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Resumen

La evolucion y el desarrollo de cualquier disciplina van siempre ligados al progreso de la
investigacion en ese terreno. Obviamente, también esto ha de ser asi en la atencion temprana
(AT). Por ello al hablar sobre la importancia de la investigacion en intervencion temprana
(IE), también es necesario enfocarse en sus limitaciones y peculiaridades. Centrado en el
interés para mejorar la calidad de los servicios ofrecidos, se deben tener en cuenta nuevas
areas y competencias, relacionadas tanto con el nifio como con su familia. La evaluacién de
resultados o metas de la intervencion debe ser s6lo una dimension méas. Con esto nos
preguntamos ¢ Cuéles son los nuevos enfoques y limitaciones acerca de la investigacion en
atencion temprana y como influye la participacion de la familia? Objetivo: Sefialar las
limitaciones y peculiaridades de la investigacion en intervencion temprana (IE). La
metodologia de esta investigacion consiste en una revision bibliografica. Resultados: La
investigacion en atencion temprana permite que se desarrollen nuevos enfoques de
intervencion con la finalidad de que sean mas eficaces y les permita brindar a la familia del
nifio con discapacidad variables como cohesion familiar, adaptabilidad, sistemas de opinion,
creencias o expectativas, capacidad de solucionar problemas relacionados con la evolucion
del nifio o de afrontar distintas fuentes de estrés, nivel de confianza de la familia en sus

propias capacidades, etc..

Palabras Claves: Investigacion, limitaciones, atencion temprana, familia.
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Introduccién

El presente proyecto esta orientado a sumar informacion sobre la investigacion en atencion
temprana y la participacion de la familia para promover mejoras en las estrategias
(metodologias, programas, materiales) que se vienen empleando, lo que repercute
directamente en un aumento de la calidad de la intervencidn. Tiene como objetivo dar a
conocer sobre las limitaciones y peculiaridades ya que cualquier investigacion en el campo de
la discapacidad, y especialmente en el terreno de la AT, ha de enfrentarse a una serie de

problemas que dificultan y limitan sus posibilidades de avance.

En el campo de la AT y de la discapacidad en general, la investigacion debe terminar también
por repercutir en un aumento del bienestar, una mejora de la calidad de vida y un aumento del
ajuste psicosocial de nifios, adolescentes y adultos con discapacidad y de sus familias.
(Garcia Sanchez, 2017).

Sumado a todo lo anterior, la ética profesional nos lleva a concluir que tanto investigadores
como profesionales de la salud debemos guiar nuestra practica cotidiana por la literatura
empirica y sentirnos obligados a modificar la intervencion en respuesta a los nuevos avances
que se produzcan en ella. Ademas de resaltar la importancia de estar al dia a nivel teérico y
practico, podriamos afiadir que la intuicidn practica sobre como actuar deberia ser la base de
nuevas investigaciones disefiadas para contribuir a mejorar la intervencion en si misma.

(Atencion Temprana, G, 2019. Libro blanco de la atencion temprana).

La poca informacién y desconocimiento sobre las limitaciones acerca de la investigacion en
atencion temprana hacen que este trabajo de investigacion sea de gran importancia,
orientados a reunir informacion sobre la eficacia de potenciar un modelo de cientifico-
profesional, el cual permita que los profesionales busquen una orientacion investigadora en

su préctica cotidiana, estableciéndose asi una conexidn entre ciencia y practica.

La metodologia que se utiliz6 fue una recopilacion bibliografica analizando y comparando los

datos de acuerdo a los objetivos planteados.



Problema

El estudio de la eficacia de la intervencion es una de las areas de investigacion que mas debe
interesar en la AT. Sin embargo, en la AT, actualmente se espera de esta investigacion no
tanto que demuestre la eficacia en general de la intervencion —enfoque que se utilizd
ampliamente en décadas anteriores y que se considera superado—, sino que desarrolle
aproximaciones que permitan delimitar los enfoques de intervencion mas eficaces, en qué
condiciones, con qué intensidad y para qué poblacion. (Garcia Sanchez, 2017)

Se exigen estudios que den un rotundo paso adelante y aporten informacién valida para guiar
la direccion de programas especificos de intervencidn a un nivel Gtil para las actividades
diarias de terapeutas, educadores, y también para las familias. Estas nuevas investigaciones
deben determinar qué tipo de intervencion es mejor para quién, en qué condiciones y con qué
fines 0 metas. (Pons de Bagur, 2020).

Teniendo en cuenta lo mencionado surge el siguiente interrogante.

¢ Cuales son los nuevos enfoques y limitaciones acerca de la investigacion en atencion

temprana y como influye la participacion de la familia?



Antecedentes

Se hallaron los siguientes estudios:

Se observo un estudio donde se investigd “Atencion temprana”

El objetivo fue indagar en este campo aplicado, se analizé su problematica desde diferentes
perspectivas. La diversidad de posibles necesidades de IE en los nifios lleva a una gran
variabilidad y heterogeneidad en la poblacion atendida y una gran dispersion en los
propdsitos de investigacion en este campo. Habla sobre la evaluacién de los resultados de la
intervencion, y tienen en cuenta nuevas areas y competencias, relacionadas tanto con el nifio
como con su familia.

El informe final de esta investigacion expresa que luego de la experiencia acumulada tras
ocho afios de servicio de un Departamento de Investigacién en la Infancia, el Centro de
Desarrollo e Intervencion Temprana sefiald que este tipo de iniciativas son validas para

promover la investigacion. (Garcia Sanchez, 2017).

Otro estudio hallado sobre el tema:

Se observo un estudio donde se investigd “Como implementar el modelo centrado en la
familia en la intervencion temprana”.

A Partir de los resultados de una investigacion encaminada a la mejora de la calidad de vida
de las familias con un hijo o hija con discapacidad intelectual, el objetivo del presente
trabajo fue ofrecer una propuesta metodoldgica para la implementacion del modelo
centrado en la familia en los centros de atencion temprana de nuestro pais. Los analisis
cuantitativos y cualitativos de los datos recogidos le permitieron sistematizar los pasos o
fases con el fin de proporcionar herramientas Utiles a los profesionales y a las familias de los
centros de atencion temprana para promover el desarrollo de los nifios y el empoderamiento
de las familias.

El articulo supone un paso adelante respecto a las propuestas realizadas por otros
investigadores de otros paises con tradiciones y cultura diferentes en el &mbito de la atencion
tempranay trata de recoger las caracteristicas y la idiosincrasia de nuestro pais en cuanto a la
historia y la trayectoria de la atencion temprana en las ultimas décadas. (Dalmau, Balcells,
Giné, Cafiadas, Casas, Salat, Farré y Calaf, 2017).



Justificacion

La presente investigacion realizard el estudio de los nuevos enfoques y limitaciones acerca de
la investigacion en atencion temprana y la participacion de la familia, ya que a diferencia de
otros trabajos de investigacién, no se busca demostrar la eficacia en general de la
intervencion, enfoque que se utiliz6 ampliamente en décadas anteriores y que se considera
superado, sino en desarrollar aproximaciones que permitan delimitar los enfoques de
intervencion mas eficaces, en qué condiciones, con qué intensidad y para qué poblacion.
Estas nuevas investigaciones determinan qué tipo de intervencién es mejor para quién, en qué
condiciones y con qué fines o0 metas. Para ello, se organizan desde una perspectiva
multidimensional en la que se consideren las influencias de las caracteristicas de los
programas, de las caracteristicas del nifio y de su familia, y de las metas y resultados
especificos buscados. (Subifias Medina, P. Garcia Grau, P, Gutiérrez Ortega, M. Ledn
Estrada, 1. 2022).



Objetivos

Objetivo General

Identificar limitaciones y enfoques de la investigacion en atencion temprana.

Obijetivos Especificos
- Describir enfoques actuales de atencion temprana
- Describir las limitaciones y peculiaridades de la investigacion en atencion temprana



Hipdtesis
La investigacion de las limitaciones en AT guia nuevos enfoques de intervencion, utiles en el

mundo de la discapacidad, aplicandolas e interpretandolas cuando sea necesario desde la

perspectiva de los intereses y peculiaridades de la Atencién Temprana.



Marco Teorico
Concepto Atencion Temprana
Se entiende por Atencion Temprana el conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacién
infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas
pronto posible a las necesidades transitorias 0 permanentes que presentan los nifios con
trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que
deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de
profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar. (Gomez, 2019). Desarrollo
infantil
El desarrollo infantil en los primeros afios se caracteriza por la progresiva adquisicion de
funciones tan importantes como el control postural, la autonomia de desplazamiento, la
comunicacion, el lenguaje verbal, y la interaccion social. Esta evolucion esté estrechamente
ligada al proceso de maduracion del sistema nervioso, ya iniciado en la vida intrauterina'y a
la organizacion emocional y mental.
Requiere una estructura genética adecuada y la satisfaccion de los requerimientos basicos
para el ser humano a nivel bioldgico y a nivel psicoafectivo.
El desarrollo infantil es fruto de la interaccion entre factores genéticos y factores ambientales:
- La base genética, especifica de cada persona, establece unas capacidades propias de
desarrollo y hasta el momento no nos es posible modificarla.
- Los factores ambientales van a modular o incluso a determinar la posibilidad de expresién o
de latencia de algunas de las caracteristicas geneticas. Estos factores son de orden biolégico y
de orden psicoldgico y social.
El sistema nervioso se encuentra en la primera infancia en una etapa de maduracién y de
importante plasticidad. La situacién de maduracién condiciona una mayor vulnerabilidad
frente a las condiciones adversas del medio y las agresiones, por lo que cualquier causa que
provoque una alteracion en la normal adquisicion de los hitos que son propios de los primeros
estadios evolutivos puede poner en peligro el desarrollo arménico posterior, pero la
plasticidad también dota al Sistema Nervioso de una mayor capacidad de recuperacion y
reorganizacion organica y funcional, que decrece de forma muy importante en los afios
posteriores.
La evolucidn de los nifios con alteraciones en su desarrollo dependera en gran medida de la
fecha de la deteccidn y del momento de inicio de la Atencién Temprana. Cuanto menor sea el
tiempo de deprivacion de los estimulos mejor aprovechamiento habréa de la plasticidad
cerebral y potencialmente menor sera el retraso. En este proceso resulta crucial la implicacion
10



familiar, elemento indispensable para favorecer la interaccion afectiva y emocional asi como

para la eficacia de los tratamientos. (Gomez, 2019).

Trastornos en el desarrollo

El desarrollo es el proceso dindmico de interaccion entre el organismo y el medio que da
como resultado la maduracion organica y funcional del sistema nervioso, el desarrollo de
funciones psiquicas y la estructuracion de la personalidad.

El trastorno del desarrollo debe considerarse como la desviacion significativa del “curso” del
desarrollo, como consecuencia de acontecimientos de salud o de relacion que comprometen
la evolucion bioldgica, psicoldgica y social. Algunos retrasos en el desarrollo pueden
compensarse 0 neutralizarse de forma espontanea, siendo a menudo la intervencion la que
determina la transitoriedad del trastorno.

Riesgo bioldgico - social

Se consideran de riesgo bioldgico aquellos nifios que durante el periodo pre, peri o posnatal,
o durante el desarrollo temprano, han estado sometidos a situaciones que podrian alterar su
proceso madurativo, como puede ser la prematuridad, el bajo peso o la anoxia al nacer.

Los nifios de riesgo psico-social son aquellos que viven en unas condiciones sociales poco
favorecedoras, como son la falta de cuidados o de interacciones adecuadas con sus padres y
familia, maltrato, negligencias, abusos, que pueden alterar su proceso madurativo.

Caracter global

En la planificacion de la intervencion, se debe considerar el momento evolutivo y las
necesidades del nifio en todos los ambitos y no sélo el déficit o discapacidad que pueda
presentar.

En Atencion Temprana se ha de considerar al nifio en su globalidad, teniendo en cuenta los
aspectos intrapersonales, bioldgicos, psico-sociales y educativos, propios de cada individuo, y
los interpersonales, relacionados con su propio entorno, familia, escuela, cultura'y Equipo
interdisciplinar.

El equipo interdisciplinar es el, formado por profesionales de distintas disciplinas, en el que
existe un espacio formal para compartir la informacion, las decisiones se toman a partir de la
mismay se tienen objetivos comunes.

Equipo transdisciplinar

El equipo transdisciplinar es aquel en el que sus componentes adquieren conocimiento de

otras disciplinas relacionadas y las incorporan a su practica. Un solo profesional del equipo
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asume la responsabilidad de la atencién al nifio y/o el contacto directo con la familia.

contexto social.

Objetivo de la Atencion Temprana

El principal objetivo de la Atencion Temprana es que los nifios que presentan trastornos en su
desarrollo o tienen riesgo de padecerlos, reciban, siguiendo un modelo que considere los
aspectos bio-psico-sociales, todo aquello que desde la vertiente preventiva y asistencial pueda
potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de la forma mas completa
su integracion en el medio familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal.

La Atencién Temprana debe llegar a todos los nifios que presentan cualquier tipo de trastorno
o alteracion en su desarrollo, sea éste de tipo fisico, psiquico o sensorial, 0 se consideren en
situacion de riesgo bioldgico o social. Todas las acciones e intervenciones que se llevan a
cabo en atencion temprana deben considerar no sélo al nifio, sino también a la familiay a su

entorno. (Atencion Temprana, G, 2019. Libro blanco de la atencion temprana)

Atencidn a la familia
Una de las principales tareas que se ha de plantear es conocer las necesidades de la familia
(padres, hermanos y familia extensa) y plantearse qué tipo de intervencién o intervenciones
pueden ser las mas eficaces para dar una respuesta coherente.
La intervencion con las familias debe tener como finalidad ayudar a los padres en la reflexién
y en la adaptacion a la nueva situacion, ofreciéndoles la posibilidad de comprender mejor la
situacion global, evitando que se contemple el problema centrado exclusivamente en el
trastorno que padece el nifio. (Perpifian, 2019).
Todo ello favoreciendo las actitudes positivas de ayuda al nifio, interpretando las conductas
de éste en funcion de sus dificultades e intentando restablecer el feed-back en la relacion
padres-nifio. Se ha de facilitar que cada familia pueda adecuar sus expectativas a las
posibilidades reales de la intervencion y situar correctamente desde el inicio el papel que
corresponde al profesional y el protagonismo que ellos también deben tomar.
Es importante que los profesionales puedan atender no sélo los aspectos referentes al nifio,
sino también aquellas otras demandas familiares, no siempre faciles de manifestar,
relacionadas con sus relaciones de pareja, con los vinculos establecidos con los otros hijos y
con la familia extensa.
La finalidad de todo ello es la de ayudarles a entender sus sentimientos y reconocer sus
competencias en cuanto a la educacion de sus hijos.
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Se debera informar a los padres debidamente de cualquier cambio que esté relacionado en la
intervencion, asi como por ejemplo, lo concerniente a objetivos, metodologia o los diferentes
contactos establecidos con otros profesionales de la sanidad o la educacion. Se debe utilizar
un lenguaje comprensivo, ajustandose al marco social y cultural de cada familia y respetando
sus diferencias.

La atencidn a las personas con discapacidad y a sus familias ha experimentado varios
cambios en la ultima década, tanto en relacion a los modelos conceptuales, cuanto a las
practicas profesionales y al reconocimiento social.

Histéricamente, los servicios orientados a las personas con discapacidad durante las
primeras edades han tendido a centrarse Unicamente en el nifio; en consecuencia se
prioriza tratar las consecuencias del déficit adoptando una perspectiva rehabilitadora. Como
resultado, se dejaba el trabajo con las familias en un segundo plano y siempre percibido
como complementario del trabajo que se hacia con el nifio.

El nacimiento de un nifio con discapacidad era percibido como un problema que conducia
a la familia a una crisis, que requeria psicoterapia, que se iniciaba con una crisis y finaliza
con la aceptacion.

La relacion de los profesionales con las familias se regia por el modelo de experto
estableciéndose una relacion claramente asimétrica en la que el profesional tenia el poder y
ejercia el control en la toma de decisiones en base a su competencia profesional; conocia que
le pasaba al nifio y por lo tanto estaba en condiciones de decir a los padres qué tenian
que hacer con su hijo.

Progresivamente y como resultado de las aportaciones de la teoria de los sistemas familiares,
emergid en nuestro pais una nueva manera de entender y atender a las personas con
discapacidad y a sus familias.

La teoria de los sistemas familiares contribuyd a concebir a la familia como un sistema social
complejo, que se definia por unas caracteristicas y unas necesidades propias y unicas.
Las familias se concebian como una red de relaciones reciprocas en la que la experiencia
de cada miembro de la familia afectaba a los otros individuos que forman parte de la
misma. Por su parte, la teoria ecoldgica entendia que el desarrollo humano era el resultado de
las interacciones que las personas mantienen en los distintos entornos de vidaen los que
estas participan de manera directa o indirecta como son el hogar, laescuela, el barrio
0 la comunidad.

Estos cambios conceptuales que se dabana nivel internacional se fueron reflejando
poco a poco en las practicas profesionales, pasando de un modelo maés clinico,
13



rehabilitador, a un modelo mas educativo y, por lo tanto, mas preocupado por la mejora
de las practicas educativas familiares. En efecto, aceptando que las familias que tienen en su
seno un miembro con discapacidad ven afectadas sus interacciones como consecuencia
de las caracteristicas evolutivas de esta personay que la familia es reconocida como el
contexto de desarrollo por excelencia, se asume que las familias deben estar en el
centro de la atencion.

El trabajo centrado en la familia es fundamental para promover el progreso de la persona con
discapacidad. A lo largo de las tltimas décadas se han podido recoger evidencias de su
eficacia en la atencion a los nifios con discapacidad y sus familias en los centros de atencidn
temprana. En efecto, la investigacion ha puesto de manifiesto que cuando los padres se
comprometen en la atencion de sus hijos se obtienen mejores resultados no solo para los
nifios con discapacidad sino para toda la familia. (Botana, I. Peralbo, M. 2017).

Este modelo pone énfasis en entender el desarrollo del nifio de una manera mas holistica y
mas contextual; se reconoce que el progreso del nifio no responde a una suma de
intervenciones parciales sino a una visién de conjunto que encuentra la mejor expresion
en la atencion preferente en casa y la comunidad.

Los entornos naturales, es decir la familia, la escuela y la comunidad, pasan a ser reconocidos
como los contextos por excelencia para promover el desarrollo. Asi pues, el progreso del nifio
ya no se asocia tanto al tratamiento del déficit, sino a las oportunidades y experiencias
favorables que promuevan su participacion activa en casay en la escuela a partir de las
rutinas.

En sintesis, la finalidad es capacitar y habilitar a las familias para que puedan funcionar de
manera efectiva en sus contextos sociales. Es decir, promover las capacidades de las
familias para que puedan funcionar de manera efectiva en su dia a dia y, de esta manera,
promover una vida de calidad; debemos entender la capacitacion como un proceso y la

calidad de vida familiar como el resultado.

Investigacion
La evolucion y el desarrollo de cualquier disciplina van siempre ligados al progreso de la
14



investigacion en ese terreno. Obviamente, también esto ha de ser asi en el terreno educativo vy,
especificamente, en el mundo de las necesidades educativas especiales y de la atencion
temprana (AT). Como en cualquier otro campo, también en el nuestro la investigacion:

1. Contribuye a afianzar y reelaborar el conocimiento que tenemos sobre él.

2. Contribuye a concebir las posibilidades de desarrollo a que pueden aspirar el nifio y su
familia, especialmente al permitir alcanzar un conocimiento objetivo de las caracteristicas de
las personas con discapacidad, de sus problemas y limitaciones, y de sus potencialidades a
desarrollar.

3. Contribuye a proporcionar unos conocimientos sobre la realidad en la que tenemos que
actuar, facilitando la toma de decisiones, incluso para el siempre dificil reparto de los
habitualmente escasos recursos econémicos y materiales disponibles.

4. Contribuye directamente a la mejora de la practica de la intervencion, especialmente si la
investigacion se dirige a demostrar la eficacia y rentabilidad de distintas estrategias de
intervencion.

5. Contribuye a mejorar nuestro conocimiento sobre la etiologia de los problemas que presentan
las personas con discapacidad y sus caracteristicas iniciales, facilitando asi su deteccion precoz
y, con ello, una intervencion temprana sobre los mismos, asi como el disefio de programas mas
eficaces de prevencion primaria y secundaria.

6. Contribuye a motivar al profesional, tanto porque lo prestigia, como porque éste puede ver

apoyado empiricamente su quehacer diario.

En un campo aplicado, la investigacién ha de tender siempre a promover mejoras en las
estrategias (metodologias, programas, materiales) que se vienen empleando, lo que repercute
directamente en un aumento de la calidad de la intervencion. En cualquier caso, aunque sélo
sea por el hecho de que el profesional, al plantearse una tarea de investigacion, se ve obligado
a hacer un alto en su quehacer diario y reflexionar sobre él, ya tendriamos que valorar
positivamente.

En el campo de la AT y de la discapacidad en general, la investigacion debe terminar también
por repercutir en un aumento del bienestar, una mejora de la calidad de vida y un aumento del
ajuste psicosocial de nifios, adolescentes y adultos con discapacidad y de sus familias.
Sumado a todo lo anterior, la ética profesional se concluye que tanto investigadores como
clinicos debemos guiar nuestra practica cotidiana por la literatura empirica y sentirnos
obligados a modificar la intervencion en respuesta a los nuevos avances que se produzcan en
ella.

15



Ademas de resaltar la importancia de estar al dia a nivel tedrico y practico, podriamos

afiadir que la intuicion practica sobre como actuar deberia ser la base de nuevas investigaciones
disefiadas para contribuir a mejorar la intervencién en si misma. Quizas lo ideal sea potenciar
un modelo de cientifico-profesional, el cual permita que los profesionales busquen integrar una
orientacion investigadora en su practica cotidiana, a la vez que la investigacién debe mantener
una preocupacion constante por poseer una relevancia practica, estableciéndose asi una
conexidn entre ciencia y practica, siempre solicitada pero mas compleja de conseguir de lo que

en un principio puede parecer. (Garcia Sanchez, 2017).

Por otro lado, Gomez también resalta sobre la investigacion en Atencion Temprana como una
necesidad para el desarrollo de programas de intervencion cada vez mas eficaces.
Esta investigacion servira para aumentar el conocimiento sobre las caracteristicas propias de
las distintas discapacidades o trastornos en el desarrollo, sus repercusiones en la dindmica
familiar, fuentes de estrés, asi como para evaluar cuéles son las modalidades de intervencion
mas eficaces.
La investigacion es necesaria también para el apoyo empirico de decisiones politicas o
administrativas sobre el reparto de los recursos econémicos y materiales disponibles, de cara
a potenciar las aproximaciones de mayor efectividad y con mejor relacion calidad-coste.
(Gomez, 2019).
Las tematicas de estudio en Atencién Temprana son muy diversas, ya que el estado actual de
conocimientos y disciplinas genera en cada una de ellas necesidad de avanzar en diferentes
lineas de investigacion.
En algunos casos sigue siendo necesario el desarrollo de investigaciones epidemiolégicas que
permitan conocer en profundidad los agentes etioldgicos y circunstancias psicosociales de los
problemas que afectan al nifio ya que, s6lo a partir de ese conocimiento pueden plantearse
verdaderos programas de prevencion.
En otros casos es necesario el desarrollo de investigaciones que lleven a la obtencion de
nuevos métodos diagnosticos que permitan una deteccion mas precoz de los problemas para
posibilitar asi una intervencion mas temprana (trastornos generalizados del desarrollo,
algunas deficiencias sensoriales o problemas de deprivacion socio ambiental), incluso
mayores posibilidades de deteccién prenatal de los problemas (véase resultados obtenidos en
errores congénitos del metabolismo, sindrome de Down, disrafismos espinale.).
La investigacion epidemioldgica tiene importancia en Atencion Temprana ya que ayuda, a
partir de los datos aportados, a conocer los factores de riesgo y asi poder planificar acciones
16



de prevencion primaria y secundaria. Permite conocer el nimero de nifios y de familias que
precisan de estos servicios y adecuar los recursos a las necesidades detectadas.

Durante mucho tiempo, la investigacion en Atencién Temprana se ha centrado casi
exclusivamente en demostrar la eficacia de la intervencion, cualquier intervencion, frente a la
no intervencion.

Desde las distintas disciplinas que integran el campo de la Atencién Temprana se han
aportado ya multiples pruebas empiricas de esa efectividad en los primeros afios de vida y de
la importancia de su instauracion temprana.

Aunque siempre serd conveniente insistir en la demostracion de la eficacia de las diferentes
aproximaciones al nifio, su familia y su contexto, estamos en una etapa en la que es necesario
dar un paso mas y dedicar esfuerzos para analizar y comprender las estrategias mas
adecuadas y efectivas de intervencién para coordinar y organizar los distintos servicios
implicados en la atencion integral en Atencion Temprana.

Hoy por hoy, més que seguir insistiendo en la demostracién de la eficacia de la intervencion
frente a la no intervencion, es necesario demostrar qué aproximaciones especificas de
intervencion son mas efectivas, qué aspectos concretos de cada forma de intervencion lleva a
unos mejores resultados, qué caracteristicas de los programas son mas eficaces, asi como qué
caracteristicas del nifio y de la familia contribuyen a la obtencién de mejores resultados.

Se esta demandando una mayor implicacion practica en la investigacion en el campo de la
Atencion Temprana; una investigacion de calidad de la que se desprendan consecuencias
directas para la mejora de futuras intervenciones.

La aplicacion al campo de la Atencién Temprana de las investigaciones sobre la intervencion
en los diferentes entornos donde vive el nifio (familia, escuela, etc.) ha demostrado su
eficacia para el conocimiento de factores potenciadores o inhibidores del desarrollo del nifio,
segun la teoria general de los sistemas, teoria ecoldgica, etc. (Gomez, 2019).

En este sentido, es especialmente necesario sefialar la importancia del desarrollo de
investigaciones interdisciplinares que permitan llevar a cabo un seguimiento a medio y largo
plazo del desarrollo del nifio, cuyos resultados sean conocidos por los servicios y programas
de intervencion que inicialmente atendieron las necesidades del nifio y/o su familia para
poder valorar las repercusiones reales de esos recursos asi como para promover mejoras en la

calidad de todos los servicios. (Botana, 1. Peralbo, M. 2019).

Limitaciones de la investigacion en Atencién Temprana
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Cualquier investigacion en el campo de la discapacidad, y especialmente en el terreno de la

AT, ha de enfrentarse a una serie de problemas que dificultan y limitan sus posibilidades de

avance, aunque evidentemente no lo impiden. Para comprender las limitaciones o dificultades

especificas que nos encontramos para la investigacion en el terreno de la AT, resumimos las

aportaciones realizadas por diversos autores sobre los limites generales de la investigacion en

el mundo de la discapacidad aplicandolas y reinterpretandolas, cuando sea necesario, desde la

perspectiva de los intereses y peculiaridades de la AT.

Para ello, parece interesante organizar estos problemas los cuales pueden entenderse en cierta

medida como de caracter metodoldgico, en tres bloques en funcion de que se caractericen por

ser tedricamente superables, intrinsecos a objeto de estudio o de origen ético y, precisamente

por ello, dificilmente eludibles.

Los primeros, que podriamos denominar problemas metodolégicos teéricamente superables:

Consisten en un conjunto de problemas que el propio avance de la investigacion debera ayudar

a solucionar.

No son problemas insalvables y suelen ser similares a los que, en su dia, afrontan otros

profesionales de investigacion aplicada en las primeras etapas de su historia.

Son, en si mismos, problemas a investigar, y podemos distinguir entre ellos:

— Problemas en la medida de las variables y en la obtencién de los datos. Vienen dados por las

limitaciones y cierto posible grado de subjetividad de los instrumentos o pruebas tipicas

que podemos utilizar en edades tempranas, especialmente en aquellos instrumentos

procedentes de la psicologia o de la pedagogia. La propia presencia de una discapacidad, junto

con el escaso repertorio de conductas observables en el nifio tanto menores cuanto mas pequefio

sea éste, puede afectar a la objetividad y capacidad de las pruebas disponibles para

la valoracion psicométrica estandarizada del nivel de desarrollo psicomotor del nifio.

— Dificultades para operativizar variables. Problema siempre presente en cualquier campo de

investigacion, que puede agudizarse en el nuestro dada la limitada tradicion y produccién

cientifica disponible, asi como por la naturaleza de los objetivos a investigar (por ejemplo,

pequefios cambios conductuales, rapidamente cambiantes y dificilmente cuantificables).

Aun asi, no debe considerarse como un problema insalvable, sino simplemente una tarea mas,

propia de todo proceso de investigacion, que en nuestro caso se vera facilitada conforme

se acumulen experiencias de investigacion que aborden esta problematica.

— Ausencia de marcos tedricos. Tampoco es éste un problema insalvable, aunque ciertamente

la existencia de un marco teorico, tras una determinada metodologia de intervencién, facilita el

planteamiento de la propia investigacion, la elaboracion de las hipotesis de trabajo, la
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valoracion e interpretacion de los resultados, etc., todo lo cual puede encontrar también

sustento en ese mismo marco tedrico.

La ausencia de tales marcos tedricos en nuestro campo puede ser un mero reflejo de su

juventud y es de esperar que el panorama cambie rapidamente; de hecho, asi parece estar

ocurriendo en nuestro pais, con la reciente aparicidn de distintas obras de referencia que, en

lugar de recoger programas concretos de intervencion

Los cuales con frecuencia son luego dificilmente generalizables, articulan modelos tedricos

practicos mas amplios y genéricos de organizacion y coordinacion de recursos en la AT. Escasa

utilizacién de estrategias de investigacion multivariadas.

Limitacion directamente derivada de los problemas metodolégicos intrinsecos al objeto de

estudio que a continuacién comentaremos y que, en todo caso, fomenta el uso de estrategias de

investigacion descriptivas o disefios de caso Gnico. Estas, aun aportando conclusiones validas

e interesantes, dificilmente suelen resultar extrapolables a otras poblaciones diferentes a las

estudiadas.

El segundo bloque de problemas, que puede limitar o afectar la investigacion en el terreno de

la AT, estaria constituido por los que englobamos en el epigrafe ‘problemas metodoldgicos

intrinsecos al objeto de estudio’.

Estos vienen impuestos por las propias caracteristicas, a veces muy peculiares de la poblacion

atendida sobre la que queremos investigar. No podemos eliminarlos pero, siendo conscientes

de su existencia, podemos disefiar estrategias para ejercer cierto control sobre ellos y mitigar

su posible influencia negativa sobre los resultados de investigacion.

Incluimos en este epigrafe diferentes problemas, en buena medida relacionados entre si:

— Heterogeneidad inter e intragrupo en las muestras. Problema habitual en el mundo de la

discapacidad y, por tanto, no exclusivo del campo de la AT. Existe una gran heterogeneidad

entre las caracteristicas que presentan los nifios afectados por distintas patologias, lo que las

hace dificilmente comparables; incluso dentro de cada una de ellas, la variabilidad intrasujetos

puede ser muy amplia.

— Tamafio de muestra pequefio. En ocasiones, la utilizacion de muestras pequefias puede ser

una estrategia para solventar los problemas de heterogeneidad que acabamos de sefialar; pero

otras veces es un problema en si mismo, dada la afortunadamente escasa incidencia de algunas

de las patologias que son motivo de intervencion en la AT.

— Gran variabilidad intrasujeto. Especialmente problematico en nifios pequefios, en los que

pueden aparecer cambios importantes en muy poco tiempo. Estos cambios pueden ser

fruto de la maduracion o de la evolucién de la patologia y pueden confundirse con las
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consecuencias de la intervencion o, en cualquier caso, contribuyen a aumentar la variabilidad
intragrupo antes resefiada.

— Ausencia de diagnostico definitivo. Muy habitual en nifios pequefios debido a la propia
naturaleza de los factores etioldgicos que ocasionan las necesidades de AT, cuyo diagnostico,
no siempre sencillo, frecuentemente debe orientarse con el analisis de unas manifestaciones
clinicas que so6lo pueden observarse a partir de un repertorio de conductas o adquisiciones
evolutivas que estan en funcion de la edad cronolégica del nifio.

— Presentacion compleja de los cuadros clinicos. Incide también en el aumento de la
heterogeneidad de las muestras que podemos emplear. Por un lado, muchas de las patologias
que motivan la intervencién en la AT suelen presentar una variedad de problemas asociados
gue no necesariamente han de estar todos presentes. Por otro, existen como tales cuadros de
plurideficiencias o sindromes polimalformativos que dificilmente pueden entrar en disefios de
investigacion que no sean de caso unico.

— Naturaleza dinamica del propio proceso de intervencion. La flexibilidad debe ser una
caracteristica intrinseca a todo programa de intervencion en la AT, programas que, ademas,
han de individualizarse atendiendo a las caracteristicas particulares de cada realidad infantil,
constituida por el nifio, su familia y su entorno. Todo ello habra de tenerse en cuenta en
cualquier propuesta de investigacion, lo que supone un nuevo escollo metodoldgico a controlar,

ya que es inherente a la propia dinamica de intervencion en la AT.

El tercer blogue de problemas que pueden limitar o afectar la investigacion en el terreno de la
AT lo constituyen aquellos que englobamos en el epigrafe ‘problemas metodolégicos de origen
ético’.
Nos enfrentamos aqui con problemas dificilmente eludibles, pero que, una vez mas, es
necesario conocer y prever de cara a disefiar, al menos, las medidas adecuadas para poder
controlarlos. Obviamente, las estrategias y métodos de investigacion tienen que adaptarse a las
limitaciones éticas y morales que impone el trabajo con personas con condiciones
excepcionales en su desarrollo y aprendizaje y con sus familias.
En nuestro campo de trabajo, ademas de las clasicas limitaciones que implica la ética cientifica
y que siempre han de aplicarse en cualquier investigacion referida a grupos humanos, estos
problemas se concentran en la imposibilidad de manipulacion experimental de distintas
variables que va a ser muy limitada y en la dificultad para disefiar grupos de control o,
meramente, para comparar grupos con distintos tratamientos. La aleatorizacion de los sujetos
entre los diferentes grupos experimentales va a limitarse enormemente desde un punto de vista
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moral o ético, ya que a cada nifio y familia habra que asegurarles el acceso a todos los servicios
y recursos disponibles y a un programa individualizado de intervencion en la AT.
En ciertas ocasiones, la investigacion puede verse limitada por el contexto institucional

en el que se realiza.

Eficacia de la intervencion
Obviamente, el estudio de la eficacia de la intervencién es una de las areas de investigacion
que mas debe interesar en la AT. Sin embargo, en la AT, actualmente se espera de esta
investigacion no tanto que demuestre la eficacia en general de la intervencion, enfoque que se
utilizé ampliamente en décadas anteriores y que se considera superado, sino que desarrolle
aproximaciones que permitan delimitar los enfoques de intervencion mas eficaces, en qué
condiciones, con qué intensidad y para qué poblacién.
En este sentido, se exigen estudios que den un rotundo paso adelante y aporten informacion
valida para guiar la direccion de programas especificos de intervencion a un nivel util para las
actividades diarias de terapeutas, clinicos y educadores, y también para las familias.
Estas nuevas investigaciones deben determinar qué tipo de intervencion es mejor para quién,
en qué condiciones y con qué fines o metas.
Por ello, Garcia Sanchez propone una segunda generacion de investigaciones sobre eficacia de
la AT, que deben responder a estas cuestiones y que deberian basarse en modelos conceptuales
del desarrollo que den importancia capital a los aspectos ecoldgicos y al establecimiento de
adecuados vinculos padres-nifio, y que simultaneamente tengan en cuenta factores del nifio,
incluyendo multiples factores de estrés, tanto generales como propios del nifio con
discapacidad.
Estas investigaciones, ademas, deben organizarse siempre desde una
perspectiva multidimensional en la que se consideren las influencias de las caracteristicas de
los programas, de las caracteristicas del nifio y de su familia, y de las metas y resultados
especificos buscados.
En cuanto a las caracteristicas de los programas de intervencion, la nueva investigacion sobre
eficacia deberia preocuparse por identificar qué caracteristicas especificas de estos programas
se asocian a resultados 6ptimos para nifios y familias. Es necesario responder asi a cuestiones
como: qué aproximaciones curriculares son mejores (hay que seleccionar), con qué rapidez
deben iniciarse los servicios a nifios y familias, con qué intensidad y grado de estructura,
cuando deben enfatizarse modelos relacionales o modelos educativos, cbmo deben implicarse
las familias, cdmo contribuyen o influyen los sistemas de apoyo social a los resultados
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evolutivos del nifo, etc.
En cuanto a las caracteristicas del nifio y de su familia, también encontramos factores
especificos que deben investigarse, tanto por si mismos como en sus interacciones con las
caracteristicas de los programas que acabamos de apuntar. ES necesario establecer como
influye la gravedad de la discapacidad o la situacién de riesgo del nifio en los posibles
resultados positivos de la intervencion. Dentro de los nifios de riesgo debemos plantearnos
estudiar posibles diferencias en la eficacia de los planteamientos de intervencidn, segun el tipo
de riesgo o la combinacidn de factores de riesgo (lo que implica también el aumento de factores
de estrés asociados), los cuales podrian tener un impacto acumulativo sobre el desarrollo.
Respecto a los nifios con discapacidad establecida, es necesario aumentar nuestro conocimiento
sobre su evolucidn, su desarrollo y, méas concretamente, sobre las diferencias en la evolucion
del nifio en distintos tipos de discapacidad, lo que podria hacer emerger estrategias de
intervencion con cierta especificidad para cada etiologia o, al menos, defender caracteristicas
de los programas de AT que pueden ser diferencialmente efectivas para cada tipo de
discapacidad o incluso, dentro de cada una de ellas, segun el grado de afectacion.
Con referencia a la familia, el panorama es ain més complejo y presenta méas posibilidades.
Hay que plantearse si siempre se cumple la idea de que la mayor situacion de riesgo supone
una mejor respuesta a la intervencion.
Por otro lado, es necesario estudiar en profundidad las interacciones que se establecen entre
riesgo familiar (o social) y riesgo biolégico. En todo caso, estas interacciones aumentan la
complejidad de la situacion de riesgo y pueden moderar profundamente la efectividad de la
intervencion. Teniendo en cuenta los resultados o metas establecidos para la intervencion, el
juicio sobre la efectividad de ésta puede variar de forma importante segun el tipo de medida de
resultados que se emplee o segun el dominio que se evalle, lo cual ha de considerarse a la hora
de interpretar los resultados.
La clésica evaluacion de resultados en funcion del desarrollo del nifio en las &reas motora,
cognitiva, del lenguaje, etc., ha de dejar paso a nuevos enfoques de investigacion que se
planteen, como dominios a evaluar, otros aspectos: el desarrollo afectivo del nifio, su nivel de
competencia social, la mejora de su estado de salud, etc. Mas adn, al evaluar la eficacia de los
programas, la nueva generacion de investigacion debe plantearse sus efectos sobre la familia
del nifio con discapacidad en funcion de variables como cohesion familiar, adaptabilidad,
sistemas de opinidn, creencias o expectativas, capacidad de solucionar problemas relacionados
con la evolucion del nifio o de afrontar distintas fuentes de estrés, nivel de confianza de la
familia en sus propias capacidades, etc.
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Metodologia

Se incluyeron estudios de tipo descriptivo, estudios analiticos, retrospectivos, de cohorte y
estudios exploratorios a nivel internacional, solo se tuvo en cuenta los estudios originales a
texto completo publicados en la Web, de revistas cientificas, que describen los nuevos enfoques
y limitaciones de la investigacion en Atencion Temprana.

Se realizé la busqueda desde Google Académico, en diferentes bases de datos y portales

cientificos en donde se encontrd informacion en su version electrénica: PubMed, Dspace,
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Researchgate, Medigraphic, EJOG. Se escogieron los articulos mas relevantes y de interés para

este estudio, utilizando términos clave y ecuaciones de busqueda en espafiol.

Categorias

Las categorias establecidas para analizar la investigacion se desglosan de la siguiente manera:

1- Analisis de los nuevos enfoques de atencién temprana. En esta categoria se llevo a cabo una

investigacion de las aproximaciones que permiten delimitar los enfoques de intervencion mas

eficaces, que aporten informacion valida para guiar la direccion de programas especificos de

intervencion.

2- Analisis de las limitaciones y peculiaridades de la investigacion en atencion temprana. Se

centro en investigar las aportaciones realizadas por diversos autores sobre los limites generales

de la investigacién en el mundo de la discapacidad.

Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos.

Se realizd una investigacion bibliogréfica de articulos mediante una revision en diferentes

bases de datos y portales cientificos.

Matriz de datos

Balcells, Giné,
Cafiadas,
Casas, Salat,

Farré y Cala.

familias que funcionan de manera efectiva en
su dia a dia y, de esta manera, promover una
vida de calidad; entiende la capacitacion
como un proceso Y la calidad de vida familiar

como el resultado.

Autor/categori | Categoria 1 Categoria 2

as Enfoques Limitaciones

Garcia Da importancia a los aspectos ecoldgicos y al | Los problemas se concentran en la

Sanchez establecimiento de adecuados vinculos | imposibilidad de manipulacion
padres-nifio, y que simultaneamente tengan | experimental de distintas variables y en
en cuenta factores del nifio, incluyendo | la dificultad para disefiar grupos de
multiples factores de estrés, tanto generales | control o, meramente, para comparar
como propios del nifio con discapacidad. grupos con distintos tratamientos.

Dalmau, Concepto acerca de las capacidades de las | La aleatorizacion de los sujetos entre los

diferentes grupos experimentales va a
limitarse enormemente desde un punto
de vista moral o ético, ya que a cada nifio
y familia habra que asegurarles el acceso
a todos los

Servicios 'y recursos
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disponibles 'y a un programa
individualizado de intervencion en la AT.
En ciertas ocasiones, la investigacion
puede verse limitada por el contexto

institucional en el que se realiza.

Botana, l.
Peralbo, M.

Método basado en la influencia del nivel de
estres de los padres y sus concepciones acerca
de la educacién de sus hijos con trastornos del
desarrollo. Los resultados fueron que la
recuperacion de los trastornos de los hijos se
relaciona en mayor medida con niveles de
respuesta defensiva mas bajos por parte de los

padres en relacion al nivel de estrés percibido.

Se basé en problemas metodoldgicos,
teniendo en cuenta la presencia de una
excesiva de

multiplicidad  quizés

aproximaciones.

Fernandez
Valero, R.
Serrano, A.M.
McWilliam, R.
Cafiadas, M

Se bas6 en seis conceptos, resaltar la
intercomunicacion del nifio con su medio; el
nifo es un aprendiz activo; se enfatiza el
aprendizaje en un contexto natural; se recurre
para la consecucion de objetivos a actividades
funcionales que tengan un sentido para el
nifio y que se inserten en las rutinas diarias;
los refuerzos utilizados son también
naturales; y los padres son agentes principales

en la intervencioén.

Las dificultades metodoldgicas que
encontro en la investigacion en Atencion
Temprana fueron intrinsecas al objeto de
estudio, es decir problemas éticos que
limitan las posibilidades de investigacion

en el campo de la Atencion Temprana.

Bagur  Pons,
Verger

Gelabert.

Los resultados muestran que a pesar de que se
Ileve a cabo el modelo centrado en la familia,
hay obstaculos para desempefiar practicas
participativas, ya que implican la
modificacion de los apoyos profesionales y,
al mismo tiempo, cambios en el protagonismo

de la familia durante la intervencion.

Limitaciones acerca de la administracion

publica, es necesario un esfuerzo
politico, institucional y profesional para
potenciar, afianzar y desarrollar las lineas

de investigacion en Atencién Temprana.

Cardenas,

Guerrero

Los resultados muestran que existe mucho

mayor calidad en su socializacion,
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Gutiérrez. coordinacion  motriz e  intenciones
comunicativas, la participacion y constancia
de la madre y la familia extensa es crucial

para el avance.

Martinez. Cierra con la conclusion luego de indagar la
evolucion historica de la atencion temprana,
que es de suma importancia el concepto
centrado en la familia, observando tambien la
situacion actual de los profesionales que
intervienen con familias en centros de

desarrollo infantil y atencion temprana.

Subifias Los resultados indican una percepcion
Med|,na, aceptable de la calidad de vida familiar, asi
Garcia Grau,
Gutiérrez- como de confianza y competencia parental
Ortega, Ledn

de las familias. Existe una fuerte relacion
Estrada.

directa entre la confianza y competencia

parental y la CdVF

El andlisis de 10 articulos, con autores como Garcia Sanchez, Dalmaul, Balcells, Giné,
Cafadas, Casas, Salat, Farré y Cala, Juan perera, Bagur Pons, Verger Gelabert, Cardenas,
Guerrero Gutiérrez, Martinez, Subifias Medina, Garcia Grau, Gutiérrez Ortega, Leon Estrada,
sefialan la eficacia de la investigacion en AT, que lleva a reclamar con insistencia el desarrollo
de planteamientos multidimensionales. La evaluacion de los resultados, por ejemplo, no debe
centrarse exclusivamente en las adquisiciones evolutivas del nifio, o al menos no sélo en los
clésicos aspectos motores, cognitivos, de lenguaje, etc., sino que debe tener en cuenta nuevas
areas y competencias, tanto relativas al nifio como a su familia. La evaluacion de resultados o
metas de intervencion debe ser s6lo una dimension mas, que debe abordarse simultaneamente
a la evaluacion de las caracteristicas del nifio y su familia y de los propios programas.
Ademas autores como Gomez y Sanchez destacan que el desarrollo de la investigacion en
Atencion Temprana ha de partir del conocimiento de las limitaciones y dificultades que son
propias de la investigacion en este campo Yy, en general, en el mundo de la discapacidad.

Los problemas se concentran en la imposibilidad de manipulacion experimental de distintas
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variables y en la dificultad para disefiar grupos de control o, meramente, para comparar grupos
con distintos tratamientos. Estos autores los organizan de cierta manera los cuales puedan
entenderse como problemas metodolégicos, tener en cuenta la presencia de una multiplicidad
quizas excesiva de aproximaciones; problemas éticos que limitan las posibilidades de
investigacion en el campo de la Atencién Temprana, limitaciones acerca de la administracién
publica es necesario un esfuerzo politico institucional y profesional para potenciar, afianzar y

desarrollar las lineas de investigacion en Atencién Temprana; entre otros.

Conclusion
Una vez analizada toda la literatura y los resultados de las investigaciones sobre la importancia
de la investigacion en atencion temprana (AT), sus limitaciones y enfoques, se concluye que el
planteamiento de este tipo de iniciativas es valido para fomentar la investigacién en el campo
de la AT y que sirve para aumentar el conocimiento sobre las caracteristicas propias de las
distintas discapacidades o trastornos en el desarrollo, sus repercusiones en la dinamica familiar,
fuentes de estrés, asi como para evaluar cuéles son las modalidades de intervencion mas
eficaces. Abordando su problematica en AT desde distintas facetas y teniendo en cuenta la
idiosincrasia propia de los objetivos de intervencion, se explican las limitaciones éticas y
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metodologicas que afectan a los posibles disefios de investigacion. La diversidad de posibles
necesidades de AT desemboca en una gran variabilidad y heterogeneidad en la poblacién
atendida y en una enorme dispersion en los intereses de la investigacion. Centrado en la
preocupacion por la mejora de la calidad de la intervencion y de los servicios ofertados, la
situacion actual de la investigacién sobre la eficacia de la intervencion en AT llevo a reclamar
con insistencia el desarrollo de planteamientos multidimensionales. La evaluacion de los
resultados de la intervencion, por ejemplo, no debe centrarse exclusivamente en las
adquisiciones evolutivas del nifio, o al menos no sélo en los clasicos aspectos motores,
cognitivos, de lenguaje, etc., sino que debe tener en cuenta nuevas areas y competencias, tanto
relativas al nifio como a su familia. La evaluacion de resultados o metas de intervencion debe
ser s6lo una dimensién mas, que debe abordarse simultineamente a la evaluacion de las
caracteristicas del nifio y su familia y de los propios programas.. Por otro lado, los autores
también han revelado sobre la investigacion necesaria para el apoyo empirico de decisiones
politicas o administrativas sobre el reparto de los recursos econémicos y materiales disponibles,
de cara a potenciar las aproximaciones de mayor efectividad y con mejor relacion calidad-

coste.
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