de Goodman para ambos
informantes. De tal suerte que, a pesar de las quejas reiteradas del profesorado, sefialan un
tercio de los posibles casos en relacién con los sefialados por las s parentales (Fig. 14.1), sien-
do mucho mds prevalente este trastorno en chicos que en chicas y la localizacién geogrifi-
ca fundamental es la zona Centro de Madrid (mayor nivel de asentamiento de poblacién
inmigrante). También aqui se confirma la mayor sensibilidad de las figuras parentales y una
mayor especificidad del profesorado.
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Cuadro 14.1. Tasas de prevalencia del TDAH en Esparia

Autor/afio Origen muestra Método Tasa
Berjumea y Mojarro Poblacién general Epidemioldgico en 4,7%
(1992) escolar doble fase
San Sebastian y cols. Poblacién escolar Epidemiolégico 3-3,5%
(2003) descriptivo
Pedreira (1990) Clinica SMI-J RACP 1,5%
Gutiérrez-Bengoechea;  Poblacion general 6-11  Epidemiolégico en 1,2% (+0,8)
Cueto; Pedreira (1992)  anos consultada doble fase
id. id. no consultada id 3,2% (x1)
Gomez-Beneyto; Poblacién general 10 Epidemiolégico en 8%
Carrasco; Catala anos doble fase
(1995)

Pedreira; Sardinero Atencién Primaria 6-11  Epidemiolégico en 5,1% (x0,4)
(1996) anos doble fase
id. id. Co-morbilidad id. 5,5%

Se ha probado la diferente tasa del TDAH segun se realice la evaluacién con unos u
otros informantes y segtin se establezcan criterios “directos” o criterios clinicos, de tal
suerte que con criterios clinicos la tasa es un tercio de la que comunican diversos infor-
mantes (Cuadro 14.2). Mds sorprendente resulta la figura 14.1, el mismo equipo de
investigadores, los mismos casos y segtn sean los criterios diagnésticos utilizados a lo
largo del tiempo, asi se multiplica hasta por tres veces los posibles casos diagnosticados

de TDAH.

Cuadro 14.2. Tasas segiin fuentes de informacion e instrumentos

C. Padres C. Prof. DSM II-R PACS Prev.

1] 1l
11} 1l

*11 Il 1l

gl Il Il

1] 1l i
11} 1l 1

16%
20%
15%
17%
4%
6%

* Padre o profesor. ** Ambos. PACS-Entrevista Psiquiétrica.
Fuente: Mojarro, D. Benjumea, P. (2004).
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D.S.M. D.S.MUHE-R D.SM. IV
> -
Baumgnartel
(1995) 9,6% 10,9% 17,8%
—
Wolraich
(1996) 7,3% 11,4%

Fuente: Mojarro, D. Benjumea, P (2004)

Figura 14.1. Tasas de prevalencia segtin criterios diagnosticos.

Los estudios de seguimiento longitudinal no son undnimes en cuanto a la evolucién. En
épocas recientes se habla de TDAH en jévenes adultos. No obstante dos grupos aparecen
como asociados evolutivamente al diagndstico de TDAH en la infancia: el consumo de sus-
tancias de abuso y patologfas de comportamiento con trastorno de personalidad y de rasgos
antisociales. Independientemente del trastorno en concreto, si que se constata que el tras-
torno mental puede tener una evolucién crénica, sobre todo a la hora de presentar trastor-
nos emocionales y de adaptacién social en etapas de adulto joven y edades medias de la vida,
sean éstas homo o heterotipicas. Ultimamente se reiteran la asociacién con el Trastorno Opo-
sicionista Desafiante (TOD) y existen trabajos que lo relacionan con Trastornos Bipolares.

Existen escasos trabajos de impacto econémico de este trastorno, el trabajo de Chan y
cols. muestra que el coste total de la enfermedad es comparable al coste total de otras pato-
logfas crénicas tales como el asma y que es un coste significativamente mayor que el de la
poblacién pedidtrica en general.

14.3. Haciendo semiologia: un retorno necesario

En los sistemas de clasificacién de los trastornos mentales mds usados en la actualidad, tan-
to el internacional propugnado por la OMS (CIE-10 y MIA-CIE-10) como el sistema nacio-
nal americano (DSM-IV y DSM-IV-TR), se sefialan tres factores como definitorios del
TDAH, aunque se presentan matices de diferenciacién en ambos sistemas: el déficit de aten-
cidn, la impulsividad y la hiperactividad.

1. Déficit de atencidn: La psicopatologfa sitda la atencién en una de las funciones men-
tales superiores, que tiene una gran importancia para el desarrollo psicoldgico y social
de los sujetos. La atencién constituye la base fundamental del aprendizaje.
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Su uso indiscriminado puede terminar en abuso de la terminologfa, lo que hace
que sus contenidos se diluyan y nos quedemos seducidos en el poder de los meros
descriptores, diciendo lo mismo parece que todos estamos de acuerdo y es igual. Por
ello se plantean preguntas, focos de reflexién: es importante saber si con la termi-
nologia TDA nos referimos a caracteres de tipo cuantitativo (p. ¢j., tiempo de man-
tener la atencién) vs. caracteristicas de tipo cualitativo (p. ¢j., motivacidn, interés,
funcionalidad de los contenidos).

Un segundo grupo de interés semioldgico consiste en dilucidar si es un déficit
de atencién o bien es una dificultad en la comprensién, con lo que al no integrar de
forma adecuada los mensajes, la capacidad de atencién disminuye de forma sensi-
ble. De forma complementaria situamos la existencia de un déficit cognitivo de base,
con lo que se perturba la comprensién, la concentracién en la tarea y la atencién,
este caso es muy relevante en los casos con Cociente Intelectual (CI) limite.
Impulsividad: El control de impulsos ante determinados estimulos resulta de gran
interés para evaluar la capacidad de afrontar y solventar conflictos. Nos sitda ante
un dipolo de singular importancia a la hora de comprender los rasgos de personali-
dad de un sujeto, mejor ain los rasgos temperamentales que nuclean la personalidad
en etapas posteriores, este dipolo es impulsividad vs. capacidad de reflexién, es decir,
desde lo mds arcaico a la hora de responder ante situaciones de tensién a lo mds ela-
borado del proceso evolutivo de las especies, tal cual es el pensamiento.

Semiolégicamente nos acercamos desde una valoracién cuantitativa (p. ej., seha-
lando las veces que presenta impulsividad, recogida de los acontecimientos que de-
sencadenan la respuesta impulsiva, la forma de presentar la impulsividad), pero habria
una posibilidad cualitativa para evaluarla (p. ¢j., contextualizando la respuesta impul-
siva en tiempo, circunstancias, duracidn, actitud posterior, etapa del desarrollo, for-
mas de expresar la reactividad ante estimulos segin la etapa del desarrollo y el medio
socio-cultural).

Es preciso delimitar si la impulsividad se manifiesta sin ningdn tipo de desen-
cadenante externo, es decir, es una respuesta impulsiva primaria, o bien la impulsi-
vidad detectada presenta algiin desencadenante externo siendo una reaccién ante un
estimulo. Adn es mds relevante diferenciar si lo que estamos describiendo es impul-
sividad o bien es una descarga agresiva, habrd que analizar los componentes de la
agresion segun los pardmetros concretos a tal efecto.

Hiperactividad: Desde la perspectiva semidtica el concepto estd basado en la etimo-
logfa, es decir, el prefijo “hiper”, ampliamente utilizado en medicina con esta orien-
tacion, se refiere a incremento, aumento en relacién a un referente que se interpre-
ta como normal. Desde la perspectiva semioldgica, la particula “hiper” comporta
una necesidad de explorar la funcién incrementada, con el fin de ver los mecanis-
mos vicariantes utilizados para compensar este incremento funcional. Por lo tanto
hiperactividad, desde las dos perspectivas sefaladas con anterioridad, se refiere a una
actividad que se desarrolla por encima de lo considerado como normal, pero tam-
poco existe un patrén homogéneo de referencia en la definicién de actividad nor-
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mal, con lo que hiperactividad se suele referir a lo que ya empieza a ser molesto, sobre
todo para las personas mayores que se relacionan con ese nifio/a.

De nuevo la semiologfa nos pide precision en el empleo del vocablo, sea sélo cuan-
titativo (p. €j., tiempo que consigue quedarse quieto, descripcién de los movimientos
y actividad) o bien cualitativo (p. ¢j., tipo de reactividad del nifio/a segtin su etapa de
desarrollo, nivel de estimulacién del nifio/a y cantidad de estimulos que recibe el nifio/a,
tolerancia de las personas mayores a la respuesta infantil). Semioldgicamente interesa,
entonces, poder discernir si se habla de un nifio/a nervioso o con inquietud psicomo-
triz o, por el contrario, nos referimos a un nifio/a que presenta hiperactividad, lo que
obliga a senalar las circunstancias y contextos en los que aparece, asi como sus carac-
teristicas y factores desencadenantes y de mantenimiento, asi como constatar con qué
tipo de maniobras cesa. Por fin, un aspecto de relevancia consiste en sefialar si se habla
de hiperactividad o, por el contrario, es agitacién psicomotriz 0 motora; en este caso
la exploracién semioldgica debe ser mds precisa y establecer de forma clara y rotunda
los posibles cuadros clinicos del diagndstico diferencial.

A lo expresado con anterioridad es preciso afadirle el contenido de la interpretacién cli-
nica de cada hecho o situacién que aporta la psicopatologia del desarrollo y que, en este caso,
se corresponde con la Reactividad en la infancia segiin la etapa de desarrollo, lo que supone
que reaccionar ante un acontecimiento interno o externo no es algo homogéneo, depende
de cada sujeto, de la etapa de desarrollo en la que se encuentre, de las habilidades y capaci-
dades que tenga y del contexto en el que se desenvuelve. En la infancia ya hemos senalado
que la reactividad ante un estimulo se relaciona con el desarrollo del lenguaje, de su preci-
sién y del contexto socio-cultural en el que vive. A lo largo del proceso de desarrollo exis-
ten tres etapas sucesivas en este tipo de reactividad:

1. Etapa prelingiiistica: Se extiende durante los primeros afios de vida donde el lengua-
je hablado apenas existe o es muy limitado, la reactividad es psicomotora y corporal, que
Piaget denominé como “Etapa psicomotriz”. El llanto, los movimientos incoordinados de
extremidades, la relacién con el suefio sobre todo hacia etapas de dificultades para conci-
liarlo o franco insomnio, la variabilidad del apetito con presencia de regurgitaciones o vomi-
tos, la alteracién del ritmo intestinal... son algunas de las formas mds frecuentes de estable-
cer un didlogo ténico corporal con el otro externo que les va aportando una significacién
precisa y determinada.

2. Etapa de lenguaje de desarrollo incipiente: Es una etapa larga en el tiempo, pues va des-
de los 2-3 afos hasta la adolescencia, incluye dos etapas del desarrollo piagetiano: la etapa
preoperatoria y, sobre todo, la etapa de las operaciones concretas, ambas de gran interés para
el establecimiento, desarrollo y consolidacién de los procesos de aprendizaje. Permanece el
lenguaje corporal con oscilaciones, pero se inicia un periodo que se alterna y paulatinamente
va dominando la escena en que ante los estimulos aparecen descargas comportamentales.
Es la época de las rabietas ante la frustracién, el oposicionismo, los portazos, el “tensar la
cuerda” con las figuras parentales, la transgresién de las normas con la secuencia obedien-

242



Capitulo 14: Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad

cia-desobediencia, en algunos casos hasta realizan descargas de pegar a los pares o intentos
de agredir a las personas mayores.

3. Etapa del lenguaje desarrollado: Se desarrolla a partir de la adolescencia. El lenguaje ya
se ha desarrollado y tiene experiencias diversas que pueden ser explicadas con el lenguaje habla-
do. Con ello aparece el reconocimiento de algunas emociones mds alld de la rabia inicial, se
identifican estados de humor, la irritabilidad subyacente, la tristeza, el enfado, el complejo ilu-
sién-desilusidn, el valor de la amistad y los incipientes sentimientos del amor adolescente, pero
también es la etapa de la excitacién sexual, de la confrontacién reivindicativa con la norma y
las figuras parentales y la de la incomodidad ante los cambios que percibe.

No se puede simplificar con alteraciones meramente descriptivas y referidas a mecanis-
mos de adaptacidén-desadapracidn social o actitudes hacia los procesos de aprendizaje. Bien
es cierto que incluyen ambos, pero no es menos cierto que se precisa una jerarquizacién y
priorizacién de los procesos infantiles.

14.4. Aplicacion rigurosa de criterios diagnosticos categoriales

Desde la publicacién de la DSM-III a principios de la década de los ochenta, se ha veni-
do imponiendo este tipo de criterios en el diagndstico clinico. Bien es cierto que ha mejo-
rado la coincidencia diagndstica de los profesionales y también ha realizado una cierta
unificacién del lenguaje a la hora de referirnos a los trastornos mentales, pero no es menos
cierto que esta homogeneizacién ha ido pareja con una falta de precisién en la caracteri-
zacién clinica y con un relegamiento, cuando no olvido patente, de las bases psicopato-
légicas, incluso sus propios mentores realizaron un valiente, licido y categérico trabajo
en el afio 1985 en el que premonizaron algunos peligros que, desgraciadamente, hoy se
han cumplido.

Aplicando criterios categoriales: Desde la publicacién de la DSM-III (completada des-
pués por DSM-III-R, 1987; DSM-1V, 1993 y DSM-IV-TR, 2002) por parte de la
Asociacién Americana de Psiquiatria a principios de los afios ochenta, se ha genera-
lizado una forma de concebir la clinica de los trastornos mentales basada mds en el
cumplimiento de los criterios definitorios de cada una de las categorias que en las
propias caracteristicas clinicas de los procesos mentales. De tal suerte que el precio
que ha pagado un aparente, que no real, incremento en el grado de acuerdo inter-
examinadores, es un precio elevado: la confusién de criterios estadisticos (la “S” de
DSM quiere decir “statistical” y no es clinical) con diagndstico clinico, lo que ha
redundado en un empobrecimiento creciente y alarmante de las bases psicopatolé-
gicas y clinicas de los procesos mentales.

El uso de los criterios categoriales estd tan extendido que, cuanto menos, hay que
recordar las bases para su utilizacién, ya que no sélo poseen criterios de inclusién para
cada una de las categorias, que son los generalmente usados, sino que tienen criterios
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de exclusién que, desafortunadamente, se suelen olvidar, por ello en este apartado seha-
lamos la aplicacién prdctica y clinica de los criterios categoriales en base a

Criterios de exclusion generales: En la introduccién del manual de uso de la DSM
(DSM-1V, 1994: 6 y DSM-IV-TR, 2002: 7) se sefialan tres criterios generales de

exclusién:

— Cuando un Trastorno Mental es debido a una causa médica como responsa-
ble de alguno o todos los sintomas que presenta el paciente.

— Cuando un Trastorno Mental mds generalizado (p. ¢j., trastorno psicético,
trastorno bipolar, trastorno de personalidad) incluye entre los sintomas defi-
nitorios o asociados los de un Trastorno Mental mds parcial (p. ¢j., trastorno
alimentario, trastorno de déficit de atencién).

— Cuando en la disparidad, complejidad, dificultad o sutileza en los limites diag-
nésticos del cuadro clinico que presenta un paciente, lo que debe primar es
la experiencia y juicio clinico sobre el criterio descriptivo de la categoria.

Advertencias generales para el uso de la evaluacion categorial: También aparecen en
el manual de uso de la serie DSM (DSM-1V, 1994, pdg. XXII y DSM-IV-TR, 2002:
XXXI) en los siguientes términos:

— Los criterios expuestos en el presente sistema de clasificacién son sélo direc-
trices y su utilizacién requiere un entrenamiento especial para su uso correc-
to en la clinica.

— Los criterios categoriales se han elaborado por consenso, por lo tanto hay que
considerar que no incluyen la totalidad de las situaciones clinicas posibles.

— Los criterios diagnésticos especificos que se utilizan en el manual de la serie
DSM deben servir como guias para el diagndstico y, por lo tanto, deben usar-
se con juicio clinico, sin seguirse a rajatabla como un libro de cocina.

14.5. Evaluacion diagnostica

1. Uso diagndstico de las escalas de evaluacién: El uso de las escalas de evaluacién para
los trastornos mentales se estd incrementando, son un instrumento util y de gran
interés. Su difusidn es rdpida, gracias a los sistemas de comunicacién on-line y la
existencia de redes de investigacién universitarias. No obstante es importante sefia-
lar algunos requisitos fundamentales para su correcto uso e interpretacién:

a) Recogen signos sintomas: Existen varias formas de hacerlo, desde las escalas autoa-
plicadas, escalas dirigidas a figuras parentales, profesores o, incluso, a multiinfor-
mantes. Para ser mds precisos deben integrarse multiinformantes, por ello la serie
de Achenbach y Edelbrock tiene un gran interés, o la escala de Goodman y cols.
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Se basan en criterios categoriales preestablecidos: Generalmente hacen referencia a los
criterios de las clasificaciones internacionales, pero en las escalas anteriormente cita-
das no son exactamente asi, pues son agrupamientos estadisticos empiricos muy
complicados que permiten una gran informacién y andlisis de sus resultados.

No deben sustituir a la observacion clinica: La historia clinica es un instrumento
de primera magnitud, el ideal y el mds fidedigno instrumento de evaluacién cli-
nica. Pero precisa un gran entrenamiento y hoy en dfa se encuentra escasamente
utilizado. Es dificil mantener la importancia de la dosis precisa de ciencia y arte
para el correcto uso de este instrumento de evaluacién. La Asociacién Espanola
de Psiquiatria Infanto-Juvenil (AEPI]) elaboré un documento y proyecto de his-
toria clinica para Servicios de Psiquiatria de ni7ios/as y adolescentes que inclufa
los apartados y un glosario secuenciado para su uso.

Son pruebas complementarias, no son diagndsticas de forma directa: Efectivamente,
las escalas para ser utilizadas deben ser traducidas, pues la mayoria de ellas se han
publicado en inglés, pero ademds deben ser adaptadas y validadas, sobre todo en
el punto de corte. Este requisito metodoldgico es muy exigente y en escalas cli-
nicas no basta con el test-retest, sino que precisa metodologfas epidemiolégicas
en doble fase que aporten datos acerca de la fiabilidad y sensibilidad acerca del
punto de corte. Las escalas citadas con anterioridad tienen versién y adaptacion
con validacién en Espana.

Recogida de datos en la clinica: Mds valor cuando se recogen los datos en la entre-
vista clinica y se rellenan las escalas, por parte de un clinico debidamente entre-
nado, al terminar la entrevista.

Escalas generales versus escalas para procesos especificos: Es un gran debate y muy
actual. En una revisién realizada por miembros de mi equipo de investigacién,
concluimos que para la evaluacién de trastornos mentales en la infancia y la
adolescencia habia suficientes escalas de evaluacién general, pero habia escasas
y confusas escalas de evaluacién para trastornos especificos (Pedreira y cols.
1992, 2000). En ese mismo trabajo, comprobamos que la serie de Achenbach
y Edelbrock era la mds completa y que permitia una gran versatilidad. Para el
tema de los TDAH, existen dos escalas muy utilizadas, una es la serie de Con-
ner, de origen americano y que inicialmente no era para evaluar TDAH, sino
para evaluar la accién de los tratamientos farmacoldgicos sobre el comporta-
miento de nifios/as y adolescentes; la segunda es la de Taylor, de origen euro-
peo y mucho mds precisa y mejor elaborada, aunque menos conocida y menos
empleada. En estos casos existen versiones y adaptaciones validadas en Espafa
de forma suficiente.

Las aportaciones de la neuroimagen: Los avances en neuroimagen han representado
un avance espectacular para el conocimiento mds preciso de las caracteristicas ana-
témicas del SNC, pero sobre todo han supuesto una aportacién bdsica para el cono-
cimiento de los aspectos funcionales del cerebro.
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a) La magnetoencefalografia: Al Prof. Ortiz debemos la gentileza de exponer estas imd-
genes de casos (Figs. 2, 3 y 4). Cuando aparece TDA sin hiperactividad, se observa
una hiperfuncionalidad en zonas cingulares (Figs. 14.2 y 14.3), mientras que en el
TDAH se constata una clara hipofuncionalidad en dichas zonas cingulares (Fig. 14.4).

HEMISFERIO IZQUIERDO  HEMISFERIO DERECHO

Dipolos obtenidos entre los 500 y los 700 milisegundos
Prueba: ATENCION SOSTENIDA (CPT)

Incremento de
actividad cingular

Figura 14.2. Resonancias magnéticas (RM) del cerebro durante la realizacion
de una tarea de atencién sostenida.

Prueba:tarea de inhibicion de respuesta
(500-700 mseg. HD)

Incremento de
activid ad cingular

Imagen cedida por cortesia
cel Prof. T. Ortiz (UCM)

Figura 14.3. RM durante la realizacién de una prueba de inhibicion de respuesta.

246



Capitulo 14: Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad

Disminucionde
actividad cingular

Imagen cedida por
cottesia del Prof. T.
Ottiz(UCM)

Figura 14.4. RM durante una tarea de inhibicién de respuesta (500-700 ms HD)
en un caso de TDAH.

b) PET: Exponemos un caso de TDAH (Fig. 14.5), en el que se observa una nor-
malidad anatémica patente en las imdgenes de RNM, mientras que en PET se
observan zonas de hipometabolismo en bandas talimicas de forma bilateral, per-
maneciendo el cértex con una funcionalidad metabdlica en limites normales.

Trastorno leve del desarrollo. Sindrome hipercinético.

PET-FDG: Hipometabolismo @lamico bilateral, e
Codrtex conservado.

RM: Dentro de la normalidad

Figura 14.5. Resultados de un PET en un caso de TDAH.
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¢) Anomalias corticales en el TDAH: Las investigaciones sefialan que la base neuro-

d)

nal del trastorno reside principalmente en las alteraciones anatémicas y funcio-
nales de los circuitos fronto-estriatales. Los resultados de estudios neuroanaté-
micos muestran sutiles reducciones (3-5%) en el volumen total del cerebro y el
cerebelo en nifios con TDAH. Se han descrito anomalfas diversas: reduccién del
volumen, aberraciones en las asimetrias de los nicleos caudados en las regiones
subcorticales y una reduccién del volumen de las regiones frontales derechas,
sobre todo en nifios y principalmente en la sustancia blanca de las regiones cor-
ticales. Ademds de reduccién de las dreas callosas anteriores, una regién donde
los axones interhemisféricos conectan las regiones prefrontales a través de los
hemisferios derecho e izquierdo. Los déficits de sustancia gris en el cértex fron-
tal y el ndcleo caudado se han detectado mediante morfometria véxel a través de
todo el cerebro. Aunque se han valorado otras regiones corticales con otros méto-
dos de andlisis de imagen mds convencionales, hasta el momento, sélo el cértex
frontal estd implicado de manera consistente en pacientes con TDAH.

En un estudio global de imagen estructural se confirma una reduccién del
3% del volumen cerebral total en adolescentes con TDAH en comparacién con
controles de las mismas edades, acontece en la medida del volumen de las regio-
nes frontales, parietales, temporales y occipitales en todos los pacientes, aunque
sin ninguna especifidad regional significativa. Sin embargo, se ha hallado que las
unidades de subdivisién regional son demasiado grandes para excluir mds anor-
malidades regionales especificas sin estas gruesas subdivisiones de los 16bulos. No
se han detectado efectos de los firmacos en el volumen regional y no hay influen-
cia significativa del sexo. En el componente longitudinal, las diferencias de gru-
po no varfan con la edad para ninguna de las dreas corticales exploradas, lo cual
sugiere que las anormalidades morfoldgicas en este trastorno son, evidentemen-
te, tempranas y no son progresivas.

Los estudios por imagen funcional implican una disfuncién del cértex pre-
frontal en el TDAH. Las imdgenes de PET muestran una reduccién del meta-
bolismo en el 16bulo frontal en adultos con TDAH durante una tarea de aten-
cién auditiva. Pero los hallazgos en adolescentes con TDAH no son concluyentes.
En nifios con TDAH, las imdgenes a través de SPECT muestran un descenso del
flujo sanguineo regional en el cerebro en el cértex prefrontal dorsolateral izquier-
do y una inversién de la asimetria prefrontal.

Las imdgenes de resonancia magnética muestran que los nifios/as con un TDAH
tienen un temporal normal, aunque los I6bulos frontales son anormales. Existe
una reduccién en el volumen del rostrum y en el cuerpo rostral del cuerpo callo-
so. También se aprecia una alteracién de la actividad de la corteza cingulada ante-
rior y prefrontal del cerebro ademds de una alteracion de la actividad premoto-
ra. En el TDAH existe una disfuncién del sistema ejecutivo (alteracién en el
estado de regulacién) y una disfuncién frontoestriada, afectando a regiones pre-
frontales derechas, nicleos de la base y una subregién del vermis cerebeloso. Los
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estudios con SPECT muestran una hipoperfusién cerebral focal del estriado y
una hiperperfusién en las dreas sensoriales y sensoriomotoras.

¢) ;Como actiian los estimulantes a nivel cerebral en el TDAH? Los mecanismos cen-

P

trales de accién de los estimulantes no son conocidos. El PET ha demostrado que
los adultos no tratados con una historia pasada y actual de TDAH muestran el
8,1% menos de metabolismo de glucosa cerebral con mayores diferencias en el
cértex prefrontal superior y las dreas premotoras. Los estimulantes utilizados para
el tratamiento de nifios/as con TDAH tienen efectos sobre las vias de la dopa-
mina central y la norepinefrina, que son cruciales en la funcién frontal. Actiian
en la zona estriatal por medio de la adhesién al transportador de la dopamina,
con un aumento resultante en la dopamina sindptica. Esto puede elevar el fun-
cionamiento de los procesos de control ejecutivo en el cértex prefrontal, mejo-
rando los déficits en el control inhibidor y la memoria de trabajo. La adminis-
tracién de las medicaciones estimulantes aumenta la norepinefrina y la dopamina
en la hendidura sindptica. La farmacocinética de los estimulantes estd caracteri-
zada por la rdpida absorcidn, la adhesién proteinica al bajo plasma y el metabo-
lismo extracelular rdpido.

Estudios de neuroimagen en el TDAH: Varios trabajos investigan sobre la hipéte-
sis de una disfuncién en los sistemas dopaminérgicos y noradrenérgicos que actua-
rfan sobre la red cértico-estriado-tdlamo-cortical en el TDAH. Dichos circuitos
tendrfan un papel importante en las funciones ejecutivas y como reguladores del
estado de alerta, atencién y control inhibitorio de las respuestas. Inicialmente se
describieron los hallazgos del TDAH en el SPECT cerebral como alteraciones de
la perfusién en 16bulos frontales y parietales. Posteriormente se han descrito alte-
raciones prefrontales y parieto-occipitales. En las investigaciones del equipo de
Psiquiatria Infantil y del Servicio de Medicina Nuclear del Hospital Universita-
rio de la Vall d'Hebrén de Barcelona, en los estudios de SPECT cerebral la per-
fusién y/o metabolismo cerebral en el TDAH puede ser normal o bien mostrar
uno de los siguientes patrones:

* Alteraciones corticales difusas, con disminucién global de la actividad cortical
respecto a la actividad cerebelosa o de los ganglios basales.

* Hipocaptaciones frontales (prefrontales) o frontotemporales.

* Hipocaptacién occipitoparietal uni o bilateral.

* Hipocaptacién frontotemporal o temporoparietal bilateral.

Estos autores nos avisan que debemos ser conscientes de que en los estudios de SPECT
cerebral con HMPAO o ECD estamos detectando bien secuelas corticales de noxas previas
o bien disfunciones corticales secundarias a desregulacién cértico-subcortical.

Cuando se estudian los cambios en el metabolismo cortical antes y después de la medi-
cacién, existe una tendencia a la aparicién de cambios significativos. Actualmente, diversas
lineas de investigacién valoran el efecto de diferentes firmacos (topiramato, metilfenidato),
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asf como el estudio de los neurotransmisores, como la serotonina, la noradrenalina (efica-
cia terapéutica de firmacos con accién noradrenérgica, distribucién anatémica de la nora-
drenalina) y la dopamina (algunos firmacos eficaces tienen actividad dopaminérgica). La
distribucién anatémica de los receptores de dopamina coincide con las regiones cerebrales
que las técnicas de neuroimagen han relacionado con el TDAH. Asi, éste podria deberse a
una inmadurez de los sistemas de neurotransmisién, y en concreto, de los sistemas monoa-
minérgicos. El efecto de algunos medicamentos (metilfenidato) se explicarfa por la interac-
cién paraddjica con el sistema neurotransmisor. La serotonina como neurotransmisor o sus
receptores parecen tener un papel importante en esta enfermedad, ya que la administracién
tanto de fluoxetina (inhibidor de la serotonina) como de quipazina (agonista de los recep-
tores de serotonina) o el triptéfano (precursor de serotonina) parecen disminuir experi-
mentalmente los sintomas del TDAH. En estudios realizados con trazadores selectivos del
sistema dopaminérgico no se ha encontrado correlacién entre la severidad de los sintomas
y la densidad de neurorreceptores, pero si alteraciones en los nifios/as sin medicacién. Estos
hallazgos apoyan la teorfa de la disregulacién del sistema neurotransmisor dopaminérgico.
Otros autores han detectado un aumento de la captacién de F-DOPA y de I-altropano en
el estriado, y parece que este aumento de captacién disminuye tras el tratamiento con metil-
fenidato, coincidiendo con la mejoria clinica.

Como ejemplo de los datos contradictorios que se obtienen en neuroimagen del TDAH,
asi como de los datos del efecto terapéutico, aportamos el resumen de un trabajo realizado
en el Hospital de la Vall d'Hebrén de Barcelona por el grupo de Tomds y cols. (Figs. 14.7
y 14.8), que evidencia, probablemente, incluso la deficiente seleccién de los casos por cri-
terios diagndsticos.

NORMAL F-T-P

PATRONES
SPET
1 5
SPET
CAMBIOS NO CAMBIOS MEJORIA
CON
MEDICACION : 5

Fuente: |. Roca; O. Garrone; A. Bielsa y J. Tomas (2004).

Figura 14.6. Estudios con SPECT cerebral que muestran los cambios antes
y después de la medicacién en TDAH.
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AAM
Varon

Sin trat

MEJORIA
Aumento de la
captacion cortical

Tras 4 sem
metilfenidato

Fuente: |. Roca; O. Garrone; A. Bielsa y J. Tomas (2004).
Figura 14.7.

JBO
Varon
Sin trat Xx afos

[SIN CAMBIOS |

Tras 4 sem
metilfenidato

Fuente: |. Roca; O. Garrone; A. Bielsa y J. Tomas (2004).
Figura 14.8.

14.6. Diagnostico diferencial

Es el apartado final de este trabajo, pues al diagnosticar TDAH hay que sefalar los cuadros
con los que se puede confundir, que aparentan o se presentan como si fueran un TDAH. Entre
los cuadros claves para hacer el diagnéstico diferencial podemos encontrar (Cuadro 14.3):
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Cuadro 14.3. Diagndéstico diferencial para pensar

e Déficit de transmitir [imites (“mala educacion”) e DI, especial en el Cl limite:

— Atencion: la consigue y de forma conti- — Atencién: relacionada con el déficit de

nuada segtin campo de sus propios inte-
reses, atencion selectiva, parece despis-
tado y... “capta”.

Hiperactividad: caprichos, rabietas, “chan-
tajes emocionales”, es un “desborda-
miento”, escesiva demanda, prioritario
ante frustracion.

Impulsividad: incoherencia, inconsistencia,
discontinuidad en los limietes, contradic-
ciones, baja tolerancia a la frustracion...

comprension e integracion del mensaje.
Hiperactividad: descoordinacion de
expresion psicomotriz, por déficit de con-
trol y una dificultad de expresividad por
otra via (p. ej., dificultades lingtisticas),
a veces es su Unico tipo de actividad.

Impulsividad: por dificultades en la sim-
bolizacion que favorece pasos al acto y
dificultad en aceptar la frustracion; raya
con agresividad; no se liga solo a la rea-

— En todos de la familia: de la exigencia rigi- lizacion de tareas concretas.

da al concesionismo y claudicacion.

1. Discapacidad intelectual (DI): Sobre todo la DI de tipo limite, puesto que esta DI
no es fiable en su diagnéstico hasta una edad de 10-12 afios. Destacamos las siguien-
tes caracteristicas diferenciales:

a) Dificultad de atencion: En la DI se encuentra relacionada con el déficit de com-
prensién y de integracién del mensaje.

b) Hiperactividad: En la DI es expresion de la descoordinacién psicomotriz general,
incluyendo el déficit de control y una dificultad de la expresién emocional por
otras vias mds elaboradas (p. ¢j., por las dificultades lingiiisticas que tienen estos
pacientes), a veces esta motilidad psicomotriz es casi su tnica forma de actividad.

¢) Impulsividad: En la DI existen dificultades en los procesos de simbolizacién que
favorecen pasos al acto, a lo que se suma una dificultad para aceptar la frustra-
cién. Entonces la respuesta impulsiva es desproporcionada y puede rayar la agre-
sividad. Ademds esta impulsividad en la DI no se liga sélo a la realizacién de tareas
concretas, sino que son rasgos fijos y constantes.

2. Déficit en trasmitir limites o limites educativos insuficientes: Este concepto serfa super-
ponible a la “mala educacién”, en estos casos:

a) Dificultad de atencidn: En estos casos consigue tener atencién de forma conti-
nuada, pero sélo en el campo de sus propios intereses, 0 muestran una atencién
selectiva a determinados temas, parece despistado pero “capta” lo que acontece.

b) Hiperactividad: Una observacién mds fina hace que recojamos caprichos, rabie-
tas, “chantajes emocionales”. Es una activacién general que resulta expresién de
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un “desbordamiento” general con excesivas demandas por parte del nifio/a. Una
caracteristica determinante es que se incrementa o se manifiesta ante situaciones
de frustracion.

¢) Impulsividad: Aparece con signos de incoherencia e inconsistencia y disconti-
nuidad a la hora del establecimiento de los limites por parte de las figuras paren-
tales. En otras ocasiones aparecen contradicciones y una baja tolerancia a la frus-
tracién y las normas

d) La familia: En las figuras parentales aparecen oscilaciones desde una exigencia rigi-
da a la concesién o franca claudicacién ante las manifestaciones del nifio/a, que expre-
san la inconsistencia en los limites y en el ejercicio de las funciones parentales.

Otros cuadros psicopatoldgicos infantiles: En el cuadro 14.4 sintetizamos los resulta-
dos de un estudio sobre diagnéstico diferencial del TDAH, seleccionando 100 casos,
de los que solamente el 32% cumplen los criterios diagndsticos en sentido estricto,
sin embargo los procesos subyacentes tras los 68 restantes nos obligan a rechazar, con
criterio cientifico, el constructor de co-morbilidad, por ser parte integrante del pro-
pio cuadro clinico. De hecho el andlisis de las causas detectadas nos aporta la siguien-
te informacién clave:

Cuadro 14.4. Indicadores cuantitativos de calidad asistencial

Indicador Cuantificacion

N.2 casos diagnosticados correctamente de TDAH/ 0,32
N.¢ total de casos remitidos

N.2 casos sin aplicar criterios de exclusion DSM-IV-TR/ 1
N.¢ total de casos diagnosticados previamente de TDAH

N.2 casos prescripcién inadecuada/ 0,68
total de casos con prescripcion farmacoldgica

N.2 casos DSM-IV-TR/N.2 casos CIE-10 1,887
(Puntuacion directa)

En la mayorfa de los casos los sintomas se han recogido:

— Siguiendo tablas categoriales DSM-IV y utilizando sélo los criterios de inclusién
— No se contempla el limite etario (17% < 6 afios) de las propias tablas de clasificacién
Se utilizan para el diagnéstico escalas especificas del TDAH

Consultas en Internet (figuras parentales)

No se contempla la forma de expresién segin la etapa del desarrollo

253



Cuarta parte: Intervencion en otros trastornos

¢ Hiperactividad: Confusiones frecuentes con

— Inquietud psicomotriz (temperamental o sintomdtica)
— Sintomas de expresion de ansiedad en cada etapa de desarrollo
— No se discrimina de la agitacién franca

e Déficit de atencién: No se discrimina con

— Déficit cognitivo (incluida la DI: 12%)

— Dificultad de comprensién

Trastornos especificos del aprendizaje o del desarrollo
Trastornos de la comunicacién

Falta de motivacién en el aprendizaje

e Impulsividad: No se discrimina con

Agresién primaria o reactiva
Agresién predatoria

Rasgos temperamentales

— Aprendizaje socio-familiar

* Se confunde multiaxialidad con co-morbilidad (3,7 diagndsticos/caso)

* Se omiten factores de vulnerabilidad y riesgo determinantes (temperamento, institu-
cionalizacién en los casos de adopcién, TVI, psicopatologia grave, forma de expresién
sintomdtica segtin la etapa de desarrollo). Hay que aclarar que de los 23 casos de adop-
cién internacional, solamente en uno de ellos se cumplian los criterios de TDAH

¢ No se aplican los criterios de exclusidn, ni los generales de sistema diagndstico ni los
particulares de categoria (100%)

¢ Se confunde puntuacién en escalas con diagnéstico clinico

e Se prescribe MFD de forma automdtica y directa

a) Abuso moral por pares (“bullying”): Se estd detectando en la actualidad y se estd ini-
ciando su estudio. Hay que considerar que pueden aparecer sintomas similares,
pero debido a una vivencia interna de desorientacién y de estrés postraumdtico
tipo II/1II de Terr, ademds de ser el 4mbito escolar el escenario mds habitual don-
de se expresa, luego ese mismo contexto recibird la dificultad adaptativa por par-
te del sujeto infantil que sufre ese acoso.

b) Retrasos espectficos del desarrollo: Son trastornos de expresion en el aprendizaje como
la dislexia, la dislalia, las dificultades en la comprensién lectora. A ello unimos la
expresividad motriz y comportamental de la etapa escolar y tenemos el caldo de
cultivo adecuado para confundir causa con efecto y sintoma o forma de expresién
con un trastorno.
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c)

d)

Capitulo 14: Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad

Trastornos del comportamiento infantil: Aqui la sutileza estd en contenidos cuali y
cuantitativos en cuanto al oposicionismo a las normas, en la agitacién psicomo-
triz y la intolerancia al otro, cuando no franca crueldad, y que se confunde con
falta de atencidn, hiperactividad e impulsividad.

Trastornos del humor en la infancia: No hay que olvidar que no es extrafio que las
depresiones infantiles en la etapa escolar se presenten con disforia e irritabilidad,
que en estos estados es muy dificil estar atento y tener rendimientos escolares y
que en esta etapa, una vez mds, la expresividad motriz es fundamental como via
expresiva de su malestar interno.

Cuadros denominados como (pre)-psicosis y en las propias psicosis infantiles: Lo que
aparece en estos cuadros psicopatoldgicos es un gran descontrol, una falta de orga-
nizacién interna y externa, reacciones y comportamientos bizarros, agitacién psi-
comotriz.

) Afecciones neuroldgicas y psicomotoras: Desde afecciones menores a cuadros impor-

¢

h)

i)

tantes, precisamente porque en la infancia la expresién motriz, la descoordinacién
cognitiva y la falta de control de impulsos son respuestas habituales cuando el
SNC se encuentra dafiado de cualquier forma. En estos casos son sintomas del
proceso neurolégico y no al contrario, por lo que una buena historia clinica y
exploracion aclarardn el origen.

Los denominados “trastornos emocionales menores” Por ejemplo reacciones de adap-
tacién, estrés, ansiedad ligera, temores infantiles, alteraciones funcionales... En
todos estos casos la clinica se presenta inconstante, irregular y como mecanismo
de expresién y/o escape.

Trastornos del vinculo: como el caso de la institucionalizacién, malos tratos infan-
tiles, violencia familiar... La via psicomotriz constituye la forma prioritaria de
expresién del proceso que es grave a medio y largo plazo. Los antecedentes psi-
cosociales nos aportardn la pista.

Sintomas psicoldgicos en procesos somticos: Sobre todo en afecciones crénicas de la
infancia. La historia clinica, los antecedentes personales y familiares nos aclarardn
las interacciones que se crean y la forma de expresarse emocionalmente segin la
etapa del desarrollo.

14.7. Conclusiones

En la primera infancia no es adecuado diagnosticar TDAH, por la propia reactividad y expre-
sividad psicomotriz y comportamental de la etapa del desarrollo.

Es preciso evaluar mds finamente los aspectos temperamentales con anterioridad a este

tipo de diagndsticos y siempre a partir de los 7 afios.

Hay que precisar con mucho mayor rigor el criterio de co-morbilidad, mds alld de meras

coincidencias sintomdticas, para lo cual es imperioso utilizar una metodologfa semioldgica
exigente durante el proceso de evaluacién.
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Cuarta parte: Intervencion en otros trastornos

Aportamos en la figura 14.9 un diagrama de flujo para el diagnéstico diferencial del
TDAH que intenta diferenciar entre cuadros de base y el propio TDAH, la importancia
reside en que sélo en el TDAH es activo el MFD, mientras que en el resto de los cuadros es
preciso otro tipo de abordajes psicoterapéuticos y psicoeducativos.

/ Nin@ que presenta hiperactividad, déficit de atencién e impulsividad

Rasgos temperamentales Diagnéstifo
;Tiene mas Insti .TVI|. - p;!‘;";?
N nstitucionalizacion P
de 7 afos? diserio
Si VI terapéutico
i
Violencia familiar, )
SLimites inadecuados? Sobreproteccion / Inconsistencia Los sintomas
— pseudo TDAH
. Cl Limite son sintomas
Discapacidad intelectual del citado
T~ Déficit cognitivo / psicomotor clinico
;Presenta déficit
iti ? —
cognitivo o DI?¢ Dislexia )
Tras. especificos aprendizaje No olvidar
Tras. inespecificos aprendizaje antecedentes
B Acoso escolar (bullying) Institucionalizacion
sPresenta dificultades
escuela? Neurolégicos: epilepsias, feto-alcohol -
—y Afecciones cronicas Reaectgv;dad
Si Congénitas d P
esarrollo
;Presenta procesos
somaticos? Tras. Ansiedad
TGD
Psicosis
;Presenta trastornos Tras. Hurrjl_ocr (disforia)
u "
mentales “mayores”? Fobo-obsesiones

Figura 14.9. Diagrama de flujo para el diagnéstico diferencial de TDAH de calidad.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. ;Entre qué cifras oscila la tasa de prevalencia del TDAH?
a) 0,4-14%.
b) 1-15%.
c) 1-10%.
d) 1-5%.
e) 0,5-5%.

oooot
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Capitulo 14: Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad

2. 3Cual de los siguientes no es un criterio de exclusion general?

a) Cuando un Trastorno Mental es debido a una causa médica como

responsable de alguno o todos los sintomas que presenta el pa-

ciente. U
b) Cuando un Trastorno Mental mas generalizado (p. ej., trastorno psi-

cotico, trastorno bipolar, trastorno de personalidad) incluye entre

los sintomas definitorios o asociados los de un Trastorno Mental mas

parcial (p. €j., trastorno alimentario, trastorno déficit de atencion). ]
¢) Cuando en la disparidad, complejidad, dificultad o sutileza en los

[imites diagnésticos del cuadro clinico que presenta un paciente,

lo que debe primar es la experiencia y juicio clinico sobre el cri-

terio descriptivo de la categoria. ]
d) Cuando un Trastorno Mental mas generalizado (p. €j., trastorno psi-

cético, trastorno bipolar, trastorno de personalidad) no incluye entre

los sintomas definitorios o asociados los de un Trastorno Mental

mas parcial (p. €j., trastorno alimentario, trastorno de déficit de

atencion). [

3. $Cual es la afirmacion correcta con respecto a los requisitos fundamentales
para el correcto uso e interpretacion de las escalas de evaluacion en el TDAH?

a) Recogen signos sintomas.

b) Se basan en criterios categoriales preestablecidos.

c) No deben sustituir a la observacion clinica.

d) Son pruebas complementarias, no son diagnésticas de forma di-
recta.

e) Todas son correctas.

o0 o

4. ;Qué porcentaje de volumen total del cerebro y del cerebelo se encuentra
reducido en los nifios que presentan TDAH?

a) 2-4%.
b) 3-5%.
c) 0,5-1%.
d) 4-6%.
e 2-5%.

ooood

5. $Con qué trastorno no se realizaria el diagnéstico diferencial del TDAH?

a) Cl limite.

b) Déficit en transmitir limites o limites educativos insuficientes.
c) TGD.

d) Ansiedad.

e) Trastornos alimentarios.

oo
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Cuarta parte: Intervencion en otros trastornos

CASOS PRACTICOS

Nifna de 5 afios cuyo motivo de consulta fue el importante problema de atencién que pre-
senta, especialmente en el dmbito académico. Dada la corta edad de la nifia, se realizé un
diagnéstico provisional de TDAH pendiente de confirmacién en funcién de la evolucién
posterior.

Durante la historia clinica se pudo constatar que no existieron problemas significativos
durante el embarazo y el parto y que su desarrollo durante la primera infancia fue normal,
adquiriendo los principales hitos (gateo, marcha, inicio del lenguaje...) a la edad adecuada.
Sin embargo, aproximadamente a los 2 afios y 6 meses comienza a evidenciarse una marca-
da inquietud motora y una acentuada tendencia a cambiar continuamente de actividad sin
perseguir un fin concreto.

Area Cognitiva y Académica

La valoracién de la inteligencia se realizé mediante la Escala de inteligencia de Wechs-
ler para preescolar y primaria (WPPSI). En esta prueba se constaté la existencia de un nivel
de inteligencia normal (CI=95) siendo mds altos los resultados obtenidos a nivel manipu-
lativo (CI=101) que verbal (CI=95). De forma mds especifica se puede destacar que obtie-
ne los resultados mds bajos en las pruebas que implican el nivel de cultura general, la asi-
milacién de experiencias, el cdlculo y razonamiento numérico, el establecimiento de relaciones
conceptuales, el pensamiento abstracto, la interpretacién de situaciones sociales, la memo-
ria inmediata, la atencién concentrada y la destreza motora.

Por otra parte, los aspectos intelectuales en los que obtiene mejores puntuaciones son
la memoria, la percepcién visual y la capacidad de aprendizaje.

En el colegio, el aprendizaje estd comenzando a ser mds lento que el de los demds nifios,
lo cual se hace evidente al comenzar a ser el ritmo de las clases mds rdpido, pero por ahora
el desfase existente es minimo. Son destacables, sin embargo, sus dificultades para terminar
las tareas que comienza, manifestando una escasa capacidad de atencién. La profesora infor-
ma, ademds, de que suele entender bastante bien las 6rdenes de las fichas pero necesita un
mayor nivel de supervisién para realizarlas.

Su nivel de autoconcepto académico y su actitud respecto a la escuela son buenos, mani-
festando un cardcter muy alegre en clase y sus comentarios espontdneos sobre la escuela son
positivos.

Area Conductual

A partir de los datos obtenidos mediante la entrevista con los padres y profesores, las
respuestas dadas en las Escalas de Conners y de la observacién directa podemos afirmar que,
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Capitulo 14: Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad

en el momento actual, tanto en casa como en el colegio es una nifia que se distrae con exce-
siva facilidad, que presenta una gran inquietud motora, que le impide estar sentada mds de
unos minutos y que demanda constantemente la atencién de los adultos, recurriendo para
ello a conductas inadecuadas cuando no la consigue fécilmente.

Su excesiva impulsividad se hace evidente en sus frecuentes cambios de actividad sin un
fin concreto, especialmente durante los momentos de juego libre, en los cuales cambia cons-
tantemente de juguetes o de juegos. También se manifiesta en el lenguaje, presentando difi-
cultades para desarrollar sus ideas en un discurso adecuadamente articulado, dando la impre-
sién de tener un lenguaje excesivamente infantil para su edad.

Son destacables los problemas existentes a la hora de la comida, durante la cual se levan-
ta constantemente, empleando mucho tiempo para comer. Los padres, ante esta situacién,
dan repetidamente las consignas de que coma y que no se levante, pero la nifia ignora estas
normas. Sin embargo, excepto en esta situacién, suele acatar bien las normas cuando éstas
son dadas de forma clara y firme, especialmente cuando provienen de los profesores o de
personas con las que no interacciona diariamente.

También manifiesta ciertas alteraciones en los patrones de suefio, necesitando constan-
temente una luz encendida para poder dormir sola, a pesar de hacerlo desde los 6 meses en
su habitacién, presentando dificultades para iniciar el suefio y despertdndose con frecuen-
cia durante las noches.

Area Social

Segtin los datos recogidos de las entrevistas realizadas a la profesora y a los padres y
teniendo en cuenta los datos observacionales, podemos ver que es una nifia alegre, sociable
y bien aceptada en el grupo, que presenta facilidad para hacer amistades y mantenerlas a lo
largo del tiempo, mostrando, en general, una buena relacién con sus compafieros.

Basdndonos en la interpretacién de los datos obtenidos mediante el TAT escolar y los
Tests Griéficos podemos constatar que la nifia se identifica con personajes bien integrados
en el grupo y mantiene una visién de si misma a nivel social muy positiva, considerdndose
una nifia alegre, simpdtica y extravertida.

Area Emocional

El 4rea de personalidad de esta nifia fue evaluada mediante los Tests Gréficos (Dibujo
de la Casa, Dibujo del Arbol y Dibujo de la Familia) e] CAT-H, el Test de Rosenzweig, datos
observacionales y entrevista a los padres, de los cuales no se han desprendido problemas des-
tacables, corrobordndose que es una nifia generalmente feliz, extravertida, segura de si mis-
ma, con un adecuado nivel de autoconcepto y de tolerancia a la frustracién.
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Area Familiar

Esta drea fue evaluada mediante el Test del Dibujo de la Familia y la entrevista con los
padres. As{ pudimos corroborar la existencia de importantes celos fraternales respecto a su
hermano menor de 3 afios de edad, percibiendo que éste acapara la mayorfa de la atencién
en el dmbito de la familia. Excepto este problema, mantiene una excelente relacién con sus
padres y las personas de su entorno inmediato.

En cuanto a las dificultades percibidas por los padres en torno a la educacién de la nifia
y los sintomas que manifiesta, se observa cierto nivel de preocupacién, pero una forma ade-
cuada de abordar los problemas de interaccién que pueden surgir, adoptando una actitud
serena y firme en estas situaciones.
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15

Sindromes minoritarios
v enfermedades raras

15.1. Introduccion

Se denomina “enfermedad rara” a toda aquella enfermedad que afecta a un niimero limita-
do de personas con respecto a la poblacién general, a menos de uno de cada 2.000. Se esti-
ma que hoy existen entre 5.000 y 8.000 enfermedades raras diferentes, que afectan a entre
el 6 y 8% de la poblacién en total (www.eurordis.org).

Todas las enfermedades raras presentan las siguientes caracteristicas:

— Se trata de enfermedades graves, crénicas, degenerativas y que generalmente ponen
en riesgo la vida.

— Son enfermedades invalidantes, las personas que las padecen se ven afectadas tanto
en su calidad de vida como en su autonomia.

— Presentan un alto grado de dolor y sufrimiento tanto para el paciente como para su
familia.

— No existe ningtin tratamiento que cure la enfermedad, pero s se pueden paliar los
sintomas asociados a ella.

Diferencias

La mayorfa de las enfermedades raras tiene un origen genético identificado que equivale
aun 3 0 4% de los nacimientos (www.ceurordis.org). Las demds causas pueden ser de diferen-
te naturaleza, asf pueden ser infecciosas (bacterianas o virales), alérgicas, degenerativas, etc.

Algunas de las enfermedades raras pueden ser detectadas ya en el momento del naci-
miento o en el transcurso de la nifiez, como serfa el caso del sindrome de Rett, sin embar-
go hay muchas otras enfermedades, como por ejemplo la enfermedad de Huntington, que
no aparecen hasta la madurez. Manifiestan una amplia diversidad de alteraciones y sinto-
mas que varfan tanto entre las diferentes enfermedades como entre los pacientes que pre-
sentan una misma enfermedad, no sélo en el grado de afeccién sino también en el grado de
evolucion.
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La mayoria de las personas que padecen alguna enfermedad rara aprecian las mis-
mas dificultades, éstas se dan no sélo en el diagndstico, sino también en la informacién
y orientacién hacia profesionales competentes, acceso a una atencidn sanitaria de cali-
dad y beneficios sociales, pobre coordinacién de atencién hospitalaria y externa, auto-
nomia reducida y dificultad en la integracién, en el entorno laboral social y familiar
(www.eurordis.org).

Muchas enfermedades raras llevan asociadas algtin tipo de minusvalias fisicas, sensoria-
les, motoras y mentales. Las personas afectadas por enfermedades raras son mds vulnerables
que las demds en el plano psicolégico, social, cultural y econémico.

Las enfermedades raras no son diagnosticadas en muchos casos debido a una escasez de
conocimientos médicos y cientificos, y a que no todas pueden ser corroboradas mediante
un andlisis genético.

A pesar de que las enfermedades raras constituyen un campo que cada vez se estudia
mds y se conocen mds cosas, adn faltan muchos conocimientos, no existen suficientes pro-
gramas publicos de investigacién y los medicamentos desarrollados para este pequefio gru-
po de pacientes son atin un nimero muy limitado. Mientras que los pacientes y sus fami-
liares saben tanto de la enfermedad que presentan como el propio profesional y llevan a cabo
su propio tratamiento.

Procederemos a continuacién a explicar alguno de los sindromes minoritarios y enfer-
medades raras.

15.2. Sindrome de Joubert

15.2.1. Introduccion

Este sindrome fue descrito por primera vez en el afio 1969 por Marie Joubert y en 1977 por
Eugene Boltshauser y Werner Isler de una manera mds completa, el IIER (Instituto de Inves-
tigacién de Enfermedades Raras) la define como: “enfermedad neuroldgica congénita muy
rara, que implica una malformacién del mesencéfalo y del cerebelo, suele cursar con age-
nesia o hipoplasia del vermis y cisterna magna pequefia’ (www.iier.isciii.es/er/).

Entre alguno de los sinénimos del sindrome tenemos: sindrome de Joubert Boltshau-
ser, agnesia del vermis cerebeloso, hipernea y nistagmus, alteracién del parénquima cerebe-
loso familiar, Tipo IV, hipernea episédica con movimientos anormales del ojo.

15.2.2. Etiologia e incidencia
Existe una gran heterogeneidad genética dentro de este sindrome, llegdndose a identificar

varios loci cromosémicos. Actualmente se sabe que hay al menos 5 genes afectados en el sin-
drome de Joubert, pero probablemente existan mds.
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Se han identificado 3 genes que provocan el sindrome de Joubert y dos regiones gené-
ticas afectadas a pesar de que adn no se saben cudles son los genes implicados.

— Deleccién en el cromosoma 9q34.3.

— Mutacién del gen AHI1, que se encuentra en el cromosoma 6q23, atin no se cono-
ce la funcién exacta de este gen, pero si que codifica una proteina que se expresa abun-
dantemente en el cerebro y que parece desempefiar una funcién fundamental en las
conexiones neuronales.

— Deleccién de ambas copias del gen NPHP1, que se encuentra situado en el cromo-
soma 2q13y 2q12,3.

— Mutaciones en el gen CEP290: 12q21.3.

— Cromosoma 11p12-q13,3y 11pl1.

Tiene una incidencia de 1:30.000, en Espafia hay aproximadamente unos 30 casos.

15.2.3. Caracteristicas

Una de las alteraciones clinicas que presenta es la alteracién respiratoria, en la que se pro-
duce una alteracién del patrén respiratorio durante los primeros meses de vida que puede
mejorar o llegar a desaparecer, se caracteriza por periodos de hiperpnea (consistente en res-
piracién profunda, rdpida o fatigosa) y periodos de apnea (suspensién temporal de la respi-
racién).

Se caracteriza por hipotonfa, ataxia (carencia de la coordinacién de movimientos mus-
culares), retraso mental con importantes dificultades en la expresién, lo que conllevaria a
una infravaloracién de la capacidad cognitiva. Usualmente hay un grado de atraso leve o
moderado. El retraso mental severo es infrecuente. Hay algunos con la inteligencia normal
o con pequefias incapacidades: apraxia, para ejecutar actos motores voluntarios aprendi-
dos, oculomotora, de habla y nistagmus, con menor frecuencia también pueden presentar
espasmos hemifaciales y movimientos de profusién de la lengua ritmicos y continuos. El
retraso en el desarrollo global es frecuente, la salud y el crecimiento no estdn severamente
afectados.

Caracteristicas faciales: cejas altas y arqueadas, puente nasal ancho, epicantus ligero,
hipertelorismo, anormalidades generales de la lengua, orejas de implantacién baja, hemies-
pasmos faciales, cabeza grande, frente amplia, boca abierta, con apariencia oval que des-
pués se vuelve mds romboide y después de forma triangular con los dngulos de la boca
hacia abajo.

Alteraciones clinicas: puede presentar alteraciones renales (rifiones poliquisticos, infla-
macién intersticial crénica o fibrosis de los rifiones o higado) e insuficiencia renal.
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A

Figura 15.1. Niflo con caracteristicas del sindrome de Joubert.

15.2.4. Diagndstico

El sindrome de Joubert, y los demds desérdenes relacionados, son un grupo de desérdenes
de desarrollo del cerebro, caracterizados por hipoplasia cerebelosa del vermis y la muestra
de la “muela diente” presente en el cerebro.

La hipoplasia cerebelosa consiste en la ausencia del vermis. La muestra de muela dien-
te consiste en la siguiente triada:

— Hipoplasia del vermis.
— Malformacién de los pedinculos cerebelosos.
— Agrandamiento o hundimiento de la fosa interpeduncular.

Evaluacién prenatal

No existe ninguna prueba definitiva para diagnosticar el sindrome de Joubert antes del
nacimiento. El ultrasonido permite la examinacién del feto por las ondas acusticas de alta
frecuencia, se suele usar para ver, durante el primer y segundo trimestre, posibles anorma-
lidades estructurales de los rinones o el cerebro caracteristicas del sindrome de Joubert y la
MRI nos permite ver al feto mediante imdgenes. Ademds existen otras pruebas como son la
amniocentesis, andlisis periumbilical de la sangre y la fetoscopia.
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15.2.5. Diagndstico diferencial

El diagnéstico diferencial debe realizarse con otros sindromes que también presentan dis-
plasia del vermis:

Sindrome de Dandy-Walker

Sindrome Orofaciodigital tipo II (s. de Mohr)
Sindrome Orofaciodigital tipo IV (s. de Varadi)
Sindrome de Senior Loken

Sindrome de COACH

Sindrome de Arima

Sindrome de Debakan

Se realiza en funcién de tres aspectos fundamentales:

1. Muestra “muela diente”. Se realiza el diagndstico diferencial con diversos sindromes
que presentan esta caracteristica y que estdn asociados al sindrome de Joubert pero que
se diferencian en otros aspectos.

e Sindrome del coche

¢ Sindrome de Debakan-Arima
* Sindrome de Mayor-Loken

* Sindrome de Varadi-Papp

2. Hipoplasia cerebelosa del vermis. Aparece hipoplasia cerebelosa del vermis pero no
muela diente en:

* Malformacién de Dandy Walter

* Sindrome de la deficiencia de la glucoproteina
* Sindrome de Mohr

* Sindrome de Meckel- Gruber

3. Problemas relacionados con el rifidn. La mayoria de las personas que padecen nefro-
notisis no presentan ni hipoplasia cerebelosa del vermis ni manifestaciones clinicas
del sindrome de Joubert, pero si se encuentra asociado con el gen NPHP1 y se here-
da de manera recesiva autosémica.

15.2.6. Tratamiento

Ademis del tratamiento médico que debe realizarse en caso necesario, como serfan las alte-
raciones renales o los rifiones poliquisticos, habria que realizar también:
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1. Un tratamiento psicopedagdgico en el que se trabajarfa la motricidad, tanto gruesa
como fina, la hipotonfa, entrenamiento en habilidades sociales, sus problemas per-
ceptivo-visuales, las posibles alteraciones de conducta (morderse), su capacidad cog-
nitiva, sobre todo en los casos de retraso mental.

2. Un tratamiento logopédico en el que se trabajarian diversos aspectos como son la
articulacién, su expresion verbal y escrita, comprensidn.

15.3. Sindrome de Seckel
15.3.1. Introduccién

Este sindrome es una enfermedad congénita muy rara que parece heredarse de manera auto-
sémica recesiva y el “locus” se encontré en el cromosoma 3q22.1q24. Se describié por pri-
mera vez en el afio 1892 por R. Virchow, quien le dio el nombre de “enanismo de cabeza
de pdjaro”, fue en el afio 1960 cuando H. Seckel caracterizé este sindrome tal y como lo
conocemos en la actualidad. También se le conoce con otros nombres, por ejemplo sindro-
me de Harper, enanismo tipo Seckel o sindrome de Virchow Seckel.

15.3.2. Etiologia e incidencia

Se trata de un desorden recesivo autosémico, se produce por mutaciones en el cromosoma
3q22.1q24; si sélo uno de los progenitores es portador, la enfermedad no se expresard en
todas las generaciones, por tanto cuanto mayor sea la consanguinidad entre los padres afec-
tados, mayor serd la probabilidad de tener un hijo afectado. Se considera que esta enferme-
dad tiene una incidencia menor de 1/10.000 recién nacidos vivos, independientemente de
sexo, etnia y lugar geogrfico.

15.3.3. Caracteristicas

Se caracteriza fundamentalmente por presentar retraso en el crecimiento intrauterino, micro-
cefalia, dwarfismo y forma de cara peculiar (ojos anormalmente grandes, cara estrecha, ore-
jas mal formadas con ausencia de I6bulo, nariz picuda y prominente), otras caracteristicas
serfan: paladar ojival, clinodactilia, hipoplasia, asimetria facial, escoliosis, pliegue simiesco,
malposicién dental, diferentes grados de retraso mental, etc.

Este retraso en el crecimiento intrauterino provoca que exista un bajo peso al nacer, este
retraso continda durante el crecimiento derivando en una talla baja. En las autopsias se ha
observado que el cerebro tiene un escaso peso con hemisferios y circunvalaciones cerebrales
pequenfias.
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15.3.4. Diagndstico

El diagnéstico prenatal a través de ecografia permitird observar ciertas de las caracteristicas
propias de este sindrome, como son sus malformaciones fisicas (microcefalia y retraso del
crecimiento intrauterino) y los antecedentes familiares refuerzan su sospecha diagnéstica.
Su diagnéstico es fundamentalmente clinico.

15.3.5. Diagndstico diferencial
Este debe hacerse con las siguientes enfermedades:

* Sindrome de Dubowitz.

* Fenopatia alcohdlica.

* ‘Trisomia 18.

* Sindrome de Cornelia de Lange.
* Sindrome de Bloom.

* Anemia de Fanconi.

* Otros enanismos primarios.

15.3.6. Tratamiento

No existe un tratamiento curativo para este sindrome, pero si se pueden tratar algunos sin-
tomas asociados al mismo. Ha de realizarse una intervencién psicopedagdgica para dismi-
nuir el grado de retraso mental que presenta, debiéndose trabajar todas las dreas que estén
alteradas a este nivel.

15.4. Sindrome de Prader-Willi

15.4.1. Introduccion

Es un trastorno del crecimiento, del desarrollo y de la alimentacién. Se trata de una enfer-
medad congénita rara descubierta por A. Prader, A. Labhart y H. Willi en el afio 1956 en
nueve pacientes que manifestaban obesidad, talla baja, criptorquidea, y alteraciones de apren-
dizaje e hipotonfa muscular pre y postnatal.

15.4.2. Etiologia e incidencia

v I , {
Lo provoca la carencia de un gen que se encuentra en el cromosoma 15, la mayoria de los
pacientes que manifiestan este sindrome carecen del material genético perteneciente a este
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cromosoma paterno y los demds suelen tener dos copias del cromosoma 15 materno. Los
cambios genéticos pueden ser por:

a) Deleccién del brazo largo del cromosoma 15 paterno 15q11-13 (70%).

b) Disomia uniparental materna (25%) se produce por una no disyuncién meidtica de
la madre, seguida por una pérdida poscigética del cromosoma 15 de origen pater-
no, parece derivar de problemas en la Meiosis 1.

¢) Defecto en el imprinting o reorganizacién cromosémica en forma de translocacio-
nes o inversiones (5%), se presentan ambos cromosomas (materno y paterno), pero
se produce una impresién incorrecta.

Las caracteristicas seran diferentes en funcién de si es una deleccién, una disomia o un
defecto en el imprinting.

Cuadro 15.1. Caracteristicas en funcion de la causa

Deleccion

Disomia

Imprinting

Hipopigmentacién, RM (Cl mas
bajo), conductas (rascarse,

agresion) mas graves y frecuen-
tes, hipotonia neonatal, proble-
mas de alimentacion, obesidad,

Bajo peso al nacer, diagndstico
mas tarde: hipotonia neonatal,
problemas de alimentacion,

obesidad, hipogonadismo, RM,
hipofagia, trastornos psicéticos

Hipogonadismo, hiperfa-
gia, trastornos psicoéticos

hipogonadismo, hiperfagia

Fuente: Camprubi-Sanchez y cols. 2006. Revista de neurologia; 42 supl 1: S61-567

La incidencia de este sindrome es de 1 de cada 15.000 nifios independientemente del
sexo, etnia y color.

15.4.3. Caracteristicas

Aspectos fisicos: Ojos en forma de almendra, retraso en el desarrollo motor, apetito insacia-
ble, aumento rdpido de peso, manos y pies muy pequefos en comparacién al resto del cuer-
po, recién nacido fldcido, boca pequefia, saliva viscosa, estrabismo, hipopigmentacién, dreas
de piel irregulares, anomalfas esqueléticas, etc.

Aspectos médicos: presentan tolerancia anormal a la glucosa, altos niveles de diéxido de car-
bono, falta de oxigeno, respuesta insuficiente ante el factor de liberacién de la hormona lutei-
nizante, altos niveles de insulina en sangre, insuficiencia cardfaca, problemas de rodilla y de
cadera. Parece existir una alteracién hipotaldmica impidiendo asf la sensacién de saciedad.
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Aspectos cognitivos: en esta drea sus puntos fuertes serfan la memoria a largo plazo, orga-
nizacién perceptiva, habilidad para reconocer y evaluar las relaciones espaciales, la decodi-
ficacién, comprension lectora, vocabulario expresivo y lenguaje receptivo; mientras que los
puntos débiles son el procesamiento secuencial de la informacién, la aritmética, la memo-
ria a corto plazo, la tendencia a la rigidez, el procesamiento verbal auditivo, dificultades en
la atencién y concentracién, habilidades motoras finas relacionadas con la planificacién
motriz, el tono y la fuerza, el desarrollo de amistades y el lenguaje expresivo.

Ademds de problemas de comportamiento, dificultades respiratorias, comportamientos
obsesivo-compulsivos, disfunciones en la temperatura corporal, resistencia al dolor.

15.4.4. Diagnostico

El test genético sobre el estado de metilacién determina si la regién 15q11-13 se ha here-
dado sélo maternalmente, faltando asi la linea paterna, y se detectan anomalfas en un 99%
de los afectados. Este test es muy importante, sobre todo para aquellos casos en los que apa-
recen sintomas atipicos o son demasiado pequefios para manifestarlos.

El riesgo de recurrencia es menor del 1% cuando se trata de deleccién o disomia, lle-
gando al 50% en los de imprinting.

Cuadro 15.2. Criterios diagndsticos presentados por Holm et al.

Criterios principales 1 punto

1. Hipotonia neonatal o infantil con succién pobre, mejorando gradualmente con la
edad.

2. Problemas de alimentacion en la infancia necesitando técnicas especiales y escaso
aumento de peso.

3. Rapidez en ganar peso en funcién del crecimiento, después de los 12 meses y antes
de los 6 afos obesidad central si no se ha intervenido.

4. Rasgos faciales caracteristicos, cabeza ovalada en la infancia, cara estrecha o dia-
metro bifrontal, ojos almendrados, boca pequena con el labio superior delgado, comi-
suras de boca hacia abajo (son necesarios 3 0 mas rasgos).

5. Hipogonadismo. Dependiendo de la edad:

a) Genitales poco desarrollados (varones: escroto poco desarrollado, testiculos sin
descender, pene y/o testiculos pequefios. Hembras: ausencia o severo escaso de-
sarrollo del labio menor y/o clitoris.

b) Incompleta o retrasada maduracion sexual con signos de retraso de la pubertad des-
pués de los 16 anos (hombres: génadas pequenas, escaso pelo en la cara y cuerpo,
carencia del cambio en la voz. Mujeres: infrecuente o nula menstruacion).
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Cuadro 15.2. (continuacion)

6. Retraso global del desarrollo mental en nifios menores de 6 afios. Retraso mental de
ligero a moderado o problemas de aprendizaje en nifios mayores.

7. Hiperfagia (apetito excesivo), blsqueda de comida, obsesion por la comida.

8. Deleccion 15q11-13 (>650 bandas, preferiblemente confirmadas por hibridacion in
situ fluorescente) u otras anomalias en esta regién cromosémica, incluyendo diso-
mfa maternal.

SUMA DEL CRITERIO PRINCIPAL.

Fuente: Holm et al., Pediatrics 91: 398, 1993.

Cuadro 15.3. Criterios secundarios de Holm

Criterios principales 1/2 punto

1. Movimientos fetales reducidos, letargo infantil o llanto débil en la infancia mejo-
rando con la edad

2. Problemas de comportamiento caracteristicos: rabietas, arranques violentos y compor-
tamiento obsesivo-compulsivo, tendencia a discutir, disconforme, inflexible, manipu-
lador, posesivo y terco, tenaz, ladrén y mentiroso... (son necesarios 5 0 mas sintomas)

3. Trastornos en el suefio, apnea

4. Baja estatura para sus antecedentes genéticos sobre los 15 anos (sin tratamiento con
hormonas de crecimiento)

5. Hipopigmentacion: pelo rubio y piel blanca en comparacion con la familia

6. Manos pequenas (<25% percentil) y/o pies (<10% percentil) para su talla

7. Manos estrechas con el borde del cibito recto (borde exterior de la mano)

8. Problemas oculares (miopia, estrabismo convergente)

9. Saliva espesa y viscosa, con costras en las comisuras de la boca

10. Defectos de articulacion en el habla

11 Rascarse las heridas o autoprovocarlas

SUMA DEL CRITERIO SECUNDARIO

SUMA TOTAL CRITERIOS

Fuente: Holm, V.A, Cassidy, S. B., Butler, M.G., et al.: “Prader Willi Sindrome: consensus Diagnostic criteria”,
Pediatrics 1993, 91: 398-402.
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Cuadro 15.4. Criterios de apoyo

— Alto umbral de dolor
Escasos vomitos

Temperatura inestable en la infancia o sensibles cambios de temperatura en adultos

— Escoliosis o curvatura anormal de la columna

Aparicion prematura de pelo en pubis y axilas (antes de los 8 afos)

Osteoporosis

Gran destreza con rompecabezas

— Estudios neuromusculares normales

Dedos de la mano apuntados

Fuente: Holm et al., Pediatrics 91: 398, 1993.

El sistema de puntuacién difiere con la edad debido a que cuanto mds pequenio, menos
sintomas manifiestan. Se diagnostica el sindrome de Pradder-Willi hasta los tres afios si con-
curren 5 puntos, siendo 4 de ellos del criterio principal y a partir de los tres afios con 8 pun-
tos, siendo 5 de ellos del criterio principal.

Cuadro 15.5. Nuevos criterios para un urgente test de ADN
en el sindrome de Prader Willi

Edad de consulta Caracteristicas suficientes para un test de ADN
Nacimiento-2 afios 1. Hipotonia con succion pobre.
2-6 anos 1. Hipotonia con historia de succion pobre.

2. Atraso madurativo general.

6-12 afos 1. Hipotonia con historia de succion pobre.
2. Atraso madurativo general.
3. Comer en exceso (hiperfagia, obsesién con comidas) con obesidad
central si no controlados.
13-adultez 1. Atraso cognoscitivo, frecuente retraso mental leve.

2. Comer en exceso (hiperfagia, obsesién con comidas) con obesidad
central si no controlados.

3. Hipogonadismo hipotaldmico y/o problemas tipicos de comportamien-
to (incluyendo rabietas y caracteristicas obsesivo-compulsivas).

Fuente: Meral Gunay-Aygun, M. D. et al. (Pediatrics, 108: 5, 2001).
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Cuadro 15.6. Tests genéticos usados para diagnosticar el sindrome de Prader-Willi

Test

Lo que detecta

Lo que no detecta

Disponibilidad

Estudio cromosémico
de Alta Resolucion.
(Examen con
microscopio 6ptico)

Deleciones grandes y
otras anomalias
cromosémicas; como
translocaciones y
cromosomas de mas

Delecciones pequenas.

Disomia uniparental.
Mutacién de impronta

Ampliamente
disponible

Los siguientes son clasificados como “estudios por biologia molecular”

FISH (por fluorescente
in situ hybridization,
usualmente realizado
junto con el estudio de
alta resolucion)

Detecta: delecciones
de todos los tipos.

No detecta: disomia
uniparental,
Mutaciones de
impronta. No
identifica de qué
progenitor vino el
cromosoma 15 (una
deleccion puede ser
SPW o's. de
Angelman)

Disponible en muchos
paises.

Estudios de Poli-
morfismos de ADN.
(para detectar Disomfa
Uniparental-DUP)
requiere muestras de
sangre de ambos
padres y del nifio

Detecta de qué
progenitor viene el
cromosoma 15, si
ambos cromosomas
vienen de la madre, el
nifio tiene SPW; y si
ambos vienen del
padre, tiene s. de
Angelman.

Puede detectar algunas
deleciones

No detecta:
mutaciones de
impronta y algunas
delecciones

No ampliamente
disponible

Tests de metilacion de
ADN (confirma o
descarta el SPW, con
mas del 99% de
certeza)

Patrén de impronta en
region 15q11-13;
resultados normales,
muestran patrén
heredado de madre y
padre. En el SPW s6lo
se ve el patrén
materno, haya
deleccién, DUP o
mutacion de impronta

Detecta: el tipo
molecular de SPW,
qué tiene el nino.
Deleccién, DUP o
mutacion de impronta

No ampliamente
disponible

Fuente: Keder, L. (2000). La genética del sindrome de Prader-Wili. Internacional Prader-Willi Syndrome organisation.
http://www.praderwilliarg.com.ar/gen.pdf.
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15.4.5. Diagndstico diferencial

* Sindrome de Angelman
e Autismo

e Sindrome de Cohen

* Sindrome de X Frdgil

15.4.6. Tratamiento

El tratamiento que se suele utilizar en estos pacientes serfa el seguimiento de una dieta, sumi-
nistro de hormona del crecimiento, la cual les mejora la fortaleza fisica y la agilidad, y los
bajos niveles hormonales se mejoran con terapia de reemplazo hormonal.

Se recomiendan tratamientos terapéuticos individualizados en los que debe existir un
ambiente estructurado, intervencion psicoldgica: entrenamiento en habilidades sociales,
compartir experiencias lddicas, disminuir sus problemas de conducta, técnicas de relajacién
para disminuir los niveles de ansiedad, atencién, percepcién, mejorar la hipotonfa muscu-
lar que presentan, aumentar su tolerancia a la frustracién, intervencién logopédica: mejo-
rar el lenguaje (comunicacién, pragmdtica, expresion).

15.5. Sindrome de Noonan

Es un trastorno genético polimalformativo que causa desarrollo anormal de multiples par-
tes del cuerpo. Se caracteriza por una serie de sintomas y caracteristicas fisicas ampliamen-
te variables en cuanto a su grado de severidad y naturaleza y constituye una de las cardio-
patias congénitas mds frecuentes. Ademds de sindrome de Noonan, lo podemos encontrar
designado de las siguientes formas: sindrome de Ullrich Noonan, sindrome de Ullrich, sin-
drome de Pseudo Turner, fenotipo Turner con cariotipo normal, sindrome de Turner del
varén o sindrome de Pterigium Colli.

Este sindrome fue descrito por Noonan y Ehmke en el afio 1963 en pacientes que pre-
sentaban, entre otras alteraciones, estenosis valvular pulmonar, baja estatura, hiperteloris-
mo y retraso mental moderado. Jacqueline Noonan, ademds de indicar cudles eran los sig-
nos clinicos mayores de este sindrome, determiné que la cardiopatia mds frecuente en este
caso es la estenosis pulmonar (17 de 19 pacientes valorados) diferencidndolo asi del sin-
drome de Turner, con el cual guarda una gran similitud, pero, en este caso, la cardiopatia
predominante es la coartacién de la aorta.

15.5.1. Caracteristicas

Desde el nacimiento destacan las caracteristicas de la cara y el cuello, ya que los ojos apare-
cen separados (hipertelorismo), los pdrpados superiores algo caidos (ptosis), gruesos y con
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frecuencia asimétricos con hendiduras horizontales o ligeramente hacia abajo y fuera. Es
usual también el epicantus (dobleces adicionales de la piel en las esquinas internas de los
ojos) La raiz nasal suele ser ancha y las puntas redondeadas y las orejas también son dis-
morficas (toscas, bajas, con lébulos prominentes y rotados frecuentemente hacia delante).
La regién malar es hipopldxica, tienen piel en la nuca sobrante y el pelo se implanta exten-
dido hacia la espalda y suele aparecer ensortijado.

El cuello es ancho y corto y esta apariencia aumenta por el exceso de piel lateral. Con
frecuencia, muestran prerigium colli (pliegue del borde externo del cuello que va desde la
implantacién de las orejas hasta los hombros) y pterigium axilar (membrana cutdnea de
la axila).

Durante el desarrollo la cara adopta una forma triangular y una apariencia tosca, ya que
estos pacientes suelen presentar una amplia frente, la mandibula pequena (micrognatia) con
paladar ojival (paladar en forma de béveda) las cejas arqueadas, los ojos ligeramente pro-
minentes y las hendiduras palpebrales llamativamente antimongoloides. Las agudas dispra-
xias orales generan trastornos de la alimentacién en edades tempranas.

Las alteraciones del esternén mds comunes son el escavamiento inferior del térax (térax
en embudo), el cual suele ser ancho, y el pectus carinatum (térax en quilla). Los hombros
suelen ser mds redondos y las mamas aparecen bajas y separadas.

También aparecen con frecuencia trastornos genitales, entre los que destaca la criptor-
quidia, que se da en un 60-70% de varones, y que cuando aparece bilateralmente favorece
la esterilidad masculina (en un 50% de casos), asi como el pene pequefo. También puede
darse un menor desarrollo de los caracteres secundarios durante la pubertad y elevacién de
los valores de las gonadotropinas con bajos valores de testosterona. En las mujeres la puber-
tad y la fertilidad suelen ser normales, por lo que este sindrome habitualmente se transmi-
te por via materna.

En el desarrollo 6seo se aprecian en un 50% algunas anomalfas como clinobraquidac-
tilia de algunos dedos y puntas romas con ufas pequefas y, en un 30% de los casos, cua-
dradas. En un 25% se producen anomalias vertebrales y los brazos aparecen en ctbito val-
go. Por otra parte, es muy frecuente una baja estatura.

Pueden aparecer también problemas en la piel como las manchas de color café con leche,
edemas de causa linfdtica por hipoplaxia, tiroiditis autoinmune, maloclusién dental y defec-
tos oculares.

Desde el punto de vista neurocognitivo pueden presentar retraso mental leve (25% de
los casos), asi como trastornos del aprendizaje, con problemas visuoconstructivos y de coor-
dinacién visuomotora.

Presentan retraso en el desarrollo del lenguaje y una de las dificultades lingiiisticas mds
frecuentes se produce en el acceso al léxico. También son posibles las pérdidas auditivas de
intensidad variable.

En este sindrome estdn presentes con elevada frecuencia cardiopatias, de las cuales la
estenosis pulmonar es la mds frecuente. También suelen presentar malformaciones del cora-
z6n e hipoplasia o aplasia de los vasos sanguineos y linféticos y alteraciones de las plaquetas
y de los factores de coagulacién de la sangre.

274



Capitulo 15: Sindromes minoritarios y enfermedades raras

En el drea personal y social se observa en algunos ninos afectados la existencia de con-
ductas fébicas, perseveraciones, terquedad y dificultad para la relacién con su grupo de igua-
les, sin embargo, este fenotipo conductual es variable, ya que, en ocasiones, pueden ser nifios
afables y sensibles a las relaciones interpersonales, incluso, sobrepreocupados por las mis-
mas. Algunas complicaciones que aparecen también a nivel de personalidad serfan la baja
autoestima y el rechazo social derivado de sus problemas a nivel fisico.

Figura 15.2. Nifio con caracteristicas del sindrome de Noonan.

15.5.2. Etiologia e incidencia

A diferencia del sindrome de Turner, los nifios con sindrome de Noonan no muestran alte-
raciones del cariotipo. El locus donde se encuentra el gen que provoca este fenotipo de la
mayorfa de las personas con este sindrome se sittia en 12g24.1. En este emplazamiento se
sitda el primer gen especifico identificado en el afio 2001 como responsable, llamado PTPN11.
Aproximadamente la mitad de las personas afectadas por este sindrome tienen una muta-
cién en el gen PTPN11, el cual codifica el no receptor protein-tirosin-fosfatasa SHP-2, que
forma parte de diferentes vias que controlan el desarrollo proteico, especialmente la valvu-
logénesis de las vdlvulas semilunares cardiacas. La prevalencia de estas mutaciones es mayor
en los casos familiares que esporddicos.

La incidencia es aproximadamente del 1 por 1.000 a 2.500 nifios nacidos vivos.

Es aconsejable que las parejas con antecedentes familiares de sindrome de Noonan soli-
citen asesoramiento genético antes de tener hijos. Tras el nacimiento de un afectado, si se
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trata de una forma esporddica donde los progenitores no muestran rasgos de sindrome de
Noonan, el riesgo de recurrencia es del 5%. En los casos de herencia autonémica dominante,
con un padre ya afectado, aunque sea de forma leve, la recurrencia para los siguientes hijos
es del 50%, considerdndose que para que se manifieste como forma grave es el 14%.

15.5.3. Diagndstico

El diagnéstico prenatal solamente cabe en forma de sospecha ante la presencia de higroma
quistico nucal o linfedema, cuando el cariotipo es 46, XX 0 46, XY, pero no existen crite-
rios ultrasonogréficos para la identificacién precoz.

Normalmente, esta patologfa se puede detectar durante los primeros exdmenes que se
realizan al bebé, pero con frecuencia es necesario llevar a cabo una evaluacién por parte de
un genetista familiarizado con este sindrome para determinar su diagndstico. El diagnésti-
co se realiza principalmente a nivel clinico, basado en las caracteristicas fenotipicas que defi-
nen el sindrome, y la evaluacién genética puede identificar mutaciones causales en el gen
PTPN11, usindose ademds en nifas un cariotipo para descartar el sindrome de Turner.

Otras pruebas complementarias que deben llevarse a cabo son el electrocardiograma
para valorar la existencia de signos de enfermedad cardiaca congénita (estenosis pulmonar
y ocasionalmente, defecto del tabique auricular), la ecografia reno-uretral para descartar las
anomalfas en esta via como uréter doble y agenesia renal unilateral y la medicién de los nive-
les de factores especificos de coagulacién en la sangre (factores XI-XIII).

Criterios

Van Der Burgt clasifica 6 rasgos clinicos en mayores y menores. Segin el autor, el diag-
néstico del sindrome de Noonan serd definitivo si cumple: facies tipica mds otro signo mayor,
facies tipica mds dos signos menores, facies sugestiva mds dos signos mayores o facies suges-
tiva mds tres signos menores.

Cuadro 15.7. Rasgos clinicos

CARA Caracteristica Sugerente
CORAZON Estenosis pulmonar y/o ecg tipico Otras cardiopatias
ESTATURA Menor del percentil 3 Menor del percentil 10
TORAX Pectum carinatum/excavatum Ancho
HISTORIA FAMILIAR ~ Padre o madre con s. de Noonan idem con algtin rasgo
OTROS Los tres criterios en nifos (dos en nifias): déficit ~ Uno de ellos

mental /criptorquidia/ displasia linfatica

Fuente: Lloreda-Garcia, ). M., 2006.
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Se debe llevar a cabo también un diagnéstico diferencial con los siguientes sindromes:

1. Sindrome de Watson: se caracteriza también por presentar estenosis pulmonar, baja
inteligencia y baja estatura.

2. Sindrome de Leopard o sindrome de Moynaham: compartirfa hipertelorismo ocu-
lar, estenosis pulmonar, alteraciones genitales, retraso del crecimiento con talla cor-
ta, posible retraso mental, sordera, etc.

3. Sindrome Cardio-Facio-Cutdneo. Tiene en comtn con el sindrome de Noonan un fre-
cuente retraso mental y del desarrollo, defectos cardiacos, dismorfias faciales como hiper-
teloirismo, oidos posteriormente rodados, ptosis e inclinacién hacia debajo de las fisu-
ras palpebrales, acortamiento del cuello, baja estatura y defectos congénitos del corazén.

15.5.4. Tratamiento

No hay un tratamiento farmacoldgico tnico, sino que éste se centra en la sintomatologfa
existente en cada caso en particular.

Para tratar la baja estatura se utiliza en la actualidad la hormona de crecimiento, que es
eficaz a corto plazo aumentando la velocidad de crecimiento, sin embargo, sus efectos sobre
la talla final son mds modestos (media de +3,1 cm, dt. —1,1 a 6,5 cm).

Al inicio de la adolescencia, cuando existe hipofuncién a nivel gonadal se recurre a la
administracién de testosterona, tratamiento que debe ser individualizado para controlar el
riesgo de osteoporosis y de una libido inadecuada.

Es muy importante comenzar una intervencién temprana sobre los sintomas que mani-
fieste el nifio en las diferentes dreas del desarrollo.

A nivel intelectual, es importante comenzar lo mds precozmente posible una interven-
cién de estimulacién cognitiva, especialmente cuando no se alcanzan los niveles de desa-
rrollo adecuado dada su edad cronoldgica. Se debe abordar, ademis, el desarrollo de la psi-
comotricidad desde los primeros meses, previniendo la aparicién de retraso en logros como
el inicio de la sedestacién, la marcha y las dificultades de coordinacién.

En el 4rea comunicativa, a nivel logopédico se trata especialmente el control del babeo
y la adquisicién del lenguaje expresivo.

El prondstico es claramente dependiente de la gravedad y naturaleza de los sintomas
existentes, pero generalmente los pacientes pueden llevar una vida normal y cuando existe
discapacidad intelectual ésta suele ser leve.

15.6. Sindrome de Potter
15.6.1. Introduccion

El sindrome de Potter se refiere a un grupo de hallazgos asociados con una falta de liquido
amniético e insuficiencia renal en un feto.
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Fue descrito por primera vez por la doctora Potter en 1946, quien tras estudiar 12.000
autopsias en el Hospital Lying-Inn de Chicago encontré 50 fetos y lactantes sin uréteres y
rifiones bilaterales.

Cuando publicé sus primeros 20 casos en ese afio, sefialé que todos mostraban una
caracteristica especial: un conjunto de hallazgos asociados a insuficiencia renal en el feto y
a la ausencia de liquido amnidtico, denominada oligohidramnios.

El defecto primario es la insuficiencia renal prenatal, ya sea por incapacidad de los rifio-
nes para desarrollarse, y por tanto ausencia de éstos (agenesia renal bilateral), o por otro tipo
de enfermedad que provoca su insuficiencia. El oligohidramnios también detiene el desa-
rrollo de los pulmones, de tal manera que éstos no funcionan correctamente en el momen-
to del nacimiento.

El sindrome de Potter presenta diferentes grados de afectacién y su prondstico va a ser
diferente dependiendo de cada enfermedad y de los sintomas que aparezcan en ella, aunque
en el sindrome de Potter original el fallecimiento del nifio va a producirse poco después del
nacimiento, ya que la agenesia renal bilateral y los pulmones hipopldsicos son incompati-
bles con la vida, se puede dar el caso de sujetos con algunas caracteristicas de este sindrome
que no presenten hipoplasia pulmonar, cuya supervivencia es posible.

15.6.2. Etiologia e incidencia

El sindrome de Potter se presenta de forma espontdnea y con diferentes grados de afecta-
cién, con una incidencia de 1/4.000 nacidos vivos con prevalencia del sexo masculino en el
caso de la agenesia bilateral, y una incidencia de 1/5.000 nacidos en el caso de la agenesia
unilateral.

Este sindrome se debe a una insuficiencia renal y a una grave displasia en el tracto uri-
nario, cuya obstruccién provoca un déficit en la cantidad de orina fetal, asf como ausencia
de liquido amniético. Sin este liquido el feto no tiene amortiguacién contra las paredes del
ttero lo que causa una comprensién fetal que provoca anémalas facies y orejas, un déficit
de movimiento de los miembros que conduce a la posicién inusual de manos y pies, un defi-
ciente crecimiento del feto y una limitada habilidad del feto para rotarse y colocarse en posi-
cién fetal para salir.

Del mismo modo, la hipoplasia pulmonar en este sindrome es provocada por el oligo-
hidramnios, asi como el déficit en el desarrollo fetal, que esté provocado por la compresién
externa de la caja tordcica.

Este conjunto de causas se denomina 7étrada de oligohidramnios, que se refieren a las
anomalfas faciales (y de orejas), los defectos en la posicién de los miembros, la hipoplasia
pulmonar y la deficiencia en el crecimiento fetal.
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15.6.3. Caracteristicas
A) Caracteristicas clinicas

Una de las caracteristicas clinicas del sindrome de Potter es la cantidad de liquido amnié-
tico presente en el ttero. Los signos evocadores de oligohidramnios pueden ser el hallazgo
tardfo en el embarazo de un dtero mds pequeno que el esperado para la duracién del emba-
razo, o el fracaso al registrar la ruptura de las membranas o escape de liquido algin tiempo
antes o durante el parto.

La presentacién durante el parto es generalmente de nalgas, lo que provoca un parto
por cesdrea, puesto que la escasez de liquido amnidtico impide al feto rotar y colocarse en
posicién cefélica para salir.

El crecimiento fetal intrauterino presenta igualmente caracteristicas propias, puesto que
la ausencia de la funcién renal provoca una piel seca, floja y arrugada mostrando una apa-
riencia de “prematuridad senil”.

Generalmente suelen ser prematuros pero ademds son pequefios para su edad de gesta-
cién, puesto que no sélo no ganan peso, sino que incluso lo pierden debido a la ausencia de
liquido que hace que el espacio del feto dentro del amnios sea muy pequefio e impide su
desarrollo normal.

B) Caracteristicas patologicas

Esta afeccién confiere una apariencia tipica al recién nacido, determinada por la dismi-
nucién del liquido amnidtico, lo cual impide la amortiguacién del feto contra las paredes
del dtero, de modo que esta presién uterina ocasiona un aspecto peculiar.

Estas caracteristicas faciales (facies de Potter) son lo mds caracteristico de estos nifios,
principalmente las orejas planas y de implantacién anémala. Su pliegue epicdntico es pro-
minente y presentan un incremento del espacio entre los ojos. También se observa una lla-
mativa arruga bajo el labio inferior con recesién de la mandibula (hipoplasia del mentén),
asf como el puente nasal aplanado.

En cuanto a sus extremidades, existe una deformidad posicional tanto en las manos
como en los pies. Las manos son anchas y torpes, mientras que los dedos son cortos en rela-
cién al ancho de la palma. Los pies tienen la planta arqueada.

La hipoplasia pulmonar es el hallazgo mds constante asociado a la agenesia renal y es el
motivo de la muerte en este sindrome. El pecho en forma de campana es un indicador para
predecir el mds severo grado de dafio en el crecimiento del pulmén.

En relacién a la membrana que recubre el feto hay que sefialar que en la mayoria de los
casos presenta “amnios nodosum” particularmente en la parte de la membrana que cubre la
placenta. Esta lesidn se refiere a la aparicién de nédulos de 1-2 mm de didmetro, que pue-
den soldarse y formar placas de grandes dimensiones, que aparecen en la superficie del
amnios.
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Al explorar los ojos se pueden encontrar dilatados los vasos sanguineos intraoculares, asf
como la presencia de anomalias vasculares oculares no retinales, la dilatacién del iris o ano-
malfas vasculares en el tejido no ocular.

En cuanto al oido, también se han encontrado fallos histopatoldgicos en el hueso tem-
poral en estos nifos, tales como deformidad del oido interno complicada por la extensa
deformidad del oido externo y medio.

En casos de sindrome de Potter han sido también detectados defectos en la migracién
neuronal, presentando una laminacién anormal del cértex cerebral y heterotopias de la sus-
tancia blanca, es decir aparicién de elementos en un lugar donde no existen normalmente.

Otras anomalfas asociadas a este sindrome son las del tracto genital con agenesia total
del ttero con vagina “torcida” o agenesia de un hemi-ttero, la ausencia de testiculos o tes-
ticulos retrictiles o anomalfas cardfacas.

15.6.4. Diagndstico

Para confirmar el diagnéstico se emplean los siguientes sintomas, signos y resultados de exd-
menes complementarios:

— Sintomas
Los sintomas que confirman el diagndstico son la aparicién de la “facies” de Potter
(descrita anteriormente), ausencia de gasto urinario y una deficiencia respiratoria.
— Signos
Se consideran signos del sindrome los pulmones rigidos durante el proceso de
reanimacién, que requieren de alta presién para ventilarse, la aparicién de oligohi-
dramnios y anomalfas urogenitales.
— Exdmenes complementarios
Para confirmar el sindrome de Potter se puede realizar una ultrasonografia fetal
para la madre antes del parto, que puede mostrar la falta de liquido amniético, asi
como la de rifiones en el feto o graves anomalfas. También se realizan radiografias de
abdomen y pulmones al recién nacido, asi como una gasonometria arterial.

15.6.5. Diagndstico diferencial

Para el diagnéstico diferencial se deben tener en consideracién los diferentes tipos del sin-
drome de Potter (ver cuadro 15.8). Al excluirse los variados tipos de la enfermedad, para el
diagndstico diferencial debe descartarse la hidronefrosis provocada por una obstruccién orgd-
nica que, habitualmente, se reflejaria a través del parénquima renal visible, los quistes no
esféricos y radiados de la pelvis renal, uréteres dilatados y visualizacién de quistes comuni-
cantes con la pelvis renal.
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Cuadro 15.8. Tipos del Sindrome de Potter

Tipo | o enfermedad poli-  Transmitida por un gen autosémico recesivo, los rifones presentan un aspec-
quistica infantil. to esponjoso, y la gravedad y momento de aparicion estan relacionados
con la extensién de la afectacion quistica.
Diagnéstico: edad neonatal por la presencia de dos grandes masas renales,
mediante ecografia.
La mayorfa mueren durante los primeros meses de vida por insuficiencia
respiratoria.
Tratamiento sintomatico.

Tipo Il o multiquistosis No son de origen genético y puede ocurrir como parte de un sindrome gra-
renal. ve. Trastorno congénito debido a la aparicién de quistes renales. Puede ser
unilateral, bilateral o segmentaria. Esporadica, raramente recurrencia fami-
liar (3-5%). Ecograficamente, diagnéstico desde 18 semanas de gestacion.

Tipo Il o poliquistosis  Trastorno autosémico dominante, caracterizado por la presencia de quis-

juvenil o del adulto. tes renales intra-parenquimatosos y un agrandamiento de los rinones, pero
el rifdn tiene una organizacion estructural normal. Las manifestaciones cli-
nicas se inician entre los 30 y 40 anos, con dolor lumbar, hipertensién arte-
rial y evolucién lenta hacia una insuficiencia renal terminal, aunque pue-
de descubrirse a lo largo de la infancia. Incidencia de 1/1.000 mv. Existen
casos que se manifiestan durante el periodo neonatal y que presentan un
cuadro clinico idéntico al infantil, pero con un estudio genético que reve-
le la existencia de afectacion en uno de los padres permite sospechar la
forma adulta. Esta forma de inicio neonatal tiene un mal pronéstico y la
insuficiencia renal se desarrolla antes de finalizar el primer afio de vida.
Tratamiento sintomatico.

Tipo IV o displasia quisti-  Puede ser considerado parte de espectro de malformaciones del Tipo II. La
ca secundaria a uropatia  obstruccion de la via urinaria fetal produce una progresiva dilatacion retr6-
obstructiva. grada, lo que da lugar a una serie de manifestaciones ecogréficas y final-
mente produce displasia del rinén irreparable.
La displasia renal no esta tinicamente causada por una simple obstruccién
mecanica del drenaje urinario, ni siquiera cuando ésta se desarrolla en una
etapa temprana del desarrollo renal.

Fuente: Lorenzo Conde, J., Buceta Cancela, M. J. (1996): Estimulacién precoz en el sindrome de Potter: estudio
longitudinal de un caso.

15.6.6. Tratamiento

En los casos de sindrome de Potter original con agenesia renal bilateral, se puede intentar
la reanimacién mientras se realiza el diagndstico en el momento del parto, el prondstico a
corto plazo depende de la gravedad del compromiso pulmonar, mientras que el prondstico
a largo plazo depende de la gravedad del compromiso renal, aunque en estos casos se pro-
duce la muerte poco después del nacimiento.
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Para los casos de la enfermedad unilateral del sindrome de Potter el tratamiento se sumi-
nistra para cualquier obstruccién de la salida urinaria, y estd asociado a un buen prondsti-
co. En éste se hace muy importante tener en cuenta una intervencién y estimulacién tem-
prana, destinada a paliar los posibles retrasos que pueda presentar el nifio en su desarrollo.

En cuanto a la obstruccién renal, tiene muy mal prondstico siempre que el diagndstico
y la terapia no sean llevados a cabo en una etapa temprana.

15.7. Sindrome de Smith-Magenis

El sindrome de Smith Magenis fue descrito por primera vez en 1982 por Ana C. Smith y
colaboradores y constituye un sindrome de genes contiguos bien definido, reconocible cli-
nicamente por presentar multiples anomalfas congénitas asociadas a retraso mental de gra-
do variable y a un patrén de comportamiento caracteristico (Blanco-Barca ez al., 2004).

15.7.1. Caracteristicas

El fenotipo clinico de este sindrome incluye importantes rasgos craneofaciales: braquicefa-
lia, facies ancha, frente prominente, hipertelorismo, pliegue palpebral, hipoplasia de la linea
media facial, depresién del puente nasal, prognatismo y pabellones auriculares de implan-
tacién baja o anormal. Otros hallazgos incluyen anomalfas dentales, palatales, anormalida-
des oculares como miopia, nistagmo, cataratas, anormalidades en el iris y retinales y altera-
ciones otorrinolaringoldgicas en forma de sordera neurosensorial o conductiva y voz ronca
y profunda causada, en ocasiones, por edema, nédulos o pélipos laringeos (Blanco-Barca ez
al., 2004).

Otra caracteristica destacable es la presentacién de alteraciones del suefio que se infor-
man en un 75-100% de los casos debidos, probablemente, a la alteracién en el ritmo circa-
diano de la melatonina.

El perfil cognitivo de los sujetos con sindrome de Smith-Magenis se caracteriza por la
presentacién de retraso mental, de medio a moderado, con presentacién de retraso en el de-
sarrollo e hipotonfa en edades tempranas, y su CI suele oscilar entre 40 y 54.

Padecen un retraso importante del lenguaje, estando mds afectado el componente expre-
sivo que el receptivo.

Las personas con Smith-Magenis tienen un fenotipo conductual caracteristico con la
peculiar presentacién de movimientos de abrazo espasmddico. Suelen ser irritables e inquie-
tos y presentar déficit de atencidn, con o sin hiperactividad. Son muy demandantes de aten-
cién, y cuando no la reciben se producen fenémenos de auto o heteroagresién como pelliz-
cos, mordeduras, golpes en la cabeza u otras partes del cuerpo. Se colocan objetos extranos
en los oidos, se tiran de los dedos e incluso llegan a arrancarse las ufias llegando a produ-
cirse automutilaciones. Relacionado con lo anterior, se ha observado cierta insensibilidad al
dolor, que podria relacionarse con una afectacién neuropdtica.

282



Capitulo 15: Sindromes minoritarios y enfermedades raras

Son muy frecuentes también los problemas de integracién sensorial que inciden en su
patrén conductual, produciendo frecuentes tantrums desencadenados por estimulos irrele-
vantes. Ademds, aceptan mal los cambios de rutina.

Figura 15.3. Caracteristicas del sindrome de Smith-Magenis.

15.7.2. Etiologia e incidencia

Este sindrome estd causado por la deleccién parcial o completa en el brazo corto del cro-
mosoma 17 (17p 11.2), su incidencia se estima en 1 de cada 25.000 nacimientos y afecta
igualmente a ambos sexos.

15.7.3. Evaluacion

Las sospechas del sindrome Smith-Magenis se basan en su fenotipo conductual y en las carac-
teristicas fisicas asociadas y es confirmado por un cariotipo o andlisis citogenético con una
resolucién igual o superior a 550 bandas, siendo necesaria esta precisién al ser la microde-
leccién tan pequefia que un cariotipo de menor resolucién no la detecta. Si este estudio no
confirma el diagndstico, pero sigue existiendo la sospecha, debe realizase un estudio de gené-
tica molecular FISH (Fluorescense In Situ Hibridation) especifico para sindrome de Smith-
Magenis (D175258 o que contenga RAI 1) pudiendo detectarse asi el 95-100% de las delec-
ciones 17p11.2.
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170 170 174 182
184 184 174 174
140 142 146 155
140 122 122 124
220 212 212 220

[ ] DI7S1857
DI751794
170 182 DI752206
184 _ DI1752207
142 _ DI175805
122 -
212 -

Fuente: Blanco-Barca, M. O Gallego-Blanco, M. y cols. (2004): Revista de neurologia; 38 (11): 1038-1042.
Figura 15.4. Fenotipo del sindrome de Smith-Magenis.

15.7.4. Tratamiento

En el sindrome de Smith-Magenis es bdsico llevar a cabo una intervencién a nivel conduc-
tual en la que se debe considerar el refuerzo positivo mediante atencién del adulto como
una de las principales estrategias a seguir.

En algunos casos, la atencién negativa puede servir también en la bisqueda de una inter-
accién individual con el adulto, ya que los nifios con este problema suelen intentar mono-
polizar el tiempo del profesor durante las actividades mediante interrupciones verbales o lla-
madas de atencién mds disruptivas como explosiones verbales, rabietas, agresiones a otros
nifos, rotura del material, etc. En estos casos, la retirada de atencién puede ser necesaria
para poder mantener el ritmo de la clase y tratar de extinguir estas conductas.

Los nifios con este trastorno suelen ser muy sensibles a las emociones de los demds, por
lo que es importante que el adulto intente mantener con ellos un tono neutral, tratando de
no reforzar de otro modo los comportamientos inadecuados.

Algunas de las rabietas de estos nifios son inevitables ya que presentan, en ocasiones, un
bajo nivel de control de sus impulsos. Para intentar de disminuir estos episodios, es impor-
tante que padres, profesores y terapeutas trabajen conjuntamente para tratar de establecer
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en qué tipo de situaciones se dan con mayor frecuencia (por ejemplo, cambios de una acti-
vidad a otra, modificaciones en las rutinas, cuidador diferente, etc.). Si se consiguen esta-
blecer pistas de que una rabieta va a comenzar, serd importante actuar lo mds rdpidamente
posible, tratando de evitar que la situacién se agrave.

El aula ideal serd la que mantenga una atmdsfera tranquila, emocionalmente neutra y
con menos de 7 alumnos por clase, que cuente, ademds del profesor, con un ayudante. La
menor ratio profesor/alumno favorece una menor competicién por la atencién del profesor
y disminuye la probabilidad de problemas de conducta, ademds de favorecer la atencién y
el trabajo. Ademds, es fundamental mantener en las demandas un alto grado de creatividad
para conservar su motivacion a lo largo del tiempo.

El uso de dibujos o pictogramas para facilitar la comprension de las tareas complejas,
as{ como su simplificacién y segmentacién, es importante para favorecer su implicacién en
la misma. Por otra parte, el tipo de aprendizaje en el que el rendimiento es mayor en los
nifios con este sindrome es el visual, por lo que es conveniente recurrir a dibujos como gufa
para aprender nuevas tareas.

Elaborar con el nifio un horario de actividades del dfa utilizando apoyos visuales es bdsi-
co por su fuerte necesidad de consistencia en las rutinas diarias y de prever lo que va a ocu-
rrir, debido a sus dificultades en los procesos secuenciales.

Ademds de estas orientaciones de cardcter general, es importante llevar a cabo con los
nifios un programa individualizado de las dreas afectadas que englobe un entrenamiento a
nivel atencional, refuerzo de las habilidades académicas, estimulacién cognitiva y habilida-
des sociales. Ademds, es importante intervenir también a nivel logopédico, especialmente
los aspectos fonoldgicos, debido a las dificultades articulatorias que suelen manifestar, el de-
sarrollo de la morfosintaxis, asf como el desarrollo de la conversacién y el discurso narrativo.

15.8. Sindrome de Angelman

Este sindrome fue descrito por el pediatra Harry Angelman en 1965, quien describid a tres
nifios con caracteristicas clinicas y conductuales comunes: retraso grave en el aprendizaje,
temblor y ataxia, ausencia de habla, apariencia feliz, hipopigmentacion, epilepsia con patrén
caracteristico en el encefalograma y aspecto fisico caracterizado por prognatia, ojos hundi-
dos, boca grande con lengua prominente y microcefalia con occipucio plano.

15.8.1. Caracteristicas

En este sindrome existe una serie de caracteristicas clinicas consistentes que se manifiestan
en el 100% de los casos: retraso mental y motor grave, incapacidad para el habla, capacida-
des receptivas y de comunicacién gestual superiores a la verbal, trastorno del movimiento o
equilibrio, marcha atdxica y temblor en las extremidades y fenotipo conductual caracteri-
zado por risa frecuente, apariencia feliz, ficil excitabilidad y aleteo de las manos.
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Otras caracteristicas sélo aparecen frecuentemente (80% de los casos): microcefalia, apa-
ricidn de crisis de epilepsia normalmente antes de los 3 afios y EEG caracteristico.

Las caracteristicas asociadas (que ocurren entre el 20 y el 80% de casos) son: braquice-
falia con el occipucio plano, surco occipital, lengua prominente, problemas de succién y
deglucién asociados a movimientos anormales en la lengua, problemas de alimentacién en
la etapa infantil, prognatismo, boca grande y dientes separados, microcefalia de inicio post-
natal, manos y pies pequefios, babeo, movimientos masticatorios excesivos, alteraciones ocu-
lares como el estrabismo, hipopigmentacién, cabello rubio, ojos azules, hipertonia de las
extremidades, brazos levantados y semiflexionados durante la marcha, hiperreflexia, hiper-
sensibilidad al calor, trastorno del suefio y fascinacién por el agua y la musica.

El grave retraso intelectual y motor que presentan los nifios afectados en el 100% de los
casos determina en gran medida el 4rea de autonomia del sujeto.

La epilepsia (ausencias atipicas, mioclonfas, crisis tonicoclénicas generalizadas y episo-
dios de caida) tiene un pico de presentacién aproximado entre los 18 y los 24 meses y en
algunos casos es dificilmente controlable y alterna periodos de gran cantidad de crisis con
varios meses sin episodios. En general, empeoran hacia los 6 afios y mejoran en torno a los
10. Durante la infancia, la aparicién de crisis epilépticas suele asociarse a crisis febriles.

En 2/3 de los casos se describen conductas compatibles con el autismo o con un tras-
torno generalizado del desarrollo como las estereotipias manuales, aleteos, chupeteo, desin-
terés por el contacto social, agresividad, etc.

El aspecto feliz, los ataques de risa sin motivo aparente, la tendencia a llevarse los objetos a
la boca, la fascinacién por el agua, la falta de atencién e hiperactividad y la excitabilidad son fre-
cuentes. También se observa una tendencia a llorar poco y una elevada resistencia al dolor.

Suelen manifestar importantes dificultades tempranas con la alimentacién debido a sus
problemas de succién, deglucién y regurgitacion persistentes en un 70% de los afectados y
en un 40% de los casos estos nifios presentan un grave reflujo gastroesofdgico. Con fre-
cuencia se observa también pica, con tendencia a llevarse todo a la boca.

Los problemas de suefio pueden aparecer durante los primeros meses y persistir duran-
te muchos afos, constituyendo un grave problema que afecta a la calidad de vida familiar.
Suelen presentar un patrén de suefio irregular o desorganizado, tardan en dormirse, pueden
estar muchas horas despiertos por la noche y tienen facilidad para despertarse. Estas difi-
cultades se atribuyen a un déficit en la produccién de melatonina.

Los nifos afectados presentan desde el nacimiento retraso en el desarrollo psicomotor
y motricidad torpe con movimientos temblorosos tipo atdxico. En primer lugar, manifies-
tan un retraso en el inicio de la sedestacién (unos 12 meses) y del inicio de la marcha, en
torno a los 4 afios. Las alteraciones en la movilidad constituyen uno de los sintomas mds
llamativos en todas las etapas evolutivas. El aleteo de manos es la estereotipia mds comin y
aparece en situaciones de excitacién. En algunos pacientes el temblor y los movimientos rit-
micos pueden ser muy intensos y suelen agudizarse ante las situaciones de estrés, siendo mds
evidentes en la adultez.

Las caracteristicas tipicas de la marcha son la falta de equilibrio, marcha con los brazos
levantados, rigidez y contracturas. La afectacién de las extremidades superiores (espastici-

286



Capitulo 15: Sindromes minoritarios y enfermedades raras

dad, mala coordinacién, dispraxia) ejerce una clara influencia en la capacidad adaptativa, ya
que una mayorfa no puede ponerse una camiseta o comer de manera auténoma.

Suelen presentar incapacidad para hablar y retraso en la adquisicién de las primeras pala-
bras en los casos que consiguen algin nivel de lenguaje rudimentario. Muchos de estos
pacientes son capaces de entender érdenes simples en contextos rutinarios, pero son mino-
ritarios los casos en los que los afectados pueden comunicarse por signos y gestos. Esta con-
dicién puede mejorar en la edad adulta, unida a una mayor capacidad de concentracién.
En algunos casos, son capaces de articular algunas palabras, si bien nunca consiguen enten-
der 6rdenes complejas o se llega al nivel de pensamiento abstracto.

El desarrollo de la pubertad no estd alterado. En la edad adulta, suele estar presente la
escoliosis y requerir fisioterapia, tratamientos ortopédicos e incluso cirugfa. También en esta
etapa, las caracteristicas faciales se hacen mds evidentes y se produce una disminucién de la
movilidad debido a la hipertonicidad de las extremidades y a la aparicién de la escoliosis.
En algunos casos pueden desarrollar obesidad y la esperanza de vida no suele disminuir.

15.8.2. Etiologia e incidencia

La incidencia se estima en 1 por cada 20.000 individuos. Es una entidad muy esporddica
en la que se identificé una delecciédn de novo en el brazo del cromosoma 15 materno
(15q11q13) en aproximadamente el 70% de los casos. Esta deleccién es la misma que la
observada en el sindrome de Prader Willi en el 15 paterno. El sindrome de Angelman estd
determinado por una falta de expresion del gen UBE3A situado en el segmento 15q11q13.
Su pérdida fisica o funcional puede deberse a cuatro causas diferentes:

Deleccién de 15q11q13 de origen materno.

Disomia uniparental de 15q11q13 de origen paterno.
Mutacién de la impronta.

Mutacién del gen UBE3A.

el s

Por dltimo, en un 10% de los casos, las manifestaciones clinicas son consistentes con el
sindrome pero no se conoce la causa genética.

La incidencia de las delecciones de la regién 15q11-q13 se encuentra en el intervalo del
70-75% en los dos sindromes y se originan de novo, por lo que tienen un bajo riesgo de recu-
rrencia, similar a la poblacién general.

La segunda causa mds frecuente en el SA son las mutaciones en el gen UBE3A y en este
caso el riesgo de recurrencia es del 50% o puede ser de novo considerdndose a la madre como
posible portadora de la mutacién en linea germinal.

En el 10% de SA que no se conoce la causa genética no se puede determinar el riesgo
de recurrencia ni ofrecer consejo genético.

El diagndstico prenatal es recomendable ante los posteriores embarazos, independien-
temente de la causa genética y de que el riesgo se considere bajo.
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Los estudios de correlacién fenotipo-genotipo son extensos, pudiendo establecerse dife-
rencias clinicas significativas o una gradacién de la gravedad fenotipica en funcién de la cau-
sa genética con valor prondstico de la enfermedad. A nivel general, los casos mds graves se
dan en las delecciones, seguidas de las mutaciones en el gen UBE3A vy el sindrome de Angel-
man de etiologfa desconocida y la menor gravedad se asocia a disomias uniparentales o defec-
tos durante la impronta (Camprubi- Sdnchez, 20006).

15.8.3. Evaluacion

El fenotipo conductual se considera uno de los marcadores clinicos mds importantes, ade-
mds del retraso mental y motor grave, por lo que resulta dificil llevar a cabo un diagnéstico
precoz en los nifios menores de un ano debido a la ausencia del fenotipo caracteristico com-
pleto. Ademis de ello, el EEG también es un buen marcador. En los pacientes que presen-
tan retraso en el desarrollo, epilepsia y un EEG sugestivo, se recomienda la realizacién de
pruebas genéticas.

15.8.4. Tratamiento

A nivel médico, en el tratamiento de la epilepsia, el valproato es el firmaco mds eficaz y de
primera eleccién en monoterapia, aunque en algunos casos se usan otros firmacos como el
clonacepédn y lamotrigina. La combinacién de valpropato y clonacepdn o valproato y lamo-
trigina es la que mayor eficacia ha demostrado en tratamientos combinados.

En algunos trabajos se recomienda el uso de melatonina en dosis bajas para mejorar las
alteraciones del suefo y reducir la actividad motora.

Respecto al tratamiento a nivel psicopedagdgico, los objetivos bdsicos de la interven-
cién suelen basarse en mejorar sus interacciones con los nifios y adultos, conseguir la comu-
nicacién de sentimientos bdsicos, incrementar su nivel de colaboracién y su autonomia per-
sonal, aumentar su capacidad atencional y de discriminacién perceptiva, estimular su capacidad
de memoria y favorecer el desarrollo conceptual.

Es imprescindible, también, un programa de psicomotricidad en el que se entrenen
aspectos bdsicos como la coordinacién corporal y la capacidad de locomocién a nivel motor
grueso asi como su motricidad fina.

A nivel logopédico se debe intentar instaurar un sistema alternativo de comunicacidn,
basado normalmente en el uso de pictogramas, entrenar la comprensién y la expresién del
lenguaje oral, trabajar la respiracién y soplo, haciendo uso de la terapia orofacial y fomen-
tar la imitacién.
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PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

. $Cuél de las siguientes es una de las caracteristicas comunes que presentan
las enfermedades raras?

a) La afeccion es siempre visible desde el momento del nacimiento. ]
b) Siempre son diagnosticadas. ]
¢) Son invalidantes, con una calidad de vida disminuida y pérdida de
autonomia. U
d) Existen suficientes programas publicos de investigacion. [
e) Los medicamentos desarrollados para este grupo de pacientes son
muchos. [

. Para que se produzca el diagndstico del sindrome de Prader-Willi ;cuantos pun-
tos en los criterios de Holm y colaboradores serian necesarios en ninos meno-
res de 3 afos?

a 7. [
b) 6. O
c) 5. [
d) 4. [
e 3. [
. ¢En qué se basa el diagnéstico del sindrome de Potter?
a) Los resultados de una amniocentesis. O]
b) Las caracteristicas de la fascie de Potter y los resultados de otros
examenes complementarios. L
c) En pruebas exclusivamente genéticas, que confirmen una de-
leccién en un cromosoma. U
d) La necesidad de reanimacion en los momentos posteriores al parto. [
e) La aparicion de la fascie de Potter, deficiencia respiratoria, oligo-
hidramnios e insuficiencia renal. O]

. En el sindrome de Smith-Magenis ;cual es el cromosoma que se encuentra afec-
tado?

a) Cromosoma 15.
b) Cromosoma 17.
c¢) Cromosoma 12.
d) Cromosoma 3.
e) Cromosoma 6.

oo

. De todos los sindromes explicados en este capitulo, indica cuales son los dos
que tienen el mismo cromosoma afectado.

a) Sindrome de Angelman. O
b) Sindrome de Seckel. OJ
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¢) Sindrome de Noonan.
d) Sindrome de Joubert.
e) Sindrome de Prader-Willi.

0o

CASOS PRACTICOS

1. Caso practico: sindrome de Joubert

Se presenta el caso de una nifia de 11 afios de edad. Es la primera hija, la madre tiene 22
afios en el momento del nacimiento y no existe ningn tipo de consaguinidad entre los pro-
genitores, tiene una hermana menor que no estd afectada, y no existen antecedentes fami-
liares de procesos similares. El embarazo fue normal y el test de Apgar es de 9-10-10.

Historia clinica:

Se produce el ingreso hospitalario por presentar temblor cefdlico y de extremidades supe-
riores. Se observa que existe un trastorno de movimiento consistente en un titubeo cefdlico
que se hacfa mds patente en la posicién de sedestacion asistida y que se acompafiaba de un
temblor fino de extremidades superiores as{ como ataxia troncal, y movimientos oculares
rdpidos y multidireccionales esporddicos.

Se realizan una serie de pruebas complementarias, como son una ecografia abdominal y
cerebral en la que no se encuentra ninguna anomalfa, una resonancia magnética en la que se
encuentra la existencia de agnesia del vermis inferior y amigdalas cerebelosas, configuracién
anormal del IV ventriculo que adopta forma de herradura, megacisterna magna y comienza a
insinuarse el signo del molar en las proyecciones axiales de fosa posterior; también se realiza
un cariotipo encontrdndose la férmula cromosémica 46XX. No se observaron irregularidades
del ritmo respiratorio, y se descarté la posibilidad de un neuroblastoma sugerido por la posi-
bilidad de que la alteracién del movimiento ocular o las mioclonfas de extremidades y axiales
fuesen consecuencia de un hipotético sindrome de Kinsbourne neonatal.

A los dos meses se realiza el diagnéstico de malformacién cerebelosa compatible con
sindrome de Joubert.

Caracteristicas:

Retraso en el desarrollo, frente amplia, implantacién baja de las orejas, forma triangu-
lar de la boca, estrabismo.
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Evolucion:

A la edad de 5 anos y 6 meses, segtin el Inventario Battelle, presentaba un CD de 39 meses,
a los 8 afios y 8 meses uno de 54 meses. Por lo tanto podemos decir que su evolucién, como se
observa en las grdficas, ha sido favorable gracias a la intervencién a la que estd asistiendo.
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Figura 15.5. Evolucion del CD segun el Inventario de desarrollo Battelle.

2. Caso practico: sindrome de Potter

El caso que se presenta se trata de un caso de agenesia renal unilateral con las caracteristicas
de Potter, del cual se ha hecho un seguimiento a lo largo de 18 meses.

Historia clinica:

Se trata de un nino nacido en enero de 2003 del segundo embarazo de una madre sana.
El parto se produce de forma espontdnea a las 38 semanas de gestacion, nacimiento cefdli-
co. El Apgar era de 9/9 y su peso de 2.800 g.

En la exploracién fisica neonatal se observa un aspecto fenotipico de sindrome polifor-
mativo, llanto débil e hipotonfa, por lo que se decide su ingreso para estudio. En éste se des-
cubre la ausencia de funcién renal izquierda, asi como indicadores de un importante sufri-
miento cerebral metabdlico, tanto del cértex como de las estructuras subcorticales, con
predominio de alteraciones en las dreas temporales de ambos hemisferios.

Presenta dificultades de alimentacién por ausencia del reflejo de succién, por lo que
debe ser alimentado por una sonda naso-gdstrica hasta los dos afios y medio de edad. Debi-
do a la ausencia del rifién izquierdo, el derecho debe trabajar el doble, por lo que sufre hidro-
nefrosis frecuentes.

Durante sus dos primeros anos de vida, fue ingresado en diversas ocasiones para dife-
rentes intervenciones quirtrgicas, sufriendo en una de estas ocasiones una crisis que requi-
ri6 de reanimacién cardfaca y de ventilacién mecdnica durante diez dias.
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Asiste a sesiones de fisioterapia desde los 12 meses, tres veces por semana y a estimula-
cién desde los 23 meses, tres veces por semana. Logra el control cefdlico a los 18 meses y
sus primeras palabras y pasos a los 21 meses de edad. A los dos afios y medio comienza con
la marcha.

Caracteristicas:

El nifio ingresa en una unidad de atencién temprana en noviembre de 2004 a los 22
meses de edad, recomendado por su médico debido a un grave retraso psicomotor.

Presenta el aspecto fenotipico de sindrome de Potter, facies de Potter: orejas grandes con
implantacién baja, hélix amplio, epicantus, hipertelorismo, estrechamiento de hendiduras
palpebrales mds marcado en ojo izquierdo, raiz nasal ancha y hundida, hipoplasia maxilar
inferior, lengua corta y gruesa, paladar ojival, malposicién dentaria, desproporcién créneo-
facial y cuello corto. Asimismo se observa la asimetria tordcica con pectum excavatum, mami-
las separadas y prominencia del hemitérax derecho, que le obliga a llevar corsé desde los dos
afios. Se observa un unico pliegue palmar en la mano derecha, asi como una mala implan-
tacién de los dedos segundo y cuarto de cada pie.

Tras unas sesiones de contacto con el nifio para la habituacién con las terapeutas y la
sala de trabajo, se comienza la valoracién de su estado de desarrollo. La escala utilizada para
este fin es la Escala para medir el Desarrollo Psicomotor de la primera infancia Brunet-Lezine,
en la que se evaltan las dreas psicomotriz, cognitiva, de lenguaje y de socializacién.

En los resultados obtenidos en la primera valoracién se observa un desequilibrio de casi
9 meses entre su edad cronoldgica y su edad de desarrollo, siendo su puntuacién muy baja
en todas las dreas, especialmente en la del lenguaje, mientras que el drea que mejor puntda
es la cognitiva.

A partir de estos resultados se elabora un programa de intervencién centrado en las dreas
motora gruesa, motora fina y en el drea del lenguaje. Este programa también fue facilitado
a los padres, con el fin de concienciarles e implicarles en este proceso, para lograr una mayor
evolucién de su hijo.

Cuadro 15.9. Resultados obtenidos en la primera valoracion

Area Edad de desarrollo Cociente de desarrollo
Psicomotriz 10 meses 44
Cognitiva 17 meses 76
Lenguaje 9 meses 3
Social 12 meses 53
Total 13 meses, 27 dias 61
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Evolucion:

Tras la intervencidn llevada a cabo durante 18 meses, se observan implementaciones sig-
nificativas en todas las dreas trabajadas, pasando de una edad de desarrollo de 13 meses a
una de 27 meses, logrando grandes avances en determinados momentos del proceso de inter-
vencién. Esta evolucién es observable, puesto que se han realizando valoraciones cada pocos
meses, con el fin de comprobar y reajustar los objetivos marcados en el programa de inter-
vencidn, segtn el nifio los ha ido alcanzando.

Posteriormente el nifio ha continuado con su asistencia a la unidad, siguiendo nuevos
programas de intervencién encaminados a favorecer y estimular su proceso de desarrollo.

Cuadro 15.10. Resultados y evolucion durante la intervencion

Edad real Edad de desarrollo Cociente de desarrollo
22 meses, 17 dias 13 meses, 27 dias 61,59
27 meses, 12 dias 17 meses, 12 dias 63,42
30 meses, 13 dias 23 meses, 12 dias 76,9
32 meses, 6 dias, 26 meses, 21 dias 82,91
36 meses 18 dias, 27 meses, 18 dias 75,47

3. Caso de sindrome Smith-Magenis

Nifa de 9 afios y 3 meses hija de padres sanos no consanguineos, fruto de un embarazo nor-
mal a término. Nacida mediante parto eutécico con un peso de 3.950 g y un Apgar de 8-10.

El desarrollo psicomotor transcurrié con un marcado retraso. Consiguié el control cefé-
lico de forma tardia, la sedestacién a los 8 meses y la deambulacién no se produjo hasta los
25 meses, con una fase de gateo previa. Emitié las primeras palabras a los dos afios de edad
y no fue hasta los 6 afios cuando empezd a construir las primeras frases con abundantes dis-
lalias.

A los 3 afios de edad, comenzé un estudio pedidtrico exhaustivo debido al retraso de
lenguaje que presentaba, asi como a sus alteraciones conductuales.

A los 6 afos se hicieron mucho mds evidentes sus trastornos de conducta dificultando
su adaptacién en el colegio. En este momento rechazaba situaciones novedosas, mostrdn-
dose negativista y manifestando rabietas ante demandas poco motivantes. Ante la frustra-
cién se chupaba fuerte el dedo pulgar. Mostraba miedo a algunos ruidos e inseguridad, as
como dependencia excesiva de algunos adultos.
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A esta edad mostraba ya juego simbdlico. A nivel social, solia presentar problemas para
sumarse al juego de los demds, dictando ella la actividad a seguir cuando participaba. Ade-
mds, manifestaba mucha dificultad para inhibir respuestas inadecuadas, con episodios de
rabietas y malestar, mds acentuadas si se producia una alteracién en la rutina o el espacio.

Mostraba ademds un déficit atencional significativo, variando su atencién segin la acti-
vidad, aunque no sobrepasa los 5 minutos.

A los 7 afios fue significativa la inexistencia de un buen nivel de adaptacién por no ate-
nerse a las normas, desencadenando conflictos frecuentes. Las rabietas eran habituales debi-
do a la intolerancia que mostraba ante las minimas frustraciones, y en estas situaciones lle-
gaba a comportamientos heteroagresivos. Por otra parte, era una nifia extrovertida y carifiosa,
incluso a veces de manera descontextualizada, que manifestaba interés y curiosidad tanto
por la presencia de las personas como por el entorno, aunque con frecuencia, de forma ines-
perada se enfadaba y rechazaba todo tipo de contacto.

A esta edad se realizé el diagndstico de trastorno asociado a rasgos dismérficos leves,
retraso cognitivo no cuantificado, perfil de personalidad peculiar y trastorno por déficit de
atencioén por hiperactividad, sugestivo de sindrome de Smith-Magenis.

En la actualidad, a nivel intelectual, tras la aplicacién del Test Breve de Inteligencia de
Kaufman podemos ver que presenta un cociente intelectual total de 72+—10 (verbal 81+-10,
manipulativo 72+-8).

A nivel verbal, construye frases, aunque limitadas a sustantivos y verbos en infinitivo,
estando prdcticamente ausentes los pronombres y los articulos y siendo estas construccio-
nes muy inmaduras. Su lenguaje es repetitivo, pudiendo destacar la formulacién continua
de preguntas, a pesar de saber la respuesta, y su voz es ronca.

Sus mayores dificultades se encuadran en el drea conductual, que afecta en gran medi-
da a sus interacciones sociales y a su desempefio académico. Se observan conductas de poliem-
bolocoilomanfa, metiéndose diferentes objetos en la boca, y llegando incluso a tragar goma
de borrar, trozos de ldpiz, pelos que arranca a otras personas, etc. Sus conductas disruptivas
son fundamentalmente heteroagresivas y muy llamativas, englobando hdbitos como mor-
der, escupir, dar patadas, pegar o destruir objetos, teniendo algunas de ellas fines de llama-
da de atencién y siendo otras impulsos incontrolables ante un cambio de rutina o una deman-
da poco motivadora para ella. Su capacidad de tolerancia a la frustracién es en todo momento
muy pobre.

Sigue existiendo un importante nivel de impulsividad, tanto verbal como conductual
asi como importantes dificultades atencionales.

Salvo los momentos de explosién conductual, es una nifia muy sociable y agradable que
disfruta del contacto con los demds e intenta iniciar interacciones sociales de manera afec-
tiva, aunque presenta un importante déficit en el desarrollo de la empatia. Es ademds des-
tacable la gran predileccién que manifiesta por los aparatos electrénicos, especialmente por
los ordenadores, manifestando en las tareas informdticas una mayor capacidad atencional.
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Programas de intervencion
en Atencion Temprana

Un programa de intervencién en Atencién Temprana constituye un conjunto de activida-
des planificadas, orientadas a originar un cambio en el desarrollo y el aprendizaje del nifio
en la etapa comprendida entre los 0 y 6 afios. En esta etapa, la intervencién debe cumplir
una doble funcién: compensacién y prevencidn.

Existen diversos logros derivados de la maduracién infantil, que el nifio va adquirien-
do de manera adecuada, excepto cuando se produce por parte del entorno un tipo de esti-
mulacién que dificulta estas adquisiciones o cuando existe un hdndicap. En este dltimo caso,
va a ser necesario que el nifio reciba un tipo de estimulacién especifica, suficiente y ade-
cuada para su problema.

Para intervenir con una persona, en este caso con un nifio, es bdsico conocer pre-
viamente sus capacidades, su entorno, sus necesidades y su prondstico probable, ya que
no se va a trabajar de manera aislada con él, sino que el trabajo del dia a dfa se verd influi-
do por todas las caracteristicas del entorno fisico, familiar, educativo y social en el que
se desarrolla el nifio, asi como por sus caracteristicas genéticas, bioldgicas y de persona-
lidad.

Para establecer el punto de partida de la intervencién, es necesario partir de los resulta-
dos de una evaluacién previa en la que se traten de determinar los siguientes aspectos:

a) Médicos y neurolégicos. En este punto se incluird la historia neonatal, médica y evo-
lutiva del nifio, asi como sus posibles antecedentes familiares.

b) Historia clinica familiar y personal: Incluye informacién respecto al comienzo y dura-
cién de los sintomas, eventos familiares de interés, factores estresantes, cambios
importantes, historia personal de desarrollo del nifio y relaciones sociales que man-
tiene con las personas significativas de su entorno.

¢) Desarrollo de las dreas especificas del perfil evolutivo: Se recoge informacién sobre
las dreas de lenguaje y comunicacidn, cognitiva o intelectual, académica, personal-
social, sensorio motora, neuropsicoldégica y adaptativa.

d) Evaluacién de los estilos de interaccién social y aprendizaje.

¢) Recursos econdémicos, familiares y culturales de los que dispone.
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Los programas de intervencién temprana se incluyen dentro del denominado aprendi-
zaje mediado. Feuerstein diferencié entre el aprendizaje directo, adquirido a través de la pro-
pia experiencia y el mediado, que es el que se produce a través de un agente mediador, en
este caso, el terapeuta en Atencién Temprana.

Tras la evaluacién se realiza una programacién individual que comprende los propési-
tos, intenciones u objetivos que se van a perseguir al trabajar con el nifio, de manera que
sean accesibles para la familia, los educadores y para todas las personas que de alguna mane-
ra intervengan con él.

En el programa se recogen tanto los objetivos como la manera de llevarlos a cabo, los
plazos para su consecucién y los criterios de evaluacién de la eficacia del mismo. La fami-
lia y los profesionales del centro educativo (si el nifio estd escolarizado) deben ser parti-
cipes también en la determinacién de los objetivos y se realizardn revisiones periddicas de
los mismos.

El desarrollo cognitivo y de las diferentes capacidades de las personas a las que va dirigido
el programa en ocasiones resultan irregulares y dificiles de prever con precisién, por lo que el
seguimiento del programa ha de estar abierto a progresos, estancamientos y modificaciones.

Merece una mencién especial tener en cuenta la necesidad de considerar las caracteris-
ticas de las interacciones tempranas entre el nifo y sus principales figuras de apego para
poder potenciar al méximo el desarrollo del nifio y el bienestar del nicleo familiar. La inter-
vencidén sobre el modo en que tienen lugar las interacciones tempranas es especialmente
necesaria si queremos provocar cambios y mejoras en el nifio, tanto si se encuentra en situa-
cién de alto riesgo como si no. Cuando el nifio tiene una discapacidad, esta intervencién
cobra todavia una mayor importancia ya que estos nifios, debido a sus caracteristicas, pre-
sentan una mayor cantidad de retos a los adultos que interaccionan con ellos. Por ejemplo,
existen investigaciones que muestran que las madres de los nifios con algin tipo de disca-
pacidad tienden a proporcionar cantidades excesivas de estimulacién, son mds directivas y
tienden a adoptar roles mds dominantes que las madres de nifios sin discapacidad. Es impor-
tante, por lo tanto, ayudar al padre, madre o cuidador a que pueda modificar y adaptar, de
manera consciente, las estrategias de interaccién en funcién del contexto en el que transcu-
rra la interaccién o en respuesta a los cambios en las habilidades de interaccién que el nifio
desarrolla progresivamente (Pérez-Lépez, 20006).

Independientemente de la metodologfa a seguir, algunos principios que van a delimitar
el camino a la hora de elaborar un programa de intervencién son:

a) El objetivo de todos los programas de intervencién debe ser acercar al nifio, dentro
de sus posibilidades, a niveles de normalidad.

b) Alahora de definir objetivos y metas, los criterios en los que nos vamos a basar serdn
los patrones del desarrollo normal.

¢) Aunque a nivel general los programas persiguen todos ciertos objetivos comunes, las
metas deben ser personalizadas.

d) Se deben establecer criterios de independencia y funcionalidad, asi como criterios
madurativos.
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16.1. Elaboracion de programas

16.1.1. Modelos de intervencion en Atencion Temprana

A la hora de elaborar un programa de intervencién que guie la prictica diaria en la Aten-
cién Temprana es necesario partir de un marco tedrico de base que sirva al terapeuta de guia
para establecer los objetivos y las técnicas a seguir. Los modelos que han influido a lo largo
del tiempo la elaboracién de los programas que dirigieron la prictica diaria en la Atencién
Temprana son los siguientes:

a) Modelo Conductista. Se adoptan los principios de la psicologia de aprendizaje para

conseguir modificaciones conductuales. Se pone de manifiesto el cardcter medible y
evaluable de la conducta. La evaluacién y la intervencién estdn interrelacionados y
se valora la eficacia de la intervencién en funcién de los cambios en el comporta-
miento y su permanencia.

b) Modelo Clinico-Rebhabilitador. Se inicia en el sistema sanitario, en los servicios de reha-

c)

bilitacién, pediatria y maternidad y es un enfoque teérico basado en la patologia,
donde la actuacién es fundamentalmente terapéutica y centrada en el nifio. La Aten-
cién Temprana se dirige a establecer, potenciar o evitar el deterioro en las dreas moto-
ray comunicativa, empleando bdsicamente técnicas de fisioterapia, pero no se alcan-
za una intervencién global.

Modelo Psicopedagdgico. Su objetivo es alcanzar un nivel de intervencién global median-
te el trabajo de un equipo interdisciplinar que atendiese conjuntamente al nifio y a
los padres, entendiendo a la Atencién Temprana como aquellas actuaciones dirigi-
das al nifio, a la familia y a la comunidad. Las acciones llevadas a cabo serfan infor-
macién, deteccién, diagndstico, orientacién, tratamiento psicopedagégico y rehabi-
litador y apoyo y asesoramiento a la familia y al colegio. Los 4mbitos sobre los que
se interviene serfan el drea motora, cognitiva comunicativa y personal/social.

d) Modelo Ecoldgico. Este modelo parte de que en las unidades sociales, las personas y

e)

los acontecimientos no funcionan de forma aislada, sino que cada uno de ellos ejer-
ce influencia sobre los demds, de manera directa e indirecta. Enfatiza la necesidad
de evaluar al nifio en su contexto natural, el contexto mismo y las intervenciones
programadas.
Modelo Interactivo. Defiende el interaccionismo social y el entrenamiento cognitivo
y toma como conceptos bdsicos la inteligencia, que serfa el resultado de la comple-
ja interaccién entre la persona y el ambiente, la cultura, formada por el conjunto de
valores, conocimientos, creencias, etc. transmitidos de generacién en generacién y
el potencial de aprendizaje o capacidad latente para aprender cuando se dan las con-
diciones que permitan la interaccién con el medio.

Su méximo representante, Feuerstein se basa en la teorfa de la modificabilidad
cognitiva estructural y propone que se puede alterar el desarrollo cognitivo median-
te una intervencién consistente y sistemdtica (Candel, 1993). Parte de que todos, y
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especialmente los nifios, poseen un potencial de aprendizaje que no se utiliza ade-
cuadamente.

f) Modelo Transaccional. Se basa en la capacidad de respuesta social del ambiente y en
la naturaleza interactiva del intercambio nifio-medio ambiente. El crecimiento y el
desarrollo del nifio son la suma de las acciones hacia el medio y de las reacciones des-
de el medio (Gutiez, 2005).

Su contribucién a la Atencién Temprana es enfatizar la importancia de la diada
padres-nifio, que constituye el objetivo de la intervencién. Considera que los nifios
se desarrollan mediante intercambios reciprocos positivos con el ambiente y espe-
cialmente con los padres o cuidadores. Los cambios de comportamiento se explican
como el efecto del contexto sobre el nifio y del nifio sobre el contexto.

g) Actualidad: camino bacia un modelo integrador. En el momento actual, el modelo que
se propone se basa en las aportaciones de modelos anteriores, buscando explicacio-
nes rigurosas que permitan superar las limitaciones que presentan cada uno de los
anteriores ¢ intentando aglutinar todas las variables que inciden en este proceso y las
relaciones entre las mismas.

En el Libro Blanco de la Atencién Temprana se propone el Modelo Bio-Psico-Social,
que se basa en que el principal objetivo de la Atencién Temprana es que todos los nifios que
presentan trastornos en su desarrollo, o riesgo de padecerlos, reciban, desde una vertiente
preventiva y asistencial, atencién a los aspectos biolégicos, psicolégicos y sociales para poten-
ciar su capacidad de desarrollo y bienestar, posibilitando de la manera mds completa posi-
ble su integracién en el medio familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal.

Segtin este modelo, la Atencién Temprana debe llegar a todos los nifios que manifies-
tan cualquier trastorno o alteracién en su desarrollo, tanto de tipo fisico, psiquico o senso-
rial o se consideren en una situacién de riesgo bioldgico o social. Las acciones que se lleven
a cabo desde este marco deben considerar al nifio pero también a la familia y al entorno

(GAT;, 2005).

16.1.2. Tipos de programas

Existen diferentes tipos de programas de intervencién en Atencién Temprana en funcién
del tipo de sujeto al que va dirigida la intervencién, de quién lo va a ejecutar o de su grado
de concrecién.

a) Programas estandarizados. Un programa es estandarizado cuando se construye sin
pensar en ningdn nino en concreto. Puede dirigirse a un nifio en particular o a una
poblacién en general y se construyen siguiendo un criterio madurativo o de activi-
dades o habilidades.

b) Programas individualizados. Se considera individualizado un programa cuando se
elabora pensando en un nifio en concreto.
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¢) Programas curriculares. Se considera programa curricular cuando especifica objeti-
vos, procedimientos, material, refuerzos y actividades. Tienen una direccién mds
conductual y tecnoldgica y estdn mds orientados a la adquisicién de destrezas y habi-
lidades.

d) Programas no dirigidos. En ellos no estd previamente establecido ningtin tipo de
actividad y se centran en buscar los intereses del nifio, mediante actividades de jue-
go y relacién. Tienen una direccién mds cognitiva y psicoanalitica y estdn mds orien-
tados a intervenir sobre las dificultades a nivel afectivo y de personalidad.

¢) Programas orientados y ejecutados por especialistas. Estos programas se elaboran
teniendo en cuenta que serd el especialista de Atencién Temprana el encargado de
llevarlo a cabo, lo cual no significa que los padres no colaboren.

/) Programas orientados al adiestramiento de los padres. Son llevados a cabo por los
propios padres y la colaboracién del especialista quedarfa en un segundo plano.

16.1.3. Programas de instruccion sistemdtica

En este apartado se ejemplifica un tipo de programa utilizado con frecuencia a la hora de pla-
nificar una intervencién individualizada. Este programa se compone de diversas partes:

a) Valoracién

b) Determinacién de objetivos

¢) Programa de actividades individualizado
d) Implementacién

¢) Evaluacién

Durante la primera fase, o fase de entrada del nifo en el centro o unidad donde va a ser
atendido, se lleva a cabo la valoracidn, la cual es un paso previo imprescindible a la elabo-
racién del programa de intervencién. Para llegar a un conocimiento completo y ajustado de
la realidad del nifio, es imprescindible que la valoracién incluya una historia clinica y bio-
gréfica del paciente, asi como una evaluacién exhaustiva de las diferentes dreas, que nos per-
mita llegar a un diagndstico y establecer una estrategia de intervencién.

En una segunda fase, a partir de las conclusiones extraidas con anterioridad, serd el
momento de elaborar el programa instruccional, cuyos componentes se van a analizar a con-
tinuacién. Después de su implementacién se procederd a su evaluacion.

En la tercera fase se debe valorar la necesidad o no de un nuevo programa, si ha tenido
éxito el anterior, partiendo de una nueva evaluacién del estado actual del nifo tras la imple-
mentacién del programa anterior.

Pasos a seguir en el establecimiento de un programa intruccional:

a) Establecimiento de metas. Las metas son objetivos a largo plazo que suelen estar pre-
sentes en mds de un programa instruccional.
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b) Establecimiento de objetivos generales. Estos se definirfan como la secuenciacién o
pasos a seguir hasta conseguir una meta.

¢) Establecimiento de objetivos especificos. Los objetivos especificos son el conjunto
de actividades que persiguen un objetivo concreto y conforman una especificacién
del objetivo general.

d) Especificar los métodos y procedimientos. En el programa se va a incluir también la
forma en la que vamos a intentar conseguir los objetivos marcados.

¢) Establecer los materiales que se van a emplear durante las diferentes tareas o activi-
dades.

/) Establecer los criterios de éxito que nos van indicar si el programa es o no efectivo.

2) Establecer la temporizacion, en la cual se pretende implementar el programa y alcan-
zar los criterios de éxito.

Una vez implementado el programa, si éste no tiene éxito, se deberd llevar a cabo una
revision de objetivos propuestos, asi como de los métodos y materiales utilizados, para inten-
tar determinar dénde estd la clave del fracaso y poder realizar en base a la misma las modi-
ficaciones pertinentes sobre el programa.

Si tras la valoracién del programa en funcién de los criterios de éxito y la temporiza-
cidn, éste realmente fue efectivo, el profesional se encontrarfa ante la fase de realizacién de
un nuevo programa con otros objetivos.

16.1.4. Areas de intervencion

Las 4reas en las que normalmente se organiza un programa de intervencién en Atencién
Temprana son la adaptativa, motora, comunicativa, personal/social y cognitiva. Cada una
de ellas se compone de diversas subdreas de las cuales suelen derivarse los objetivos genera-
les de los diversos programas.

1. Area adaptativa: Capacidad del nifio para utilizar la informacién y las habilidades
evaluadas en las otras dreas. Evalta las habilidades de autoayuda y las tareas que dichas
habilidades requieren. Consta de cinco subdreas:

a) Atencién

b) Comida

¢) Vestido

d) Responsabilidad personal
e) Aseo

2. Area motora: Capacidad del nifio para usar y controlar los musculos del cuerpo (de-
sarrollo de la motricidad gruesa y fina). Estd compuesta por cinco subdreas:

a) Control muscular
b) Coordinacién corporal
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¢) Locomocién
d) Motricidad fina
¢) Motricidad perceptiva

Area comunicativa: Incluye la recepcién y la expresion de la comunicacién, pensamientos
e ideas por medios verbales y no verbales. Se compone de dos subdreas principales:

a) Comunicacién receptiva
b) Comunicacién expresiva

. Area personal/social: Se refiere a las capacidades y caracteristicas que permiten al
nifio establecer interacciones sociales significativas. Consta de seis subdreas:

a) Interaccién con el adulto

b) Expresién de sentimientos y afecto
¢) Autoconcepto

d) Interaccién con los compaferos

¢) Colaboracién

/) Rol social

. Area cognitiva: se compone de las habilidades y capacidades de tipo conceptual e
incluye cuatro subdreas:

a) Discriminacién perceptiva

b) Memoria

¢) Razonamiento y habilidades escolares
d) Desarrollo conceptual

16.2. Programa individualizado en un caso diagnosticado de un TEA

16.2.1. Presentacion del caso

Nifia, actualmente de edad de 3 afios y 4 meses que ha sido evaluada por primera vez en la
Unidad de Atencién Temprana a la edad de 2 afios y 6 meses.

Es el segundo hijo de un matrimonio normal consanguineo. Tiene una hermana natu-
ral de 5 afios y 5 meses.

Valoracion diagndstica

A la edad de 2 afios y 3 meses, el neurdlogo pediatra la diagnostica de un trastorno de
espectro autista por las alteraciones de la comunicacién verbal y no verbal, el trastorno de

la sociabilidad y el patrén de intereses restringidos y estereotipados observados.
A la edad de 2 anos y 6 meses se le diagnostica de Trastorno autista (DSM-IV-TR).
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Embarazo y parto

Embarazo que cursa con depresién materna bajo tratamiento. Desarrollo del feto siem-
pre por debajo de la media.

Parto a las 33 semanas con cesdrea. Apgar normal. Peso 1.400 g, permanece un mes en
el hospital, 3 semanas en incubadora.

Desarrollo psicomotor previo

En el post-parto la nifia no succiona, por lo cual toma la leche materna con biberén.
Aun asi, aparecen muchas dificultades para alimentarla. Nunca quiso chupete y rechazé
enseguida el biberdén, pasando a la papilla.

Los padres cuentan que hasta los 9 meses lloraba dia y noche sin motivo aparente. No
dormfa ni de dia ni de noche. Se quedaba dormida 10 min y luego ya despertaba llorando.

No balbuceé ni emitié monosilabos en el primer afio. Comenzé con monosilabos repetidos
ala edad de 1 afio y medio, sin progreso significativo hasta la edad de 2 afios y 6 meses cuando
ha empezado a seguir un programa de intervencién psicopedagégica en nuestro centro.

A la edad de 2 afios y 3 meses decia inicamente monosilabos repetidos como “cu-cu”,
“tu-tu”, sin sentido referencial. No realizaba gestos de sefialar ni tampoco de mostrar obje-
tos. No utilizaba al adulto de manera instrumental, siendo a esta edad muy pasiva, poco
demandante de atencién. No mostraba ninguna modalidad o interés para comunicarse. Los
padres tenfan la impresién de que su hija no los entendfa. No volvia la cabeza cuando se la
llamaba por su nombre, salvo en las situaciones en las que se hacia con voz viva y fuerte.

Retraso en el desarrollo psicomotor de forma global. Comenzé a mantenerse sentada
sin apoyo alrededor de los 9-10 meses. Ha comenzado a caminar a los 20 meses, sin fase de
gateo u otra modalidad de desplazamiento previa. Manipulacién normal, con pinza fina
posterior al afio. Habitualmente camina de puntillas. Hasta los 2 afios y 6 meses se consta-
ta que nunca ha jugado con juguetes.

No controla esfinteres ni presenta problemas de estrefiimiento.

Datos de exploraciones anteriores

Ha tenido dos neumonfas, una a los 18 meses y otra cerca de los dos afios. Presenta
bronquitis crénica y ha sufrido varios espasmos bronquiales. Le han realizado un estudio de
potenciales evocados auditivos mostrando una leve pérdida auditiva en ambos oidos. No ha
presentado y tampoco presenta crisis convulsivas.

A la edad de 2 anos y 6 meses, respecto al desarrollo cognitivo y social, se mostraba como
una nifia alegre, con la mirada expresiva, que mostraba sus preferencias y rechazo con la son-
risa y el llanto. Le encantaban los dibujos animados, la musica, la TV (que suele escuchar
con el volumen muy alto) y salir a pasear.
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Se entretenia cogiendo objetos de una caja (aunque no los introducia) haciéndolos girar.
Siempre tenfa algtin objeto en la mano, que golpeaba. Mostraba una especial adherencia y
obsesién por objetos que hacfan algin tipo de ruido al manipularlos. Mostraba una gran
inflexibilidad ante el intento de cambio de actividad. Exhib{a frecuentemente aleteo de las
manos. Se observaba las manos de una forma estereotipada, efectuando movimientos de las
mismas frente a su campo visual, guifiando un ojo. Habitualmente mantenfa este movi-
miento incluso cuando estaba corriendo de un sitio a otro sin motivo aparente. Pero hasta
esta edad no ha mostrado curiosidad por el uso funcional de juguetes.

No mostraba conductas imitativas, no imitaba expresiones faciales y tampoco gestos.

Reconocia a las personas que le resultaban conocidas y familiares. Mostraba preferencia
por aquellas que establecian algtin juego o interaccién que le resultaba agradable. Demos-
traba su disposicién a la interaccién riéndose, pero no la anticipaba ni la demandaba.

Manifestaba un fuerte apego por los padres (especialmente con la madre). A partir de
esta edad, al llevarla su padre a la UAT, parece mostrar mds simpatia hacia él que hacia otros
miembros de su familla.

Sélo prestaba atencidn a los adultos cuando se le mostraba y/o daba un objeto que le
gustaba.

Le encantaba estar con la gente, pero “a su aire” y sin que la importunasen. Le moles-
taba que la sujetaran o la cogieran en el regazo. Le encantaban los mimos y las caricias, inclu-
so los solicitaba colocando su cabeza en las rodillas del adulto (pero no durante mucho tiem-
po, el exceso de abrazos y caricias le llegaba a molestar).

Con respecto a lo que representa comunicacion y lenguaje a la edad de 2 afios y 6 meses
emitfa frecuentemente jerga, canturreos continuos sin ninguna funcién comunicativa.

Se observé que a esta edad sus funciones comunicativas segufan siendo muy bdsicas,
apenas pidiendo nada. Solamente se enfadaba (durante un breve periodo de tiempo) cuan-
do se le quitaba algin objeto o finalizaba alguna actividad que le resultaba placentera, como
ver peliculas de video o manipular objetos.

Con referencia al desarrollo social, mostraba ansiedad para relacionarse con los adultos
desconocidos, mostrando un gran apego hacia los padres (especialmente con la madre).

Después de que le resultasen familiares, le encantaba relacionarse, especialmente con los
que jugaban de manera interactiva. No mostraba interés en jugar con los demds nifios, man-
teniéndose “a su aire”.

Ninguna intencién de realizar el gesto de saludar, no contestaba a su nombre y se mos-
traba indiferente a las intenciones del terapeuta de relacionarse y atraerle la atencién.

El nivel alto de ansiedad que mostraba le podia llevar, a veces, a sentarse en el suelo, lloran-
do, tapdndose los ojos, dando pataletas. Se podia mantener en esta postura durante toda la sesién.

16.2.2. Planteamiento del programa de intervencion

La intervencién se ha planteado por etapas teniendo en cuenta el conjunto de habilidades
que se querfan trabajar. Se ha considerado como prioritario crear al principio un vinculo
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entre el terapeuta y la nifia, que permitiese el trabajo de manera relajada y divertida. Por lo
cual la intervencién se ha organizado en una sala amplia, en la cual la nina disponia de una
multitud de estimulos. De esta manera el terapeuta se relacionaba con los juguetes y obje-
tos presentes en la sala sin pedir la colaboracién del nifio, Unicamente supervisando las acti-
vidades y objetos que a nuestro participante le atrafan la atencién.

En funcién de las prioridades establecidas, la intervencién se ha realizado por 4reas.

A) Area de identidad y autonomia personal
1. Discriminar la fotografia de la propia persona de la del terapeuta

Se ha utilizado un espejo grande y las fotografias, tanto de la terapeuta como de la nina,
que mostraban a la persona de pie, vista de frente.

Se empezaba la sesién con una cancién: “Hola (nombre) ;como estds?, etc.”, mostrdn-
dose por turnos las fotograffas.

2. Entender la distribucidn espaciotemporal de las actividades

El aula se organizé por sectores (ver el programa TEACCH), empezdndose al principio
en el sector de jugar con los juguetes. Se ha comenzado con unas pompas de jabdn, que a
la nifa le gustaban mucho, al principio respetando su rol pasivo en el juego. Después inte-
rrumpiendo el juego de las pompas, se le dice con gestos significativos “Coge”, el terapeu-
ta se acerca y facilita la accién. Nuestro participante mostré alegria cogiendolo sin tirarlo.
Después, al mostrar gestualmente y nombrar el “Dame”, el terapeuta hacia las pompas
siguiendo el juego y provocando la alegria de la nifia.

El juego se varié utilizando globos. Se hinchaba el globo y, avisando, “Preparado, listo,
ya’, se soltaba, dejdndolo volar. Se ensefiaba el globo pidiéndole a nuestro participante,
“Dame”, y se segufa jugando de la misma manera.

Mds adelante, cuando aumentd el nivel de confianza se utilizé una tienda de campafia,
montada en el aula en el espacio destinado para jugar (sefialado con un pictograma-una
foto). La nifa entraba dentro, se le cerraba con velcro la salida, tocdndose la misma desde
fuera, preguntando: “;Dénde estd (nombre)?”. La nifa hacifa fuerza para poder tirar y abrir,
diciendo al salir “Aqui estd”, y haciéndole cosquillas. El juego se complicé después, aumen-
tando con otra tienda de campafa que se comunicaba con la primera por un tdnel. Enton-
ces la nina pasaba gateando de una tienda a otra, saliendo y buscando al terapeuta, que entra-
ba en la primera tienda, haciendo ruido con su sonajero preferido y preguntando: “;Dénde
estd (nombre del terapeuta)?”. La nifia volvia a tirar del velcro y al encontrar al terapeuta se
le volvia a hacer cosquillas.

A continuacién todo lo que significaba variar el juego por la iniciativa del nifio se ha
respetado, intentdndose dar una connotacién de juego circular y entrenar y motivar al nifio
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en participar. El objetivo principal consistia en mantener el nifio activo en el sector para
jugar el tiempo mds largo posible.

Si se alejaba, se cambiaba de juego con otro que se conocia que le gusta mucho deter-
mindndolo de esta manera a acercarse sin que se sintiese obligado.

Mds adelante se pasé al sector de trabajo de mesa, utilizindose al principio la caja con
pinzas (ver el programa TEACCH), pero simplificando al principio las tareas (las pinzas se
presentaban sueltas). Poco a poco las tareas del trabajo de mesa se han empezado a variar
(introducir cubos, sacar objetos de una caja, etc.).

3. Trabajar y mejorar la capacidad de anticipar las actividades previstas a lo largo de un dia
(con la ayuda de fotos de objetos reales)

Al principio en el horario se colocaba un objeto idéntico con el cual se iba a trabajar.
Mds adelante se utilizaron fotos de los juguetes, al principio asocidndolas una a una, y des-
pués colocando dos a la vez, que generalmente se asociaban en la misma actividad. Por ejem-
plo escuchar musica y tocar el tambor.

Figura 16.1. Ejemplos de fotografias asociadas a una misma actividad.

B) Area de comunicacion y lenguaje

1. Aprender el gesto de serialar

Se aprovecharon los objetos y juguetes que a la nifia le gustaban. “;Te gustan las pom-
pas?” Se le sefialaba el objeto y la foto, después se cogia la mano de la nina y se le ayudaba
a sefialar también, etc.

2. Desarrollar la capacidad de imitacion gestual y verbal

Se realizé a través de canciones. La nifa repetia la accién de los gestos indicados por la
cancion.
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Se aprovechaban los momentos en los cuales vocalizaba para que el terapeuta la imita-
ra. Por lo cual el aleteo asociado con vocalizaciones se transformé en poco rato en juego
interactivo. P. ¢j., la nifia vocalizaba con aleteo de las manos, estando sentada. El terapeuta
imitaba la misma accién. La nina sonrefa y después repetia la accidn, el terapeuta esperaba
su turno para seguir la misma accién, etc.

También se utilizaron los pasos del programa ABBA, pero dando una connotacién ludi-
ca a las acciones.

3. Iniciacion de la “Total Communication” de Schaeffer, B.

Se puede consultar la obra de Schaeffer (1980) para el uso del lenguaje de signos que
propone este autor para desarrollar la comunicacién.

C) Area social
1. Aprender gestos bdsicos como el de saludar, etc.

Se realizaron aprovechando las situaciones de llegada y salida de la UAT. Los padres
cogfan la mano de la nifia, realizando el gesto y verbalizando siempre “Adids”.

2. Adquirir actividades de juego con iguales

Inicialmente se organizaron actividades en conjunto con otro nifio de la misma edad que
segufa un programa de intervencién en la UAT. (P. ¢j., jugar con el tobogdn por turnos).

Mds adelante se organizaron actividades ltidicas junto a la hermana, entre las cuales se
mostraba una relacién muy tensa. Nuestra participante tirdndole los juguetes, tirdndose en
el suelo, negdndose a aceptar la presencia de su hermana al principio (situacién que segiin
los padres se mostraba a diario en el ambiente de casa). Se han seguido los siguientes pasos:

Juego en paralelo

Etapa 1. Se situarfan las nifias frente a frente y que cada una jugara a su aire, haciendo
lo mismo de manera independiente

Etapa 2. Juego independiente, pero compartiendo el mismo material

Etapa 3. Juego independiente, siguiendo las indicaciones del adulto

Juego cooperativo
Etapa 1. Realizar distintos procesos para conseguir una meta en comutin (Una nifia recor-

taba mientras que la otra debia pegar lo recortado, etc.). P. ¢j., hacer murales.
Etapa 2. Jugar por turnos en juegos cooperativos. P. ¢j., Construir con cubos, etc.

308



Capitulo 16: Programas de intervencion en Atencion Temprana
Juego competitivo

Etapa 1. Jugar en paralelo esta vez existiendo un “vencedor”. P ¢]., el escondite.
Etapa 2. Jugar compartiendo el mismo material. P. ¢j., El Lince.

P

L Ly
fgﬁlia

¢Serdasel primeroen-encontrar tus imagenes?
Serasio primeiroaencontrar.as tuasimagens?.

Figura 16.2. Juego de “El Lince”.

Generalmente, se ha acentuado el hecho de que las nifias se lo pasasen bien.

D) Flexibilidad mental y comportamental

Se han utilizado técnicas conductuales de reduccién de conductas problemdticas (P. j., igno-
rar conductas para atraer la atencién). También se ha acentuado el hecho de asegurar la adquisi-
cién de estructuras temporales mds amplias con el objetivo de reducir la resistencia al cambio y
el negativismo. Por lo cual se ha aprovechado pedir objetos de interés a otras aulas (P. ¢j., con la
foto del casete, ir y coger a cambio de otra aula el objeto), para después volver y utilizarlo.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION DEL TEA

1. ;Cual de las siguientes afirmaciones es correcta en un diagnoéstico de Trastorno

Autista?
a) Gran inflexibilidad ante el intento de cambio de actividad. 0J
b) Quieren relacionarse con los demas aunque no conocen la moda-

lidad de hacerlo. 0
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c)

d)
e)

2. Sefalar cual de los siguientes procedimientos de intervencion es el mas ade-

Con frecuencia pierden los materiales necesarios para hacer sus
tareas (por ejemplo, libro de deberes, lapices, etc.).

No se observan estereotipias motoras en situaciones nuevas.
Lenguaje rebuscado, técnico, pedante, con intento de dominar la
conversacion con temas de su interés.

cuado en la intervencion de los nifilos con Trastorno autista:

a)
b)
c

d)

e)

Utilizar el juego simbdlico como principal herramienta para de-
sarrollar habilidades sociales en los nifos.

Ignorar los intereses y deseos de los ninos con el objetivo de ense-
farles atender las actividades previamente establecidas.

Evitar las utilizaciones de sistemas alternativos o aumentativos de
comunicacion (por ejemplo, Benson Schaeffer, etc.), que apoyan el
desarrollo de la comunicacion signada, impidiendo el desarrollo de
la comunicacioén verbal.

Evitar el empleo de programas de intervencién como TEACCH y
ABA que impiden el desarrollo de la espontaneidad del nifo.
Trabajar y mejorar la capacidad para anticipar las actividades
previstas a lo largo de un dia (con la ayuda de fotos de objetos
reales).

16.3. Programa individualizado en un caso diagnosticado de sindrome de Asperger

16.3.1. Presentacion del caso

Nifio, hijo dnico, de edad de 6 afios y 8 meses. Los padres piden una evaluacién diagndsti-
ca por la solicitud del colegio, donde se han observado dificultades importantes en la rela-

cién del nifio con iguales y falta de comprensién de las normas sociales.

Antecedentes familiares: hermano materno con diagndstico de esquizofrenia.

Embarazo y parto: Durante el embarazo la madre no experimenta ninguna complica-

cién médica importante. Parto a término.

Valoracién del desarrollo previo: Durante los 3 afnos, los padres no constatan ninguna
conducta que lo diferencie de los nifios de su edad. Las primeras dificultades
empiezan con la adaptacién a la guarderfa (mordia a los nifios, la profesora afir-

a: “Este nifio no respeta las normas”). Empezé a hablar muy pronto, prefirien-

do comunicarse a través del lenguaje antes que con los gestos. Jugaba sélo con

animales de juguetes, a los 4-5 afios empezd a realizar un juego motor: correr de

m

un lado a otro.
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Con respecto al desarrollo cognitivo y emocional a la edad de 6 afios y 8 meses en la Esca-
la Raven en color puntia igual o superior al 50% del grupo de edad al cual pertenece.

En la Escala de Inteligencia de Wechsler para Nifios-Revisada recibe un CI total = 130.
En las pruebas de vocabulario y comprensién obtiene una edad equivalente de 8-9 afos.
Mostré dificultades en la prueba de semejanzas: “El ratdn tiene las orejas redondas y el gato
puntiagudas”; “La manzana es redonda y el pldtano curvado”, etc.

Incapaz de solucionar pruebas de teorfa de la mente de primer y segundo orden.

En el TAT mostré deseo de relacionarse, pero falta de participacién e implicacién en el
juego. En la clase se vefa como no participativo y ensimismado.

Sus actividades preferidas son ver la tele o jugar con los animales y los dinosaurios.

Comunicacion y lenguaje: Intenta dominar la conversacién con temas de su interés. Len-
guaje rebuscado, técnico, hablando en cualquier circunstancia sobre los animales: “La mor-
sa tiene los colmillos muy largos, habita en Alaska...”; “el dingo es un perro salvaje que no
es de la misma familia que el lobo y el zorro...”. Poco expresivo, contacto ocular escaso. No
entiende los chistes y tampoco las expresiones y dichos populares. Aprende la explicacién
de memoria. Dificultades importantes de lecto-escritura que, afiadidas a la falta de motiva-
cién para realizar las tareas, perjudican su actividad escolar.

Desarrollo social: En el colegio se observaron problemas para relacionarse con los com-
paneros de clase. En el recreo persigue a los demds nifios, los empuja y muerde. Enfados de
mucha intensidad: a una compafera de clase con la cual se enfad$ un afio atrds le gritaba
todos los dias: “{Te odio...! jQuiero que te mueras...!”. Cuando habia invitados en su casa
se mostraba muy contento e intentaba complacer.

16.3.2. Planteamiento del programa de intervencion

A) Avrea social

1. Implementar estrategias denominadas “de tutorfa inversa’.

Motivar a los compafieros para que jueguen o ayuden al nifio a tomar los

apuntes de clase o recordarle los deberes que debe realizar posteriormente en casa.
2. Desarrollar la comprensién del nifio de las situaciones sociales.

Se utilizard una agenda que permitird visualizar y analizar las situaciones de
conflicto y las vivencias en el colegio. Ademds los cortes de pelicula son un mate-
rial util para poder generalizar situaciones y expresiones emocionales sobre las cua-
les se hablard previamente a través de fichas de Teorfa de la Mente de Howlin, P.
y Baron-Cohen, S. y de las “Historietas Sociales” de Gray, C.

3. Ayudarle a expresar sus emociones.

Se utilizard un barémetro como gufa visual, utilizando claves que indican dis-
tintas emociones, y diferentes niveles de las mismas.

4. Aprender a empezar, mantener y finalizar el juego social. Crear situaciones en las
cuales el nifio pueda aprender a ser flexible, cooperativo y creando situaciones
dirigidas para compartir sus cosas.
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B) Area de comunicacion y lenguaje

1. Aumentar el interés hacia diferentes categorfas de informacion (hablar de temas
sobre los cuales suelen conversar los nifios de su edad, lo que le puede ayudar a
dialogar con sus companeros de clase).

2. Ensefar claves para saber cudndo responder, interrumpir o cambiar de tema (usar
historias sociales y “Conversaciones de vifietas” como representaciones verbales
o pictoricas de diferentes niveles de comunicacién).

3. Motivar y mejorar la lecto-escritura. Se utilizardn las enciclopedias que motivan
al nino a leer, utilizdndose a la vez una técnica de lectura global.

C) Area cognitiva

1. Mejorar la velocidad de procesamiento. Se utilizardn fichas, programas de orde-
nador. Ademds se trabajard el concepto de tiempo y de horarios para indicar la
secuencia de actividades.

2. Aprovechar los mundos imaginarios como forma de disfrute y escape para el nifio.
Se utilizardn los dibujos y pintura de murales, como modalidad de expresién y
disfrute.

D) Area de la conducta

1. Disminuir las conductas explosivas y agresivas. Juntar al nifio con iguales, situa-
cién que permitird generalizar todo tipo de informacién trabajada previamente
a través de agendas visuales.

2. Mejorar la capacidad de autocontrol. Ensefar técnicas de autocontrol y relajacién.

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION
DEL CASO DE SINDROME DE ASPERGER

1. Uno de los principales motivos por los cuales los padres/profesores
del colegio solicitan la evaluacion diagnoéstica del nifio con sindrome
de Asperger es:

a) Dificultades importantes en la relacion del nifo con iguales y los
problemas de conducta generados por la falta de comprension de

las normas sociales. [
b) Frustracion y ansiedad excesiva del nino generadas por resultados
escolares insatisfactorios. [l
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c) Delirios de robo o de imposicion del pensamiento, con creencias
de que otros pueden leer sus mentes, que sus pensamientos e impul-

sos son impuestos por fuerzas externas. O
d) Frecuentemente no presta atencion suficiente a los detalles o tie-

ne descuidos en los trabajos escolares o en otras tareas. ]
e) Anomalia de los 6rganos sensoriales como la vista (estrabismo, etc.)

y el oido (otitis recurrentes, etc.). ]

. Senalar cuédl de los siguientes procedimientos de intervencion es el mas ade-
cuado en la intervencion de los nifios con sindrome de Asperger:

a) La utilizaciéon de un barémetro como guia visual, utilizando
claves que indican distintas emociones, y diferentes niveles de las
mismas.

b) Utilizacién de castigos con el principal objetivo de reducir con-
ductas problematicas.

c) Disminucion del uso de signos a medida que aumentan las expre-
siones verbales.

d) Trabajar previamente las habilidades sociales en aulas de educa-
cion especial, para poder posteriormente generalizarlas en el medio

natural del nifo sin provocar problemas de conducta. [
e) En ninguna ocasion dejar de prestar atencion a los intentos del nino
de acaparar la conversacion con los demas. [l

PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

. $Cudl de estos modelos propone el Libro Blanco de la Atencion Temprana como
base para la elaboracion de programas?

a) Modelo transaccional.

b) Modelo conductista.

¢) Modelo psicopedagégico.
d) Modelo bio-psico-social.

oo

. $Cual de las siguientes afirmaciones es erronea?

a) Los programas individualizados se elaboran pensando en un nifio
en concreto.

b) Los programas estandarizados se elaboran para un nifio en con-
creto.

c) En los programas no dirigidos no esta previamente establecido nin-
gln tipo de actividad.
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d)

En los programas curriculares se especifican los objetivos, proce-
dimientos, materiales, refuerzos y actividades.

3. ;Cual de las siguientes afirmaciones es errénea?

a)
b)
c)
d)

El area cognitiva incluye discriminacién perceptiva, desarrollo con-
ceptual, habilidades escolares y autoconcepto.

El 4rea comunicativa incluye la comunicacién receptiva y ex-
presiva.

El area adaptativa incluye la atenciéon, comida, vestido, responsa-
bilidad personal y aseo.

El d&rea motora incluye control muscular, coordinacion corporal,
locomocién, motricidad fina y perceptiva.

4. Senala la afirmacion que no es correcta

a)

b)

c)

d)

El modelo interactivo se basa en la capacidad de respuesta social
del ambiente y en la naturaleza interactiva del intercambio nifo-
medio ambiente.

El modelo ecolégico parte de que en las unidades sociales las per-
sonas y los acontecimientos no funcionan de forma aislada, sino
que cada uno de ellos ejerce influencia sobre los demés, de mane-
ra directa e indirecta.

Modelo conductista. Se adoptan los principios de la psicologia de
aprendizaje para conseguir modificaciones conductuales.
Modelo clinico-rehabilitador. Se inicia en el sistema sanitario, en
los servicios de rehabilitacion, pediatria y maternidad y es un enfo-
que tedrico basado en la patologia, donde la actuacién es funda-
mentalmente terapéutica y centrada en el nifo.

I e I
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17

Evaluacion de la efectividad de
los programas de Atencion Temprana

17.1. Introduccion

La evaluacidn sobre la intervencion es actualmente una de las lineas fundamentales en aten-
cién temprana aparte de las investigaciones sobre deteccién y diagnéstico y las investiga-
ciones epidemioldgicas.

Si inicialmente el objetivo era demostrar la eficacia de la Atencién Temprana, actual-
mente la evaluacién de programas se utiliza para evidenciar qué variables contextuales la
hacen mds efectiva y en qué circunstancias de multidisciplinariedad el proceso de interven-
cién alcanza su méxima efectividad.

Desde los afios 20, cuando en los programas de intervencién se perfila el tipo de relaciones
con los padres (considerados por Guralnik estudios de primera generacidn), se llega, a partir de
la década de los 80, a poner la familia en el centro del proceso de intervencidn, de esta manera,
de un modelo dirigido a los profesionales se llega a un modelo de alianza con la familia.

Ademds, antes de empezar nuestra exposicién, consideramos necesario aclarar la posi-
bilidad que se abre actualmente de reflexionar a la hora de escoger y construir los progra-
mas de intervencién tanto sobre las caracteristicas individuales de cada nifio como sobre las
necesidades que tienen a corto y largo plazo, con el principal objetivo de poder ofrecerle
una calidad de vida (necesidades internas, familiares, escolares, sociales).

En estas condiciones la evaluacién empezard con la estimacién de necesidades que orien-
tardn la eleccién de un programa de intervencién o incluso la opcién de combinar varios
programas a la vez.

Asi como se puede observar, la evaluacién de programas en Atencién Temprana ocupa
un rol importante y prioritario que nos comunica el hecho de que, ademds de la importan-
cia que tiene la buena aplicacién de un programa para que éste funcione, nos encontramos
delante de la necesidad de conocer qué programas o qué estrategias de determinados pro-
gramas funcionan en el caso que tenemos delante.

Ademds esta importancia aumenta desde la perspectiva de que tratamos con personas,
que no tienen todo el tiempo del mundo para recibir ayuda y apoyo y que necesitan desa-
rrollar habilidades a tiempo que les ayuden construir en el futuro la capacidad de disfrutar
de la vida al lado de su familia.
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Consideramos necesario aclarar a continuacién los principales conceptos que vamos a uti-
lizar para poder analizar los cambios en los tltimos afios en lo que se entiende actualmente
q
por evaluacién de programas y las implicaciones a nivel prdctico de este proceso.

17.2. Definicion del concepto de evaluacion

Conforme a la evolucidn histérica presentada por Garanto, J. (1989) la evaluacién ha pasa-
do de ser una simple medida a ser considerada como el grado de congruencia entre objeti-
vos y grado de consecucién (en la década de los 30 y 40). En los afios 60 y 70 hizo que afec-
te no sélo al rendimiento de los alumnos, sino a todos los factores que convergen en un
programa educativo como: profesores, recursos, contenidos, actividades, programas, etc.
Ademds, empezando con la década de los 70, se observan nuevos enfoques, la evaluacion es
orientada a dos niveles, hacia los alumnos y hacia la toma de decisiones sobre el programa
o el método que se implementan. Se desarrollan modelos evaluativos como la evaluacién
cuantitativa o cualitativa.

Observamos al hacer el repaso histérico cémo en 1887/1898 Rice, J. realiza en Estados
Unidos la primera evaluacién formal educativa para que afios mds tarde Tyler, R. (1942)
acenttie la evaluacién de objetivos claramente definidos mediante la construccién y utiliza-
cién de instrumentos de evaluacién apropiados.

Con Bloom, Mager, Stenhouse (1960/1969) la evaluacién se centra en los cambios
producidos en el alumno, proponiéndose en 1978 por Scriven, M. y Stufflebeam, D. L.
el concepto de metaevaluacidn, en 1982 el profesor es visto por Stenhouse como investi-
gador activo.

De esta manera Castilla Arredondo, S. llega a proponer en 2002 un enfoque sistémico
e integrado de la evaluacién, dentro de los procesos de ensefianza y aprendizaje.

En Atencién Temprana la evaluacidn es “La interaccién que se establece entre los pro-
fesionales y las familias, la formacidn, actitudes y objetivos prestados por los servicios, los
cambios en las necesidades de los nifios y de la familia y la relacién que se establece entre el
programa, sus usuarios directos y la comunidad, sélo pueden ser correctamente evaluados
a través de la observacién cuidadosa de las précticas que son implementadas” (Hauser-Cram,
Warfied, Upshur y Weisner, 2000).

Como resultado la evolucién conceptual de las tltimas décadas referente a los objetivos
de intervencién desde la perspectiva de la implicacién de la familia ha tenido efectos impor-
tantes sobre lo que actualmente entendemos por proceso de evaluacién en el campo de la
atencién temprana.

17.3. Caracteristicas del proceso de evaluacion y tipos de evaluacion

Roger, A. (1992) considera que la evaluacién en general deberfa tener las siguientes carac-
teristicas:
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a) Deberia ser integrada en el desarrollo del programa que se va a desarrollar.

b) Es formativa, sirviendo para perfeccionar tanto el proceso como los resultados del
programa de intervencién.

¢) Debe ser continua, alo largo de todo el programa.

d) Es recurrente, constituyendo un recurso de utilizacién sistemdtica.

¢) Debe ser criterial, refiriéndose a los criterios establecidos para todos y cada uno de
los usuarios.

f) Debe ser decisoria, permitiendo establecer juicios sobre los objetivos que se evaltian
y como resultado adoptar decisiones.

2) Es cooperativa, permitiendo la participacién de todas las personas que intervienen.

En funcién de su finalidad, la evaluacién puede ser:

a) Diagnéstica (modalidad muy importante para la intervencién, teniendo como obje-
tivo la medicién a través de pruebas de las caracteristicas de las personas).

b) Formativa (que sirve para ajustar el desarrollo de un programa de intervencién con
el objetivo de alcanzar las metas previstas).

¢) Sumativa (aplicindose al final de un periodo de tiempo determinado con el objeti-
vo de evaluar los logros alcanzados).

En funcién de su extensién, la evaluacién puede ser:

a) Global (sobre todos los componentes o dimensiones de intervencién de un programa).
b) Parcial (pretende el estudio o valoracién de determinados componentes o dimen-
siones del programa).

Segiin el agente evaluador la evaluacién puede ser:

a) Interna (llevada a cabo desde dentro y por los propios agentes de intervencién).

b) Autoevaluacién (cuando los evaluadores valoran su propio trabajo).

¢) Heteroevaluacién (cuando los evaluadores y los evaluados no son la misma persona,
el agente de intervencién evaluando a alguna persona destinataria del programa).

d) Coevaluacién (en la cual evaluadores y evaluados intercambian el papel) que gene-
ralmente no se utiliza en Atencién Temprana.

¢) Externa (agentes externos evaltan el funcionamiento de un programa).

Segtin el momento de la aplicacidn, la evaluacién puede ser:
a) Inicial (se realiza al comienzo de un programa de intervencién).

b) Procesual (valoracién a través de la recogida continua y sistemdtica de datos).
¢) Final (recogida de datos y valoracién al finalizar el programa).
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Segun el criterio de comparacién:

a) Ciriterial (el referente o criterio de comparacién es el programa de intervencién con
respecto a los objetivos propuestos).

b) Normativa (comparacién de los resultados obtenidos de una persona con los resul-
tados obtenidos por otros grupos que han recibido el mismo programa de interven-
cién o un programa diferente).

A la vez con respecto a las etapas del proceso de evaluacién, Castillo Arredondo, S. y
Cabrerizo Diago, J. (2006) delimitan las siguientes fases:

a) Contextualizacién de la evaluacién del programa.

b) Establecimiento de la metodologfa especifica.

¢) Aplicacién de los diferentes procedimientos de recogida de informacién, siguiendo
los pasos disefiados en el planteamiento metodoldgico.

d) Anilisis de los datos recogidos y elaboracién de conclusiones finales.

¢) Propuestas de mejora que subsanen las limitaciones del programa y potencien sus
logros.

/) Elaboracién de un informe final para la divulgacién y publicacién de los datos obte-
nidos.

17.4. Momentos de la evaluacién de un programa

Ala hora de evaluar un programa de intervencién se deberfan tener en cuenta una multitud de
variables que pueden influir en los resultados recogidos al final: la especificidad del programa,
la modalidad en la cual se aplica un programa, las caracteristicas e implicacién de las personas
que aplican el programa, el grado de implicacién por parte de la familia y del colegio.

Ademds consideramos como fundamental la justificacién de la eleccién de un programa u
otro en funcién de las caracteristicas del nifio por el simple hecho de que un mismo programa
puede funcionar muy bien en un caso mientras que en otro puede ser un auténtico fracaso.

De esta manera podemos observar cémo actualmente ha cambiado mucho la mentali-
dad sobre la finalidad del proceso de evaluacién, que ya no es demostrar la efectividad de
programas, sino evaluar para observar que métodos, procesos, fases de un programa se adap-
tan mejor a las caracteristicas individuales de cada caso.

Es muy importante considerar quién serd la persona que decidird la aplicacién de un
programa u otro, tras la evaluacién inicial del nifio. Hablamos de etapas previas a la imple-
mentacion de un programa en la cual, ademds de la eleccién inicial, se afade la estimacién
de la situacion y de las necesidades del nifio que justifiquen la implantacién de un progra-
ma determinado. Por otro lado no se debe olvidar a la familia y sus necesidades, y las nece-
sidades requeridas por el colegio, para poder priorizar los aspectos que requieren interven-
cién de inmediato para mejorar la calidad de vida no solamente del nifio, sino también de
su familia y los profesores que trabajan con él.
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Como resultado, la estimacién de las necesidades deberfa hacer referencia a:

a) Los tipos de acciones y actividades que se requieren para adaptar a la rutina familiar
del dfa a dfa (poder ir de compras, visitar a los abuelos sin problemas de conducta
importantes).

b) La necesidad de adquirir una autonomia y una rutina adaptada o conforme a las
necesidades del colegio.

¢) Trabajar los hdbitos desde la perspectiva de una persona vista en su globalidad y com-
plejidad, teniendo en cuenta a la vez la edad y las necesidades que todo nifo tiene.

d) Valorar la posibilidad de adaptar materiales en funcién de las caracteristicas parti-
culares del nifio (construir cuentos con pictogramas, SPC, etc.).

Ademds una vez realizada la eleccién y el momento de inicio dentro del mismo progra-
ma (adaptado al nivel de desarrollo del nifio y a sus particularidades) se deberia evaluar esta
planificacién del programa mediante unas evaluaciones denominadas pre-formativas, de
especial importancia para la obtencién de éxito en el proceso de intervencién.

Una vez que han sido operacionalizadas todas las fases del programa previsto se reco-
mienda la aplicacién de dicho programa con la siguiente fase de evaluacién de este proceso
de aplicacién a través de evaluaciones sumativas periddicas.

Actualmente se recomienda tener en cuenta todos los factores que pueden influir en la
obtencién de habilidades por parte del nifio, y todas las circunstancias que se pueden dar
(catarros, hospitalizaciones temporales, etc.).

Esta evaluacién de los resultados pretende determinar el éxito de un programa o, en caso
contrario, determinar los factores que han impedido la obtencién de los resultados desea-
dos con el principal objetivo de cambiar a tiempo de estrategia.

Una vez finalizada la aplicacién de un programa de intervencién, se deberfa realizar una
evaluacidn final que consiste, aparte de la aplicacidon de pruebas especificas para valorar el
desarrollo del nifio, en la aplicacidn de escalas de valoracién de las necesidades y recursos de
la familia para poder observar si han sido satisfechas las necesidades reales tanto del nifio
como de su entorno.

Esta valoracién de satisfaccién de necesidades se puede llevar a cabo a través de escalas
como: la escala de recursos de la familia-Family Resource Scale (Dunst, C. J.; Triveet; Deal,
1994), que evaltia los componentes principales intra y extrafamiliares como recursos; o la esca-
la de soporte de la familia-Family Support Scale (Dunst, C. J., Jenkins, V. y Trivette, C. M.,

1988), centrada en las fuentes de estrés familiar, la satisfaccién personal y familiar, etc.
17.5. Acercandonos a la practica
La Unidad de Atencién Temprana es un centro de intervencién e investigacién ubicado en

el sistema universitario. Desde 1997 se firmaron sucesivos contratos para actividades de apo-
yo tecnoldgico y de investigacién asistencial conformando las tres unidades que existen en
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la actualidad: Unidad de Atencién Temprana, Estimulacién Precoz y Tratamiento de ninos
con deficiencias mentales, Unidad de intervencidén en los Trastornos del Desarrollo e Inter-
vencién Familiar, Unidad de Atencién al Adulto y Adolescente Discapacitado.

Ademds se atienden otras problemdticas como: retraso mental, prematuridad, espina
bifida, sindromes minoritarios, etc. En el centro, desde 1995, estdn atendidas las personas
diagnosticadas de Trastorno Generalizado del Desarrollo.

Aunque actualmente conocemos todavia poco sobre el mundo del autismo, sobre sus
causas y la posibilidad de una deteccién temprana, se considera que intervenir sobre las
caracteristicas para atender las necesidades del nifio y su familia no hace mds que ayudar a
preparar un futuro adulto que sea capaz de decidir sobre las preferencias y actividades que
desea desarrollar, para que esta persona pueda beneficiarse de un empleo y pueda disfrutar
de las cosas que le gustan, aunque estas cosas sean diferentes de las nuestras y de nuestros
esquemas mentales.

La intervencién se realiza a una edad temprana, mientras que los nifios y sus familias
estdn en listas de espera para obtener plaza en los colegios especificos. Muchos siguen, pos-
teriormente a su integracion en los colegios, apoyando su intervencién en el centro. La inter-
vencién tiene una duracién comprendida entre 2-4 horas/semana, ademds de buscar la cola-
boracién con todas las instituciones que intervienen y de aconsejar y buscar soluciones para
que los padres puedan seguir apoyando a su hijo en casa.
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Figura 17.1. Distribucion de casos por diagndstico.
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Figura 17.2. Distribucién de los casos por sexos.
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Figura 17.3. Distribucion de los casos por afios.
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Figura 17.4. Distribucion de los casos por edades.
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Figura 17.5. Distribucion de los programas aplicados/casos.
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17.5.1. Antecedentes

El proceso comtin que estdbamos llevando a cabo hasta el afio 2007 en el centro era el de
valorar a través de la aplicacion de pruebas psicoldgicas y cuestionarios de recogida de datos
a nuestros usuarios, informando a la familia y a los colegios sobre el proceso desarrollado.

La necesidad de hablar con las familias, dado el corto tiempo de las sesiones de inter-
vencién directa (2-4 h/sem. por usuario), surgia permanentemente, tanto para aclarar
dudas como para explicar y organizar las actividades que se pretendia realizar con los nifios
en el hogar. El contacto con los colegios se realizaba a través de consultas telefénicas,
donde en la mayoria de ellas en lugar de buscar soluciones hablaban sobre la situacién
existente.

Pero aunque en los dltimos afios el interés hacia la comprensién del mundo del autis-
mo ha aumentado de manera considerable, a nivel prdctico, de vivencias dfa a dfa, sentimos
la necesidad de entender y adaptarnos mds como terapeutas a las necesidades de la persona
con autismo y de su entorno préximo. Los propios usuarios nos ensefian. Los datos que nos
facilitan las personas con autismo de alto funcionamiento son los que nos pueden apoyar
para adaptarnos mejor y creer en lo que estamos haciendo.

Durante una sesién, un nino de 8 afios diagnosticado de Trastorno autista de alto nivel
de funcionamiento, hablando sobre el reconocimiento de la expresién del enfado entre sus
conductas afirmé: “Todos mandan. Tt mandas...”. Mirando alrededor se podia ver su agen-
da, en la cual dibujaba las actividades que debe realizar en todo momento, al lado una agen-
da de economia de puntos... todo muy planificado para evitar las conductas explosivas que
podrian surgir en cualquier momento.

Todo un dia en el cual un nifio de 8 afios deberfa realizar constantemente las activida-
des programadas.

Fue el momento en el cual surgieron preguntas: ;Qué necesitardn los padres? ;Qué nece-
sitardn los colegios para poder desarrollar sus actividades con normalidad? ;Qué necesita-
mos nosotros, como profesionales, para no perder la ilusién y el deseo de luchar para mejo-
rar la vida de los demds?

Evidentemente, nos hemos encontrado con muchisima informacién sobre leyes, dere-
chos, situacién, necesidades, autodeterminacidn, calidad de vida, buenas précticas, etc.
Pero ningin programa que pudiera solucionar nuestros problemas y contestar a nuestras
necesidades.

17.5.2. Planteamiento del programa

El programa estaba dirigido tanto para evaluar los deseos y las necesidades de la persona con
autismo atendida, como de su familia y de los profesionales/profesores que trabajan con él.

Consideramos que todavia sabemos poco sobre la vida adulta de las personas con autis-
mo, aunque en los dltimos anos el interés y los estudios han aumentado de manera consi-
derable en esta direccién.
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Y ain mds con todos los métodos y programas que se han desarrollado dltimamente;
conocemos poco sobre las posibilidades futuras de las personas con autismo atendidas des-
de una edad muy temprana.

Hemos pensado en la intervencién como proceso multidireccional en el cual todos apren-
den: la persona con autismo, el terapeuta, los padres, los profesores del colegio, el personal
médico, etc.

ESPACIO SOCIAL

USUARIO

TERVENCION
FAMILIA

Figura 17.6. La intervencién como proceso multidireccional.

Desde el inicio hemos tenido en cuenta los siguientes principios generales:

— Tener en cuenta las caracteristicas y necesidades del nifio en la infancia.

— Respetar y adaptar las actitudes hacia nuestros usuarios en funcién de la edad.

— Escuchar y aprender de las personas con autismo con posibilidades de expresar sus
descos.

— Tener en cuenta las preferencias e intereses de nuestros usuarios a la hora de intervenir.

— Tener en cuenta las necesidades que tiene la familia y el colegio para poder ayudar al
desarrollo de nuestros usuarios.

— Realizar evaluaciones y adaptaciones de los programas de intervencién periédicamente.

— Ensefar para una vida en y con la sociedad (aprovechar espacios publicos, recursos
naturales, ensefar a elegir, reconocer y expresar emociones/sentimientos, cuidar la
autoestima, aprender a ser auténomos, etc.).

— Evitar el trabajo desde la perspectiva de las limitaciones.

Hemos elaborado un sistema de fichas destinadas a recoger informacién (del usuario,
su familia, su colegio) sobre las siguientes dimensiones:
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— Puntos fuertes.

— Puntos no tan fuertes.

— Preferencias.

— Deseos.

— Emociones y Sentimientos.

— Actitudes.

— Acciones.

— Necesidad de apoyo (financiero a través de becas, fisico a través de personal de apo-
yo, emocional a través de sesiones individualizadas, etc.).

— Satisfaccién/insatisfaccién.

Al juntar todas estas informaciones se podfan observar los diferentes puntos de vista,
actitudes, percepciones en funcién de la dimensién evaluada. La labor consistia en llegar a
un acuerdo y adaptar el proceso de intervencién en funcién de los resultados obtenidos.

17.6. Conclusiones

Hemos querido construir un sistema operativo que nos permita aportar a los resultados obte-
nidos a través de pruebas, tests y cuestionarios estandarizados, informacién personalizada
que nos pueda orientar en la planificacién de programas de intervencién destinados a pre-
parar a nuestros usuarios en crecer, desarrollarse y funcionar en un espacio social con sus
propios limites, normas y posibilidades.

La evaluacién de los programas individualizados de intervencién se ha realizado tam-
bién tanto a través de pruebas y tests estandarizados aplicados a nuestros usuarios con el
principal objetivo de valorar la edad de desarrollo como a través de cuestionarios de satis-
faccién familiar y escolar, destinados a ayudarnos a replantear y reorientar nuestro trabajo.

Para acabar la exposicién consideramos ttil reflejar la importancia que tiene en el 4mbi-
to de la atencién temprana la justificacién teérica y la evaluacién continua de los progra-
mas de intervencién.

De la modalidad en la cual se plantea la intervencién desde el principio depende el éxi-
to de todo el trabajo que realizamos y el deseo de renovarse y avanzar debe optimizar el de-
sarrollo de unos nifos que no tienen todo el tiempo del mundo por delante para poder
adquirir habilidades que les permitan funcionar de una manera normalizada en la sociedad
en la cual viven.
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PREGUNTAS DE AUTOEVALUACION

1. La evaluacién de programas en atencion temprana se utiliza actualmente para:

a) Demostrar la eficacia de la atencion temprana. ]
b) Evidenciar qué variables contextuales la hacen mas efectiva y en
qué circunstancias de multidisciplinariedad el proceso de inter-

vencion alcanza su maxima efectividad. ]
c) Recoger datos sobre las caracteristicas evolutivas en distintas afec-

taciones. U
d) Estimacion de necesidades que orientaran la eleccion de un pro-

grama de intervencion. L
e) Demostrar la eficacia de un modelo dirigido por los profesionales. [l

2. El proceso de evaluacién de programas tiene las siguientes caracteristicas:

a) Debe estar centrada en evaluar los logros finales alcanzados. [
b) Es abierta, evitando la evaluacién de criterios establecidos para

todos y cada uno de los usuarios. [l
c) Esrecurrente, constituyendo un recurso de utilizacion sistemética. [l
d) Es contextualizada, permitiendo la participacion de una Gnica per-

sona como evaluador. [
e) Es criterial, valorando la implementacion de un programa de inter-

vencion. L

3. Seglin el momento de la aplicacion, la evaluacién puede ser:

a) Criterial. [
b) Final. [
¢) Inicial. [
d) Procesual. [

4. Senala la afirmacion incorrecta

a) La heteroevaluacion consiste en que los evaluadores y los evalua-

dos no son la misma persona, el agente de intervencion evalia a

alguna persona destinataria del programa. [l
b) La evaluacién formativa sirve para ajustar el desarrollo de un pro-

grama de intervencion con el objetivo de conseguir los objetivos

previstos. []
¢) Una evaluacion criterial es aquella en la que se realiza una com-

paracion de los resultados obtenidos de una persona con los resul-

tados obtenidos por otros grupos que han recibido el mismo pro-

grama de intervencién o un programa diferente. [
d) Es conveniente trabajar los habitos desde la perspectiva de una per-

sona vista en su globalidad y complejidad, teniendo en cuenta a

la vez la edad y las necesidades que todo nifo tiene. [l
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Clave de respuestas

Capitulo | Capitulo 3
a b c d e a b c d e
I. Pregunta: L] [] v [ [ | Pregunta: [] [] v L[] []
2. Pregunta: L] [] v v [ 2. Pregunta: [] [] v [ []
3. Pregunta: L] L] v L[] L] 3. Pregunta: L] L] L] L] v
4. Pregunta: L] L] v L[] L] 4. Pregunta: v L[] L] L] L]
5. Pregunta: L] v L[] L] []
Capitulo 2 Capitulo 4
a b c d e a b c d e
I. Pregunta: v L[ [] O |. Pregunta: [] [] v [ []
2. Pregunta: [ ] L] v [ [ 2. Pregunta: L] L] O 4
3. Pregunta: L] [] [] v L[] 3. Pregunta: [] [] Ll v L[
4. Pregunta: L] [] v [ [ 4.Pregunta: [ L] v v L[]
5. Pregunta: L] L] L] v L[] 5. Pregunta: v [ L] L] L]
Caso practico
I. Pregunta: L] v L[] L] L]
2. Pregunta: L] L] v L[] L]
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Capitulo 5 Capitulo 9
a b c d e a b c d e
. Pregunta:  [] L] L] v [ | Pregunta:  [] L] L v [
2Pregunta: & [ [ [ [ 2.Pregunta: [ [ [ [« [
3. Pregunta: L] [] v [ [ 3. Pregunta: L] [] v [ [
4. Pregunta: L] v [ I 4.Pregunta: [ [] "
5. Pregunta: L] L] L] v
Capitulo 10
Capitulo 6
. b c d . a b c d e
. Pregunta:  [] L] L] v [ - Pregunta: - - v o
2. Pregunta: L] [] L v L
2. Pregunta: v L[] [] O
3. Pregunta: L] L] L] v L[]
3.Pregunta [ L1 [ [ [« 00 0 w 0O
4. Pregunta: v L[] [] O * Pregunta
ity 7 Capitulo ||
a b c d e a b c d R
|- Pregunta: = = v U | Pregunta:  [] [] L O e
2hregua WO LI e O OO O
3. Pregunta = = = 4 3. Pregunta: v [ I
4 Pregunta v [ 0 N N 4. Pregunta: L] L] L] L] v
5. Pregunta: v L[ O o o
Capitulo 8
a b de Capitulo 12
I. Pregunta: L] [] v [ L]
2Pt W O 01 O [ 2obcd e
3.Pregunta: [ [ [ [o L[] |.Pregunta: L1 [ [ [o LI
4.Pregunta: [ & [ [ [ 2Pregunta: L] [ [ [J [&
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Capitulo 13 Capitulo 16
a b c d e a b c d e
. Pregunta:  [J L] v [J [ Caso TEA
2. Pregunta: L] v [ I |. Pregunta: v [ I []
3. Pregunta: L] [] [] L 2. Pregunta: [] [] O o 4
4. Pregunta: L] v [ I Caso Asperger
5. Pregunta: L] L] L] L] v/ |. Pregunta: v L[] L] L] L]
2. Pregunta: v L[] L] L] L]
Capitulo 14 Preguntas de autoevaluacion
a b c d e | Pregunta: [] v [ [ []
I. Pregunta: L] L] v L[] L] 2 Pregunta - = v =
3. Pregunta: v L[] L] L] L]
2. Pregunta: L] L] v L[] L] 4p . O v [ O
Spregenta [ [ [ [ (W e
4. Pregunta: L] v [ L] L]
5. Pregunta: v L[] [] T
Capitulo 17
a b c d e
Capitulo 15 lPregunta: )] & [ [J [
a b c d e 2. Pregunta: v [ v [ []
I. Pregunta: L] [] [] v L[] > Preguntai S g g g S
2. Pregunta: L] v L[] L] L] * Pregunta
3. Pregunta: v [ L] L] L]
4. Pregunta: v [ L] L] L]
5. Pregunta: v L[] [] T
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