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Presentacion

Josg Luis PENA SEGURA

Presidente de la Federacion Espariola
de Asociaciones de Profesionales

de Atencién Temprana (GAT)

| Libro Blanco de la Atencién Temprana fue elaborado, tras varios

afios de trabajo, por un amplio grupo de profesionales de la Atencién

Temprana (GAT) de todo el territorio espafiol y publicado, por el Real

Patronato sobre Discapacidad en el afio 2000. Este documento ha
constituido el principal referente, para todos los profesionales de la Atencién
Temprana en nuestro pais y fuera del mismo.

El Grupo de Atencién Temprana (GAT), se constituyé como Federacién
Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana en el afio
2001, al amparo de la legislacién vigente y aglutina el conjunto de asocia-
ciones de Profesionales de Atencién Temprana de las diversas comunidades
auténomas de Espafia.

En los udltimos afios se han producido importantes avances en el
campo de la Atencién Temprana, y muchos de ellos se deben al trabajo que
ha desarrollado el GAT. Buena prueba de ello es la publicacidn, entre otros,
de los siguientes documentos: Organizacion Diagndstica para la Atencion
Temprana (2004), Recomendaciones Técnicas para el desarrollo de la Aten-
cion Temprana (2005), La Guia del Desarrollo Infantil desde el nacimiento
hasta los 6 afios (2010), La realidad actual de la Atencién Temprana en Es-
pafia (2011), La primera noticia (2011), Atencion Temprana. La vision de los
profesionales (2018).

La Atencién Temprana ha sido reconocida e impulsada en los ultimos
afios, en las diferentes CCAA como una prestacién imprescindible para todos
los nifios/as y sus familias que la precisen. Se ha producido un extenso y con-
tinuado despliegue de normas, procedimientos y redes de servicios en todo el
Estado. Estas iniciativas se han realizado apelando a bases y principios
semejantes, pero en la adaptacién a las distintas realidades se ha generado
una diversidad excesiva en los &mbitos, coberturas, criterios, estructuras, pro-
cedimientos, objetivos, prioridades y dotacién presupuestaria con los que se
ha disefiado e implementado cada una de las redes autonémicas. A dia de

ORGANIZACION DIAGNOSTICA
PARA LA
ATENCION TEMPRANA

s i

Recomendaciones Técnicas

para el desarrollo de la

Atencién Temprana
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hoy, no siempre resulta facil reconocer unas sefias de identidad bésicas y
comunes en las distintas CCAA, y las redes de servicios presentan una
normativa, financiacién y organizacién desigual.

Lared de Atencién Temprana es hoy una red cada vez mas extensa, pero
es todavia insuficiente, no llega a todos los que lo necesitan, o llega de forma
precaria. Existen listas de espera y zonas sin cobertura. Todavia el lugar de
nacimiento es un factor de desigualdad. Por eso hace falta avanzar en una fi-
nanciacién suficiente y en una regulacién basica comun.

La Atencién Temprana deberia incluir a todos los nifios y nifias de 0 a
6 afios y sus familias que presentan problemas y preocupaciones evolutivas
en algin momento de su desarrollo, lo que representa al menos el 10 % de
la poblacién infantil de esa franja de edad, supondria atender en Espafia a
255.227 nifios y nifias. Hoy dia, todavia en muchas ocasiones, sélo se atien-
den las dificultades més evidentes como los trastornos del espectro autista
o la parélisis cerebral.

Este nuevo documento del GAT, pretende reflejar las nuevas morbilida-
des que amenazan la crianza y el desarrollo infantil en nuestro pafs, y se ofre-
cen claves para afrontarlas. El GAT lleva afios trabajando por el consenso y
el acuerdo de todos los sectores implicados en la mejora de las politicas de
infancia y especificamente de la infancia que sufre situaciones de adversidad
que obstaculizan, condicionan o limitan su desarrollo personal, su socializa-
cién y sus oportunidades de vida, y por ello hemos contado con prestigiosos
colaboradores con amplia experiencia en su campo de actuacién.

Son necesarios programas interdepartamentales de Atencién Tem-
prana que establezcan la coordinacidén necesaria entre los servicios sanita-
rios, sociales, educativos y otros recursos comunitarios. Asi como asegurar
la continuidad de las intervenciones a lo largo del ciclo de vida, cuando sea
preciso.

Es necesario reforzar la prevencién de los trastornos en el desarrollo y
de los factores de riesgo en la infancia, estableciendo planes de prevencién
primaria que engloben a los nifios y nifias y a sus familias, a los colectivos
vulnerables y a los organismos responsables de su proteccién.

Urge un sistema integral y transversal de cuidado al desarrollo infantil
y Atencién Temprana. Hoy dia, ninguna institucién politica, académica o
cientifica pone en duda el derecho fundamental de los nifios y nifias a recibir
cuidados carifiosos, sensibles y bien organizados en la primera infancia. Se
trata de un derecho, de una obligacién moral, de una necesidad humana.
También de la inversién maés inteligente que una sociedad puede hacer,
como ha reiterado el premio Nobel Heckman. La més rentable en todos los
érdenes: el personal, el social, el educativo y el laboral. Cuanto mejor es la
calidad del trato recibido en la primera infancia, mejor seré la vida y la salud
mental de las personas, el bienestar de las familias y el progreso de las so-
ciedades.
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Las nuevas
morhilidades en
el desarrollo infantil

GRUPO COORDINADOR DEL GAT

urante el pasado siglo y actualmente, la infancia en general y la pri-

mera infancia en particular, se ha beneficiado en Espafia y los paises

de nuestro entorno de la implantacién y desarrollo de politicas del

estado del bienestar. La universalizacién de la vacunacién obliga-
toria y de la atencién sanitaria; el seguimiento del embarazo y la atencién
al parto; los programas de prevencién y deteccién precoz desde atencién
primaria y, en general, las politicas sanitarias publicas han permitido una
disminucién radical de la mortalidad y morbilidad infantil. No es de extrafiar
que, desde esa perspectiva, el informe «La infancia en cifras» (1) realizado
recientemente para el Observatorio de la Infancia concluyese que conforme
a los datos «la infancia en Espafia goza, por lo general, de un estado de salud
excelente».

No es esa, sin embargo, la impresién que se percibe en los servicios de
infancia, sean educativos, sociales o sanitarios, ni la interpretacién que ob-
tendriamos si al marco de andlisis de la situacién de salud se incorporan los
problemas del desarrollo infantil: de atencién, de comunicacién, de con-
ducta, de afectividad, de motricidad, de sensorialidad, de regulacién, de len-
guaje, de nutricién o, més recientemente, de adiccién a las pantallas.
Entonces asistimos a la paradoja de que la mejora en dichas tasas o indica-
dores de salud corra pareja con un incremento y diversificacién de estas
morbilidades que ya en 1975 fueron advertidas por Haggerty (2) como las
«nuevas morbilidades» y més adelante denominadas las «morbilidades del
milenio» (3, 4), vinculadas al profundo cambio de los escenarios de vida fa-
miliar y social que se recorren durante la infancia y la adolescencia.

Muchas de estas nuevas morbilidades se detectan y se abordan hoy
desde los servicios que a lo largo de los afios se han ido situando al pie
del itinerario de los 0 a los 6 afios: obstetricia, neonatologia, pediatria, tra-
bajo social, dependencia, menores, acogimiento familiar, escuelas infan-

tiles y tantos otros. Por ello, hemos intentando recoger sus impresiones

Web del «Observatorio de la
Infancia» (Ministerio de Derechos
Sociales y Agenda 2030) destinado
a la defensa y promocién de los
derechos de la infancia

«Infancia en Datos» es una web del
Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social para consultar los
principales datos disponibles sobre
la situacion de la Infancia en
Espania y las Comunidades

Auténomas
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Apoyando el desarrollo en la primera
infancia: de la ciencia a la aplicacion

agran escala

Un resumen ejecutivo de Ia serie do The Lancet

“Para que un nifto pequeno se desarrolle sano se le debe proveer con un
c u sal

0, que
lades, su seguridad y proteccion y
desde muy temprana edad.”

La serie de desarrollo de la pri-
mera infancia de Lancet de 2016
destaca el desarrollo de la pri-
mera infancia en un momento en
el que ha sido respaldado univer-
salmente en los Objetivos de De-
sarrollo Sostenible de 2030.
https://www.who.int/publica-
tions/m/item/advancing-early-
childhood-development-from-sc
ience-to-scale

Desarrollo de la Primera Infancia:
Un Potente Ecualizador

Informe Finsl

Cubierta del informe final de la
OMS de 2007: Desarrollo del nifio
en la primera infancia: un pode-
roso ecualizador, Irwin L., Sid-
digi A., Hertzman C.
https://www.who.int/social_de-
terminants/publications/early_c
hild_dev_ecdkn_es.pdf
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en la segunda parte de este documento (cap. 4). Pero si hay una red insti-
tucional que se ha convertido en un observatorio preferente de esta tipo-
logia de problemas, esa red es la que forman los Centros de Desarrollo
Infantil y Atencién Temprana (CDIATS).

El anélisis de datos de nuestros CDIATSs en unas y otras Comunidades
Auténomas es revelador en cuanto al incremento continuo de la demanda
que, en los servicios con més implantacién y en dreas metropolitanas, su-
pera ya el 10 % de cobertura de la poblacién menor de 6 afios (5). Y, en
cuanto al tipo de dificultades, no existe de momento en Espafia una deli-
mitacién y cuantificacién organizada de los trastornos del desarrollo, si
bien existen datos bastante consolidados en algunas CC. AA.

De todas formas, es interesante comprobar cémo hemos pasado de
problematicas vinculadas al concepto clasico de discapacidad (ceguera,
sordera, paralisis cerebral, cuadros sindrémicos) a un aumento significa-
tivo de los trastornos de la afectividad, la comunicacién y la regulacién
de la conducta (de vinculacién, adaptativos, de espectro autista, de com-
portamiento y atencién), asi como a la multiplicacién de problemas en el
ambito de la adquisicién del lenguaje, los habitos o la autonomia personal.
Recursos cuya adquisicién y riqueza es tan necesaria para la vida social.
Adema4s, es importante resefiar la gravedad y dificil reversibilidad de al-
gunas de las problemaéticas que debemos abordar cuando se solapan tras-
tornos afectivos, de la comunicacién, de la interaccién, del lenguaje y/o
del aprendizaje o nos encontramos ante cuadros de origen poligénico y
multifactorial (6).

Entodo caso, la extensién y aumento de los problemas del desarrollo
y también de su gravedad parece evidente. Datos de otros paises como
EEUU apuntan a una prevalencia de un 13,87 % de problemas del desa-
rrollo (7) mientras que ya hemos dicho que en nuestro entorno se supera
claramente el 10 % de poblacién infantil 0 a 6 atendida en los CDIATSs
una vez que estén asentados en su comunidad y cuentan con recursos
suficientes.

Es importante sefialar, ademas, que en el fondo de estas dificultades
y en los perfiles biograficos o la historia familiar de muchos de los casos
que atendemos solemos encontrar mas de una de las denominadas «ex-
periencias de adversidad en la infancia» (ACE) cuya trascendencia a corto
y largo plazo (8) puso de relieve el ACES Study (9, 10) ya en 1998 y, a con-
tinuacién, muchas otras investigaciones (11 - 14).

Las «experiencias de adversidad en la infancia» van mas allé de las
circunstancias que tradicionalmente se han identificado como causantes
de problemas en el desarrollo: las discapacidades sensoriomotrices y cog-
nitivas, las enfermedades raras, la gran prematuridad, el abandono y el de-
samparo.. Y dan nombre a un amplio abanico de circunstancias
biopsicosociales como el abuso, la negligencia en los cuidados, la pobreza,
el estrés, la depresién, la ansiedad crénica, el consumo habitual de téxicos,
los conflictos graves entre los cuidadores principales o la desaparicién su-
bita de un progenitor.



Las nuevas morbilidades en el desarrollo infantil

Los nifios que experimentan cuatro o més ACE tienen de 2 a 3 veces
mayor riesgo de padecer enfermedades cardiacas y cancer, 32 veces mas
probabilidades de tener problemas de aprendizaje y comportamiento. Y
el 100 % de los nifios que experimentan 7 o més ACES tienen retrasos en
el desarrollo (15).

llustracion 1: ACES y retraso en el desarrollo
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Barth, R. P, et al. (2008). Developmental status and early intervention service needs have mal-
treated children. Washington, DC: U.S. Department of Health and Human Services, Office of the As-
sistant Secretary for Planning and Evaluation. http://aspe.hhs.gov/hsp/08/devneeds/ch2.htm#B

En los ultimos afios se han ido identificando y cuantificando cada vez
mejor en Espafia algunas de estas experiencias adversas o factores de riesgo
para el desarrollo, lo que permite disponer de una panordmica mucho mas
objetiva de los nifios y las familias que se encuentran en situaciones que
precisan un mayor apoyo de los recursos publicos y en muchos casos Aten-
cién Temprana:

® 2,70 % de malformaciones congénitas segin los datos de EUROCAT de 2019

(16).

® 7 % de prematuridad, siendo alrededor de un 5,5 % prematuros moderados
(entre 32 y 37 semanas), un 1% muy prematuros (entre 28 y 32 semanas) y un 0,5
% prematuros extremos (menos de 28 semanas) (17).

® 8 % de recién nacidos con bajo peso (18).

® 0,59 % de menores de 18 afios estan atendidos en el sistema de proteccion.
De los cuales todavia 1.177 nifios y nifias de O a 6 afios estan en acogimiento resi-
dencial, mientras que son 5.165 los que estan en acogimiento familiar (19). En
2020 hubo 4.915 notificaciones de maltrato en ninos de 0 a 6 anos.

® 30 % tasa de obesidad y sobrepeso en menores de 6 afios (20). Un 4,5 % de
los menores de 18 afios no podia permitirse una comida de carne, pollo o pescado
al menos cada dos dias, de lo que se desprende que unos 373.500 nifios y nifias
podrian estar sufriendo malnutricion en Espaiia (21).

Retos de Futuro | 17
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® 14,8 % de las madres sufren depresion en el primer afio de vida del nifio/a
(22).

® 13 % de los niflos entre 4 y 14 afios tienen riesgo de sufrir problemas de salud
mental (23).

® 11,5 % de las familias son monoparentales y en ellas la mitad se encuentra
en situacion de pobreza (24).

® 16 % es la tasa actual de abandono escolar temprano (25), sin terminar los es-
tudios correspondientes al periodo de escolarizacion obligatoria.

® Un 8,5 % de los menores de 18 afos sufre pobreza energética, 703.500 nifos,
ninas y adolescentes viven en hogares que no pueden permitirse mantener la vi-
vienda con una temperatura adecuada (26). El 26,5 % de los menores de 6 viven

en hogares con carencias especificas* (27).

® 27,4 % es la tasa de pobreza infantil moderada (2,26 millones de ninos), 14,1 %
en situacién de pobreza alta (1,16 millones) y un 5 % en pobreza severa (411.000)
(28). siendo el nivel educativo, de ocupacién o el lugar de origen, factores sig-
nificativos de inclusion/exclusion en dichas situaciones.

Las cifras de la pobreza infantil en Espafia son particularmente gra-
ves, especialmente en colectivos que ya sufren otras situaciones de ad-
versidad. Ya hemos citado que el indice de pobreza entre las familias
monoparentales es del 49,1 %, pobreza que es severa en uno de cada tres
hogares monoparentales y en uno de cada tres hogares con méas de 3 me-
nores a cargo. Pero estas tasas llegan al 54 % en los nifios de etnia gitana
y también al 50 % de los menores con progenitores migrantes. Y los indi-
cadores de evolucién de las rentas parecen indicar que la pandemia
COVID-19 ha generado un deterioro mayor de las condiciones socioeco-
ndmicas, un incremento de la desigualdad (28).

Se trata, como vemos, de datos que nos advierten de que un alto por-
centaje de los itinerarios de vida de la primera infancia y de las condicio-
nes de crianza estén afectados de manera desfavorable. Y nos indican
que para un sector importante de las familias hay necesidades evolutivas
bésicas de la primera infancia cuya satisfaccién se convierte en una tarea
dificil cuando no imposible de abordar y resolver. En unos casos, los
menos, por los problemas intrinsecos que presenta el nifio y la dificultad
de adaptarse a sus peculiaridades (discapacidad, prematuridad...). En
otros, los mas, por las limitaciones o disfunciones del entorno de crianza
para encontrar el tiempo, las condiciones y/o la sensibilidad adecuadas
a dichas necesidades.

Cabe decir, finalmente, que este desajuste de los entornos de
crianza para cumplir eficazmente con su funcién evolutiva, es un pro-
blema que alcanza y preocupa a la mayoria de los paises del mundo y
a los més reconocidos organismos internacionales. De hecho, a partir
de la publicacién de las series sobre Desarrollo Infantil Temprano (29),
los estudios de UNICEF sobre Infancia y Objetivos de Desarrollo Soste-

nible (30) o el informe sobre vulnerabilidad evolutiva de la Infancia de
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la OCDE (31), la Organizacién Mundial de la Salud encargé a un grupo
de expertos la realizacién de una revisién sistematica sobre la importan-
cia de los primeros cuidados. Esta revisién (32), ha concluido reciente-
mente con la elaboracién en colaboracién con UNICEF del «Manual de
cuidados carifiosos y sensibles para el desarrollo infantil: un marco para
ayudar a los nifios a sobrevivir, prosperar y transformar la salud y el po-
tencial humano» (33) (Nurturing Care), que plantea la exigencia de crear
de forma universal los entornos, servicios y apoyos que permitan a los
cuidadores principales proporcionar buena salud, nutricién adecuada,
atencién sensible, proteccién, seguridad y oportunidades de aprendizaje
(34), asi como de organizar una base de datos para el seguimiento de las
politicas de primera infancia en la cuenta atrds para la consecucién de
los Objetivos del Desarrollo Sostenible en 2030.

lustracion 2: La necesidad de cuidados sensibles y carifiosos
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OMS, WHO 2020 Improving early childhood development;
https://www.who.int/publications/i/item/97892400020986

«Posibilitar que los ninos y ninas alcancen su potencial
evolutivo es un derecho humano y un requisito
esencial para el desarrollo sostenible»

(35) OMS, 2020.
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ace ahora 70 afios que John Bowlby (1), a peticién de la OMS,

apunté las bases de lo que posteriormente seria la teoria del

apego, sobre la importancia de la vinculacién entre madres e

hijos. Una teoria que después de diversas polémicas hoy goza del
respaldo undnime de la comunidad cientifica y de los que trabajamos en
el itinerario 0-6.

El apego, como otras necesidades de la infancia, ha permanecido du-
rante afios en una posicién subordinada a la extraordinaria prioridad
que en otras épocas y por supuesto también ahora, habia que otorgar a
la supervivencia y la salud fisica. Atn hoy, la consideracién de las espe-
ciales necesidades afectivo relacionales que tienen los bebés es minimi-
zada con frecuencia para limitar los permisos parentales o allanar el
camino a la conciliacién de las tareas de crianza con el desempefio la-
boral de los padres.

Los que trabajamos con nifios menores de 6 afios, comprobamos todos
los dias lo que significa el apego, su ausencia, su pérdida o su inestabilidad
y nos felicitamos del documentado llamamiento de los organismos inter-
nacionales a la generalizacién de los cuidados carifiosos y sensibles como
una poderosa llamada de atencién sobre la necesidad de proteger y resi-
tuar la organizacién afectivo relacional de todos los nifios y nifias en una
posicién axial del desarrollo, en tanto que se trata de un aspecto primor-
dial de la socializacién y el equilibrio emocional.

Junto al apego hay otros aspectos clave que proceden de multiples
investigaciones y experiencias de trabajo con la primera infancia y con
sus familias, que cuentan con el reconocimiento y recomendacién ex-
presa de la Unién Europea (2), son motivo de consideracién prioritaria
en el trabajo de los servicios de Atencién Temprana y deberian tenerse
en cuenta como un derecho universal de todos los nifios y nifias. Los re-
sumimos a continuacién:

Bowlby, J., Maternal care and
mental health. Informe elabo-
rado en nombre de la Organiza-
cién Mundial de la Salud como
contribucién al programa de las
Naciones Unidas para el bienes-
tar de los nifios sin hogar. Gine-
bra: Serie de monografias de la
Organizacién Mundial de la
Salud. 1952
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Patterns of attachment: A
psychological study of the
strange situation. Ainsworth et
al. Taylor and Francis, 2015

C. Moore y P. Dunham (eds.).
Joint Attention: Its Origins and
Role in Development. Hillsdale,
N.J. Erlbaum. 1995
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1. El reconocimiento de la importancia del apego seguro. El apego, producto

de la evolucion de la especie, como en otros mamiferos, nos predispone a la bus-
queda de una vinculacion que nos permita sobrevivir y adquirir un sentimiento
de seguridad. Se trata de una relacion afectiva intensa, duradera, de caracter
singular, que se desarrolla y consolida en primer lugar entre el bebé y la madre
o su cuidador principal durante el primer ario de vida y proporciona el consuelo,
la proteccion y la sequridad que precisamos. Comienza por iluminar la sonrisa
en los primeros meses. Alimenta la ansiedad ante los desconocidos a partir del
séptimo-octavo mes y provoca siempre la busqueda del criterio del adulto ante
cualquier acontecimiento que genera incertidumbre. El apego es seguro cuando
la otra persona esta disponible incondicionalmente, lo que facilitara la empatia,
la comunicaciéon emocional, la identificacion y el amor entre ambas. Permitira
saber que se dispone de un refugio y también de una base segura para la explo-
racion. Pero generard también una exigencia de proximidad y disponibilidad
cercana que s6lo empieza a liberarse cuando el nitio, hacia los dos anos, es capaz
de confortarse con la imagen mental de su madre o cuidador principal. O, antes
de eso, si ha podido establecer relaciones similares con otros adultos que le ofre-
cen un afecto semejante, continuo y disponible. La prioridad de disponer de en-
tornos que faciliten un apego seguro, deberia ser un criterio imprescindible en
el dibujo del itinerario mas temprano de los ninos, al menos en el periodo de 0
a 2 anos (3 - 5).

.La necesidad de un proceso de diferenciacion para afirmar la identidad

personal. De manera simultanea al apego, pero con diferente cronologia tem-
poral tiene lugar un proceso lento y progresivo de diferenciacion emocional del
nifio respecto a su madre o cuidador principal en direccion a una identidad per-
sonal separada, con sus propios deseos e intereses. Este proceso emerge y puede
reconocerse ya en las interacciones del primer semestre y en los juegos de afir-
macidn, provocacion, pseudoagresion o demostracion (showing-off) del se-
gundo semestre pero alcanza un momento algido y critico entre los 18 y 24 meses,
cuando coincidiendo con el ejercicio de la libertad de andar y la mayor destreza
manipulativa se multiplica el «no», aparecen declaraciones tan reveladoras como
«mio» y «yo» y se inicia la expresion de sentimientos de orgullo, vergiienza y
culpa, indicativos de la presencia de sequridad emocional en uno mismo pero
también de la influencia de la mirada de los demas, de la mirada de las personas
significativas para el niflo. Con la afirmacion personal el nifio es capaz de ad-
quirir autonomia respecto de su figura de referencia, de explorar y hacerse pre-
sente en el mundo por si mismo. Toda la problematica que rodea las relaciones
inadecuadas y también sobreprotectoras, desde la dependencia al infantilismo,
el aislamiento y la intolerancia a la frustracién, da cuenta de las consecuencias
que pueden derivar de la falta de reconocimiento del espacio propio del nifio y
de la falta de acomodo y negociacion entre las diferentes perspectivas de los
participantes, que debe presidir cualquier relacion (6,7).

.El aprendizaje de las competencias comunicativas y de autorregulacion.

Desde que nace el nifio esta preparado para negociar, al principio para la satis-
faccion de sus necesidades mas perentorias y después para el acceso a las perso-
nas, objetos o acciones que formen parte de un mundo de intereses que se hace
cada vez mas amplio. La protoconversacion, la atencion mutua, la atencion com-
partida, las conversaciones sobre el presente, el pasado y el futuro son hitos de
un hilo conductor de relaciones en las cuales se aprenden las claves pragmaticas
multimodales de la comunicacion y el didlogo: los turnos, la expresion y actitud
emocional, la presentacion de objetos y asuntos, la reflexion y la reparacion. Los
intercambios y los didlogos tienen una complejidad y flexibilidad creciente, que
se va nutriendo del entorno de cada nifno, del aprendizaje del universo de valores,
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creencias, reglas y cédigos culturales que cada familia traslada a sus descen-
dientes y cada sociedad reclama a sus miembros. Durante la primera infancia,
la presencia de escenarios adaptados a las posibilidades evolutivas, en los que
cada parte puede aportar su posicion y su voz, serd el vivero del respeto a los
demads, la paciencia y la capacidad de espera, los recursos de reparacion y tole-
rancia frente a la ambigiiedad y la ambivalencia, y el desarrollo de la impres-
cindible reflexion sobre la posicion de los otros y de uno mismo. Fundamentos
de lo que se ha venido en llamar competencias de autorregulacion o funciones
reflexivo/ejecutivas (8 - 11).

4. La existencia de oportunidades para compartir la exploracion y el juego,
es otro pilar esencial del desarrollo personal, un tiempo privilegiado distanciado
de las rutinas diarias y el discurrir de la realidad cotidiana, desde el que accede
a conocer en primera persona las caracteristicas fisicas y sociales de los objetos y
los codigos que los representan y caracterizan; que le permite interiorizar, prac-
ticar y entender las reglas de convivencia, los roles y los sentimientos en que se
fundamenta la vida social; que le ayuda a elaborar y afrontar los conflictos de su
vida cotidiana. En los primeros afos, la riqueza de la exploracion y el juego son
la derivacion del apego seguro y de la creacion de escenarios que lo estimulan,
lo sostienen y lo amplian, siempre desde el andamiaje y soporte de las figuras
adultas que son un referente para cada nifio. La identificacién de la presencia o
ausencia de los juegos de sostén, sensoriomotrices, presimbdlicos y simbdlicos,
su variedad, creatividad y riqueza nos ofrecerad una perspectiva casi siempre acer-
tada de la situacion evolutiva de cualquier nifio (12).

La web «Familias en positivo»
contiene guias para el acompa-
flamiento de las familias:
https://familiasenpositivo.org/
system/files/quia_de_buenas_
practicas_zo1s.pdf

5.1a vivencia del hogar como un refugio seguro, ordenado por una se-
cuencia de rutinas habituales, participativas y confortables, que ofrezca
al grupo familiar la posibilidad de atender conjuntamente a sus necesidades ba-
sicas: de espacio, de tiempo de relacion, de vestido, de ocio, de alimentacion
reqular y buena nutricion, de suefio tranquilo. Una vivencia de control sobre lo
que acontece, de expectativas regulares y tranquilizadoras, con relacion a la sa-
tisfaccion de demandas corporales como el hambre, la sed, la posibilidad de
buscar compaiiia y consuelo cuando llega la ansiedad, la incertidumbre o la an-
gustia. El nifio experimenta una vivencia de riesgo cuando se sufren situaciones
de inseguridad crénica o ignorancia sobre las necesidades basicas. Y que segtin
los datos de la OCDE afecta de forma severa a 1 de cada 6 nifos en la Unién Eu-
ropea (13-16).

6.La proteccion frente al abuso de pantallas. El desarrollo de las tecnologias

de la informacion ha modificado sustancialmente los habitos de la vida cotidiana GUIDELINES ON

q . . ) PHYSICAL ACTIVITY,
a través del acceso permanente a internet, una television que emite las 24 horas, SEDENTARY BEHAVIOUR
o una telefonia mévil que se aduefia continuamente de nuestra atencién e inte- D e

rrumpe las relaciones presenciales, dando acceso a imagenes de todo tipo, des-
reguladas y subordinadas en gran parte de su contenido a intereses publicitarios.
Segun encuestas realizadas en USA, los nifios de 2 a 4 afios pasan 2 horas 39 mi-
nutos de promedio usando pantallas (17). En muchas familias, el acceso precoz
a los moviles, los ordenadores y la television tiene una valoracion positiva a pesar
de que los investigadores ya han sefialado efectos negativos como el «déficit de
transferencia», la dificultad o imposibilidad de trasladar lo que se ve en las pan-
tallas a otras situaciones de la vida real o la «tecnoferencia», la interrupcion
continua de las situaciones compartidas por la entrada de llamadas, avisos o
noticias desde los teléfonos moéviles o la television. Por otro lado, el exceso de

exposicion a estos medios se ha asociado con el empobrecimiento de los recursos OMS, Guidelines on physical ac-
de comunicacién, comprensioén, expresién y autoregulacién e incluso con la tivity, sedentary behaviour and
creacion de situaciones de verdadera adiccion (18, 19) sleep for children; https://apps.

who.int/iris/handle/10665/311661
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7.1a proteccion frente a la exposicion a toxicos (alcohol, tabaco y otros...)
El periodo de mayor vulnerabilidad del sistema nervioso en desarrollo comprende
la etapa prenatal, el embarazo es un periodo clave para la formacién y madura-
cion de los 6rganos del feto, existen periodos criticos en las distintas etapas de
desarrollo del sistema nervioso que lo hacen vulnerable a los efectos de la expo-
sicion a toxicos directos como el alcohol, el tabaco, drogas, agentes medioam-
bientales, etc. que pueden incidir en trastornos estructurales o de la funcién
cerebral. Un estilo de vida saludable antes, durante y después del embarazo es
fundamental, incluyendo el periodo de lactancia en el que el cerebro esta en
fases importantes de maduracion. El consumo de alcohol durante el embarazo
es una de las primeras causas conocidas y prevenibles de dano cerebral prenatal,
seguido por el consumo de otras drogas. La puesta en marcha de consultas pre-
concepcionales y campatias informando sobre los peligros de su consumo son
esenciales para la prevencion. Dichas campafias no se cifien tan solo a este as-
pecto sino también recomiendan otros cuidados durante el embarazo y lactancia
que favorecen el desarrollo fetal y de los primeros afios como son una buena nu-
tricién, pautas de higiene para prevenir infecciones, el uso racional de medica-
mentos, etc. (20, 21).

Mas alla del embarazo y el parto (sindrome de Abstinencia del recién nacido) pero

Wt th ResmarchSas About e Impact no menos importante, la exposicion posterior a toxicos y drogas puede continuar

provocando problemas en el desarrollo y en la salud general de la infancia, mu-

chas veces acompanando a circunstancias ambientales adversas en las que se de-

sarrolla la crianza de los nirios. De ahi la necesidad de tener en cuenta estos

factores que inciden de forma importante en el desarrollo en los primeros afos

s de vida. Las evidencias cientificas son limitadas, pero muestran que los nifios y

adolescentes expuestos durante el embarazo a cannabis, a alcohol, etc., pueden

presentar: alteraciones en el desarrollo cognitivo que se manifiestan de forma mas

clara a partir de los 3 afios; una mayor tasa de fracaso escolar; conducta hiperac-

tiva y falta de atencion y; un mayor riesgo de inicio en el consumo de drogas y
delincuencia en etapas posteriores de la vida (22).

Screen sense. What the Research
Says About the Impact of Media
on Children Aged 0-3 Years Old.
Zero to three 2018.
https://www.zerotothree.org/re-  REFERENCIAS
sources/2536-screen-sense-
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children-aged-o-3-years-old
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onforme a las hipétesis teéricas que alumbraron los inicios de la

Atencién Temprana, las investigaciones de los dltimos afios confir-

man que la primera infancia es un periodo madurativo en el que dis-

ponemos de una extraordinaria plasticidad evolutiva, que ofrece la
capacidad de adaptarse a entornos naturales muy diferentes y a circuns-
tancias histéricas que nos ofrecen una diversidad inimaginable de identi-
dades posibles, cada una con sus creencias, valores, idiomas, habilidades
y expectativas de ser. La plasticidad se fundamenta en una interaccién
constante entre la predisposicién genética y las influencias del entorno
social y ambiental. Sabemos hoy que esta plasticidad esté facilitada desde
la fecundacién por mecanismos epigenéticos y, durante los primeros afios
de vida, por el extraordinario despliegue de conectividad y expansién ce-
rebral que tienen lugar en esta etapa en intima conexién con el universo
socioambiental.

Los mecanismos epigenéticos permiten esta interaccién genes-am-
biente, lo que nos ayuda a entender cémo influye el ambiente celular (y no
sélo la herencia) en la determinacién del crecimiento, la diferenciacién ce-
lular y la ontogenia, activando y desactivando genes especificos en funcién
del entorno predictible. La epigenética explica cada vez mejor la accién con-
junta de la naturaleza y el ambiente sobre los procesos embriolégicos que
conforman el conjunto de érganos y sistemas en todo el periodo prenatal,
perinatal y postnatal dando cuenta tanto de los efectos positivos de los bue-
nos cuidados y la buena nutricién como, por el contrario, de efectos negati-
vos de la pobreza, la prematuridad, o la malnutricién.

Por otro lado, a partir de una dotacién neuronal que estd practica-
mente completa al momento de nacer, se han podido estudiar los procesos
de conectividad, estabilizacién y refuerzo de las redes neuronales més usa-
das y el debilitamiento y desaparicién de las que resultan disfuncionales

(poda sinéptica), creando una plataforma biolégica esencial para sostener
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QUE ES LA
EPIGENETICA?

La “epigenética” es un area Durante el desarrollo, el ADN que forma
emergente de investigacion nuestros genes acumula marcas quimicas que
cientifica que muestra cémo las determinan cuénta expresion de esos genes se
influencias ambientales (las manifiesta. Esta coleccién de marcas quimicas
experiencias de los nifos) afectan se conoce como el "epigenoma". Las diferentes
realmente la expresion de sus experiencias que tienen los nifos reorganizan
genes. esas marcas quimicas. Esto explica por qué los

gemelos genéticamente idénticos pueden
exhibir comportamientos, habilidades, salud y

L = logros diferentes.
Esto significa que la vieja

idea de que los genes %
estan "grabados en piedra"

ha sido refutada. @
Naturaleza vs. Crianza

ya no es un debate.

iCasi siempre son ambos! é.

Cuando, durante el

Los genes que heredan los desarrollo, las

ninos de sus padres

biolégicos proporcionan reorganizan las marcas

informacion que guia su epigenéticas que

desarrollo. Por ejemplo, gobiernan la expresién

qué tan altos podrian llegar génica, puede hacer

a ser eventualmente o el cambiar la informacion

tipo de temperamento que que los genes liberan y

podrian tener. el modo en cémo lo
hacen.

Por lo tanto, el epigenoma puede ...0 influencias negativas,
verse afectado por experiencias O v como toxinas ambientales
positivas, como relaciones de apoyo v o circunstancias de vida

y oportunidades de aprendizaje... o3 estresantes...

©

...que dejan una “firma” epigenética Unica en los genes. Estas firmas pueden ser temporales o permanentes y
ambos tipos afectan la facilidad con que los genes se activan o desactivan. Investigaciones recientes demuestran
que puede haber formas de revertir ciertos cambios negativos y restaurar el funcionamiento saludable. Pero la mejor
estrategia es apoyar las relaciones receptivas y reducir el estrés para desarrollar cerebros fuertes desde el principio.

Las experiencias muy tempranas en
la vida, cuando el cerebro se esta
desarrollando mas réapidamente,
causan adaptaciones epigenéticas
que pueden influir en cuéndo y como
los genes liberan sus instrucciones
para construir capacidades futuras
de salud, habilidades y resiliencia.
Es por eso que es crucial
proporcionar experiencias de apoyo
y carifo a los nifos pequenos en los
primeros anos.

Los servicios como la atencion médica de
alta calidad para todas las mujeres
embarazadas, los bebés y los nifios

pequefos, asi como el apoyo a los
nuevos padres y cuidadores
J % pueden, literalmente, afectar la
quimica que rodea a los genes
de los ninos. Las relaciones de
apoyo Y las ricas experiencias de

aprendizaje generan firmas
epigenéticas positivas que
activan el potencial genético.

Center on the Developing Child &/ HARVARD UNIVERSITY
For more information: https://developingchild.harvard.edu/epigenetics
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la actividad social. Los primeros afios de vida son una etapa de intensa
actividad sinéptica, establecimiento y desaparicién de las interrelaciones
neuronales, preparando y dando soporte a las importantes experiencias
de aprendizaje que tienen lugar.

Ilustracion 1: Mecanismos epigenéticos

Epigenética

Metilacion DNA Modificaciones de Histonas Micro-RNAs

DNMTs HAT| | HDAC i mi-RNAs
%; @ %) ® ©
P e [ [

QR

[T
el dosisons

micro-RNA

Metilacion DNA

Un esquema basico de los mecanismos epigenéticos y el papel de la metilacién del DNA, de la
modificacion de histonas por acetilacion y de la metilacién y control por microARNs.

Imagen y traduccidn a partir de (1) Chaturvedi P, Tyagi SC. Epigenetic mechanisms underlying
cardiac degeneration and regeneration. Int ] Cardiol. 2014 Apr 15; 173(1): 1-11. DOI:
10.1016/j.ijcard.2014.02.008.

Pero esta plasticidad, y las posibilidades que ofrece, no debe hacernos
olvidar que existen alteraciones genéticas (cromosomopatias y genopatias)
que en la actualidad no tienen tratamiento curativo y también existen fases
criticas o sensibles, ventanas de oportunidad bioldgicas durante las cuales
un érgano o sistema debe madurar. El efecto irreversible de infecciones con-
génitas como el citomegalovirus, la exposicién al alcohol o la desnutricién
durante el embarazo, la privacién de luz o de la audicién en el periodo pos-
tnatal son algunos ejemplos (2 - 5).

De especial interés para las politicas de primera infancia es comprender
que la presencia de cuidadores sensibles puede permitir al nifio afrontar y
sobreponerse sin dafio a la mayoria de las situaciones de estrés y adversidad
como el hambre, la sed, el frio, el dolor o la frustracién, que de forma natural
se presentan en la vida cotidiana (estrés moderado o tolerable). Todo ello
siempre que el binomio cuidadores/adversidades no implique situaciones
inconsolables de sufrimiento intenso, reiterado o continuo, el denominado
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«estrés téxico», que produce la modificacién de la respuesta neuroendo-
crinolégica cuando se experimenta una sobrecarga continuada y excesiva
de los sistemas de alarma y una hipersensibilizacién del eje hipotdlamo-hi-
pofisario-adrenérgico que controla la liberacién de cortisol.

Hoy nos consta que, sometido a un estrés excesivo, el cerebro aprende
a responder de una manera patolégica, con patrones extremos de defensa
o de evitacién que se mantienen como una tendencia reactiva ante cualquier
expectativa de dolor o sufrimiento a lo largo del ciclo vital. En el primer
caso, podremos observar respuestas desproporcionadas, en forma de con-
ductas de descontrol extremo, llanto inconsolable y extremadamente in-
tenso, o comportamientos agresivos hacia si mismo o hacia otras personas.
En el segundo, podremos observar ensimismamiento, desconexién, desin-
terés, pasividad, falta de reaccién y expresividad emocional. Son dos formas
polarizadas de desajuste extremo cuando los nifios se habitiian a afrontar
situaciones de sufrimiento sin esperar ayuda o consuelo, que tienen dificil
solucién posterior. Y que, por lo tanto, deben tenerse en cuenta en las poli-
ticas de atencién a las necesidades bésicas de la infancia, de prevencién

universal y prevencién secundaria.

Tabla 1: Estrés positivo, tolerable y toxico

Estrés positivo Estrés tolerable

Intensidad leve Intensidad intermedia Intensidad alta

Poco frecuente Frecuencia baja/moderada  Frecuencia alta

Hay consuelo Hay consuelo No hay consuelo efectivo
Cortisol baja a linea base Cortisol baja a linea base Cortisol no baja a linea base

(2) Tabla modificada de una presentacién en PPT de Cecilia Moraga. Programa Chile Crece Contigo.
Modalidades de apoyo al desarrollo infantil. 2018

Por eso, las medidas de proteccién de los procesos de maduracién y
crianza, el apoyo a la idoneidad de los entornos evolutivos donde se fragua
cada una de las personas que estamos convocadas a ser, la implantacién de
politicas sociales en esta etapa, debe saber aprovechar las posibilidades que
ofrece la neurobiologia y la socializacién, pero también respetar los limites

que imponen esos mismos procesos (6 - 9).
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abitualmente se entiende por infancia en situacién de vulnerabilidad

aquellas franjas de poblacién que, como consecuencia de la interac-

cién de factores individuales, sociales y ambientales precisa mas

apoyo, més recursos y mas inversién para alcanzar todo su potencial,
la autonomfia personal y la inclusién social (1).

En su extenso y reciente informe, ya citado, titulado «Cambiar las opor-
tunidades para los nifios vulnerables» la OCDE expresa su preocupacién
por el alto precio que pagan los nifios por la acumulacién de situaciones
adversas, sefialando en particular la vulnerabilidad que acompafia a la dis-
capacidad, a la prematuridad, a la inmigracién, a la pobreza, a los problemas
familiares de estrés, salud mental o convivencia, y a las diferencias en la po-
sibilidad de acceso a recursos, lo que limita atin maés las posibilidades de
estos grupos para superar la desigualdad y disponer de oportunidades de
desarrollo personal y movilidad social.

En la mayoria de los paises del mundo, especialmente en los paises més
desarrollados de la Unién Europea y en los que mejor se han edificado los
sistemas del llamado «estado del bienestar», la vulnerabilidad implicita a
estos grupos ha dado lugar a diferentes lineas de accidn, prestaciones, pro-
gramas y servicios. Sin dnimo exhaustivo citaremos ejemplos de actuacio-
nes preventivas de problemas en el desarrollo que se realizan en Espafia y
se dirigen a los grupos vulnerables mas comunes desde los departamentos
de Sanidad, Educacién y Servicios Sociales:

En sanidad

@ |a deteccion precoz de malformaciones e infecciones congénitas en el embarazo
(Para que nazca sano, seguimiento del embarazo, controles ecograficos y cribados
analiticos).

Changing the Odds
for Vulnerable Children

/ / BUILDING OPPORTUNITIES AND RESILIENCE

@) OECD

OECD (2019), Changing the Odds
for Vulnerable Children: Building
Opportunities and Resilience,
OECD Publishing, Paris
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® los programas de cuidados en el desarrollo a nifios prematuros en neonatologia,
y de seguimiento de la prematuridad.

® la estrategia de preparacion y atencion al parto normal del Sistema Nacional de
Salud.

® |os programas de cribado que han podido basarse en determinaciones analiticas,
ecografias u otras tecnologias y se han podido aplicar de forma generalizada per-
mitiendo la deteccion precoz de muchos defectos congénitos.

® los examenes del desarrollo incluidos en los programas del nifio sano.

® |os programas de seguimiento del nifio de riesgo

En educacion

® la politica de apoyo primero a la integracion en centro ordinario y después a la
inclusion educativa, reduciendo el acceso a los centros o servicios de educacion
especial a aquellos casos con grandes necesidades educativas especiales.

® la creacion de los departamentos y equipos de orientacion educativa y psicope-
dagoégica y el desarrollo de las medidas de apoyo del alumnado con necesidades
educativas especiales y/o especificas.

® la presencia generalizada en los centros educativos de los especialistas en peda-
gogia terapéutica o audicion y lenguaje y la progresiva incorporacion de fisiote-
rapeutas y auxiliares técnicos educativos en la etapa 3-6 para la atencion de los
alumnos con discapacidades motoras.

® ¢l cuidado de los llamados periodos de adaptacion en el transito del domicilio
a la escuela infantil, que pretende facilitar el ajuste de los nifios y ninas a un
nuevo contexto fisico y sobre todo social en condiciones de mayor seguridad
emocional.

En servicios sociales

® los programas especificos de reconocimiento de prestaciones econdmicas, ayudas
a la vivienda, técnicas o de accesibilidad para los nifios con discapacidad y en
situacion de dependencia.

® la modificacion de las politicas de institucionalizacion de los servicios de menores
recomendando su sustitucion total por el acogimiento familiar en familia extensa
0 ajena en menores de 6 anos.

® la constitucion de equipos técnicos de apoyo en los juzgados de familia.

® la generalizacion de los servicios comunitarios de servicios sociales con funciones
de informacion, orientacion y apoyo familiar.

® el desarrollo de programas de apoyo a mujeres con hijos en situaciones vul-
nerables o victimas de violencia de género, de mediacion familiar, de inclu-
sion y emergencia social, dirigidos a cubrir gastos de suministros basicos de
la vivienda, alimentacion, pago de hipotecas y alquiler y libros y material es-
colar, etc.



Valoracién de las politicas ptblicas de vulnerabilidad de la infancia

® ¢l inicio de programas de parentalidad positiva a nivel local al hilo de la Reco-
mendacién 2006/ 19 de la Comisién Europea sobre politicas de apoyo a la paren-
talidad positiva.

@ la creacion de redes de Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana que
dan respuesta a las necesidades de los nirios con trastornos del desarrollo, su fa-
milia y el entorno

Los resultados de estas politicas y programas han sido muy variables y
dificiles de contrastar o evaluar por su coincidencia con procesos de largo
alcance que han modificado la vida de la primera infancia y por la ausencia
de indicadores agrupados o pensados desde una politica transversal de in-
fancia dirigida a la infancia vulnerable.

Elitinerario y la cultura tradicional de crianza de 0 a 6 afios se ha visto
sacudida por cambios sociales de gran calado, entre otros, por la profunda
transformacién de la familia (2) (incorporacién masiva de la mujer al tra-
bajo, nuclearizacién, separacién de la familia extensa, retraso de la paren-
talidad, diversificacién, fragilidad y movilidad laboral, migraciones,
omnipresencia de medios teleméticos, etc.) y la acelerada extensién de los
cuidados sustitutivos y la escolarizacién precoz (3) que ha debido acom-
pafiarla. Pero, ademas, estos cambios sociales se han dado en medio de
acontecimientos politico-econémico-administrativos de gran alcance: de
un lado la incorporacién y expansién de la Unién Europea; de otro, una pro-
funda y prolongada descentralizacién del Estado central y de asuncién de
competencias por las distintas Comunidades Auténomas. Procesos que
han durado en algunos 4mbitos hasta treinta afios y que han podido difi-
cultar el disefio de esas politicas transversales, tanto a nivel europeo, como
estatal, como autondédmico o local.

De cualquier manera, los datos longitudinales que se pueden obtener,
vistos en abstracto apuntan a que hasta la fecha no hemos conseguido dis-
minuir de forma significativa las estadisticas de vulnerabilidad, quizés con
la Ginica excepcidén del abandono escolar! y la deteccidn precoz de malfor-
maciones y defectos congénitos®. Y ello a pesar de que en los ultimos
treinta o cuarenta afios se han multiplicado los programas y recursos de
todo orden, sociales, sanitarios y educativos, presentes en la vida de la pri-
mera infancia y sus familias. Nunca como ahora el espacio de vida de 0 a
6 afios habia tenido una oferta tan amplia de servicios. Pero también es
cierto que nunca se ha conseguido una coordinacién y articulacién efectiva
de dichos recursos y programas. Y la practica generalidad de los paises de
Europa han sefialado ésta fragmentacidn y ésta politica «en silos» (4) de
las diversas administraciones, centros y especialidades como un factor de-
terminante en la ineficiencia del gasto de las politicas publicas a favor de
la primera infancia.

Ahora, tras muchos afios de debate y anélisis, la Comisién Europea
ha adoptado finalmente una propuesta —en forma de Recomendacién del

La transformacién de las famillas en Espafa desde
una perspectiva socio-demografica

La transformacion de
las familias en Espana
desde una perspectiva
socio-demografica

sttt de Economis, Geogra

E—r———r——
Castro, T. & Seiz, M. La trans-
formacion de las familias en Es-
pana desde una perspectiva
socio-demogrdfica. Instituto de
Economia, Geografia y Demogra-
fia, CSIC. En Informe FOESSA. 2014

1 Desde 2010, la tasa de aban-
dono temprano en Espaia
ha disminuido 12,1 puntos,
pasando del 28,2% en 2010
al 16% en 2020, lo que supo-
ne un 43% menos, pero re-
sulta significativo que toda-
via sigamos teniendo las se-
gundas peores cifras de la
Unién Europea y seamos uno
de los 8 paises que no ha al-
canzado una tasa inferior al
10%. N.A

2 Como consecuencia de los
programas de prevencion de
defectos congénitos, las inte-
rrupciones voluntarias del
embarazo y los programas
universales de cribado de
metabolopatias, hipotiroidis-
mo e hipoacusia. N.A
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=

UNICEF Espania: Bases para el
Plan de Accion de la Garantia In-
fantil Europea en Espana. 2021.
https://www.unicef.es/publica-
cion/bases-plan-accion-gar-
antia-infantil-europea-espana

EU Strategy on the

RIGHTS OF
THE CHILD

o =

Estrategia de la UE sobre los
Derechos del Nifio y la Garantia
Infantil Europea (Version ilus-
trada). https://ec.europa.eu/
info/sites/default/files/dso82104
oenn_ooz2.pdf
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Consejo— para establecer, dando cumplimiento al principio 11 del Pilar Eu-
ropeo de Derechos Sociales, una Garantia Infantil Europea (5) destinada a
prevenir y combatir la pobreza infantil y la exclusién social y fomentar la
igualdad de oportunidades para los nifios (personas menores de 18 afios)
en riesgo de pobreza o exclusién social. La Garantia Infantil Europea pro-
porciona orientaciones concretas a los Estados miembros para que elabo-
ren Planes de Accién de caricter integral y multidimensional dirigidos a
garantizar el acceso efectivo y no discriminatorio de estos nifios a un con-
junto de servicios clave, como educacidn, atencién sanitaria, vivienda y nu-
tricién saludable. En pie de igualdad con sus pares.

Las dificultades para realizar una valoracién en profundidad de las po-
liticas publicas que Espafia dirige a la prevencién de los factores de vulne-
rabilidad de la infancia, més alld de constatar la evolucién longitudinal de
algunos datos y poder apreciar buenas y malas préacticas sectoriales en unas
u otras Administraciones nos ha orientado a tratar de dar voz en este punto
a los servicios y programas que estén en primera linea de atencién a estos
grupos o colectivos. Para lo cual hemos pedido opinién a personas repre-
sentativas que puedan ayudarnos a obtener una visién transversal de las di-
mensiones de estas situaciones de adversidad para el desarrollo (pobreza,
prematuridad, discapacidad, enfermedades raras, violencia, desamparo, ex-
clusién y marginacién), de la eficacia de las politicas que tratan de preve-
nirlas: prestaciones econdémicas, sociales, educativas, técnicas, y de los
posibles cambios o0 mejoras que valoran como oportunas y necesarias. Sus

reflexiones figuran a continuacién.
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«Si tu supieras la cantidad de veces
que he vivido que mi hijo se iba a
morir durante el embarazo... »

os programas de Deteccién en

el dmbito de la Atencién Tem- «Con lo que nos ha costado tener este hijo...
prana (AT) tienen una doble ver- luego nacié prematuro y con tantos
tiente, clasicamente se sitdan en el problemas... yo no sé si sabré cuidarlo»

ambito de la prevencién, pero hay que

tener ademds en cuenta su considera-  «Me daba miedo hacerle dario si le acariciaba»

cién como parte de la Intervencién ya

que, al actuar disminuyendo los «Es un bebé muy tranquilo, le pongo la Tablet

efectos de los factores de riesgo y delante... es muy listo porque sabe manejarla

potenciando los factores de pro- mejor que yo... Eso si, no habla nada»

teccidén, mejoran el desarrollo y el

bienestar del nifio y la familia. «No he podido venir al control del desarrollo
La deteccion precozde los signos  porgye no tenia quien me trajera hasta aqui...

de alerta en el Desarrollo Psicomotor

y de los criterios de riesgo neuro-psi-
co-sensorial y socio-familiar en periodo
pre-peri y postnatal, conllevan la valoracién
y el Seguimiento Neuromadurativo de los nifios que los presentan, el
diagnéstico (funcional, etiolégico y sindrémico) y la intervencién de
los Trastornos del Desarrollo y de las situaciones de riesgo en los
primeros afios de la vida, cuando existe una mayor plasticidad neuronal
y un mayor crecimiento cerebral, condicionando asi el mejor nivel de
bienestar bio-psico-social y de capacidad de funcionamiento, uno de
los objetivos de la Atencién Temprana (1).

Se pueden distinguir dos niveles de deteccidn, la que se da en los
programas de aplicacién universal durante el embarazo, recién nacido
(RN), controles periddicos en el Programa del Nifio Sano, y la deteccién
que se lleva a cabo en los programas de seguimiento del nifio con facto-
res de riesgo neuroldgico en periodo pre-peri y postnatal, que junto a la

y el billete del autobus cuesta tanto...»
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valoracién de los factores de riesgo socio-familiar asociados y de los fac-
tores protectores del desarrollo es sobre lo que se va a profundizar de
forma més amplia en este capitulo.

I: Programas de Deteccion de aplicacion universal

Para seguir un orden en el documento hemos ido situando cronolé-
gicamente los programas de deteccién siguiendo el ciclo vital: Existen
programas de cribado y deteccién en el embarazo, el periodo perinatal,
los primeros meses de vida en el &mbito de salud y servicios sociosani-
tarios que se continlian en el 4mbito de la educacién en los primeros
afios de vida. Estos programas deberian ser universales aplicados a toda
la poblacién, desde el momento de la concepcién como minimo, siendo
susceptibles de mejora si los ampliamos con las consultas preconcep-
cionales.

El seguimiento del embarazo, la deteccidén de problemas durante la
gestacién (normal y de «alto riesgo») se lleva a cabo en todas las unida-
des de obstetricia y uno de los retos que se plantean, desde la perspec-
tiva de la AT, es la mejora de la atencién y acompafiamiento de la
gestante en situaciones de alta vulnerabilidad, como las que viven las
familias con un diagnéstico prenatal de una posible alteracién del desa-
rrollo del nifio que va a nacer o la vivencia de la interrupcién de un em-
barazo que puede influir en futuras gestaciones, ya que constituyen
factores de riesgo para el desarrollo de los hijos ya nacidos o que nace-
ran en un futuro.

En el periodo de RN en las maternidades y en los centros de salud
se llevan a cabo el cribado de enfermedades endocrino-metabdlicas de
forma universal, no nos extendemos en este aspecto ya que va a ser de-
sarrollado en otro apartado de este documento (2, 3).

En cuanto al cribado de hipoacusia en el periodo neonatal hay cues-
tiones pendientes tales como su implantacién de forma universal en el
periodo de RN, mejorar la deteccién de las hipoacusias leves o modera-
das y las que progresan tras el nacimiento mediante la utilizacién de téc-
nicas de cribado combinado y seguimiento en edades posteriores,
creando unidades interdisciplinares que permitan la intervencién en los
primeros meses de vida, periodo en que la plasticidad auditiva es ma-
xima (4).

Durante la estancia en la maternidad o en las unidades neonatales
se dan las condiciones éptimas para detectar factores de riesgo recogi-
dos en la Clasificacién ODAT (5). La implementacién de los Cuidados
Centrados en el Desarrollo en las unidades neonatales donde los recién
nacidos van a permanecer un tiempo permiten detectar y a su vez pro-
teger de esos factores (este tema se contempla de forma extensa en otro
de los capitulos) siendo més dificultoso en la corta estancia en la mater-
nidad donde hay que animar y formar a los profesionales para detectar
situaciones, sobre todo de riesgo social, que han podido pasar desaper-
cibidas en etapas anteriores (6).
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Los programas de control del nifio sano que se llevan a cabo en los
centros de salud por parte de los equipos de Atencién Primaria son otra
de las herramientas de deteccién que se puede considerar «universal»
en los que no vamos a profundizar ya que otros autores que desarrollan
su actividad en esa érea lo hardn extensamente. Ademas de la aplicacién
de escalas y cuestionarios de cribado y deteccién de signos de alerta y
trastornos en el desarrollo (Haizea-Llevant, Denver, MCHAT, etc.), se
pueden detectar situaciones de riesgo social o de mayor vulnerabilidad
como ocurre en menores que han vivido experiencias adversas, en aco-
gida, familias inmigrantes, familias en situacién de exclusién social, etc.,
poniendo en marcha los recursos pertinentes (7).

II: Programas de valoracion y seguimiento neuroevolutivo de
recién nacidos y nifios de riesgo neuro-psico-sensorial

El recién nacido de Riesgo Neurolégico (RN RNg) es aquel nifio
que, por sus antecedentes pre, peri o postnatales, tiene més posibilidades
de presentar en los primeros afios de la vida problemas del Neurodesa-
rrollo, ya sean cognitivos, motores, sensoriales, perceptivos, del lenguaje,
de la comunicacién, del aprendizaje, emocionales o de conducta y pu-
diendo ser estos transitorios o definitivos (8 - 10). Este concepto de RN
RNg surge en Inglaterra en 1960 (11) y en la actualidad se considera no
sélo al RN sino también al nifio que presenta en los primeros afios de
vida patologia de riesgo neuro-psico-sensorial o en el que se detectan
alteraciones en el Neurodesarrollo. Hablamos pues de RN y de Nifio de
riesgo neurolégico (5).

A pesar de los avances en la atencién y en la aplicacién de medidas
preventivas durante el periodo periconcepcional, el embarazo, el parto
y en el periodo neonatal para proteger el Neurodesarrollo, el porcentaje
de RN RNg se mantiene alrededor de un 3-5 % de los nacidos.

Los programas de seguimiento protocolizados se iniciaron en nues-
tro pais en las Unidades adscritas con cardcter estructural en Servicios
de Pediatria, fueron pioneras y siguen funcionando las Unidades del H.
San Cecilio de Granada, HU Virgen Macarena de Sevilla y H. Clinico
San Carlos en Madrid a las que siguieron unidades en otras ciudades.
En la actualidad cada Unidad Neonatal mantiene un programa de segui-
miento del neurodesarrollo tras el alta (9 - 15) en las que se valoran los
riesgos bioldgicos y sociales asociados.

Los criterios de riesgo neuroldégico se recogen en los documentos
publicados por el GAT como el Libro Blanco de la AT de Espafia (2000)
(8) y enla ODAT (2008) (5). Queremos hacer especial mencidn a los eri-
terios de riesgo social y familiar referidos tanto en dichas clasificacio-
nes como en los protocolos de la comisién de expertos en
neurodesarrollo de la Sociedad Espafiola de Neonatologia (SENEO
www.seneo.es ), Asociacién Espafiola de Pediatria (AEP www.aeped.es),
Asociacién Espafiola de Pediatria de Atencién Primaria (AEPap
www.aepap.org ), Sociedad Espafiola de Neurologia Pediatrica (SENEP
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www.senep.es ), Comisién para la Deteccidén Precoz de la Sordera infantil
(CODEPEH) (4,13-16).

No todos los criterios tienen la misma frecuencia ni prondstico en
el neurodesarrollo. La prematuridad contintia siendo la primera causa
de morbi-mortalidad neonatal e infantil, constituye un importante pro-
blema de salud (la mitad de los nifios con Parélisis Cerebral han sido
prematuros). En las ultimas décadas ha aumentado el porcentaje de
nifios pretérmino (< 37 semanas), situdndose entre un 8-10 % de los naci-
mientos en paises industrializados, de los cuales el 1,2 % son pretérmino
de < 32 semanas y < de 1500 grs. La etiologia es multifactorial: técnicas
de reproduccidn asistida, inmigracién, patologia y estrés materno, edad,
etc. Las secuelas neuro-psico-sensoriales que se pueden observar a lo
largo del seguimiento van desde las més graves como la lesién cerebral,
la retinopatia grave cuya incidencia es inversamente proporcional al
pesoy a la edad gestacional, a otras més leves pero no menos importan-
tes como trastornos del desarrollo del lenguaje, déficit de atencidn, tras-
tornos del aprendizaje, etc.

En el seguimiento del RN RNg es de gran importancia valorar la aso-
ciacién de otros factores de riesgo para el desarrollo como son los fae-
tores de riesgo en los padres y nicleo familiar y en el entorno
(condiciones ambientales, socioeconémicas y psicosociales). Su de-
teccién conlleva la aplicacién de programas de seguimiento e interven-
cién especificos teniendo en cuenta que el riesgo socio-familiar se
asocia en un 15-20 % al riesgo neuroldgico (5, 6, 9, 10, 14). Los avances
en la medicina han producido cambios en la proporcidén de nifios que
nacen con factores de riesgo bioldgico a lo que hay que sumar los cam-
bios continuos en la sociedad, las circunstancias adversas socioecond-
micas, que han hecho ampliar los criterios de riesgo sociofamiliar.

Los Programas de Seguimiento tienen tres vertientes: Asisten-
cial, Investigador y Docente (1, 6 - 11, 13 - 16).

La vertiente asistencial primordial del Seguimiento es realizar un
control psico-neuro-evolutivo desde los 0 a los 6 afios, de todos los nifios
con riesgo de afectacién cerebral en el Periodo pre-perinatal y postnatal
y de los nifios con lesiones del sistema nervioso central ya establecidas,
que permita detectar lo méas precozmente posible anomalias del neuro-
desarrollo e iniciar de modo precoz el diagnéstico, el tratamiento y las
orientaciones oportunos. Esta labor asistencial del equipo de Segui-
miento es interdisciplinar y es imprescindible la coordinacién con los
profesionales que atienden directamente al nifio en las diferentes Areas
asistenciales (profesionales del &mbito de la Salud: Atencién Hospitala-
ria/ Atencién Primaria), Centros de Atencién Temprana, Servicios So-
ciales y Centros Educativos. Se trata de un seguimiento compartido. El
programa de seguimiento se debe realizar de forma protocolizada, de 0
a 6 afios, por profesionales expertos en neurodesarrollo (pediatra/ neu-
ropediatra/ psicélogo clinico infantil), utilizando la metodologia que

permita evaluar el desarrollo psicomotor en todas sus areas y realizar un
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acompafiamiento y una atencidén integral al nifio y a la familia, valo-
rando no sélo los factores de riesgo y los trastornos, sino también los
factores protectores del desarrollo del propio nifio, de la familia y del
entorno.

La atencidn a la familia es fundamental, ya que la dificil aceptacién
de un hijo con problemas influye en la dindmica familiar y en el desa-
rrollo personal de cada uno de sus miembros. En primer lugar, hay que
procurar que los padres tengan una informacién, veraz y adaptada a su
situacién emocional y cultural, siendo el inicio del apoyo familiar que
se va prestando sucesivamente. Esto les ayuda en la comprensién de los
problemas de su hijo y a establecer una relacién terapéutica basada en
la confianza, constituyéndose un marco apropiado para la toma de deci-
siones, en ocasiones tan variadas como inaplazables.

La funcién investigadora permite planificar las medidas preventivas
e intervenciones especializadas a nivel de los servicios de salud, servicios
sociales y educacién. Como objetivos de investigacién destacamos: la
evaluacién de la asistencia al embarazo, parto y periodo neonatal en nifios
de riesgo neurolégico; fomentar el desarrollo de guias y protocolos para
estandarizar la préctica clinica, basada en la evidencia cientifica; conocer
los porcentajes de los diferentes trastornos en el desarrollo debidos a fac-
tores de riesgo pre-peri y postnatales; valoracién de la asociacién del
riesgo socio-familiar al riesgo neurolégico.

Las unidades deben tener una constante labor docente, tanto en pre,
como en postgrado, que amplie y divulgue los avances en el conoci-
miento sobre: los criterios de riesgo neurolégico y socio-familiares, el
diagnéstico etiolégico de los trastornos del desarrollo, el ritmo de las
adquisiciones psicomotoras de los nifios de riesgo para una deteccién
precoz, el diagndstico funcional como proceso evolutivo y la atencién
precoz, interdisciplinar, coordinada y centrada en el nifio y la familia.

III: Programas de seguimiento como factor protector del
neurodesarrollo

Es indudable el papel protector y promotor del Desarrollo de los
programas de Seguimiento teniendo en cuenta sus caracteristicas posi-
tivas que pueden fortalecer a las familias para favorecer el vinculo y la
crianza. Esta vertiente protectora sobre los nifios que presentan factores
de riesgo toma mayor importancia, si cabe, en las situaciones de vulne-
rabilidad de las familias ya sea por situaciones de riesgo bioldgico, social
o ambos combinados como suele ser en muchas ocasiones. Por ejemplo,
durante la hospitalizacién de larga duracién del recién nacido el apoyo
a los padres y los Cuidados Centrados en el Desarrollo son esenciales,
siendo el objetivo general la creacién de un contexto terapéutico y faci-
litador donde puedan expresar sus necesidades y vayan conociendo las
caracteristicas de su hijo (13, 17, 18).

Este papel protector se puede ejercer en los primeros meses o afios ya

que estos nifios pueden presentar un retardo en la aparicién de hitos del
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desarrollo que a veces induce a diagndsticos en exceso, hay que ser cautos
e ir dando respuesta a las necesidades de cada nifio y cada familia, que de-
penden en muchas ocasiones de los problemas de salud concurrentes. Muy
importante es tener en cuenta los determinantes sociales ya que la etiologia
de los trastornos del neurodesarrollo es compleja y multifactorial, in-
fluyendo en ella tanto factores genéticos como medioambientales. Son
diferentes los avances que obtiene el nifio dependiendo del seno de la fa-
milia y el entorno en el que discurre su vida: Por ejemplo, en un nifio nacido
prematuramente su crecimiento y desarrollo en unas condiciones de ade-
cuado nivel educativo, estabilidad laboral y de habitabilidad permiten un
mejor desarrollo que el de otro cuya familia tenga un menor nivel socioe-
conémico condicionada por la falta de empleo, la precariedad laboral, la in-
seguridad de su vivienda, etc. Pero hay que tener en cuenta que situaciones
como el bajo nivel de educacién materna y los ingresos inadecuados mues-
tran una asociacién maés fuerte con problemas de desarrollo también en
nifios nacidos a término sin factores de riesgo biolégicos. Otros capitulos
de este documento ponen en relevancia este aspecto tan importante a tener
en cuenta en todos los d&mbitos de la AT (19 - 21).

IV: Retos de futuro

Uno de los retos de futuro que tiene la AT es la deteccidén y la
intervencién temprana en las situaciones de vulnerabilidad que ponen en
riesgo el desarrollo, esta deteccién de riesgo es dificultosa en ocasiones
debido a que a veces se encuentra «escondido», teniendo en cuenta que los
nifios que han sufrido experiencias adversas a veces son dificiles de
detectar, las més conocidas las de &mbito social y afectivo como la pobreza,
el abuso, la negligencia, la depresién, el estrés, el abuso doméstico de las
pantallas, la hipoestimulacidn, los desajustes entre teorias de la crianza de
las familias y su realidad de vida, etc. Los nifios en estas situaciones
deberian ser seguidos en AT como promueve la ley actual de proteccién in-
tegral de la infancia: «Las administraciones sanitarias, educativas y los
servicios sociales competentes garantizardn de forma universal y con
cardcter integral la Atencién Temprana desde el nacimiento hasta los seis
afios de edad de todo nifio o nifia con alteraciones o trastornos en el
desarrollo o riesgo de padecerlos en el dmbito de cobertura de la ley, asi
como el apoyo al desarrollo infantil.» (22).

El reconocimiento de nuevas situaciones de vulnerabilidad plantea
una adecuada formacién y un cambio en actitudes y planteamientos tanto
de los profesionales como de la administracién. La deteccién temprana de
lo que se ha venido a llamar el «sindrome del nifio vulnerable» en la que
subyace una discordancia o un desajuste entre una percepcién parental
exagerada de la susceptibilidad del hijo a una enfermedad o a un trastorno,
es muy importante, ya que si se realiza pronto se puede ejercer un efecto
protector promoviendo el apego seguro. Esta situacién se hace mas pre-
sente cuando la familia ha tenido experiencias predisponentes como com-

plicaciones prenatales, tratamientos repetidos por infertilidad, amenazas
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y abortos repetidos, diagnésticos prenatales de posibles alteraciones en el
feto, situacién que es cada vez més frecuente, que supone la vivencia de
una posible muerte o enfermedad y la incertidumbre de cémo sera el futuro
del nifio que todavia no ha nacido y que se prolonga una vez que este nace
alterando de forma importante la percepcién del desarrollo del hijo y el es-
tablecimiento del vinculo, la muerte de un hijo anterior, el estrés crénico,
el duelo no resuelto por enfermedad o muerte de un ser querido, el temor
a no saber criar y educar a su hijo, la falta de anclaje familiar sobre todo en
familias procedentes de otros paises, las experiencias adversas vividas por
la familia como por ejemplo familias refugiadas, que han sufrido maltrato
cuando eran nifios, etc. (23, 24).

Otro de los retos es garantizar los programas de seguimiento del desa-
rrollo con una visién global del riesgo, no tan solo bioldgico sino también
social, asegurar que estos servicios estén establecidos por normativas de
AT entodas las Comunidades Auténomas como herramientas de deteccién
de situaciones de riesgo y de trastornos en el desarrollo y que no se vean
interrumpidos por situaciones especiales como puede ser la actual pande-
mia que ha tenido efectos muy negativos fundamentalmente en el caso del
riesgo social (25).

Conclusiones

La deteccién de los nifios de alto riesgo neuro-psico-sensorial pre-peri
y postnatal y su seguimiento de 0 a 6 afios, posibilita un diagndstico e in-
tervencién temprana de los trastornos del desarrollo que puedan presentar
y un éptimo desarrollo bio-psico-social.

Los programas de seguimiento hacen posible un acompafiamiento y
una atencién integral al nifio y a la familia, valorando no sélo los factores
de riesgo y los trastornos, sino también los factores protectores del desa-
rrollo del propio nifio, de la familia y del entorno.

La ausencia de un diagnéstico certero no deberia demorar el inicio de
AT, siendo razén suficiente para el seguimiento presentar signos de alarma
o situaciones de riesgo.

Los resultados de los programas de seguimiento de nifios de riesgo
muestran beneficios importantes y deben ser contemplados en la planifica-
cién de la atencién integral a la infancia en los &mbitos sanitario, educativo

y social.
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Introduccion
n servicio de neonatologia es un espacio fisico y funcional donde
se atiende a recién nacidos que, por muy diversas razones,
requieren un ingreso hospitalario. En el modelo asistencial actual,
la atencién a los recién nacidos incluye también la atencién a
sus familias (2).

Una de las causas més frecuentes de ingreso en un servicio o unidad de
neonatologia es la prematuridad, situacién que se produce cuando el naci-
miento sucede antes de las 37 semanas de gestacién. En Espafia, la tasa de
prematuridad se sitda alrededor del 7 % de todos los nacimientos. No todos
los recién nacidos que nacen prematuramente son ingresados en una unidad
neonatal, muchos de ellos son atendidos junto a sus madres sin requerir in-
greso en una unidad neonatal. Sin embargo, la prematuridad supone la causa
mas prevalente de ingreso neonatal y el antecedente de riesgo més impor-
tante de presentar trastornos del desarrollo durante la infancia.

Se distinguen diversas categorias de recién nacidos prematuros, que
permiten identificar aquellos recién nacidos que presentaran mayor riesgo
de secuelas a lo largo de su desarrollo. Asi, se define como gran prematu-
ridad el nacimiento que se produce antes de la semana 32. Este grupo re-
presenta aproximadamente el 10 % de los nacimientos prematuros, pero
concentra la mayor incidencia de mortalidad, morbilidad y secuelas aso-
ciadas a la prematuridad. La prematuridad moderada se presenta entre las
32y 34 semanas y la prematuridad tardia entre las 34 y las 37. Este tltimo
grupo es el mas numeroso y, aunque muchos de ellos no van a requerir
ingreso, sigue mostrando un riesgo de complicaciones y secuelas durante
su desarrollo mayor que el de los recién nacidos a término (2).

El nacimiento prematuro puede afectar al desarrollo a través de diversos
mecanismos. Nada mas nacer, el recién nacido debe adaptarse a un medio
para el cual no estd completamente preparado. Ello comporta dificultades
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para muchas de sus funciones vitales, como respirar o alimentarse. En oca-
siones la prematuridad se asocia a otros factores, como las infecciones, que
complican ain mas la evolucién de los recién nacidos. La suma de factores
adversos, como hipoxemia, desnutricién o inflamacién, puede alterar el de-
sarrollo del sistema nervioso del recién nacido y ser la base de muchas de las
dificultades y secuelas que aparecerén a lo largo del desarrollo.

Junto a las anteriores, existen otras causas de alteracién del desarrollo
cerebral que hasta hace pocos afios eran poco reconocidas como tales, como
los efectos adversos de la exposicién a un medio hostil, al estrés y al dolor;
la falta de los estimulos necesarios para el desarrollo neurosensorial espe-
rado; o el impacto del ingreso y de otros factores acompafiantes sobre las
familias y sus capacidades de desarrollar el proceso de parentalidad (3).

Cuidados centrados en el desarrollo

Cuidados centrados en el desarrollo y en la familia (CCDF) es el nom-
bre que recibe un sistema de cuidados que, aplicado durante el periodo neo-
natal, pretende reducir el impacto que sobre el bebé y sobre su familia se
produce a consecuencia del nacimiento prematuro y/o de la estancia en la
unidad de neonatologia (4). Los CCDF mejoran el pronéstico del bebé, es-
pecialmente (pero no exclusivamente) cuando se trata de bebés nacidos
muy prematuramente (5).

Los aspectos claves de CCDF son, de un lado, cuidar que las interacciones
con el bebé sean menos estresantes a la vez que facilitadoras de la organiza-
cién de su sistema nervioso central; de otro lado, fomentar la participacién
de los padres en el cuidado de sus hijos y la creacién del vinculo (6,7).

Los CCDF no sustituyen, sino que complementan y humanizan los
cuidados tradicionales de las unidades de cuidados intensivos neonata-
les. No se trata de una técnica concreta, es una forma de entender y re-
alizar la atencién a los bebés y a sus familias, considerandolas una unidad
indivisible. Su aplicacién depende tanto de los conocimientos como de
las actitudes y requiere de la implicacién de todos los profesionales del
sistema que traten con bebés y con sus familias. Todas las actuaciones
que rodean la asistencia neonatal, desde el disefio de una unidad hasta
el seguimiento en la consulta externa, pueden y deben valorarse desde
la perspectiva de CCDF (8, 9).

Las multiples acciones que comprenden los CCDF pueden clasifi-

carse en:

® Medidas para reducir el estrés ambiental, encaminadas a mitigar el nimero y la
intensidad de los estimulos nociceptivos. Estas medidas incluyen fundamental-
mente el control de los estimulos sensoriales (ruidos, luces, olores, etc), la ade-
cuacion de las manipulaciones a las caracteristicas de cada recién nacido y la
prevencion, deteccion y tratamiento del dolor.

® Medidas de enriquecimiento del entorno, encaminadas a proporcionar estimulos
que faciliten el desarrollo. Estas medidas incluyen el cuidado posicional, el contacto
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piel con piel (método canguro), la promocién de la lactancia materna, el respeto al
ritmo de suefio-vigilia y la facilitacion del contacto con estimulos familiares (voz,
cara, olor, tacto, etc).

e Medidas que promueven la inclusion de las familias, asumiendo que la familia es
la constante principal en la vida del nifio y que su inclusién como cuidadora prin-
cipal mejora el prondstico de los recién nacidos. La inclusion de los padres como
cuidadores principales requiere medidas que faciliten su estancia en el hospital
y medidas que garanticen la adquisicion de competencias para el cuidado de re-
cién nacidos. Se precisan cambios en la estructura de las unidades, para conseguir
que las familias puedan estar el maximo de horas posibles en un espacio confor-
table y con privacidad. Son fundamentales las politicas de apoyo a las familias,
ya que existen muchos condicionantes que afectan su disponibilidad, tales como
problemas con el desplazamiento, el cuidado de otros familiares (hermanos), los
riesgos derivados de la precariedad laboral, las barreras culturales, etc.

Programa NIDCAP y cuidado individualizado

NIDCAP® es un sistema de cuidados del desarrollo avanzado y repro-
ducible que mejora el pronéstico de los recién nacidos de alto riesgo, basado
en la aplicacién individualizada de los cuidados a partir de la observacién
de la conducta del bebé, del conocimiento de su entorno fisico y familiar y
a través de un proceso de reflexién (10, 11).

La filosofia de NIDCAP sitia al bebé y a su familia en el centro de
toda la actividad. En este modelo, el bebé es el centro de un sistema que,
integrado dentro de un marco social, cultural y econémico determinado,
ofrece al bebé y a su familia, a través de la institucién hospitalaria, un en-
torno fisico y profesional de calidad, que trabaja con una visién global del
desarrollo y de sus necesidades, de una forma individualizada y humani-
zada. Se trata de una intervencién global, sistémica, holistica, que afecta
al recién nacido, pero también a su familia, al entorno hospitalario y ex-
trahospitalario.

NIDCAP se basa en el conocimiento y en la interpretacién de lenguaje
no verbal de los recién nacidos. En este sentido, la formacién de profesio-
nales y padres es uno de los elementos fundamentales del modelo. El mo-
delo propone la realizacién periddica de observaciones conductuales en los
bebés de mayor riesgo, realizadas por especialistas formados en conducta
neonatal (profesionales NIDCAP). Estas observaciones se realizan antes,
durante y después de una interaccién del bebé con alguno de sus cuidado-
res (ya sean padres o profesionales). A partir de la observacién de las con-
ductas del bebé se derivan unas recomendaciones individualizadas para su
cuidado que son compartidas con el equipo de profesionales y con los pa-
dres (12, 13).

El enfoque de las observaciones individualizadas pretende apoyar a cui-
dadores profesionales y padres, ayudandoles a comprender mejor las expe-
riencias del bebé inmaduro desde una perspectiva global de desarrollo, tal
como se expresa en el comportamiento continuamente observable del bebé.
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NIDCAP tiene como objetivo modificar los cuidados que se ofrecen a los
recién nacidos de acuerdo a los umbrales neuro-comportamentales de cada
uno de ellos, desde la modulacién hasta la desorganizacién. Pretende apor-
tar de manera integral seguridad, proteccién, privacidad e intimidad, y una
sensacién global de proteccién y afecto emocional, considerando a cada
bebé como un ser unico e individual.

Las observaciones regulares se realizan a un pequefio porcentaje de pa-
cientes, aquellos que son considerados de mayor riesgo. Sin embargo, la re-
percusién de las observaciones va maés alld de los bebés observados,
provocando una influencia positiva en el funcionamiento de todo el sistema
y sobre los otros bebés y familias (14).

Lineas de mejora

La mejora en la calidad de la asistencia centrada en el desarrollo debe
enfocarse desde una perspectiva sistémica. Es responsabilidad de los pro-
fesionales, pero también de la administracién, de la hospitalaria y de la su-
prahospitalaria; sin dejar de lado a las familias, representadas por las
asociaciones de padres.

Para seguir mejorando en los cuidados, en nuestro entorno europeo se
han desarrollado unos estdndares que indican cémo deberia ser la atencién
neonatal de inicios del siglo XXI (15). Estos estdndares ayudan a que cada
unidad y cada sistema de salud pueda evaluar y decidir cuéles son sus retos
y hacia dénde enfocar sus esfuerzos.

Mas all4 de las medidas concretas que se puedan aplicar en cada una
de las unidades neonatales, a continuacidn se enumeran algunas de las prin-
cipales lineas de mejora que deberian iniciarse o consolidarse durante los

proximos afios:

® Intensificar la formacion en CCDF y en el conocimiento de las conductas de los re-
cién nacidos. Todos los profesionales relacionados con el cuidado neonatal de-
berian recibir una formacion basica en CCDF. Aquellos que realicen cuidado
directo de los recién nacidos deberian acreditar formacion en la interpretacion
de las conductas neonatales.

® Desarrollar programas de formacion para facilitar la inclusion de las familias, que
estimulen las competencias de los profesionales en el cambio de cultura que com-
porta pasar del rol de cuidador principal a un rol de apoyo y colaboracién con
los padres.

® Implantar programas estructurados para la inclusion de las familias, garantizando
la formacion a los padres para que puedan convertirse en cuidadores principales
e implicarse en la toma de decisiones, siempre reconociendo y respetando las ca-
racteristicas Ginicas de cada familia.

@ Facilitar la integracion de los hermanos y de los abuelos en las unidades.

® Sequir fomentando el contacto piel con piel continuado y la lactancia materna.
El cuerpo de los padres debe considerarse como el mejor habitat para el recién
nacido, ya que le aporta estimulos favorecedores para su desarrollo y facilita la
contencion frente a los estimulos estresantes, al mismo tiempo que refuerza el
vinculo y las competencias parentales.
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® Favorecer el trabajo multidisciplinar mas alla del binomio enfermera-médico. Con
la inclusion de las familias y con la incorporacion de nuevas especialidades como
psicologia, trabajo social, logopedia, fisioterapia y/o terapia ocupacional. Asi-
mismo, facilitar apoyo espiritual para las familias.

® Reconocer el rol de los profesionales especialistas en desarrollo, valorando la for-
macion como profesionales NIDCAP o similar.

® Renovar o construir las unidades neonatales diseniadas para mejorar el confort de
recién nacidos, familiares y profesionales, incluyendo habitaciones individuales
habilitadas para el recién nacido y sus padres.

e Facilitar medidas de apoyo a las familias que permitan conciliar la vida laboral
con la atencion a un recién nacido prematuro.

e Establecer medidas que faciliten la continuidad asistencial y la comunicacién con
y entre los dispositivos de atencion primaria y Atencion Temprana. Individualizar
los programas de seguimiento a las necesidades de cada familia y a las caracte-
risticas de cada territorio. Entre otras, deberia conseguirse la compatibilidad de
los sistemas de informacion.
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Introduccion
n los tdltimos afios se ha producido en nuestro pais un significativo
desarrollo de las politicas familiares centradas en la parentalidad positiva
(P+). Este desarrollo ha sido claramente impulsado por la Recomendacién
19 (2006) del Comité de ministros a los estados miembros del Consejo
de Europa. En la mencionada recomendacidn se insta a los estados miembros
a implantar en sus respectivos paises politicas y programas de intervencién
familiar siguiendo los principios de la P+; el motivo para tal recomendacién
procede de la evidencia cientifica acumulada en las tltimas décadas relativa
al impacto de las variables del contexto familiar sobre el desarrollo psicolégico
infantil en sus dreas motora, cognitiva, lingtiistica y socio emocional. La evi-
dencia también procede de los recientes avances de la neurociencia mostrando
el profundo impacto que el contacto con eventos adversos en la infancia tem-
prana posee en el desarrollo psicoldgico posterior. Por otra parte, se dispone
de evidencia sélida proveniente de la evaluacién de impacto que se lleva a
cabo de muchos programas internacionales de P+ basados en la evidencia tales
como el Triple P, el Incredible Years, el Family Nurse Partnership y otros; las
personas interesadas pueden consultar la seccién de programas de la pagina
web Gurasotasuna, que es el espacio web del Gobierno Vasco dedicado a la
P+. Finalmente es muy importante sefialar como otra fuente de evidencia los
analisis publicados en diversas revistas de impacto cientifico en los que se
pone de manifiesto el retorno econémico que genera en beneficio de la socie-
dad la implantacién de los programas de prevencién en todos sus niveles en
el d&mbito de la P+; el retorno se estima en términos de ahorro a los sistemas

de educativo, judicial, al gasto sanitario en salud mental y otros.
Definicion

La referencia fundamental para acceder a informacién relevante sobre P+
en nuestro pais se encuentra en la padgina web Familias en Positivo, gestionada
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en la actualidad en el marco del convenio de colaboracién entre la FEMP (Fe-
deracién Espafiola de Municipios y Provincias) y el Ministerio de Derechos
Sociales y Agenda 2030. En la pagina se pueden encontrar los documentos
esenciales para adentrase en el campo de la P+y, especialmente el documento
Guia de buenas prdcticas en Parentalidad Positiva, que posee una version
interactiva con los indicadores de calidad metodolégica imprescindibles para
la aplicacién del enfoque de la P+ en la organizacién de los servicios de aten-
cién familiar, en la propia préactica profesional con las familias y en el disefio
de programas de intervencién basados en la evidencia. A continuacién, se ex-
ponen los pardmetros definitorios de la P+ siguiendo el documento publicado
por nuestro equipo y el Servicio de Infancia y Familia del Ayuntamiento de
Vitoria-Gasteiz (2019).

Amparada en el reconocimiento de los derechos del nifio (ONU):
esto supone el reconocimiento explicito de las obligaciones de madres, pa-
dres y tutores con respecto a las personas menores. Supone también un en-
foque claramente paidocéntrico y ligado al empoderamiento parental para
promocionar adecuadamente el desarrollo psicolégico infantil y adoles-
cente. Este enfoque incluye la proteccién infantil frente a los factores de
riesgo que dificultan su desarrollo, tales como los conflictos destructivos,
guerras, infecciones, maltrato, abandono, abusos, etc.

Justificada cientificamente: la justificacién cientifica que avala la per-
tinencia de las buenas précticas parentales procede de evidencia de la neu-
rociencia, que muestra el significativo impacto en el desarrollo infantil de
las experiencias tempranas, dada la altisima plasticidad cerebral caracteris-
tica del ser humano, que se concreta en un largo periodo de inmadurez, y
que debe ser protegida y adecuadamente estimulada. Igualmente, procede
de la evidencia acumulada por la Psicologia del Desarrollo. La justificacién
cientifica también procede de la alta prevalencia de problemas mundiales
relacionados con el comportamiento humano antisocial, patolégico, vio-
lento, etc. que demandan un acercamiento preventivo.

Con caricter preferentemente de prevencién primaria universal e
indicada y ligada conceptualmente a un enfoque de salud piblica: como
enfoque de prevencién primaria debe recoger acciones dirigidas a la pobla-
cién general pero buscando la compatibilidad con acciones individualizadas
en familias en situacién de riesgo, pre riesgo o en situacién de afrontar ca-
suisticas especificas de crianza (por ejemplo, familias con nifios con nece-
sidades educativas especiales, familias susceptibles de un potencial rechazo
social, etc.). Las acciones politicas de promocién de la Parentalidad Positiva
también deben ser preservadas en situaciones de crisis y emergencia, como
catéstrofes, campos de refugiados, etc. (por ejemplo, paquete interactivo pa-
rental de UNICEF en situaciones de emergencia, programa care for child
development).

Con cardcter proactivo en la potenciacién de competencias paren-
tales validas universalmente: las acciones preventivas de tipo universal en
el &mbito de la Parentalidad Positiva deben promover las competencias pa-

rentales identificadas como imprescindibles por la investigacién cientifica
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en crianza humana; estas competencias estdn orientadas al establecimiento
de rutinas interactivas intrafamiliares que construyan vinculos seguros, que
activen la construccién infantil de recursos y estrategias adaptativas auté-
nomas, que estimulen de manera rica y variada el desarrollo integral del
nifio y que construyan unas condiciones contextuales favorecedoras de la
practica de una crianza de calidad / Parentalidad Positiva.

Con cardcter reactivo: las acciones de Parentalidad Positiva deben res-
ponder a las necesidades manifestadas por las familias, detectadas por los
agentes sociales que trabajan con ellas por medio de procedimientos rigu-
rosos.

Contextualizada: la puesta en practica de las acciones proactivas y re-
activas debe estar contextualizada culturalmente y en la diversas estructuras
y necesidades especificas de cada grupo de familias.

Basada en la coeducacién y apoyada de manera transversal en dife-
rentes entornos interactivos extra familiares, preferentemente en la es-
cuela: las practicas parentales que promueven logros evolutivos en nifias y
nifios deben ser apoyadas con interacciones adecuadas que ocurran en otros
contextos interactivos y orientados al desarrollo pleno de logros evolutivos
motores, linglisticos, cognitivos, y de autorregulacién cognitiva, emocional
y conductual.

Centrada preferentemente en los periodos prenatal, perinatal y de
primera infancia: la alta plasticidad humana en estos periodos y la alta in-
versién y motivacién de los/as cuidadores en la crianza hacen que en estas
etapas la accién preventiva-educativa sea especialmente eficaz.

Modelo no de déficit: la accién politica en Parentalidad Positiva no
debe estigmatizar ni culpabilizar a las familias, se centra preferentemente
en las fortalezas identificadas en cada familia, que son utilizadas como re-
cursos para la intervencién familiar.

Metodologia constructivista y preferentemente grupal en la adqui-
sicién de competencias parentales: también adopta un enfoque ecléctico
con el objetivo de potenciar las competencias parentales y se muestra
abierta al uso de enfoques neo conductuales, sistémicos, de aprendizaje so-
cial, ete.

Implementacién coordinada: campafias apoyadas por diversos depar-
tamentos intra e interinstitucionales atendiendo especialmente a la no du-
plicacién.

Difundida, potenciada e incentivada en los contextos de la gestién
del apoyo familiar proveido por los servicios sociales y los de atencién edu-
cativa y sanitaria principalmente junto con acciones de otros agentes como
cultura, deportes y los centros de proximidad.

De libre acceso: las familias pueden acceder a los recursos de Parenta-
lidad Positiva de manera no estigmatizada, libre y fluida desde los d&mbitos
educativo, social y sanitario.

Modelo de I+D+I: es un modelo que ofrece un servicio publico de em-
poderamiento parental y que recoge datos de investigacién que retroali-

mentan y mejoran de manera constante el propio servicio.
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Con implementacién rigurosa y basada en la evidencia: la practica
del enfoque basado en la evidencia debe preservar el acceso a la compleji-
dad de las diversas situaciones familiares. El concepto de evidencia debe
ser flexible, incluyente de la ponderacién de la subjetividad, utilizando cri-

terios cualitativos y clinicos.

Parentalidad positiva y Atencion Temprana

La intervencién con familias de Atencién Temprana desde el enfoque
de la P+ se puede ajustar perfectamente a los pardmetros expuestos en este
documento relativos a la promocién del desarrollo psicolégico desde las
practicas parentales en el periodo comprendido entre los 0 y los 6 afios de
edad. Sin embargo, precisamente ese caracter de promocién del desarrollo
saludable y de prevencién de futuros problemas a lo largo de la adolescencia
y etapas posteriores, es lo que sefiala el gran reto afrontar por las acciones
y programas de P+ aplicados a la Atencién Temprana. Dada la variabili-
dad de cursos evolutivos que aparecen en nifias y nifios englobados y aten-
didos en el marco legal y asistencial de la AT, la necesidad més urgente
consiste en elaborar propuestas de promocién del desarrollo infantil
ajustadas de manera muy especifica a esas casuisticas evolutivas atipi-
cas que presentan nifios y nifias con TEA, Dislexia, Parélisis cerebral, Re-
trasos lingtisticos, Trastornos generalizaos del desarrollo, ete. La literatura
cientifica en el 4rea se encuentra en programas especificos de P+ adaptados
a la especificidad de cada trayectoria evolutiva y con la flexibilidad que re-
quiere la atencién a cada nifia y cada nifio.

La adecuada promocién parental del desarrollo infantil pone de mani-
fiesto otro gran reto de las acciones de P+; este consiste en la necesidad ur-
gente de desarrollar herramientas de evaluacién del contexto familiar
potentes desde el punto de vista psicométrico y clinico que faciliten una in-
tervencién contextualizada en cada familia y en la trayectoria evolutiva del
nifio o nifia de AT, que se encuentra en la misma. Esas herramientas contri-
buirdn a generar un acuerdo profesional e interprofesional comun en lo que
se reflere a las competencias parentales, su definicién, evaluacién y estrategias
de intervencidn sobre las mismas. Esa necesidad hace evidente la importancia
de promocionar la adecuada formacién de las personas profesionales de
AT en el campo de la P+ para acompafiar de manera segura y autorizada por

la evidencia cientifica el desarrollo psicolégico de sus hijas e hijos.
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Introduccion
| concepto de enfermedad rara esté basado en criterios de prevalencia
y gravedad. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define a las
enfermedades raras (ER), como aquellas en las que hay peligro de
muerte o de invalidez crénica y baja incidencia, menos de 5 casos por
cada 10.000 habitantes en Europa.

Desde la perspectiva médica, las ER estan caracterizadas por el gran nu-
mero y la amplia diversidad de desérdenes y sintomas que varian no sélo de
una enfermedad a otra, sino también dentro de la misma patologia. La misma
enfermedad puede tener manifestaciones clinicas muy diferentes de un pa-
ciente a otro. Las ER son muchas y poco frecuentes consideradas por sepa-
rado, pero muy numerosas agrupadas. Segin la Agencia Europea de
Medicamentos (EMA), hay entre 6.000 y 8.000 ER distintas que afectan a los
pacientes tanto en sus capacidades fisicas, como en sus habilidades menta-
les. Desde la OMS se estima, datos de 2012, que existen més de 3 millones
de personas con ER en Espafia, 30 millones en Europa, y alrededor de 400
millones en el mundo, entre el 6 y el 8 % de la poblacién mundial.

El reto de la investigacién en estas patologias es avanzar en el descubri-
miento de tratamientos y en la deteccién de nuevas enfermedades.

El término ER nacié ante la falta de investigacién sobre nuevos farmacos
por parte de la industria farmacéutica, se detectaron brechas de investigacién
entre las enfermedades de baja prevalencia junto con otras dificultades aso-
ciadas a la falta de informacién. La investigacién es la via para adquirir nue-
vos conocimientos y proporcionar informacién a los responsables politicos
para planificar los recursos y otros problemas sociales y sanitarios (1, 2).

Cribado neonatal
Muchas de las ER son, y cada vez serdn maés, diagnosticadas por el cri-
bado neonatal. El cribado neonatal, conocido popularmente como «prueba
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del talén», es una medida de salud publica que se practica sisteméatica-
mente en los recién nacidos, mediante el anélisis de una pequefia muestra
de sangre, recogida en un soporte de papel de filtro adecuado, que permite
su conservacién y facil transporte.

Su objetivo es la deteccién precoz, en fase asintomaética, de enfermeda-
des congénitas que dejadas a su evolucién natural dan lugar a graves e irre-
versibles alteraciones fisicas o intelectuales, pero en las que mediante la
aplicacién precoz del tratamiento adecuado es posible mejorar notable-
mente el prondstico clinico de los nifios afectos, o incluso que alcancen un
desarrollo fisico e intelectual normal.

Con un cribado negativo en todos los resultados se informa directa-
mente de la normalidad a la familia. Ante cualquier resultado positivo en
una primera determinacion se repite el andlisis en la misma muestra de san-
gre. Si éste también resulta alterado, se solicita una segunda muestra para
repetir el estudio. Si se confirma el resultado anémalo, el nifio es remitido a
la unidad clinica de referencia especializada en esa patologia para proceder
al diagnéstico preciso, tratamiento y seguimiento adecuado. Ello suele exi-
gir la préctica de otro tipo de exdmenes complementarios de caracter bio-
quimico o genético, tanto del paciente como de la familia. Por ello la
coordinacién entre el laboratorio de cribado y la unidad clinica debe de ser
rapida y fluida.

Todo el proceso es sometido a los controles de calidad y a los estdnda-
res exigidos universalmente, y cumple las recomendaciones éticas del Ins-
tituto Carlos III para el desarrollo de estos programas en Espafia.

En cuanto a las perspectivas de futuro, la acelerada evolucién de la tec-
nologia sanitaria permitir4, en un futuro inmediato, una caracterizacién muy
precisa del perfil bioquimico, metaboloma y de la dotacién génica de los re-
cién nacidos, lo cual extenderad las posibilidades de un diagnéstico neonatal
a nuevos grupos de patologias que por el momento no son objeto de cribado
universal. El cribado plantea problemas metodolégicos y controversias éti-
cas que precisan un fluido intercambio de opiniones y conocimientos entre
las autoridades sanitarias, los familiares de los recién nacidos y los respon-
sables del cribado y diagndstico y seguimiento de los nifios afectos.

En Espafia existen diferentes programas decribado neonatal (PCN)
en las diferentes comunidades auténomas. Los PCN probablemente no
pueden ni deben ser totalmente uniformes, pues deben estar adaptados
a los bagajes étnicos/genéticos, las costumbres, las caracteristicas socia-
les, las capacidades médicas y el ambiente econémico de cada pais/re-
gién. Los profesionales que trabajan en los distintos &mbitos del cribado
neonatal, junto con las administraciones sanitarias implicadas, deben
hacer un esfuerzo para actualizar los programas e incluir aquellas enfer-
medades en las que el avance del conocimiento de las mismas y las posi-
bilidades terapéuticas mejoran la morbimortalidad de aquellos que las
padecen. En el futuro la gran discusién se establecerd en torno a los li-
mites del cribado neonatal y de aquellos aspectos de nuestros recién na-
cidos que pretendamos conocer (3).
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Diagnostico etiologico de las enfermedades raras

Es necesario un diagnéstico precoz de las ER, cuya busqueda representa
una de las etapas con mayores dificultades para el nifio y su familia. El re-
traso diagndstico ocurre con relativa frecuencia como consecuencia de la
rareza y de la inespecificidad clinica de las mismas.

Las ER son en su mayoria determinadas genéticamente, tienen una gran
complejidad diagnéstica; muchas son muy graves, crénicas y discapacitan-
tes, y existen no pocas dificultades en cuanto a las opciones terapéuticas.

Si nos centramos en aquellas ER que debutan en edades tempranas
y que cursan en muchas ocasiones como trastornos del neurodesarrollo,
podemos afirmar que los estudios genéticos han revolucionado el diag-
ndstico etiolégico. Nifios que hasta la fecha recibian diagnésticos sindré-
micos o funcionales como discapacidad intelectual (DI) o trastorno del
espectro autista, tienen ahora diagndstico etiolégico genético y en este
caso se considera que padecen una ER, con implicaciones prondsticas,
de consejo genético familiar y en algunas ocasiones con la posibilidad
de una terapia dirigida. Ahora bien, las dificultades que presenta el nifio
diagnosticado de una ER son las mismas que presentaba antes de tener
su diagnéstico etiolégico: autismo, DI, trastorno del lenguaje, trastornos
de comportamiento...

Entre los diagnésticos funcionales, de los nifios que consultan por re-
traso psicomotor en las consultas de neuropediatria, alrededor de un 45 %
tendran DI, 15 % trastorno del espectro autista, 17 % parélisis cerebral y 10 %
epilepsia. Cada nifio puede tener uno o varios de estos diagndsticos funcio-
nales. El retraso psicomotor y la DI son motivos de consulta frecuentes en
neuropediatria, en menores de 5 afios se habla de retraso global del desa-
rrollo (RGD).

La prevalencia estimada de RGD/DI oscila entre un 1-10 %. Entre un 50-
80 % de los casos no tienen un diagndstico etiolégico establecido (4). No
hay acuerdo universal respecto a los estudios que deben realizarse. Ademés,
los estudios deben actualizarse y adaptarse a los continuos avances sociales,
técnicos y cientificos.

Encefalopatias genéticas, infecciones congénitas y enfermedades me-
tabdlicas hereditarias (EMH) pueden ser indistinguibles en etapas precoces
en base a la clinica. Las EMH son una causa rara de RGD/DI, aproximada-
mente 1 %, particularmente sino hay signos o sintomas que sugieran un
problema metabdlico. Sin embargo, el efecto de identificar una EMH en el
prondstico puede ser sustancial. La posibilidad de instaurar un tratamiento
efectivo debe tener influencia en la practica clinica, por encima de la renta-
bilidad diagnéstica. Los estudios bioquimicos no orientados tienen muy
poca rentabilidad, y tienen poco beneficio en nifios mayores de 2-3 afios con
trastorno aislado de RGD/DI.

No existe consenso universal respecto a la realizacién de neuroimagen
en el estudio de RGD/DI. Actualmente, la prueba de eleccién es la Reso-
nancia Magnética (RM), podra completar el fenotipo clinico, pero dificil-

mente establecera un diagndstico etiolégico.
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Los avances en genética molecular han revolucionado el proceso diag-
ndstico y se estdn constituyendo en muchos casos en la primera prueba a
realizar. Los estudios genéticos aplicados a la clinica estdn experimentando
un enorme y continuo avance en los ultimos afios: array-CGH y estudios de
secuenciacién masiva. En nifios con RGD/DI, el arrayCGH es diagnéstico
en el 10 % de casos. El rendimiento diagnéstico de la secuenciacién de
exoma a nivel clinico se estima en 25-30 % (5). Por ello, en el estudio de los
trastornos del neurodesarrollo, es fundamental establecer estrategias diag-
ndsticas para el uso racional de los estudios genéticos. En numerosas oca-
siones hay que interpretar adecuadamente los resultados obtenidos, y
dirigir nuestros esfuerzos a correlacionar el genotipo con el fenotipo.

La identificacién de una mutacién patogénica cierra el estudio etiolé-
gicoy optimiza el seguimiento, el asesoramiento genético y los diagnésticos
prenatal y preimplantacional.

De especial importancia es la identificacién de enfermedades suscep-
tibles de tratamiento y las enfermedades de transmisién vertical, autosémi-
cas dominantes (AD) o ligadas al cromosoma X.

En algunos casos hay orientacién clinica como para dirigirse a la iden-
tificacién de mutaciones responsables de un determinado proceso. En au-
sencia de un diagndstico clinico de razonable certeza, la tendencia es a
realizar estudios ampliados a las posibilidades diagnésticas existentes. En
general, casi todas las enfermedades pueden deberse a diferentes tipos de
alteraciones genéticas. En los préximos afios la secuenciacién del genoma
sustituird a los estudios por exoma, ya que se considera que puede incre-
mentar el rendimiento diagndstico.

La DI de causa no establecida est4, en la mayoria de los casos, genéti-
camente determinada, y tiene un alto impacto social, familiar y econémico,
lo que lleva a una elevada demanda de diagnéstico precoz. La mayoria de
los casos de RGD/DI son ER, y la Comunidad Europea recomienda a sus
estados miembros que establezcan un plan nacional de ER; en Espafia la se-
gunda linea estratégica de este Plan Nacional es la prevencién y deteccidén
precoz (2).

Para establecer diagndsticos, ademas de las estrategias, es necesario el
control evolutivo y en muchos casos un planteamiento individualizado.

La indicacién de los exdmenes complementarios radica en la identi-
ficacién de patologias que puedan ser susceptibles de tratamiento o que
asocien un riesgo de repeticién como alteraciones genéticas, enfermeda-
des metabdlicas y enfermedades infecciosas. El diagnéstico de certeza
implica obtener las respuestas buscadas por familia y profesionales, y un
ahorro de pruebas complementarias presentes y futuras. El diagnéstico
y asesoramiento genético, incluidos posibilidades de diagnéstico prena-
tal y preimplantacional, constituyen una herramienta preventiva de pri-
mer orden.

Dada la inespecificidad de los signos y sintomas clinicos de RGD/DI
de origen genético y de muchas EMH, para establecer un diagndstico pre-

coz es necesario establecer una estrategia de estudio. En ausencia de
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orientaciones clinicas deben hacerse estudios sisteméticos de forma es-
calonada en nifios con problemas cognitivos o conductuales sin diagnés-
tico establecido. Es dificil establecer limites y no disponemos de
«evidencias» que justifiquen dichos estudios. Los continuos avances en
genética y en estudios neurometabdlicos exigen una permanente revisién
de los procesos diagnésticos.

Hay que destacar la importancia del diagnéstico en las ER tratables.
Sin embargo, incluso en ausencia de tratamiento, el diagnéstico etiolégico
es siempre importante para establecer el riesgo de repeticién, consejo ge-
nético y posible diagndstico prenatal, resolver las preguntas e incertidum-
bres de familiares y profesionales, y cesar los estudios diagnésticos.

Comunicacion de la informacion diagnostica

La comunicacién de la «primera mala noticia» de una ER exige (6):
planificacién en equipo, formacién, elaborar listado de informacidn, tiem-
pos y espacios adecuados.

En ocasiones se puede precisar de la participacién de varios profesio-
nales que aporten sus conocimientos sobre el problema.

La informacién diagnéstica es un proceso, no un acto puntual. Todos
los profesionales que intervienen en el cuidado de los nifios participan en
el proceso de informacién. Es fundamental la coordinacidn, evitar mensa-
jes contradictorios y trasmitir que «todos somos el mismo equipo». La fa-
milia debe sentirse acompafiada a lo largo de este proceso. Es necesario
comprender y respetar el proceso de duelo de cada familia.

La informacién debe ser veraz, para ayudar a comprender y asumir el
problema. Deben evitarse los términos técnicos incomprensibles. Hay que
cuidar las formas: tiempo dedicado, espacios, momento seleccionado.

Un perfil diagnéstico bien definido genera seguridades, aunque el diag-
ndstico y prondstico pueda considerarse grave. Se debe tener una actitud
positiva, con el objetivo de mejorar la calidad de vida del nifio y su familia,
desarrollar al méximo sus capacidades potenciales, evitando las expectati-
vas de «curacién» alejadas de la realidad. Siempre sera un objetivo empo-
derar a la familia para conseguir el mejor cuidado de su hijo.

Acompanamiento en ER

El diagnéstico mediante cribado neonatal deberia ir seguido de una in-
mediata puesta en marcha del Programa de Atencién Temprana, desde la
«primera informacién» a la familia. En Atencién Temprana no pueden ser
existir tiempos de espera que generan sensacién de desorientacién y aban-
dono en la familia.

Para iniciar una intervencién en Atencién Temprana, no es preciso
el diagnéstico etiolégico, ni siquiera el diagndstico sindrémico, es sufi-
ciente con signos de alarma en el desarrollo infantil o situaciones de
riesgo. Si bien es cierto que todos los profesionales implicados y por su-
puesto la familia y el nifio se benefician de un diagnéstico funcional am-

plio y detallado, un diagnéstico etiolégico nos permitird entender mejor
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atn las dificultades en la evolucidn, e intervenir del modo maés orientado
y acertado posible. Son argumentos de peso para conseguir la mejor coor-
dinacién posible entre todos los profesionales implicados: sanitarios, de
educacién y de servicios sociales. La familia deberia percibir un «conti-
nuum asistencial».

El diagnéstico de ER, ha favorecido el asociacionismo. Casi todas las
ER tienen su propia asociacidn, que permite a las familias estar al dia en-
torno a los avances en la investigacién acerca de la problemética de su hijo
y desde donde en ocasiones colaboran con los investigadores, los centros
de referencia y la industria farmacoldgica. El asociacionismo no deberia
estar refiido, con una Atencién Temprana holistica donde se interviene aten-
diendo al nifio en su globalidad, a su familia y el entorno. Los Programas
de Atencién Temprana no van dirigidos a enfermedades o patologias, sino
a nifios y sus familias que precisan atencién y acompafiamiento en las difi-
cultades a las que se enfrentan en su desarrollo.

El diagnéstico de una ER en ocasiones puede poner en marcha un «pe-
regrinaje» en busqueda de segundas opiniones o de soluciones, que no
siempre serd acertado. Los profesionales implicados en el cuidado del nifio,
incluidos los de AT, deben tratar de acompafiar y orientar lo mejor posible
a la familia.

El seguimiento evolutivo es fundamental en las ER, en ocasiones no
es fécil correlacionar el genotipo obtenido con el fenotipo del nifio, muchas
veces hay poca casuistica publicada con esa ER y por tanto quedan no pocas
incertidumbres evolutivas sin resolver, y no hay un pronéstico cerrado. La
red de Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT), acce-
sible y comunitaria, con sus equipos multidisciplinares de profesionales
puede ayudar a obtener un perfil diagndstico amplio que integre los diag-
nésticos parciales, y que ayude de forma fundamental a la descripcién del
fenotipo y evolucién del nifio con una ER.

El diagndstico etiolégico en los trastornos del neurodesarrollo no siem-
pre es facil y posible, ademds raramente asocia una terapéutica causal. La
bisqueda del diagnéstico etiolégico, y en ocasiones de una probable ER,
no deberia demorar el inicio de AT, es suficiente con signos de alarma o
situaciones de riesgo. La AT no va dirigida a patologias o enfermedades,
debe entenderse como una intervencién holistica, dirigida a la globalidad

del nifio, su familia y su entorno.
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Introduccion
a Atencién Temprana y la Salud Mental (Infanto-Juvenil o Infantil y
de la Adolescencia) han convivido histéricamente en una mezcla con-
flictiva de rivalidad y distanciamiento, junto a momentos de cercania
e idealizacién mutua. Sin embargo, la colaboracién y buena coordi-
nacién parece que deberia ser el objetivo compartido, més ain en la ac-
tualidad en que, afortunadamente, en la mayoria del territorio espafiol han
mejorado sensiblemente los recursos en ambos dmbitos (1,2). Resefiamos
como importante y necesario complemento la reciente (3/8/2021) creacién
de la Especialidad de Psiquiatria Infantil y de la Adolescencia (y espera-
mos que, en breve, la de Psicologia Clinica) y la progresiva puesta en mar-
cha estos ultimos afios de itinerarios formativos universitarios en
Atencién Temprana.

En los dltimos decenios estamos asistiendo a cambios muy importan-
tes y acelerados en el lugar y la mirada hacia los nifios desde antes de su
nacimiento. Los modelos de reproduccién, de crianza, las nuevas familias
o modelos de convivencia, la socializacién temprana, la presencia de las
nuevas tecnologias, son algunos de los cambios que —se sabe muy bien—
tienen su influencia en el desarrollo temprano del ser humano (3-5). Lo an-
terior se ve reflejado claramente en el aumento, por un lado, de las deman-
das y consultas en relacién a dicho desarrollo (no solo en el é&mbito
pediétrico-sanitario, sino también en el educativo) y, por otro, de prevalen-
cia de algunos diagndsticos como el de Trastorno del Espectro Autistico
(6,7) Asimismo, se plantean interrogantes en torno a si han cambiado as-
pectos relevantes de dicho desarrollo o si, més bien, los que han originado
este aumento son las exigencias y expectativas (ideales) del entorno (la so-
ciedad en su conjunto), los criterios de evaluacidn, o incluso la proliferacién
(evidente mejora en muchos casos, aunque no siempre) de recursos asis-
tenciales para los menores.
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Objetivos, competencias y recursos de Salud Mental Comunitaria

Entre los objetivos actuales en los planes de atencién siempre se su-
braya la visién preventiva y de promocién de una buena calidad del desa-
rrollo infantil, pero creemos que también es importante mantener, en torno
a la puesta en marcha de aquellos, una mirada critica (8).

Situdndonos en el terreno préctico, se podria resumir que la funcién de
atencién al desarrollo corresponde a varios &mbitos: Salud Mental, Atencién
Temprana y Educacidén, situdndose la Pediatria, especialmente de Atencién
Primaria, como un mediador necesario: el pediatra debe ser el referente fun-
damental (g, 10).

Un adecuado seguimiento evolutivo de la poblacién infantil en general
deberia conducir a una evaluacién del desarrollo temprano y la posibilidad
de deteccién de los trastornos.

a Durante el primer afio se podran diagnosticar la mayoria de los trastornos mas
graves del desarrollo: formas severas y medias de paralisis cerebral, de retraso
mental, déficits sensoriales y algunas caracteristicas del espectro del autismo.

b A lo largo del segundo ano, pueden detectarse las formas moderadas o leves de
los trastornos anteriores, asi como caracteristicas claras de los correspondientes
al espectro autista TEA.

¢ Entre los dos y los cuatro arios se van a poner de manifiesto los diversos trastornos
y retrasos del lenguaje. Los trastornos motrices menores y las manifestaciones a
través de la conducta, a menudo ya presentes en etapas previas, se hacen mas
evidentes y se constituyen en motivo de consulta. La sintomatologia del espectro
autista TEA se presenta de forma mas evidente, lo que permite aclarar los diag-
nosticos diferenciales previos.

d A partir de los 5 afios se hacen evidentes, si no se han detectado previamente
como es posible y deseable, la deficiencia mental leve, las disfunciones motoras
finas, las dispraxias, etc., al ocasionar dificultades en los aprendizajes escolares.

Ya desde los primeros meses y a lo largo de los primeros afios, es posi-
ble la aparicién de alteraciones emocionales y relacionales, asi como dis-
funciones interactivas precoces, que a menudo se expresan también a través
de alteraciones psicosomaticas en el &mbito del suefio y la alimentacién.
Una de las caracteristicas de la Atencién Temprana es la intervencién sobre
el riesgo, sin necesidad de tener un diagnéstico confirmado. Por ejemplo, el
riesgo de TEA se detecta y deriva en cierto nimero de nifios en el primer
afio de vida. También otras dificultades que se manifiestan en el desarrollo
motor y que luego derivan hacia otro tipo de trastornos cognitivos, relacio-
nales, emocionales o del lenguaje.

Una importante funcién de los centros de Atencién Temprana y Desa-
rrollo Infantil y de los equipos de Salud Mental Infantil, consiste en su apoyo
a los equipos de Primaria en la labor de deteccién de los trastornos del de-
sarrollo infantil en los distintos &mbitos, o bien de acompafiamiento en los
casos leves o moderados y en las situaciones de riesgo, antes de su deriva-
cién a la atencién especializada.



La salud mental en la primera infancia

Los recursos son en la actualidad muy heterogéneos en nuestro pafs,
y también existen notables variaciones entre qué dispositivos especificos
intervienen o no, desde qué enfoque y con qué objetivos en la atencién a
la Salud Mental durante la primera infancia (11). En alguna comunidad
auténoma es evidente la infradotacién de recursos y el escaso nivel de
desarrollo de las intervenciones tempranas desde Salud Mental.

Otra de las situaciones a considerar es la tendencia a dar prioridad a
una visién de los trastornos del desarrollo psiquico desde un origen ge-
nético y neurolégico, en algunos casos con la influencia de factores exé-
genos de tipo metabdélico, alimenticio, ecolégico, pero relegando a un
segundo plano la posible influencia de los aspectos relacionales, la im-
portancia de los factores emocionales y de estrés durante el embarazo y
las interacciones padres-bebé marcadas por diferentes factores, cruciales
para el desarrollo del nifio. La valoracién de ambos planos (orgénico y
psiquico) es imprescindible para tratar de lograr un diagnéstico acertado
(12, 13).

Se podrian resumir las lineas de actuacién desde Salud Mental de la
Infancia y la Adolescencia en las siguientes:

® La prevencion primaria. A través de los aportes basicos, fisicos, psicosociales o
socioculturales, siendo esencial el trabajo de los recursos sociosanitarios (ma-
tronas, toco-ginecélogos, enfermeras puericultoras, pediatras, educacion in-
fantil, servicios sociales). Mantenemos la idea de que la prevencion mas eficaz
en términos de Salud Mental es la que se realiza en el embarazo y los (tres) pri-
meros arios de vida. Las acciones posibles serian sensibilizar, informar y con-
tribuir a la formacion de los distintos profesionales intervinientes en la vida del
nifio, favoreciendo espacios de reflexion y de elaboracion sobre el mundo psi-
quico infantil. La prevencion primaria en Pediatria se realiza por medio de los
controles de salud del programa del nifio sano, en los que el equipo pediatrico
realiza una funcion de consultor, educador y acompariante de las familias, in-
tensifica las visitas de sequimiento en caso necesario y promueve actitudes pre-
ventivas de los trastornos en el desarrollo. Su intervencion se extiende a la
comunidad a través de actuaciones en asociaciones de padres, guarderias, es-
cuelas infantiles, etc. De ahi la importancia de que Atenciéon Temprana pueda
tener también programas de colaboracion con las guarderias.

® L3 deteccion temprana. Se realiza, inicialmente, a través de los exdmenes de
salud del nino, aplicando, en los casos que precisen, métodos de screening para
detectar signos de alerta de trastornos en el desarrollo.Deben valorarse y con-
ceder especial importancia a los datos de observacion que ofrece la familia, que
conoce al nifio y estd en contacto con él diariamente.

® La coordinacion y desarrollo de programas con otros servicios, sanitarios, edu-
cativos, sociales y judiciales. Colaboracion en programas de promocion de la
salud y preventivos de deteccion de factores de riesgo psiquico. Incluye pro-
gramas de formacion y coordinacion con profesionales de atencién primaria.
Se suma las actividades de docencia e investigacion en todo lo relacionado con
salud mental infantil.

® La respuesta asistencial. Debe estar basada en una vision global, desde modelos
clinicos psicopatoldgicos, teniendo en cuenta la gran variabilidad clinica. Tener
en cuenta y potenciar un abordaje centrado en las fortalezas del nifio y la familia.
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Sobre todo, en aquello que afecta a las dificultades en la relacion con los otros y
en la simbolizacion.

® La atencion a la familia. Es esencial. Por un lado, son los que aportan la infor-
macion mas relevante para la evaluacion del nifo o nifia. Por otro, la trasmision
de las hipotesis diagndsticas a los padres ante una situacion de riesgo, o ante la
presencia probable de un trastorno en el desarrollo de su hijo, tiene un lugar
esencial. Informar a los padres de la posibilidad de que su hijo presente un tras-
torno o discapacidad, genera en ellos una significativa conmocién emocional,
con ansiedad y angustia, miedos, sentimientos de culpa, rechazo y negacion;
inicidandose un proceso de duelo que sera distinto en cada familia y para cada
miembro de la misma.

® E| seguimiento en poblaciones con factores de riesgo relevantes. Por ejemplo, en
padres con patologia psiquiatrica; hijos de familias monoparentales con otros fac-
tores de riesgo anadidos, econémicos, falta de apoyos sociales, etc.; nifios nacidos
de alto riesgo o nifos donde en las evaluaciones periédicas realizadas se observen
desviaciones o alteraciones en su desarrollo, y de forma especial en el caso de hos-
pitalizaciones prolongadas de bebés. Es importante mantener reuniones periddicas
de coordinacion con Atencion Primaria que permitan abordar, de manera colabo-
rativa, la orientacion de la problematica de los nifios y sus familias.

® La pertenencia de Atencién Temprana en algunas comunidades a departamentos
de Bienestar social no debe ser obstaculo a su plena integracion en los circuitos
de coordinacién y derivacion con los recursos sanitarios, educativos y sociales. En
el caso de una futura integracion en Sanidad se deberia poder respetar la actual
ratio de visitas, superior en general a las disponibles en Salud Mental Infanto-Ju-
venil, necesaria para poder intervenir de forma eficaz en estas etapas tempranas
del desarrollo.

La derivacion a los dispositivos comunitarios
especializados de Salud Mental Infantil

Las derivaciones pueden llegar desde Pediatria de Atencién Primaria,
Pediatria hospitalaria, Neuropediatria, y Psiquiatria hospitalaria. Global-
mente serian los casos en que las intervenciones de promocién de la salud
estén encontrando dificultades severas. También como continuacién am-
bulatoria del seguimiento iniciado en los Programas de Salud Mental hos-
pitalarios de atencién al desarrollo. También se consideran las situaciones
de desamparo potencial del bebé y la asistencia a adolescentes embarazadas
en seguimiento con el apoyo a la familia extensa.

Concretando un poco mas, la derivacién al especialista en Salud Mental
para evaluacién y diagnéstico deberia hacerse siempre que se observen sig-
nos de sufrimiento emocional en el nifio y/o sefiales de alarma psicopato-
l6gica. Ante retrasos en alguna de las éreas del desarrollo evolutivo del nifio
hay que valorar la afectacién a nivel emocional en el nifio y la familia, y es-
pecialmente frente a dificultades importantes en las relaciones filio-paren-
tales. Atencién Temprana puede realizar de hecho intervenciones de Salud
Mental y no Unicamente rehabilitadoras como era predominante en el pa-
sado. Ademids, toda intervencién sobre un trastorno del desarrollo tiene re-

percusiones sobre la Salud Mental.
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La alteracién en el screening realizado en Atencién Primaria con el test
M-CHAT-R/F (14) permite al pediatra poder derivar a los Servicios de Salud
Mental Infantil y de la Adolescencia, donde se realizara el diagnéstico y se
pondré en marcha la atencién indicada (y posible) en estos casos, de manera
coordinada con pediatra, neuropediatra, equipos de Atencién Temprana,
centros escolares y de orientacién pedagdgica, etc., con el objetivo de ofre-
cer a la familia una atencién coherente y coordinada, adecuada a sus nece-
sidades.

Las dificultades que se expresan a través de alteraciones de conducta
(en el d&mbito familiar, escolar o ambos), inquietud-hiperactividad excesiva
y falta de atencién, requieren, en primer lugar, diagnosticar posibles pato-
logias subyacentes; y, en segundo lugar, si se considera necesario, indicar
tratamiento (psicoterapéutico y, excepcionalmente, farmacoldgico en estas
edades tempranas). Son manifestaciones que, ain més en la primera infan-
cia, precisan de una valoracién del contexto familiar y social en que vive el
nifio o nifia.

La evidencia de signos de psicopatologia grave en los padres o tutores
precisa de la coordinacién estrecha con los dispositivos de Salud Mental de
Adultos.

Modalidades de Intervencion en Centro / Unidad
de Salud Mental de Infancia y Adolescencia

1. Evaluacién con el nifio y los padres/cuidadores.

El proceso diagndstico de las dificultades en el desarrollo psiquico

debe abarcar:

e Observacién e informacidn sobre los sintomas (somaticos, com-
portamentales y psiquicos) del nifio.

e Evaluacién psicopatolégica: enmarcar dichos sintomas en el fun-
cionamiento psiquico, relacional y en la incipiente personalidad
que esté en vias de organizacién.

e Valoracién del desarrollo: en base a informacién de los cuidado-
res, test y pruebas psicométricas adaptadas al momento evolutivo,
informes e interconsulta o coordinacién con otros profesionales.

e Las interacciones entre nifio y padres (y cuidadores cercanos).

® Las caracteristicas del entorno familiar.

Evaluacién del funcionamiento psicosocial (guarderia, escuela) y
condiciones socioecondmicas.

Consultas de seguimiento y apoyo a la familia.

Consultas psicoterapéuticas focales: solo con nifio o frecuentemente

padres-nifio.

4. Intervenciones grupales. Suele ser a través de grupos de enfoque re-
lacional, interviniendo bien sobre los nifios (psicoterapia de juego,
psicomotricidad relacional), como, en los més pequefios, acompafia-
dos de algun cuidador (madre o padre generalmente). También pue-
den ser dtiles los grupos psicoeducativos con padres, centrados en

aspectos de la crianza.
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5. Programas especificos de atencidén a Trastornos Graves del De-

sarrollo a nivel ambulatorio-comunitario. Esta indicado en casos
con diagndstico de Trastorno Multisistémico del Desarrollo, Tras-
torno del Espectro Autista, Trastornos graves del vinculo o riesgo
de evolucién hacia ellos. Propuesta de Plan de Atencién Indivi-
dualizado que incluya nifio y familia, con evaluaciones periédicas.
Incluye intervenciones individuales, grupales (incluye terapias
corporales y psicomotrices), observacién de juego, de relacién pa-
dres-nifio, consultas familiares y grupos multifamiliares.
Un recurso més especifico es el Centro u Hospital de Dia para
nifios con trastornos graves del desarrollo, si se cuenta con dicho
recurso, en los casos en que se precise una intervencién maés in-
tensiva.

6. Coordinacién individualizada para cada nifio si esta siendo aten-
dido por Atencién Temprana, Servicios Sociales y Educativos, asi
como con las Asociaciones de Familiares. Se debe cuidar el esta-
blecimiento de criterios consensuados de colaboracién y de se-

guimiento complementario con ellos.

Resumiendo, para finalizar, la atencién a los nifios y nifias con difi-
cultades psiquicas y del desarrollo, durante sus primeros afios incluye
una esencial mirada preventiva que va a precisar una colaboracién estre-
cha entre Pediatria, Atencién Temprana, Salud Mental y Servicios Edu-
cativos. Se trata de un periodo vital en que las posibilidades de cambio y
maduracién (la plasticidad neurocerebral y psiquica) son enormes, pero
también —lo sabemos— la tendencia de algunos trastornos a fijarse y cro-
nificarse. El reto de las intervenciones es acompafiar —con una actitud
bésicamente comprensiva y una visién global— al nifio y la familia, en
sus dificultades y bloqueos; abordando con ellos las emociones dificiles
que van a tener que soportar, respetando su protagonismo, e intentando
no ser excesivamente intrusivos, sino acompafiantes en el proceso de
cambio que se inicia en la familia.
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a confluencia de saberes generada por los avances cientificos y las

précticas profesionales de las diferentes disciplinas que estudian

y/o atienden la infancia, nos confirman que el mundo y el desarrollo

de los nifios y nifias desde su nacimiento en su condicién de inma-
durez biolégica y siguientes afios de dependencia para sobrevivir, se con-
figura a partir de las experiencias tempranas con el entorno y las
interacciones que le posibilitan sus adultos de referencia como padres,
madres, abuelos, acogedores, u otras figuras parentales.

De esta forma, el bienestar, el desarrollo evolutivo, la satisfaccién de
las necesidades, entre otros aspectos que involucran la vida de los
nifios/as en la primera infancia, depende fundamentalmente del medio
en el que crece y de un «Otro u Otros» una o dos personas, a veces varias,
que se ocupen de sus cuidados, ejerzan la crianza y promueva su socia-
lizacién, sin duda influenciada por la situacién personal y familiar que
atraviesa, su estado de salud fisica y mental, sus caracteristicas indivi-
duales y la forma de entender la nifiez y la relacién parento-filial que le
une al nifio/a que tienen a su cargo; la cual, puede estar basada en nexos
de orden bioldgico, como en el caso de los progenitores y acogimientos
con familia extensa; juridico como sucede en los casos de padres adop-
tivos; o social, como ocurre en las situaciones de acogimiento con fami-
lias ajenas.

La situacién de la primera infancia en dificultad social en Espafia
viene siendo dificil, incluso antes del inicio de la crisis econémica del
2008 (14) y se ha agravado con la reciente crisis socio-sanitaria acaecida
en 2020 y de fuerte impacto econémico, generada por la COVID-19, cuyas
consecuencias reales ain estdn por determinar, y que ha contribuido a
empeorar las condiciones de vida de los hogares vulnerables y por ende
las circunstancias de los nifios/as a cargo de estas familias; al respecto,
la Encuesta de condiciones de vida (2020) revela que 2,26 millones de

Retos de Futuro | 83



84 | Retos de Futuro

Adriana Diaz Argiiello

personas menores de edad se encuentran en el umbral de la pobreza y la
situacién de los nifios/as menores de 6 afios es preocupante.

La situacién se recrudece, en la medida que la exposicién a la pobreza
y exclusién social genera estrés en las familias cuya afectacién impacta en
los cuidados y la crianza. Segtin el Boletin de Vulnerabilidad n® 22 de Cruz
Roja (2), 1 de cada 4 adultos que tienen a su cargo nifios entre 0 y 6 afios
sufre estrés; el estudio expone que en estas circunstancias la calidad del
bienestar emocional de las figuras parentales es deficiente para sustentar
el bienestar emocional de los hijos/as y ser fuente de vinculos seguros; ade-
m4s revela otras situaciones que contribuyen a la vulnerabilidad social de
los nifio/as y las familias, como crianzas en solitario, mayoritariamente de
mujeres; situaciones de migracién en las que se da el desconocimiento del
entorno al que se llega; familias numerosas, precariedad material, carencia
de redes de apoyo, dificultades idiomaticas o presién psicolégica por la su-
pervivencia, son elementos que comprometen el adecuado ejercicio de la
parentalidad.

La concurrencia de estas variables que impactan negativamente en los
cuidados y la crianza en la primera infancia y su presencia especialmente
en contextos de exclusidén y riesgo social, incrementan la exposicién tem-
prana de los nifios/as a diferentes tipos de adversidad, como el maltrato in-
fantil que incluye la negligencia en los cuidados y el maltrato fisico; la
pobreza como fuente de multiples factores de riesgos concomitantes; la ex-
posicién prenatal a drogas o alcohol, la enfermedad fisica o mental de los
progenitores o su fallecimiento. A los que se afiaden, otros més propios del
contexto, como vivir en un barrio con elevados niveles de violencia, delin-
cuencia y pocos recursos comunitarios, o crecer en el seno de familias multi-
asistidas en las que las situaciones sefialadas son bastante frecuentes (2).

Este contexto de adversidad, resulta propicio para que el entorno y la
familia de manera voluntaria o involuntariamente fallen en la proteccién
de la infancia, lo que genera situaciones de riesgo que requieren la inter-
vencién de las entidades competentes en materia de proteccién. Cuando la
situacién de riesgo se agrava e incurre en el desamparo, la entidad de pro-
teccidn atendiendo el Interés Superior del Nifio/a debe separarle del en-
torno y la familia donde se ha producido el desamparo y activar una medida
de proteccién transitoria para restaurar los derechos vulnerados, la seguri-
dad y el bienestar. De acuerdo con la legislacién vigente, Ley 26/2015, «la
medida de proteccion por excelencia serd el acogimiento familiar, siendo la
preferida por el ordenamiento juridico sobre la residencial», méxime en la
franja de edad de 0 a 6 afios (5).

Inicialmente, el sistema de proteccién de forma prioritaria buscara la
ejecucién de la medida a través del acogimiento en familia extensa y si
no fuera posible recurrira al acogimiento en familia ajena, en ambos casos
los acogedores reciben por delegacién de la entidad de proteccidn, la
guarda y cuidado temporal del nifio/a, en el caso de las familias ajenas, no
se contempla establecer ningtn tipo de filiacién o parentesco, con la per-
sona acogida.
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Al ser una medida de naturaleza temporal su duracién puede variar
segun el tipo de acogimiento familiar: hasta 6 meses para acogimientos ur-
gentes, hasta 2 afios para acogimientos temporales y més de 2 afios en los
denominados acogimientos permanentes, que mantienen su condicién de
medida transitoria, en tanto no ofrecen desde el punto de vista juridico una
situacién familiar definitiva; algo que si es posible conseguir con la medida
de adopcidn, en la que el nifio/a pasa, por mediacién juridica, a tener filia-
cién de parentesco con sus padres adoptivos, lo que le dota de una estabi-
lidad y seguridad legal importante para el pleno restablecimiento de sus
derechos.

Cabe anotar, que en paralelo a la ejecucién de la medida de proteccidn,
el sistema debe activar los recursos y medios técnicos para apoyar la familiar
de origen, siempre que exista, esté presente y se haya adherido al proceso
para recuperar la tutela del nifio/a y la convivencia; con esto, se busca esta-
bilizar la situacién familiar y en lo posible desarrollar o recuperar en los pro-
genitores un desempefio parental responsable y respetuoso con los derechos
del nifio/a que les permita volver a hacerse cargo de sus hijos/as.

Segtn los ultimos datos oficiales correspondientes al afio 2019 sobre me-
didas de proteccidn a la infancia en Espafia, publicados en el Boletin n® 22 (7),
el nimero de nifios/as atendidos por el sistema de proteccién viene en au-
mento desde hace unos afios. En cuanto al acogimiento familiar se observa
un incremento, producto de la puesta en marcha de la Ley 26/2015. No obs-
tante, al final del 2019 la medida de acogimiento residencial seguia predomi-
nando sobre la de acogimiento familiar, confirmando con ello que las
modificaciones a nivel legislativo propuestas desde hace 6 afios, para mejorar
el sistema de proteccién y en particular para posicionar el acogimiento fami-
liar como medida prioritaria siguen sin implementarse en su totalidad.

Otros datos significativos sefialan que, del total de personas menores de
edad en acogimiento, el 32 % son nifios/as entre 0 y 6 afios, de los que el 53 %
son menores de 3 afios. Al cierre del 2019, 1301 nifios/as entre 0 y 6 afios se
encontraban en acogimiento residencial (centros), de los cuales 599 tenian
entre 0 a 3 afios, de lo que se concluye que sigue habiendo casos nifios/as
entre 0 y 6 afios ubicados en centros, antes que en una familia de acogida.

Respecto a lo anterior, afirmar que si bien, a través de las medidas de
proteccidn a la infancia se busca el restablecimiento de los derechos vulne-
rados en origen, es fundamental, por otra parte, que el sistema comprenda
desde una mirada a la infancia como sujeto de derechos, que la separacién
del nifio/a de su entorno natural y de su familia de origen, siendo necesaria
por una situacién de desamparo, supone para él/ella una experiencia de ad-
versidad, la cual podré ser reparada sustancialmente, a través de la atencién
en un sistema de cuidado alternativo, preferiblemente en una familia de aco-
gida que le brinde una atencién personalizada y dedicada, en un espacio fi-
sico y relacional seguro, garante de bienestar.

Por el contrario, esta experiencia de adversidad en edades tempranas,
se puede ver agravada notablemente, cuando el cuidado alternativo es el aco-

gimiento residencial o la institucionalizacién, especialmente en los primeros
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afios de vida, tal como lo reportan diferentes estudios cuyas conclusiones
hablan de consecuencias negativas persistentes en la salud mental y las fun-
ciones ejecutivas de los nifios/as, o en su incapacidad para aprovechar las
experiencias vitales que les permitan alcanzar una cuota de desarrollo ade-
cuado (3, 4, 8, 9, 10 - 12, 15, entre otras); en este punto, llama la atencién que
tanto las evidencias cientificas, como el mandato legislativo no hayan gene-
rado el impacto suficiente como para evitar el ingreso en centro de los
nifios/as en la primera infancia.

Respecto al motivo de finalizacién del acogimiento, se aprecia la cerca-
nia numérica de los ceses por reintegracién a la familia de origen (539), res-
pecto a los ceses por adopcién (408), comparado con otro tipo de
finalizaciones como la mayoria de edad (1042), u otras causas no identifica-
das en el estudio que representan un nimero importante de las finalizacio-
nes (1175) respecto del total. En cuanto a las adopciones nacionales, del
niimero de nifios/as propuestos para adopcién en 2019 sélo el 77 % fueron
adoptados, 626 nifios/as; de los que el 74 % eran menores de 6 afios, siendo
la franja de 0 a 3 afios la que més nifios/as tenia, 343. El transito de un nifio/a
por el sistema de proteccién en sus primeros afios, desde su ingreso, su paso
por una o varias de medidas de proteccién (acogimiento familiar y/o resi-
dencial) hasta su ubicacién en una familia adoptiva constituye una expe-
riencia de exposicién a la adversidad temprana, que no en todos los casos
se repara.

La complejidad entorno al funcionamiento del sistema, las realidades
de los diferentes territorios que asumen la competencia de la proteccién a
la infancia en Espafia y la propia dificultad que implica poner en marcha la
medida de acogimiento familiar, no han impedido los avances en su imple-
mentacidn, aunque hay que reconocer que se han producido con cierta len-
titud operativa y social, més que legislativa, que en si misma, comporta
dificultades a diferentes niveles. En esta oportunidad, el foco se ha puesto
en la primera infancia en situacién de vulnerabilidad social, expuesta a di-
ferentes tipos de adversidad temprana que pueden derivar en la vulneracién
de sus derechos y el fallo en la proteccién, causados por su medio natural
y/o su familia de origen, generando una situacién de desamparo.

En estos casos, resulta fundamental para los agentes que intervienen
en el proceso de proteccidn, reconocer que la intervencién de la entidad pu-
blica genera en los nifios/as entre 0 y 6 afios una nueva exposicién a la ad-
versidad temprana, que no se puede evitar, pero que en la mayoria de
ocasiones es susceptible de reparacién mediante la seleccién de la medida
idénea y prioritaria. La realidad de los datos sobre el nimero de nifios/as
de corta edad en acogimiento residencial, una medida no prioritaria, de-
muestran que una parte del sistema de proteccién aun no consigue entender
que la solucién reparadora tanto para la adversidad vivida por los nifios/as
en origen y que generé el desamparo, como para la vivida por efecto de la
necesaria separacién de su medio familiar, la tiene en su haber y es la me-
dida de acogimiento familiar cuya flexibilidad para dar respuesta diferentes
situaciones estd demostrada.
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Asumir esta postura implica para los operadores de la proteccién em-
plear una mirada integral a la primera infancia, més alla de la dependencia
del mundo adulto, propia de los nifios/as en esta etapa; situdndolos en el
centro de la intervencién segun su Interés Superior, aparcando los estereo-
tipos de la nifiez subordinada a las figuras parentales y sus ritmos o en este
caso al sistema de proteccién, lo que supone agilizar los procedimientos ad-
ministrativos, en la actualidad ralentizados a causa de la crisis generada por
el COVID-19 (13) y aplicar en toda actuacién y decisiones criterios profe-
sionales tal como lo refiere el documento sobre Criterios de cobertura, cali-
dad y accesibilidad en acogimiento familiar del Ministerio de Sanidad,
Consumo y Bienestar Social (6).

Implica ademas, cuestionarse y cuestionar cierto hébitos institucionales
representados en expresiones del tipo «esto siempre se ha hecho asi y no
ha pasado nada» para cambiarlos por otros acordes al paradigma actual de
la proteccidn; e igualmente, conlleva aceptar que en el proceso para la toma
de decisiones sobre la situacién personal y familiar de un nifio/a, el sistema
no es un ente todo poderoso, al contrario tiene limitaciones, las cuales se
pueden sortear a partir de un ejercicio responsable de la proteccién, similar
alo que se le pide a los padres cuando se les exhorta al ejercicio responsable
de la parentalidad a partir de las necesidades, caracteristicas y momento
vital del nifio/a, garantizando en todo momento sus derechos.
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a ausencia de medidas ambiciosas, y la escasa eficacia de las existen-

tes, ante un fenédmeno como la pobreza infantil, han supuesto que Es-

pafia lidere histéricamente las estadisticas europeas sobre la cuestién.

Actualmente la tasa de AROPE (1) para menores de 18 afios se sitia
en el 31,1 %, es decir, cerca de uno de cada tres nifios y nifias en Espafia esta
en riesgo de pobreza o exclusién social. E1 9 % de la infancia se encuentra
ademés en una situacién de carencia material severa.

Espafia tiene un problema estructural ante la forma de abordar la po-
breza infantil, lo cual genera que los problemas asociados a la pobreza y a
la exclusién en la infancia prevalezcan a pesar de etapas de crecimiento eco-
némico que ha vivido el pais. La pobreza infantil es una de las mayores ca-
rencias del cuarto pilar del Estado de Bienestar desarrollado en nuestro pafs
desde los ultimos 40 afios. Si analizamos especificamente las tasas de po-
breza infantil, se situaban en el 27,3 % en el afio 2008 y actualmente se sitiian
en el 27,4 % (datos de 2020). La cifra ha oscilado entre el 30,5 % y el 26,8 %
en los ultimos 12 afios, manteniéndose estable durante el crecimiento eco-
némico, asi como durante las diversas crisis.

La principal razén para esta situacién desigual y caracteristica de nues-
tro pais, es la baja inversién en politicas publicas para el bienestar de la in-
fancia més vulnerable. Espafia invierte de media un 1,3 % de su Producto
Interior Bruto en politicas destinadas a la infancia y familia frente al 2,2 %
de la media de la Unién Europea (2), lo que se traduce en una inversién
anual aproximada de 11.000 millones de euros menos destinada a este tipo
de politicas para un pais como Espafia. Esta baja inversién implica que las
politicas publicas estdn poco orientadas a los problemas especificos de los
nifios y nifias, y los desafios econémicos adicionales que conlleva la pre-
sencia de nifios y nifias en el hogar.

El coste del cuidado de los nifios y nifias cambia segtin su edad, el tipo
de familia y el lugar de residencia, entre otras variables. La organizacién
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Save the Children estimé el coste para una crianza digna (3) en Espafia, te-
niendo en cuenta el coste de bienes y servicios bésicos, asi como los datos
de la Encuesta de Presupuestos Familiares y otras fuentes de datos. Este
coste supone 479 euros mensuales para el cuidado de un nifio de 0 a 3 afios,
con un incremento gradual hasta los 588 euros mensuales para adolescentes
de 13 a 17 afios.

Los hogares en riesgo de pobreza se sitian muy por debajo de estas
cuantias, la mitad o menos de estas cifras de referencia. Esta situacién de
pobreza tiene un impacto doble en la infancia, en primer lugar, afecta a sus
condiciones de vida actuales, y en segundo lugar tiene consecuencias fata-
les en sus posibilidades de desarrollo futuras, especialmente las experien-
cias de privacién a edades més tempranas. Las condiciones de privacién
durante la infancia, especialmente en los primeros 1000 dias de vida tienen
un impacto en el desarrollo cognitivo, en el &mbito socio-conductual, emo-
cional, o educacional y en su salud (4).

Algunos de estos problemas generados en la infancia se mantendran
durante la vida adulta, por ejemplo la poblacién infantil con sobrepeso
mantendra esta circunstancia en su vida adulta en al menos el 60 % de los
casos (5). La obesidad es una de las enfermedades directamente relaciona-
das con el nivel de renta, en Espafia un 10,2 % de la poblacién infantil de 4
a 14 afios es obesa, donde el porcentaje se sitta en el 15,9 % para los nifios
en hogares més vulnerables y baja al 4,6 % en el caso de los hogares con
mayores ingresos (6).

Los hogares con mayor privacién generan contextos de mayor estrés
por cuestiones econémicas o laborales, asi como menores recursos compe-
tenciales y culturales. Esta situacién genera otros problemas secundarios,
como es un mayor riesgo de que el estrés laboral se asocie a una mayor fre-
cuencia del castigo corporal (7) o problemas relacionados con la salud men-
tal de los nifios y las nifias (8).

Esta y otras cuestiones inciden en la necesidad de articular una mayor
atencién a las politicas orientadas a erradicar la pobreza infantil. En Espafia,
las principales medidas han estado orientadas a politicas especificas como
la prestacién por hijo a cargo, asi como diversas deducciones fiscales como
la deduccién por familia numerosa, minimos por descendiente, asi como
deducciones por maternidad para madres trabajadoras. Igualmente, existen
politicas autonémicas especialmente orientadas a priorizar deducciones fis-
cales, o existen politicas adicionales para nifios y nifias en situacién de dis-
capacidad o estructuras familiares singulares como monomarentales etc.

Sin embargo, estas politicas han sido muy ineficaces a la hora de abor-
dar la cuestién. Espafia solo reduce su pobreza infantil con transferencias
sociales en 7,4 puntos porcentuales, siendo el sexto pais de la UE que
menos reduce su pobreza previa a la accién de las politicas publicas(9) Esta
ineficacia se basa en tres factores, por un lado gran parte de las politicas
estdn orientadas a desgravaciones fiscales para familias que realizan la
renta, por tanto estas politicas estédn enfocadas a familias de deciles de

renta alto; llegando a incrementar incluso la desigualdad existente. Por otro
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lado, las politicas orientadas a familias vulnerables tienen dotaciones in-
suficientes. Por ultimo, existe un gran campo de mejora en el desarrollo de
politicas predistributivas.

Un ejemplo claro es la prestacién por hijo a cargo, una de las pocas
politicas de &mbito estatal (estableciendo asi un minimo de apoyo inde-
pendientemente de la Comunidad Auténoma) pero que ha estado histéri-
camente infradotada. Esta cuantia se ha mantenido en los 216 euros
anuales desde 1992 hasta 2002, y en dicho afio se incrementé hasta los 291
euros y se mantuvo hasta 2019 en dicha cifra, produciendo un decreci-
miento en el valor real debido a la inflacién. Esto suponia menos de 30
euros al mes por hijo para familias vulnerables. Una cuantia que se incre-
mentd notablemente en los tltimos afios alcanzando los 341 euros al afio
con un incremento hasta los 588 euros para familias en pobreza severa
pero aun insuficiente y muy lejos de la cantidad media en la UE-15 que al-
canza los 1375 euros.

Sin embargo, la prestacién por hijo no solo tiene una cuantia escasa,
sino que no alcanza a toda la infancia en situacién de riesgo de pobreza.
La prestacién llega a 767.748 familias, aproximadamente la mitad de los
1.459.653 hogares en situacién de pobreza relativa. En la mayoria de pai-
ses europeos estas prestaciones ademads de cuantiosas son de alcance
universal.

La introduccién del Ingreso Minimo Vital ha supuesto un incremento
sustancial de las cuantias para las familias vulnerables. Sefialar que este in-
greso no es una cuantia fija, sino que garantiza un nivel minimo de renta.
Sin embargo, su aprobacién supuso el desmantelamiento de la prestacién
por hijo a cargo, que esté en proceso de extincién y solo mantendra los be-
neficiarios existentes en el pasado.

Pero el Ingreso Minimo Vital tiene varios aspectos negativos. En primer
lugar, su implantacién ha puesto en evidencia una gran cantidad de trabas
administrativas y burocraticas que han impedido el acceso a esta prestacién
a muchos hogares en situacién de pobreza severa, siendo su ejecucién pre-
supuestaria muy por debajo de las cuantias estimadas por el Ministerio de
Inclusién, Seguridad Social y Migraciones. Con esta nueva configuracién
350.000 hogares con hijos e hijas quedan fuera.

Igualmente, aunque las cuantias son, en términos generales, mejores,
el IMV tiene unos limites de renta mas exigentes dejando hogares fuera,
asi como aquellas familias que se encuentran en los limites no percibirédn
el total de las cuantias del IMV ya que este solo complementa la renta exis-
tente. E]l complemento previsto se sitda en los 140 euros mensuales por
hijo a cargo.

Los problemas detectados en su configuracién han generado un debate
publico y la incorporacién de enmiendas en su tramitacién parlamentaria
que se espera se pongan en marcha en 2022. Entre estas mejoras se incluye
tener en cuenta la referencia de ingresos del afio en curso en vez del ante-
rior, con lo que aumenta la reactividad del IMV a la caida de ingresos, asi
como un complemento adicional por cada hijo o hija a cargo de hasta 100
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euros al mes. Estas ayudas, serdn para familias perceptoras del IMV y tam-
bién para aquellas con ingresos inferiores al 300 % del umbral de acceso.
Esto permitird que las familias que perciban el IMV o con ingresos inferio-
res a 32.000 euros puedan recibir una ayuda de 100 euros mensuales si tie-
nen hijos e hijas de 0 a 3 afios; 70 euros, si sus hijos o hijas tienen entre 3y
6 afios; 0 40 euros, si sus hijos o hijas son de 6 a 18 afios.

Sin embargo, estas medidas, aunque son méas ambiciosas, siguen siendo
insuficientes para garantizar una reduccién sustancial de la pobreza infantil.
Para ello, Espafia tiene que incrementar estas cuantias de prestaciones fo-
calizadas, mejorar el apoyo a servicios para estos hogares, pero, sobre todo,
plantear medidas preventivas para el apoyo a la crianza con objetivos més
universalistas.

En esa linea, parte del debate publico se esté abriendo a dos propuestas
relevantes. Por un lado, una reforma fiscal més progresiva; y por otro una
nueva Ley de Diversidad Familiar y Apoyo a las Familias. La intencién de
la Ley de Diversidad Familiar es abordar el desarrollo de una prestacién a
la crianza con vocacién universal que aportard una cuantia econémica fija
a todas las familias con nifios y nifias.

A pesar del alto coste econémico de una propuesta en esta linea, supone
garantizar que se evita el problema del non take up o no acceso (fenémeno
que mide las prestaciones que no se perciben a potenciales beneficiarios),
se reduce sustancialmente el gasto de gestién de dichas ayudas, y se re-
fuerza la aceptacién social de estas medidas a largo plazo. Por otro lado, se
plantea una reforma fiscal que esté realizando un comité de expertos, que
debera realizar una propuesta en febrero de 2022 sobre la que debera traba-
jar el gobierno.

Desde la Plataforma de Infancia y sus organizaciones miembros se
considera necesario aprovechar esta ventana de oportunidad y abordar el
problema estructural de la crianza. Para ello es necesario trabajar en el
despliegue de una deduccién fiscal reembolsable (o crédito fiscal reem-
bolsable), que permita apoyar en la crianza a las familias con hijos que re-
alizan la declaracién de la renta, pero también convertirse en una
prestacién mensual para aquellas familias que estan exentas de realizar
la declaracién de la renta. Este modelo permitird mantener el abordaje fo-
calizado y mejorar a su vez el apoyo a las familias, reduciria el problema
del non take up, visibilizaria las deducciones fiscales y aumentaria la le-
gitimacidén politica de estas medidas.

Ademés, estas medidas reducen el gasto presupuestario. ya que gran
parte del mismo es una reduccién de los ingresos previstos y no tanto un
gasto como tal, asi como simplifican y normalizan los sistemas de presta-
cién y deducciones.

Ma3s alld de esta medida, es necesario abordar otras medidas que per-
mitan mejorar el acceso de la infancia a servicios y la promocién de sus
derechos. En esa linea, garantizar el acceso a educacién 0-3 a todos los
nifios y nifias, garantizar el acceso a la Atencién Temprana, incrementar

los permisos de paternidad y maternidad, y desarrollar permisos de cui-
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dado parental o avanzar en medidas de flexibilidad y conciliacién, entre
otras medidas, pueden no solo mejorar el bienestar directo de la infancia
sino también facilitar el empleo de ambos progenitores, reducir sus gastos
y, en definitiva, mejorar las condiciones econémicas de los hogares.
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a educacién es un derecho humano fundamental y universal desde el

nacimiento. El objetivo 4 de desarrollo sostenible de la agenda 2030

de la Organizacién de Naciones Unidas plantea: «Garantizar una edu-

cacidn inclusiva y equitativa de calidad y promover oportunidades de
aprendizaje permanente para todos» (1).

Dentro de este objetivo 4 define como meta 4.2, «asegurar que todas
las nifias y todos los nifios tengan acceso a servicios de atencién y desa-
rrollo en la primera infancia y educacidn preescolar de calidad, a fin de
que estén preparados para la enseflanza primaria» (2).

La educacién de la primera infancia resulta clave para el desarrollo
global del nifio, no solo como preparacién para etapas educativas poste-
riores, sino, sobre todo, para dotarle de competencias con las que afrontar
los retos que encontrard a lo largo de su vida, creando de ese modo las
bases de su futuro. La responsabilidad de esta educacién recae especial-
mente sobre la familia, pero los estados han de proveer de los recursos
necesarios para facilitar esta tarea, ofertando servicios educativos sufi-
cientes y adaptados a las necesidades de la poblacién infantil y de las fa-
milias (3).

Es, en esos primeros momentos de la vida, cuando el nifio experi-
menta mayor crecimiento, cuando adquiere habilidades imprescindibles
para su vida cotidiana, cuando establece los cimientos de sus valores y
de su personalidad. Las estructuras cerebrales regulan la adquisicién
progresiva de capacidades que permitirdn al nifio adaptarse. Ese cere-
bro, en las primeras etapas del desarrollo, es especialmente permeable
a las influencias del entorno. Un entorno que se caracteriza por la inte-
raccién del nifio con sus personas de referencia. Estas, mediante un pro-
ceso de andamiaje (4), acompafian, proporcionan estimulos y ayudas
para consolidar un desarrollo sano del nifio desde el punto de vista fi-

sico y emocional.
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Son muchos los estudios que muestran las ventajas de la escolariza-
cién en edades tempranas, relacionadas con la disminucién del fracaso y
abandono escolar (5) con el desarrollo afectivo y social (6 - 11) y sobre ha-
bilidades de autorregulacién, motivacién y rendimiento (12, 13). Estos efec-
tos positivos son especialmente relevantes cuando se trata de nifios
procedentes de entornos menos favorecidos (14, 15) y algunos estudios de-
fienden que la inversién de los estados en educacién infantil es muy efi-
ciente por los beneficios que reporta a largo plazo (16). No obstante, cabe
sefialar que, si bien los factores de proteccién que aportan los entornos es-
colares tempranos pueden ser muy favorables para el desarrollo del nifio,
también pueden acarrear algunos factores de riesgo si dicha escolarizacién
no se produce en las debidas condiciones de calidad. La mera asistencia a
la Escuela Infantil no garantiza un éptimo desarrollo. Para que los efectos
de la escolarizacién sean positivos, la Escuela Infantil debe cumplir unos
requisitos minimos como la formacién de los profesionales, la ratio ajus-
tada educador-alumnos, el tamafio de los grupos, el espacio fisico y la exis-
tencia de una propuesta pedagégica (17 - 21) que garanticen la adaptacién,
los cuidados y la inclusién de todos y cada uno de los nifios (22).

Précticamente la totalidad de los nifios de 3 a 5 afios de nuestro pafs,
por encima del 96 %, acuden a la escuela y, aunque ain deberia aumentar
la oferta educativa para el primer ciclo, encontramos 10,9 % con menos
de un afio y un 58,7 % a los 2 afios. En torno al 35 % de nifios de 0 a 3 afios
pasan una buena parte de su tiempo en escuelas infantiles (23). Esta re-
alidad nos conduce a considerar las aulas de los pequefios como un en-
torno natural de alta relevancia para el desarrollo de nuestros nifios.

La Escuela Infantil ha seguido una evolucién histdrica en su res-
puesta a las necesidades del nifio y a la estructura social (24). Surgié con
un «modelo asistencial» o de guarderia para garantizar el cuidado de los
pequefios ante el cambio de paradigma econémico de la sociedad. En ese
momento los objetivos eran guardar, cuidar y entretener al nifio. Evolu-
ciond hacia un «modelo del rendimiento» o Escuela Infantil que pretende
potenciar el desarrollo y el aprendizaje preparando al nifio para otras eta-
pas educativas. Pero ain queda un largo camino por recorrer. El auge de
las teorias neuropsicolégicas y el papel del vinculo afectivo en el desa-
rrollo debe dirigir la educacién infantil hacia una «escuela de las necesi-
dades» donde el objetivo sea responder a todas las necesidades del nifio,
no solo las cognitivas, sino sobre todo las socioafectivas y, por lo tanto,
seamos capaces de pasar del «modelo del rendimiento» al «modelo del
bienestar» en el que el vinculo afectivo del nifio con su educador va a co-
brar una especial relevancia.

Desde el punto de vista de la prevencidn, las escuelas infantiles son
escenarios privilegiados donde evitar, detectar e intervenir ante situacio-
nes de trastorno del desarrollo o de riesgo (25).

La prevencidn primaria o capacidad del entorno escolar para evitar

la aparicién de trastornos viene determinada por los siguientes criterios

de calidad:
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® Garantizar una oferta suficiente y en condiciones de gratuidad que asegure la
equidad en la admision del alumnado.

® Asegurar la supervision y el sequimiento de los centros escolares por parte de ad-
ministraciones educativas competentes, de modo que se asegure el cumplimiento
de los criterios de calidad establecidos en las normativas, puesto que la diferente
titularidad de estos centros conlleva, con frecuencia, muchas variaciones en
cuanto a la respuesta educativa.

® Definir con claridad las ratios que respondan a las necesidades especificas de esta
etapa educativa y posibiliten el establecimiento de vinculos afectivos seguros.
Una ratio adecuada hace posible que aumenten los intercambios comunicativos
entre el adulto y cada uno de los nitios. Facilita la deteccion de las demandas del
nifio por parte del adulto, la interpretacion de las mismas y la respuesta contin-
gente, siendo estos tres elementos la clave en el establecimiento del vinculo en
estas edades tempranas para experimentar con frecuencia la disponibilidad in-
condicional del educador. Si el educador tiene asignado un nimero de ninos ele-
vado se limitan significativamente estos intercambios y aumenta la ansiedad del
adulto haciendo que, o bien no detecte las demandas de los ninos u ofrezca res-
puestas desajustadas a las mismas, generando indefension a todos los actores
que participan en el aula. Segtn las orientaciones del Consejo Escolar del Estado
(26) las ratios adecuadas serian 1/4 para ninos menores de un ano, 1/6 para nifnos
de 1-2 anos; 1/8 para ninos de 2-3 anos y 1/15 para niros de 3 a 5 anos. Ratios que
se distancian significativamente de la realidad actual en nuestro pais.

® Establecer tiempos maximos de permanencia en los centros escolares para evitar
la sobrecarga de algunos nifios que permanecen largas jornadas justificadas por
la conciliacion familiar y laboral pero que perjudican su desarrollo.

® Asegurar horarios que respondan a las necesidades de los nifios de estas edades,
considerando tiempos flexibles para dar respuesta, de forma relajada, a sus ne-
cesidades basicas de suerio, alimentacion, aseo, interaccion social, etc. de modo
que esas actividades constituyan el eje vertebrador de la tarea educativa y en
torno a las cuales se articulen el resto de los contenidos.

® Disenar los espacios fisicos y los materiales. Las caracteristicas especificas de estas
edades imponen la necesidad de espacios donde puedan desenvolverse con se-
guridad y que ofrezcan posibilidades de exploracion y experimentacion. Requie-
ren materiales muy diversos que respondan a criterios de seguridad, variedad,
cantidad, creatividad, etc. que les permitan manipular y aprender a partir de sus
propias experiencias.

e Planificar la tarea educativa. Si en todas las etapas educativas es imprescindible
contar con un proyecto que dirija las acciones de los educadores, lo es ain mas
en esta etapa en la que los nifios estan asentando sus habilidades basicas, su per-
sonalidad y sus valores. La consideracion educativa de esta etapa ha de ser in-
cuestionable sin dejar paso a perspectivas asistenciales que inicamente priorizan
los derechos de los adultos, pero no los de los nirios. Cada una de las acciones
que se realizan en el aula de Educacion Infantil, es educativa y por lo tanto re-
quiere una planificacion, un disefio curricular y unas medidas metodologicas cui-
dadosamente definidas que garanticen la calidad de los intercambios de los
adultos con los nifios y de los nifios entre si. Las acciones educativas en las pri-
meras edades estan basadas en los cuidados sensibles y afectuosos, en la res-
puesta a las necesidades del nifio a través de estrategias incidentales en
situaciones naturales. La observacion y el conocimiento del desarrollo de cada
nifio seran el punto de partida para ajustar esa respuesta educativa. El uso del
juego, como herramienta metodologica, no implica ausencia de planificacion,
sino una perspectiva diferente a la hora de disenar las acciones educativas. Poner
en marcha estrategias adaptadas a esta etapa educativa, como el juego heuristico
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o el aprendizaje experiencial necesita preparacion técnica y reflexion de los pro-
fesionales, asi seran capaces de disefnar entornos ricos, y sobre todo seguros desde
el punto de vista emocional, donde el nirio vaya construyendo su desarrollo. Las
administraciones han de velar, desde las normativas y desde la supervision, para
que este criterio de calidad esté asegurado.

Garantizar la preparacion técnica de los profesionales. Los educadores de las pri-
meras etapas educativas tienen una gran responsabilidad social. Tienen en sus
manos lo mas valioso de una sociedad: los ciudadanos del futuro, y los tienen en
un momento clave en el que estan cimentando sus habilidades y sus valores. Por
esa razon es imprescindible que estos profesionales tengan una formacion sélida
sobre el desarrollo infantil y metodologias de aprendizaje adecuadas a estas eda-
des, que les permitan atender las necesidades de los nifos, asi como detectar sig-
nos de alerta lo mas tempranamente posible (27). También es imprescindible una
formacion continua que les mantenga actualizados en su desarrollo profesional.
Esta formacion sera la garantia de que los centros educativos puedan cumplir su
papel con criterios de calidad.

Cuidar el bienestar emocional del docente. La realidad de la Escuela Infantil im-
pone situaciones muy estresantes para el profesional que tiene que atender mu-
chas demandas simultdneamente. Asume una gran responsabilidad en la
proteccion de los nifos, muy vulnerables a riesgos de todo tipo, ha de mantener
vinculos afectivos multiples, contacto fluido con las familias, coordinarse con los
companeros, disenar acciones creativas, etc. Esta situacion repercute en un alto
grado de fatiga que puede afectar a la relacion con los nifios y amenazar el bie-
nestar del docente, pudiéndole conducir al sindrome de Burnout, caracterizado
por falta de motivacion y sentimientos de fracaso (28). Ante esta situacioén es ne-
cesario poner en marcha medidas que ayuden al docente a mantener su autoes-
tima profesional y su motivacion.

Cuidar la adaptacion inicial del nirio al nuevo contexto educativo. El periodo de
tiempo en el que el nifio inicia su adaptacion al nuevo entorno educativo, supone
vivencias muy intensas a nivel emocional, no solo para el nifio sino también para
las familias y los educadores. Hacer este transito en condiciones de seguridad,
facilitara la creacion de vinculos afectivos que convertiran al nuevo entorno en
un mundo de posibilidades. Se consideraran criterios como la colaboracion y pre-
sencia de la familia, la flexibilizacion horaria, u otras medidas metodolégicas que
faciliten ese momento.

Asegurar la colaboracion con las familias. Este criterio es especialmente impor-
tante en las primeras etapas educativas, donde la coherencia entre las acciones
de los dos principales entornos de desarrollo facilitara un crecimiento seguro del
nifio. Han de establecerse varios canales: desde el contacto diario con las familias,
las entrevistas de sequimiento para acordar acciones y generar colaboracion,
hasta la puesta en marcha de grupos de familias con objetivos de informaciéon o
formacion que tendran mucha influencia en el desarrollo de su rol parental. El
establecimiento de relaciones fluidas con las familias requiere una preparacion
técnica por parte de los educadores que evite la aparicién de conflictos y facilite
la colaboracion.

Disponer de servicios psicopedagdgicos que puedan orientar los procesos edu-
cativos, acompanar a los educadores en su tarea con los nifos y las familias y re-
alizar una deteccién temprana, una derivacion o un sequimiento apropiado
cuando surgen dificultades o trastornos. Estos servicios velaran por la calidad de
la Escuela Infantil.

Disenar formulas educativas diversas para la primera infancia. Las necesidades
de la infancia y de las familias son muy diferentes, por lo que cabria pensar en
otros formatos educativos de atencion a la primera infancia como los centros de
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familia e infancia. Estos son lugares de referencia para las familias que ofrecen
apoyo a la crianza y la posibilidad de compartir tiempos y experiencias entre las
familias, bien como centros especificos o usando las instalaciones de las mismas
Escuelas Infantiles. Podria considerarse también la posibilidad de crear servicios
educativos de atencion infantil itinerantes que pudieran dar respuesta a las ne-
cesidades de familias en situaciones de aislamiento en zonas rurales apoyando el
rol parental de éstas.

La prevencién secundaria implica la capacidad del sistema escolar
para detectar, lo més tempranamente posible, la presencia de signos de
alerta y la derivacién a servicios especializados para que se realice un
diagnéstico diferencial. De nuevo, la formacién de los profesionales va a
resultar un criterio clave de calidad. Va a permitir detectar desviaciones
del desarrollo tipico, poner en marcha sistemas de cribado adaptados al
dmbito educativo, facilitar la derivacién a servicios especializados orien-
tando a las familias de forma sensible y poner en marcha medidas de aten-
cién a la diversidad que respondan a las necesidades del alumnado. Otro
criterio de calidad relacionado con la prevencién secundaria ha de ser la
existencia de colaboracién con los servicios de Atencién Temprana, ésta
haré posible un primer despistaje de los casos observados por los educa-
dores y sobre todo una colaboracién tanto en el proceso diagnéstico como
en la posterior intervencién.

Hay algunas realidades que estamos observando actualmente en
nuestras Escuelas Infantiles que emergen como nuevas morbilidades y
sobre las que hay que reflexionar para ofrecer atencién a la infancia. Son
las siguientes:

® Retrasos en la adquisicion del lenguaje oral. Ha aumentado el nimero de ninos
con dificultades de comunicacién. En algunos casos responden a alteraciones
del desarrollo como el Trastorno del Espectro del Autismo o trastornos especifi-
cos del lenguaje que se detectan de forma significativa en el ambito escolar,
cuando el nino entra en contacto con realidades sociales diferentes a su familia.
Pero también hay una incidencia elevada de nifos que hablan tarde o tienen
dificultades de comunicacion. Pueden tener su origen en la escasez de tiempos
de interaccion en el &mbito familiar, en el abuso de las pantallas o en la exis-
tencia de calendarios evolutivos desajustados de las familias que consideran
que el nifio es ain pequeno para hablar o expresarse verbalmente y no ponen
en marcha acciones para estimular su expresion.

e Dificultades de atencion y autorrequlacion. Progresivamente vamos observando
el aumento de alteraciones de la atencién desde las primeras edades. Les cuesta
mantenerse centrados en una tarea, escuchar un pequeno relato, observar con
detenimiento. Muchos ninos tienen dificultades para autorregular su motricidad
o sus respuestas impulsivas. Tal vez los ritmos de vida acelerados, no solo en la
familia sino también en la escuela, estan determinando esta situacion. Se esta
produciendo una explosion en el desarrollo sensorial visual por encima del au-
ditivo como consecuencia de las nuevas tecnologias, de modo que les cuesta
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atender a informacion auditiva si no viene acompatiada de informacion visual
y ello repercute en su funcionamiento cotidiano y su capacidad para autorre-
gularse.

® Retardo en la adquisicion de habitos y rutinas. Las familias y las escuelas dis-
ponen de poco tiempo para dedicar a la alimentacion, el aseo o el control de
esfinteres o no se priorizan lo suficiente. Parece que se dedica mas tiempo a as-
pectos cognitivos vinculados con el éxito ignorando que los hébitos constituyen
un pilar fundamental para el desarrollo de la autoestima.

e Dificultades en la aceptacion de limites. Vivimos en la cultura del bienestar, en
la que tenemos acceso a muchas cosas que deseamos y ademas tendemos a sa-
tisfacer nuestras necesidades de forma inmediata. Desde esta perspectiva, mu-
chas familias no conciben frustrar los deseos de sus hijos y estos crecen con
escasos limites. El alto porcentaje de hijos Gnicos, hermanos con mucha dife-
rencia de edad o escasa interaccion social fuera del entorno educativo, supone
que apenas tienen que rivalizar con otros en situaciones cotidianas. Los ninos
se encuentran con la frustracion en el entorno educativo cuando los companeros
compiten por un objeto, por la atencion del adulto, etc. o cuando el educador
marca unas normas para facilitar la vida del grupo. En esos momentos se sienten
inseguros frente a un contexto que pueden vivir como amenazante, dando lugar
a comportamientos desajustados. Por otro lado, nos encontramos familias su-
perinformadas sobre el desarrollo infantil, pero que muestran ansiedad en su
papel parental. Educar un hijo implica una gran movilizaciéon emocional que
no puede abordarse solo desde la informacion. Se observan pautas educativas
ambivalentes que pueden conducir al nifo a dificultades en la aceptacion de
los limites e incluso a procesos de inseguridad emocional.

® Nifos post covid. La repercusion de la pandemia también podemos observarla
en las aulas. Nos llegan nifos a la Escuela Infantil que han nacido en tiempos
de covid y sus primeras experiencias vitales han estado marcadas por el miedo
y el estrés de los padres y la escasez en sus relaciones sociales. Han establecido
apego a pocas figuras de referencia y pueden mostrar miedos y dificultades de
interaccion con nuevas figuras de referencia.

En cuanto a la prevencidn terciaria, o la capacidad del sistema educativo
para dar una respuesta a los nifios con trastornos del desarrollo, es muy im-
portante poner en marcha adaptaciones curriculares y/o planes de atencién
individualizada en coordinacién con los servicios especializados de Aten-
cién Temprana y las familias, que permitan dar respuesta a las necesidades
educativas especiales del nifio. En este aspecto hay tres criterios de calidad
especialmente importantes: la disponibilidad de profesionales de apoyo que
colaboren con el educador/tutor mediante una docencia compartida y apo-
yos dentro del aula, la capacidad del sistema para coordinar las actuaciones
de todos los profesionales implicados y con los servicios externos de Aten-
cién Temprana y la creacién de una cultura donde la inclusién sea una sefia
de identidad del centro y la diversidad un elemento que enriquece a todos.
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Psicologo. Menorca

@ Crisis? ¢{Cuél de ellas? Socidlogos, como Bruno Latour, afirman
que ojald estuviéramos Uinicamente ante una crisis. Son multiples
los factores de preocupacién: inestabilidad financiera sistémica,
el cambio climético, las pandemias, la crispacidn politica interna,

la crisis energética y la inestabilidad mundial. Cada dia es méas evidente
que no se trata de un problema pasajero y colectivamente nos sentimos
a la intemperie. Como ha dicho Innerarity: «Sobre todo no podemos dar
por sentado que disponemos de los instrumentos adecuados para hacer
frente a la situacién. Las soluciones se refieren a cambios en nuestro
modo de vivir, pero cuél sea la férmula para hacerlo no es evidente y

esta fuera de la l6gica habitual de nuestras instituciones...».

A. Crisis econdmica que destruye el futuro de algunos

Hemos vivido varias crisis econémicas colectivas que han afectado
a la poblacién de forma desigual. Hay un porcentaje de ciudadanas y ciu-
dadanos que viven en permanente angustia econdmica. Las crisis eco-
némicas colectivas amplian los porcentajes de quienes viven el tormento
de la pobreza. Llamamos «final de la crisis» cuando el porcentaje de po-
bres vuelve a las dimensiones habituales sin importarnos mucho que
sean de los mas altos de Europa y eso signifique que habitualmente
entre el 25 % y el 30 % de nifios y nifias espafioles estén en riesgo de po-
breza y buena parte de ellos en pobreza extrema.

Cuando llega «la recuperacién» econémica tenemos tan interiori-
zada la normalidad de la pobreza que hasta creemos que los pobres viven
sin zozobra su situacién.

La pandemia por Covid-19 ha acentuado la pobreza de los pobres y
ha arrastrado a la pobreza a otras muchas familias sobre todo a las que
tienen hijos porque suponen més gastos, menos ingresos y menos mo-

vilidad.
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Las situaciones que deben afrontar las familias con hijos en situacién po-
breza son muy duras: infravivienda en barrios degradados sin espacios pu-
blicos, pobreza energética, cansancio y escasa confianza en el esfuerzo,
barreras para acceder a recursos culturales, dificultades o imposibilidad para
resolver las necesidades bésicas, desahucios, mala alimentacién, problemas
de la autoestima, privaciones... Trabajo muy precario y mal pagado con im-
posibilidad de conciliacién con la vida familiar.

Los pequefios no cuentan con espacios para el juego ni para los trabajos
escolares, tienen imposibilidad de participacién en actividades extraescolares
de calidad ni tienen a su alcance alternativas de ocio sano. Es evidente la bre-
cha digital que les deja desconectados. El cierre de los comedores escolares
ha dejado a muchos sin el plato diario que necesitan.

Todas estas dificultades cristalizan en cada familia en forma de angustias
y derrumbe de expectativas vitales. Muchas familias se encuentran solas y
las dificultades educativas abonan su sensacién de impotencia, el sentimiento
de fracaso, de incompetencia, de fatiga y abren la puerta a la desidia (1).

No es extrafio que en la deteccién de criaturas en dificultades siempre
destaquen numéricamente los que viven en situacién de pobreza. La falta de
recursos, las malas condiciones de vida, la convivencia familiar en condicio-
nes adversas y los malestares entre los adultos tienen consecuencias negati-
vas para todos y especialmente para los menores. Son nifias y nifios a los que
las condiciones desfavorables les crean barreras para el aprendizaje que aca-
ban provocando retrasos en el desarrollo especialmente en el drea cognitiva
y comunicativa, dificultades en los procesos tempranos de socializacién y en
la regulacién de las conductas...

La desproteccién de los entornos familiares sin condiciones que propi-
cien el cuidado de lo educativo acaba sobrecargando las escuelas con un im-
portante incremento de las necesidades vinculadas a la diversidad. A ello hay
que afiadir que desde el inicio de la pandemia los empeoramientos de las con-
diciones en el &mbito escolar han comportado reducciones del profesorado
dedicado a la atencién a la diversidad. La deteccién ha quedado aparcada de
plano y la atencién a los nifios y nifias ya diagnosticados ha sufrido una
merma significativa.

A.1. éQué podemos hacer?
Al margen de la necesaria lucha contra la eliminacién de la pobreza,
muchos estudiosos coinciden en las siguientes propuestas (2):

a La principal propuesta: ofrecer plazas escolares de calidad para la poblacion de
menor de 3 afios sin barreras de acceso a la poblacién mas vulnerable. La educa-
cién para que sea de calidad debe ir en consonancia con adecuadas politicas de
infancia.

b Es necesario contar con andlisis ordenados de la realidad de la pobreza y exclusion
infantil por mas que sean realidades socialmente invisibles.



Pandemia. Familias a la intemperie

¢ Es necesario que mas centros educativos se constituyan como «comunidades de
aprendizaje» (3) puesto que hay evidencias de que este modelo facilita el empo-
deramiento educativo de las familias y el éxito escolar del alumnado.

d Los centros educativos deben contar con planteamientos pedagdgicos que pre-
vean medidas para atender la compensacion de los efectos que las desigualdades
socioeconémicas tienen en el aprendizaje y evolucion infantil, asi como deben
contar con recursos precisos para la deteccion precoz (4, 5).

e El profesorado y los especialistas debemos contar con formacion y criterios para
entender y responder a las dificultades de las nifas y nifios en situacion de ex-
clusion no como victimas de las deficiencias parentales sino como miembros de
grupos familiares a los que la realidad social mantiene sin los recursos y apoyos
que precisan. Pequenios y mayores sufren las consecuencias de la exclusion y todos
ellos deben encontrar apoyos.

f La respuesta a las necesidades educativas especificas de este alumnado debe ser
integral y unificada. No es correcto ni eficaz que este alumnado sea derivado a
servicios externos. No faltan referencias de practicas integrales exitosas en este
ambito.

M4s adelante se apuntardn otras ayudas necesarias.

B. Crisis de fatiga emocional y miedo

Estdbamos habituados a hacer previsiones a medio y largo plazo. La
crisis sanitaria, la percepcién del cambio climético, la fragilidad ideoldgica,
la inestabilidad financiera, la crisis energética... en muchos genera un sen-
timiento de incertidumbre que a menudo conlleva sentirse permanente-
mente inseguros. Hay infinidad de debates abiertos sin que lleguen a
concluir en alternativas. Con cambios en lo que parecia inmutable, el de-
venir para muchos es angustiante. La desorientacién tiende a convertirse
en desesperanza.

El estado emocional de muchas familias se va tifiendo de temores, de
ansiedad, de tristeza, de crispacién, de desconfianza, de inquietud, de inse-
guridad... y se vacian los 4nimos de proyectos y se llenan las relaciones de
pequefios conflictos. El bombardeo continuado de posibles nuevas amena-
zas deja exhausto el buen dnimo y se hace dificil mantener un ambiente fa-
miliar educativo que exige dedicacién, actitud consciente, serenidad...

El ocio electrénico ha crecido exponencialmente y el uso de pantallas
alcanza ya evidentes niveles de toxicidad con consecuencias palpables en
el deterioro de las relaciones y en las competencias basicas de las criaturas.
Lo peor: no suenan las alarmas.

El profesorado en las escuelas ha tenido que afrontar la adopcién de
medidas sanitarias y no han contado con orientaciones para descubrir es-
trategias que sin descuidar la proteccidn sanitaria siguieran cultivando el
buen trato, las dindmicas empdticas, la expresividad emocional, el desarrollo
de las capacidades de comunicacién. Unos centros lo han bordado y otros
se han perdido en el laberinto acrecentando atin maés la percepcién de so-
ledad e incertidumbre incluso en el propio claustro.
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Como consecuencia del prolongado desasosiego y la fatiga emocional
vemos como estd aumentando el nimero de menores con estados de
ansiedad, con dificultades de atencién y en la regulacién de conductas,
con tristeza en el d4nimo, con poca capacidad de esfuerzo para lograr
incluso aquello que les interesa, con disgusto excesivo o ira ante las pe-
quefias contrariedades, con trastornos psicosomaéticos, con retraso ma-
durativo, con dificultades en la construccién de la autonomia y de las
relaciones sociales...

B.1. ¢Qué podemos hacer?

a Es necesaria una recogida y su generalizacion de buenas practicas familiares y
escolares que favorezcan la gestion de la subjetividad: el equilibrio emocional,
fortalezcan los buenos tratos, refuercen las estrategias de comunicacion y vinculos
afectivos tanto referidas a menores como a familias y profesorado.

Igual que en su momento, no tan lejano, la escuela garantizaba el aprendizaje
de la higiene corporal ahora debe comprometerse en la implementacion de es-
trategias que potencien el cuidado del equilibrio interior, el sentimiento de
seguridad... Hemos redescubierto hasta qué punto el contacto con la natura-
leza, las actividades corporales y dindmicas cooperativas también facilitan el
bienestar.

Los centros que han implementado practicas de gestion emocional entre el pro-
fesorado han conseguido ambientes escolares estimulantes, acogedores... sin des-
cuidar la prevencion sanitaria.

b Es necesario poner alcance de todas unas estrategias que nos capaciten para re-
accionar ante lo imprevisible y nos habilite para saber solucionar problemas. Esta
capacidad tiene que ver tanto con el pensamiento critico para saber discernir
entre informacion y alarmismo como, cuando el conocimiento es incompleto, con
ser saber elegir en qué y en quien confiar.

¢ Los conocimientos de la psicopatologia infantil tienen que estar mas presentes
en las escuelas para que en ellas sea posible la deteccion desde los primeros sin-
tomas de sufrimiento mental excesivo. Asi se pueden adoptar estrategias sana-
doras antes de que el malestar eche raices y enferme el adentro.

C. Crisis por el aislamiento y las soledades

Los humanos construimos nuestra humanidad a partir de las relaciones.
Nuestra mente conquista la complejidad interactuando con otras mentes.
Nuestros saberes nacen de la comunidad y nos servimos de ellos para con-
solidar nuestra pertenencia a la comunidad y para mejorar la realidad que
compartimos. Nuestro deseo o dolor siempre tiene como referencia al otro.
La soledad es dificilmente soportable si no es aceptada.

Durante el confinamiento obligado o el aislamiento que algunos se han
autoimpuesto quedamos impedidos de seguir con nuestras estrategias rela-
cionales habituales y muchos han perdido los contextos espontaneos de in-
teracciones. Muchos tuvieron dificultades para recurrir a estrategias

telematicas. Quienes fundamentalmente solo tenian relaciones espontaneas
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se han quedado fundamentalmente solos. Solo quienes cuentan con redes
familiares o de amistad intensas han encontrado maneras de mantenerse ac-
tivos en las interacciones.

El miedo al contagio en muchos ha generado miedo a las interacciones,
a los encuentros, y de ahi hay solo un paso més para llegar al miedo a los
demas.

Educar siempre es un proceso complejo que exige ser consciente de
lo que pasa por el adentro y por el fuera, alegria, optimismo... También se
necesitan algunos conocimientos, y sobre todo tener con quienes compar-
tir. Educar es tan complejo que es preciso participar en una comunidad de
saberes. Perdida la comunidad se pierde el equilibrio y queda muy mer-
mada la capacidad de entender qué sucede en la familia y qué le sucede a
uno mismo.

Las familias han tenido siempre algunas circunstancias favorables y
otras no tanto. Incluso se han topado con circunstancias adversas. Pero
esta vez hay un héndicap singular: el desconcierto y el miedo colectivo
que ha llevado a amplios sectores a quedar bloqueados e ignorar incluso
lo que sabian.

Entre todos hemos acumulado muchos saberes que hacen de la educacién
una dindmica esperanzadora de mucho calibre. Los recursos y saberes han cre-
cido mucho més que las dificultades. Sin embargo, quien queda desconectado

corre el riesgo de volver a las 16gicas educativas de hace cien afios.

Singularidad: Los nacidos en el confinamiento

Los nifios que tenian pocos afios el marzo del 2020 o los nacidos aque-
llos meses que estdbamos obligados al confinamiento descubrieron la vida
en unas circunstancias muy singulares: escasos contactos sociales fuera del
nucleo familiar, una dedicacién intensa y exclusiva del padre y de la madre
que a su vez también tenian escasos contactos. El hogar devino territorio
casi exclusivo. Hay que recordar también el ambiente generalizado de sen-
timiento de vulnerabilidad sanitaria, econdémica...

Estos nifios desde que acabé la fase de confinamiento o la de medidas
sanitarias muy limitantes, evidencian reticencias en las relaciones poco fre-
cuentes, fuerte dependencia de alguno de los progenitores, cierta ansiedad
en espacios abiertos, incomodidad en las situaciones de grupo y refugio fre-
cuente en la exclusividad. Algunos sufren episodios de rabia intensa.

Algunos padres y madres sienten también la proximidad permanente
de las relaciones con el nifio como una necesidad porque han descubierto la
maternidad y la paternidad en esta dindmica y les cuesta imaginarla de otra
manera sin una sensacién de pérdida.

C. 1éQué debemos hacer?

Una vez afirmado que el problema es el aislamiento, el miedo a las rela-
ciones, el camino y la necesidad de participar en comunidad de saberes sobre
la crianza y la educacién queda marcado: avanzar en la socializacién de la

crianza sin dejar de cumplir con la necesaria prudencia sanitaria.
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Muchas précticas se han evidenciado como dtiles:

a Cuidado acentuado de las medidas de acogida tanto de los ninos y ninas como
de las familias. Cuidado de la seguridad afectiva en el grupo. Garantizar el am-
biente sereno, alegre, optimista...

b Encuentros habituales del mismo grupo de familias en espacios abiertos y en con-
tacto con la naturaleza.

¢ Talleres — tertulias de familias por medios telematicos basadas en conversaciones
entre ellas. Facilitar, potenciar la generacion de redes entre las familias. Potenciar
la puesta en comun de recursos y estrategias descubiertas para hacer frente a las
actuales dificultades.

d Incremento de las conversaciones con las familias que han entrado en una dina-
mica de desorientacion y soledad frente a las dificultades educativas.
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Determinantes sociales de la salud.
De lugares donde se es mas necesario

«Elegi trabajar en el barrio del Gancho. El Gancho es un barrio estigmatizado por
sus problemas sociales. Alto indice de pobreza, personas de muchas procedencias
en situacion de dificultad, cierta conflictividad amplificada por la estigmatizacion,
viviendas muy precarias, calles sucias, dificultades a muchos niveles. Un barrio
pobre en el que viven personas pobres.

Cuando dices que eliges un barrio asi para trabajar, a muchas personas les sor-
prende. Las personas con problemas sociales nos suelen dar un poco de pereza. Su
manera de relacionarse y comunicarse a veces, los problemas en el abordaje de sus
patologias, las dificultades de sequimiento, etc., afladen complejidad a sus con-
sultas. Sin embargo, sabes su salud estd mucho mas amenazada que la de otros pa-
cientes y, por lo tanto, es en esas realidades donde mas sentido tiene nuestra
presencia. Si lo que te ha llevado a ser médica es velar por la salud de las personas,
en realidad, las personas que peor salud tienen en esta sociedad, son las personas
que viven en barrios como el Gancho».

efinimos la salud como un estado de bienestar fisico, psiquico y social
y no sélo la ausencia de enfermedad. Existen otras definiciones que
amplian todavia més el concepto e integran en el concepto, capaci-
dades funcionales para desarrollarse en el entorno. En consecuencia,
la salud debe considerarse no sélo como un objetivo en la vida sino como
un recurso mas de la vida cotidiana. Todas estas definiciones coinciden ple-
namente con los objetivos y filosofia que sustenta la Atencién Temprana y
que plantea acciones para apoyar al nifio para garantizar y mejorar su evo-
lucién natural, reforzar las competencias de la familia y fomentar la inclusién

de la familia y el nifio.
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En cualquiera de las definiciones, lo fisico, lo psiquico y lo social
estdn intimamente relacionados y no se puede ni se deben separar los
tres &mbitos si se quiere hacer un buen abordaje de los problemas. De
hecho, lo social tiene un impacto determinante sobre la salud y el desa-
rrollo de esas capacidades que plantean las definiciones y que son el ob-
jetivo central de la Atencién Temprana.

Los determinantes sociales de la salud, segin la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS), son las circunstancias en que las personas nacen,
crecen, viven, trabajan y envejecen, incluido el sistema de salud, configu-
radas por un conjunto més amplio de fuerzas (econdémicas, sociales y po-
liticas) (3, 2).

En EE. UU. se ha estimado que solo con que un 10 % més de la pobla-
cién tuviera estudios universitarios se «salvarian» més de 120 000 vidas
(3). En Espafia, esta realidad también ha sido comprobada en numerosos
estudios (4). Dichos estudios coinciden en que las clases socioeconémi-
cas més desfavorecidas tienen menor esperanza de vida, mayor numero
de enfermedades y peor calidad de vida que las clases sociales més altas.
Por lo tanto podemos afirmar que, en lo relacionado con nuestra salud,
estd demostrado que nuestro cédigo postal es més importante que nues-
tro cédigo genético (5). No tener en cuenta estos determinantes a la hora
de abordar los problemas es hacer una mala medicina, y la Atencién Tem-
prana tendria que tener muy en cuenta este tema, pues los nifios més des-
favorecidos van a tener muchos més problemas para alcanzar las
capacidades funcionales necesarias para desarrollarse en el entorno y en
la sociedad.

Indice de desarrollo infantil.
élo social influye? Las cifras de la pobreza.
De cuando adivinar produce impotencia

«El primer dia que entrd Yerai en la consulta, una idea me asalto con una clari-
dad total. Era el sexto hijo de una familia de las que llamamos desestructurada.
Usuarios de servicios sociales, los cuales nos solicitan periédicamente informes
de la situacion de los menores. Habitos incorrectos, desorden, caos... Buena
gente, pero incapaz de educar a los menores en unos habitos correctos. Miré al
menor y supe que muy probablemente, independientemente de la capacidad y
la inteligencia que tuviera, iba a fracasar en la escuela y probablemente no iba
a ser capaz de completar ni siquiera la escolarizacion obligatoria. Ese pensa-
miento me gener6 una gran impotencia, pues sabia que no estaba en mis
manos, ni siquiera marcandomelo como objetivo, el conseguir que su vida
tomara un rumbo distinto al que sus determinantes sociales lo encaminaban
ineludiblemente».

Todos sabemos que los primeros afios son muy importantes en el de-
sarrollo del menor porque el cerebro en desarrollo es muy pléstico: su

sensibilidad al cambio es mayor en la primera infancia y disminuye con
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la edad. Aunque las oportunidades para la adquisicién de destrezas y la
adaptacién del comportamiento permanecen abiertas durante muchos
afios, tratar de cambiar el comportamiento o adquirir nuevas habilidades
més adelante requiere un mayor esfuerzo. Debido a la influencia excep-
cional de las experiencias tempranas sobre la arquitectura del cerebro,
los primeros afios de vida suponen una gran oportunidad, pero también
son més vulnerables. El desarrollo cerebral éptimo requiere un ambiente
estimulante, unos nutrientes adecuados y una interaccién social con cui-
dadores atentos y de esto la Atencién Temprana sabe mucho (6).

Existen estudios que demuestran que nifios con peor indice de desa-
rrollo inicial, nacidos en familias ricas, alcanzan mejores resultados de
desarrollo al final de la infancia que nifios con buenos indices de desa-
rrollo inicial nacidos dentro de familias pobres (7). En estas familias hay
menos estimulos, menos habilidades, menos acceso a servicios de apoyo
para mejorar dificultades, menos tiempo de dedicacién a los hijos (fami-
lias numerosas, malas condiciones laborales), menos libros y menor esti-
mulo de la lectura, menos expectativas respecto a los logros académicos
futuros, menor apoyo a las dificultades escolares, menor conocimiento
de recursos de apoyo y menor demanda de estos, etc.

Estos factores conducen a unas desigualdades en el desarrollo in-
fantil temprano que socavan los logros educativos y la productividad de
los adultos, perpetuando asi el ciclo de la pobreza. Por eso es importante
hacerse consciente de ello y que a nuestro nivel y a nivel sociedad se
vayan dando pasos y creando dispositivos que logren compensar esa si-
tuacién de desventaja de la que parten un grupo grande de menores en
esta sociedad. Uno de esos dispositivos seria la Atencién Temprana. Una
Atencién Temprana que tal cual propone el documento «Atencicn Tem-
prana. La vision de los profesionales» apoye a estos menores y a estas
familias los primeros afios de sus vidas. Una Atencién Temprana que no
solo apoye problemas de desarrollo neurolégico, sino también aquellas
situaciones de vulnerabilidad social y exclusidn, con capacidades paren-
tales limitadas que van a condicionar claramente su desarrollo a todos
los niveles.

Tal cual expresa el documento anterior «Las inversiones adecuadas
en el enriquecimiento del entorno de la primera infancia y la calidad de
los cuidados que reciben los nifios y nifias en esta etapa representan la pie-
dra angular del desarrollo humano y son esenciales para el progreso de las
sociedades. Son las mds rentables que un pais puede realizar, con retornos
en el transcurso de la vida mucho mayores que el importe de la inversion
inicial, ademds de un derecho al que deben acceder todos los nifios y nifias
para garantizar su bienestar y la igualdad de oportunidades» (8).

Por lo tanto, creo absolutamente necesario que las sociedades invier-
tan en disminuir la pobreza infantil y en dispositivos que compensen de
alguna manera la situacién de desventaja de la que parten un amplio nu-
mero de menores en nuestra sociedad y la Atencién Temprana, como uno

de ellos, deberia estar especialmente atenta a esta realidad.
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La equidad y la ley de cuidados inversos. Piedrecillas o Muros

«Trajeron a Yerai a la revision de los dos afios. Al preguntar por el lenguaje, la madre
comento que hablaba muy poco, dos o tres palabras nada mas. Consciente de que
se podria esperar, pero esta familia iba a ser poco capaz de estimular al nifio ade-
cuadamente, les propuse derivar al nifio a Atencion Temprana. La reaccion de la fa-
milia fue automatica: Pero doctora si eso es para niros tonticos... Cuando intenté
explicar que eso no es asi, que es un lugar para ayudar a mejorar ese pequefo retraso
del lenguaje, no consegui hacerlo entender. Al estigma inicial acerca del servicio,
aniadian otras dificultades: no entendian como hacer los trdmites de solicitud, no
tenian tiempo de llevar al nifio al recurso derivado, no tenian dinero para el autobus
del desplazamiento... Lo que para unas familias es una piedrecilla en el camino para
otras es un muro infranqueable»

Existe una ley de cuidados inversos, enunciada por sir William Tudor
Hart (1971), que dice que «la disponibilidad de una buena atencién médica
tiende a variar inversamente a la necesidad de la poblacién asistida. Esto
se cumple més intensamente donde la atencién médica estd més expuesta
a las fuerzas del mercado, y menos donde la exposicién esté reducida». Es
decir, tendemos a usar mds recursos sanitarios quien(es) menos lo nece-
sita(n), por gozar de una mayor salud global y, al contrario.

Sabemos por experiencia que las familias que més solicitan y acceden
a servicios, programas de cribado y prestaciones suelen ser las familias
que menos lo necesitan. Probablemente las familias de niveles socio-eco-
ndémicos superiores van a estimular mucho més a sus hijos, van a poder
costearse recursos de apoyo, tienen condiciones laborales que permiten
mas facilmente el llevar a los hijos a los recursos de apoyo, tienen mayores
expectativas respecto al futuro académico y laboral de los hijos y buscarén
y podrén costearse los apoyos necesarios para evitar que fracasen. Son fa-
milias que conocen las prestaciones y las solicitan. Sin embargo, en mi ex-
periencia, familias més desfavorecidas, van a estimular mucho menos a sus
hijos, no tienen habilidades para potenciar las dificultades, no pueden
pagar los recursos de apoyo no financiados, tienen prejuicios sobre lo que
es la Atencién Temprana, y dificultades para poder llevar a sus hijos a las
terapias propuestas. En resumen, los nifios con mads riesgo de fracasar en
sus estudios y en la sociedad son nifios que muchas veces acceden menos
a la Atencién Temprana. Para evitar esto, hay que intentar que nuestras in-
tervenciones tengan en cuenta el principio de equidad, que es dar maés
atencién o dedicar més recursos a quien mas lo necesita y se tenga en
cuenta el estrato social en las valoraciones, en la premura o no de las deri-
vaciones, en facilitar los tramites de acceso, en intentar que los centros en
los que se imparten las terapias estén préximos a los domicilios, y en tra-
bajar coordinadamente con el resto de recursos que trabajan con esos me-
nores para conseguir que estas familias, disminuyan los prejuicios y
comprendan la importancia que tiene para sus hijos el apoyo que pueden

recibir desde Atencién Temprana.
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Las desigualdades en la escolarizacion condicionan
el futuro de los nifios y de como es dificil salir del circulo
de la pobreza. Lo social nos convierte en adivinos

«Y Yerai fue creciendo, y como habia previsto, conforme fue avanzando en su esco-
larizacion empezaron a aparecer los problemas. Los mismos problemas que ya vivi
con sus hermanos. Absentismo, suspensos, mal comportamiento, expulsiones, de-
sinterés, repeticion de cursos y definitivamente fracaso escolar. Ese fracaso escolar
va a condicionar su futuro laboral y este a su vez va a perpetuar el circulo de la po-
breza en el que esta familia camina desde hace generaciones. Me acordé de la pri-
mera visita en la que tuve la certeza de que esto iba a pasar. En lo que a lo social se
refiere, podemos sentirnos adivinos»

La educacién es la herramienta principal para romper el circulo de la
pobreza y neutralizar los efectos més negativos de la pobreza infantil (9).
Un mayor nivel educativo aparece asociado a mayores competencias y a
una mayor y mejor empleabilidad, lo que redunda positivamente en las con-
diciones de vida de las personas. Asi, cuando una sociedad consigue elevar
el nivel educativo de la poblacién con independencia del origen socio-eco-
némico de cada persona, el ‘ascensor social’ funciona.

Se sabe que, a menor nivel de estudios en el hogar, méas pobreza infantil.
Uno de cada dos nifios, nifias y adolescentes en un hogar con nivel de estu-
dios bajo se encuentra en riesgo de pobreza o exclusién social.

Existe un claro gradiente socio-econémico en los resultados educativos.
La diferencia en abandono educativo temprano entre los y las estudiantes
en hogares con menos y mas recursos es de 7,5 veces, y en repeticién de 5,5
veces (10, 11). Estas cifras nos llevan a la conclusién de que existe una parte
de los menores que por miltiples causas van a tener una mayor probabili-
dad de fracaso escolar y éste a hacerlos perdurar en el ciclo de la pobreza.

Las dificultades de desarrollo, la limitacién en las capacidades de los
padres a la hora de apoyar las dificultades escolares, el menor gasto educa-
tivo en los hogares, la brecha digital, los malos hébitos, la segregacién de
escuelas, las expectativas familiares respecto a la importancia de completar
los estudios con éxito, son algunos de los factores que influyen en las cifras
anteriores.

La pobreza infantil tiene incidencia en distintos momentos de la etapa
formativa, desde la primera infancia hasta la adolescencia. En consecuencia,
tiene efectos que se van acumulando a lo largo del ciclo vital, siendo la in-
versién temprana la que ofrece més garantias. Y en esa linea, una Atencién
Temprana que interviene en esa primera infancia en la que existe una mayor
plasticidad, es imprescindible que apoye y refuerce las dificultades de estos
menores y estas familias.

En resumen y tal como concluye el Informe de la Unicef: Inequidades
en el desarrollo de la primera infancia: Qué indican los datos. Unicef 2012

«A pesar de que los desafios que se avecinan son dificiles, el imperativo del
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desarrollo universal de la primera infancia es claro: Todo nifio tiene derecho

a desarrollar su maximo potencial y de contribuir plenamente a la sociedad.

Nuestra responsabilidad para lograr esta meta es igual de claro» (6). La

Atencién Temprana tiene que sentirse interpelada por esa afirmacién y

poner en marcha estrategias y recursos para convertirse en un aliado im-

prescindible para lograr esa meta.
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n otros apartados de este documento se da cuenta de la complejidad
del desarrollo infantil en la primera infancia y de los multiples factores
de riesgo y proteccién, de vulnerabilidad y resiliencia, que hay que
tener en cuenta desde una concepcién ecoldgica del mismo.

Ha sido el aprendizaje de que debemos actuar en este marco multidi-
mensional el que condujo a los servicios de Atencién Temprana hacia la
adopcién de un modelo integral de intervencién sobre la triada nifio-fami-
lia-entorno (1), un modelo en el que un equipo interdisciplinario coordina
la valoracién e intervencién y mantiene un didlogo continuo con el nifio y
con su familia para evaluar el curso del desarrollo, las barreras existentes y
los apoyos necesarios.

Es también desde esta perspectiva, en la que se prioriza la busqueda de
la estabilidad, la sensibilidad y la calidad de las relaciones del nifio con sus
cuidadores y entorno significativo, desde la que se puede entender la im-
portancia que adquiere el cuidado de los procesos y la informacién diag-
ndstica en los problemas del desarrollo.

En este sentido, en 2011 publicamos el informe-estudio sobre «La Pri-
mera Noticia» (2), en el que abordamos, coincidiendo con muchos otras in-
vestigaciones, los efectos emocionales, cognitivos y actitudinales que suele
producir a los padres un diagndstico que implica discapacidad: los senti-
mientos de dolor, miedo, conmocién e impotencia que les afectan; la com-
plejidad de las dindmicas —interrelacionadas— de duelo, exclusién y estrés;
las dificultades de sobreponerse a los efectos de hiperidentidad (fijacién de
expectativas) y de hipoidentidad (incertidumbre) a que dan lugar unos y
otros cuadros sindrémicos; la necesidad de preparar con la maxima delica-
deza cémo, cudndo y dénde se da la informacién para que la familia pueda
mitigar el impacto y poner en pie nuevas esperanzas y expectativas, reno-
vando un proyecto de futuro con sus hijos. En el documento «la primera no-

ticia» se ofrece un detallado protocolo para guiar este proceso.
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Un afio més tarde (2012), UNICEF y la OMS (3) abundaron sobre estos
temas en un documento de reflexién sobre «Primera Infancia y Discapaci-
dad» que, en el apartado que se refiere a la deteccién-valoracién-interven-
cién precoz, insistia sobre la importancia de cuidar las précticas de
deteccidn y diagnéstico precoz: «... la deteccion precoz debe evitar abrir paso
a una discriminacion posterior o a la exclusion de los servicios ordinarios...
(tenemos) la obligacicn ética de garantizar que la deteccién vaya seguida
de una valoracién comprensiva y un plan de intervencion sin demoras... para
lo cual es imperativo contar con servicios disponibles y de calidad... la valo-
racién no es un fin en si mismo... (sino que) debe estar vinculada a la inter-
vencidn en un proceso continuo de observacién y andlisis...».

Tener en cuenta esta vinculacién entre valoracién e intervencién y cui-
dar la informacién diagnéstica, son pues criterios determinantes de la cali-
dad de los servicios y pareceria légico esperar que inspirase la actuacién
de todos los recursos que intervienen en la atencién de los «problemas del
desarrollo».

Sin embargo, todavia no es este el panorama que solemos encontrar
cuando se examinan los itinerarios que siguen los nifios y sus familias en
Espafia para buscar orientacién ante las «<nuevas morbilidades»:

7 Por un lado, es practicamente excepcional que las familias encuentren acceso
directo a un equipo de Atencién Temprana. Por el contrario, y sea cual sea el
punto de partida, lo mas probable es que vayan de unos lugares a otros y que
se multipliquen citas, anamnesis, pruebas, consultas y explicaciones diversas,
casi siempre fragmentarias, pues la mayoria de los recursos de sanidad, edu-
cacion y servicios sociales no fueron creados ni formados para abordar la com-
prension integral de los «problemas del desarrollo», ni disponen de los tiempos
que dicha tarea requiere (4). En sanidad y en educacion el foco del estudio bio-
meédico o psicopedagogico tiende a centrarse en los problemas del nifo o en el
cumplimiento de los items evolutivos tipicos, quedando familia y entorno con
frecuencia al margen de la investigacion. Mientras que en servicios sociales es
habitual que ocurra lo contrario, siendo los problemas de las familias el objeto
preferente de andlisis. Ademas, el intercambio de informacién y la cooperacién
entre recursos que dependen de diferentes departamentos no suele ser sencillo
pues cada red de servicios maneja taxonomias y herramientas diferentes o no
disponen del tiempo y las autorizaciones necesarias para reunirse y mantener
contacto de forma periddica.

2 Por otro lado, si desde las redes de recursos publicos se llega a plantear la de-
rivacion a los servicios de Atencion Temprana, en cada Comunidad Autonoma
las familias encontraran criterios de acceso diferentes en funcion del rango de
edad o la tipologia de problemas. Y, en muchas de ellas, serd preceptivo contar
con un dictamen, un diagndstico y un plan de intervencion previo realizado
por drganos técnico-administrativos (Equipos de valoracion de Centros Base,
UDIAP, CADEX, CRECOVI, EVAT, UDIAT)' que, mas alla de su preparacion y buena
disposicion, quedan lastrados por su propia ubicacion, descontextualizada y
marginal respecto de la responsabilidad asistencial, y por las funciones asig-
nadas, entre las que no figura la interaccion continuada, cotidiana y directa
con el nifo y con la familia. Una interaccion que es condicién «sine qua non»
para entender los problemas del desarrollo en toda su ineludible singularidad.
Pues sin la interaccion y la reflexion sobre su curso no es posible participar con
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criterio en dinamicas relacionales complejas, como son las que se dan en la ma-
yoria de las familias y escuelas, o saber interpretar la versatilidad de las con-
ductas de nifos que se encuentran en los albores de la comunicacion, la
autorregulacion y el acceso a los universos simbolicos. Y cuya iniciativa en las
rutinas o episodios de juego es muy variable y dependiente del clima de sequ-
ridad afectiva que perciban.

3 Finalmente cabe decir que, en los ultimos anos, probablemente a partir una
mayor conciencia sobre la vulnerabilidad y plasticidad evolutiva de la primera
infancia, la actitud pasiva de «esperar y ver» («ya andard», «ya hablard») antes
de derivar hacia Atencién Temprana ha ido girando hacia la actitud contraria de
urgir un diagnéstico precoz, como si este fuese un requisito imprescindible para
la intervencion (4). Comunicar y hacer publico un diagndstico, cuando se dis-
pone de evidencias suficientes es una practica impecable que no merece sino
elogio pues suele tranquilizar a la familia y orientar la intervencion. Pero si el
grado de incertidumbre sobre la hipotesis diagnéstica es considerable y existen
otras alternativas posibles, la oportunidad de etiquetar a un nino con un «tras-
torno del desarrollo» que puede tener gran impacto sobre su imagen y sus rela-
ciones es mas que discutible (5). Desde nuestro punto de vista seria mucho mas
prudente la actitud —esta vez activa— de derivar a un servicio de Atencion Tem-
prana y «esperar a ver» los resultados que se van obteniendo, pues es mas que
probable que desde Atencion Temprana se proporcionen datos que permitan afi-
nar el diagnostico diferencial. Y, mientras tanto, se puede dejar la hipétesis diag-
noéstica en el nivel pre-diferencial que es posible en cada momento: «retraso
evolutivo», «problema de atencion», «de comunicacién» «de conducta», «del
lenguaje», «de la motricidad», «de la autonomia», «de la regulacién», «emo-
cional», «de la afectividad». Evitariamos asi una sobredefinicion precoz que, no
siendo necesaria para acceder a Atenciéon Temprana, inunda la identidad del
nino y condiciona las actitudes y expectativas de todo su entorno relacional.

Creemos que una parte importante de la falta de cuidado en la infor-
macién diagndstica y de la desvinculacién existente todavia entre valora-
cién e intervencidn es consecuencia de las dificultades de adaptacién de
muchos de los recursos publicos sanitarios, sociales y educativos a las nue-
vas realidades, de la sociedad, de las familias y de la infancia (6). Una adap-
tacién que consideramos que empieza a resultar urgente y en la que serfa

necesario:

7 Incluir sin mas dilacién en los planes de estudio de los profesionales de sanidad,
educacion y servicios sociales, la formacion en «primera noticia» e «informacion
diagndstica». Con el peso y extension que su trascendencia merece.

2 Superar la division tradicional entre profesionales que valoran y profesionales
que ejecutan, o entre 6rganos técnicos que diagnostican-prescriben y equipos
o servicios que realizan la intervencion que otros deciden. Esta division es hoy
dia insostenible porque no es posible un enfoque comprensivo de los proble-
mas del desarrollo s6lo mediante consultas o pruebas puntuales, descontex-
tualizadas y sin una experiencia directa de la realidad cotidiana de los ninos,
de las familias y de la evolucion de la intervencion.

3 Cambiar la actual tendencia a dividir el marco epistémico en 6pticas parciales:
«solo» sanitarias, «solo» sociales o «solo» educativas, como si la realidad de
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familias y nifos pudiese contemplarse desde esa mirada parcial y fragmen-
tada. Cuando sabemos que se precisa una mirada amplia, transdisciplinaria,
que nos permita explorar en equipo, de forma sistematica y cooperativa, tanto
las influencias genéticas, biologicas y condiciones de salud como la posible
influencia de los llamados determinantes psicosociales del desarrollo.

4 Proporcionar tiempo y valor a la escucha y contextualizacion de las demandas
de los padres y cuidadores principales, analizando con ellos los acontecimien-
tos vividos, las rutinas domiciliarias, las trayectorias en la escuela infantil y
en el entorno comunitario.

5 Comprender que en el periodo 0-6 es muy dificil esperar mejoras funcionales
sino es a partir de ganar la confianza, la motivacion y la cooperacion del nino
y de la familia (7).

6 Avanzar en el consenso de herramientas y sobretodo criterios comunes para
ayudar a situar de la forma mas precisa posible el nivel evolutivo en que se
encuentra cada nifo en las dreas basicas del desarrollo.

7 Disefar taxonomias transversales que faciliten describir, compartir y en su caso
derivar de forma 4gil los problemas del desarrollo hacia los servicios que sean
necesarios en cada momento.

Para guiar esta readaptacién de los servicios sociales, sanitarios y edu-
cativos a las «nuevas morbilidades» tenemos un ejemplo cercano en la
transformacién profunda de los servicios de neonatologia hospitalarios
en todo el mundo, cuando a través del seguimiento de los nifios prematu-
ros comenzaron a entender la necesidad de implementar los llamados
«cuidados centrados en el desarrollo». Cuando intuyeron que lo que ha-
cian con los recién nacidos en aras de una supuesta proteccién y asepsia:
separacién, evitar contacto fisico, bafio, biberones... no estaba bien, porque
podria estarse rompiendo algo tan fundamental como la vinculacién. La
comprensién de que esta vinculacidn a través del contacto y la relacién
es imprescindible, y que el amor incondicional de los padres es un factor
primordial de proteccién ha estado en el origen de la ejemplar transfor-
macién de estos servicios y del establecimiento de los cuidados centrados
en el desarrollo, la presencia de los padres en las unidades, habitaciones
individuales, etec.

En mi opinién se trata de un magnifico ejemplo de los valores que con-
vendria expandir a lo largo y ancho del itinerario de 0 a 6 afios, de lo que
implica en la practica adoptar una perspectiva de infancia.
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as redes autonémicas de Atencién Temprana suman hoy en Espafia
mas de 700 Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana y més
de 4.500 profesionales. Y atienden a més de 109.000 nifios y nifias, en
promedio a un 4 % de la infancia 0-6.

En esta Red, se acoge y apoya desde un enfoque integral y colaborativo
con familias, escuelas y recursos comunitarios, la mayor parte de los pro-
blemas que en este documento hemos identificado como «las nuevas mor-
bilidades»: afectivo-emocionales, de regulacién, limitaciones sensoriales,
motrices o cognitivas, problemas psicosométicos y de hébitos, del lenguaje
y la comunicacidn, de la conducta... En alguna red autonémica también se
asesora y orienta a las familias si tienen preocupaciones por cualquier as-
pecto evolutivo de la crianza, dando més peso al aspecto preventivo que al
asistencial, y se colabora en actividades de prevencién primaria conforme
a lo propuesto en el Libro Blanco de la Atencién Temprana.

El despliegue de la Red ha sido muy importante a partir de la publica-
cién en el afio 2000 del Libro Blanco de la Atencién Temprana, cuyos prin-
cipios de actuacién han fundamentado la extensa normativa autonémica
que se ha ido conformando. Pues, como hemos documentado en anteriores
publicaciones del GAT (1, 2), su cobertura, medios, financiacién y procedi-
mientos es desigual, segin sea la Comunidad Auténoma que examinemos.
Algo que como también hemos manifestado, no se debe a diferencias de
fondo en el enfoque técnico sino a la mayor o menor financiacién, intensi-
dad y acierto con que se ha regulado desde las politicas publicas de cada
autonomia.

En el aspecto técnico, la Atencién Temprana ha experimentado cambios
significativos a lo largo de los afios. No sélo por la continuada aportacién
de nuevos estudios e investigaciones sobre el Desarrollo Infantil desde los
mas diversos campos?, sino sobre todo por el contacto cotidiano con miles
de nifios y familias en todo el mundo. A partir de acogerlos y escucharlos

1 La ciencia del desarrollo
infantil, aun en sus albores, se
ha nutrido de aportaciones
desde campos tan diversos
como la antropologia, la
etnometodologia, la
neurobiologia, la linglistica,
la psicologia, las ciencias de
la salud o la pedagogia, la
sociologia, el trabajo o la
educacion social.
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dia a dia. De observar la evolucién del tipo de problemas que presentan. De
acompafiarlos en sus preocupaciones y sus ilusiones. De encontrarse con
sus educadoras, sus tutoras, sus pediatras, sus trabajadores sociales. De com-
probar cémo cambian los nifios cuando estédn en uno u otro contexto de
vida, con unas u otras personas. De entender que cada nifio y cada familia
son Unicos y tienen sus ritmos de reflexién, de cambio, de maduracién. A
partir de una mirada abierta a estas realidades, la necesidad de actuar sobre
«nifo, familia y entorno», que alumbré en Espafia el Libro Blanco de Aten-
cién Temprana, o de «facilitar el desarrollo personal, reforzar las competen-
cias de la familia y fomentar la inclusién social» que propuso la comisién
de expertos de la Unién Europea (3, 4), no sélo se hizo evidente, sino im-
prescindible.

En 2018, en el documento «Atencién Temprana. La visién de los profe-
sionales» expusimos de nuevo la importancia de homogeneizar la Red en
toda Espafia y guiar la actuacién de sus equipos a través de un conjunto de
principios de actuacién que se han ido revelando como requisitos funda-
mentales para la calidad del servicio:

Principios de actuacion

e Caracter publico, a partir del establecimiento de la Atencién Temprana
como un derecho subjetivo para todos los nifios/as y sus familias que la pre-
cisen.

® Cobertura universal, de cardcter preventivo-asistencial, que llegue todos
los nifios y nifias que por cualquier razén atraviesen situaciones de vulnera-
bilidad evolutiva que despierten la preocupacion de sus familias, cuidadores,
educadores o profesionales a cargo.

® Accesibilidad, gratuidad, descentralizacién y ubicacion en la pro-
ximidad del lugar de vida de los nifios/as y sus familias, para facilitar la
equidad, evitar el incremento de los factores de estrés, promover la autonomia
y la inclusion social al tiempo que se asegura la contextualizacion y perso-
nalizacion de la atencion.

e Enfoque comunitario, sectorizado, con una base territorial definida y es-
table, para permitir la comprension y flexibilidad adaptativa a las dindmicas
sociales y a las distintas necesidades; para dar continuidad a relaciones sen-
sibles de acompanamiento, colaboracion y vinculacién con los nirios/as y con
las familias; para proporcionar fluidez a las relaciones entre las redes comu-
nitarias de servicios y el crecimiento del desempeno cooperativo.

® Estabilidad de los servicios, para salvaguardar su calidad y hacer eficaces
los procesos de vinculacién con los nifios/as y la construccién de alianzas y
sinergias con las familias y las redes de recursos. Permitiendo la construccion,
conservacion y uso del capital social creado.

e Interrelacion, integrandola en unidades funcionales locales, formadas
por todos los dispositivos de atencion a la infancia de los ambitos de sanidad,
educacion y servicios sociales, asegurando el «continuum asistencial», la flui-
dez de acceso y la comunicacion y coordinacion efectiva de apoyos.

® Especializada, interdisciplinar y/o transdisciplinar, de alta especia-
lizacion profesional.
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® Participativa, construyendo los procesos de actuacion a través del entendi-
miento y la colaboracion continua con todas las partes interesadas: nifnos/as,
familias, redes profesionales, administraciones.

® Auténoma, mediante dispositivos que dirijan todo el circuito de atencion com-
pleto (prevencion, deteccion, valoracion y diagnéstico, intervencion y evalua-
cion, alta o derivacion).

® Garantizada incluida en las carteras de servicios de cada comunidad auténoma.

Hemos enfatizado siempre ante las administraciones publicas y las fa-
milias la necesidad de guiarse por estos principios de actuacién porque la
Atencién Temprana significa recursos y apoyos, pero no siempre la aporta-
cién de estos recursos y apoyos es el factor decisivo en la consecucién de
los objetivos de progreso que se persiguen. Con excesiva frecuencia hemos
comprobado las negativas consecuencias de ofrecer supuestos apoyos y te-
rapias que, por su inadecuacidn o cardcter descontextualizado, por los con-
tinuos cambios de los terapeutas o por la desconsideracién del momento y
del ritmo evolutivo de un nifio resultan perjudiciales. La Atencién Temprana
es sobre todo una forma de hacer y ofrecer esos recursos y apoyos. En el
«codmo se hace», con las familias y con los nifios, desde su realidad y
desde su cotidianeidad, desde su participacion, implicacidn e inicia-
tiva, estd una parte esencial del valor que suelen reconocerle estos nifios
y estas familias.

Ahora bien, para esta forma de hacer Atencién Temprana, que la ex-
periencia adquirida en el mundo entero (5, 6) nos dice que es la idénea, no
vale cualquier cosa. Se precisa una planificacién, una sectorizacién y un
dimensionamiento de los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Tem-
prana en funcién del territorio, los recursos y la poblacién que se va a aten-
der. Se precisa una financiacién y una estabilidad del ejercicio profesional.
Se precisa que los recursos comunitarios de atencién primaria, sociales,
sanitarios y educativos trabajen como unidades funcionales con los
CDIATs en el marco de un plan interdepartamental de familia e infancia.
Se precisa que las administraciones contemplen la necesidad de tiempos
de coordinacién y trabajo en equipo y sobre todo consideren la necesidad
de tiempos especificos dedicados a la familia y al entorno como una forma
imprescindible de dar una respuesta de calidad en Atencién Temprana. Se
precisa que usen herramientas comunes de evaluacién e indicadores para
examinar tendencias y entender los problemas que se presentan. Se precisa
una formacién cualificada que deberia sustanciarse y tomar forma me-
diante préactica supervisada en los propios Centros y en los recursos de la
comunidad (escuelas infantiles, servicios sociales, centros de salud, recur-
sos de tiempo libre, asociaciones...). Se precisa una especial formacién en
dindmicas de didlogo verbal y no verbal para poder hacer un adecuado ase-
soramiento a los adultos de referencia para el nifio y de ese modo poder

intervenir realmente con la familia y el entorno.
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Los problemas de la Atencién Temprana en Espafia no son de modelo
técnico. Y tampoco de dependencia administrativa. Seria un retroceso
volver a centrar las posibles soluciones a las insuficiencias o asimetrias de
la prestacién en unas y otras autonomias en la adscripcién y/o dependencia
de uno u otro departamento de la administracién. Sobre la base de datos
parciales que facilmente adquieren sesgo. Con el riesgo més que evidente
de escorar en uno u otro sentido el necesario equilibrio del contenido biop-
sicosocial de los servicios. La Atencién Temprana debe ser preferiblemente
un programa interdepartamental y auténomo més alléd de que cada Co-
munidad Auténoma la haga depender de uno u otro departamento admi-
nistrativo. Y debe ser una red tinica para la primera infancia ahora que
todavia estamos a tiempo de evitar que las habituales inercias, intereses de
estatus laboral 0 ambiciones de control profesional acaben generando tres
redes paralelas e ineficientes de servicios en Sanidad, en Educacién y en
Servicios Sociales. Y ademas diferentes en cada autonomia. Redes caras, di-
ferentes e ineficientes con actuaciones fragmentarias, con riesgo de sola-
pamiento. Un problema que ya se da hoy en cierta medida, cuando se
permite compatibilizar las multiples becas y ayudas individuales que con-
vocan ministerios y consejerias.

En vez de convertir el tema de la Atencién Temprana en un dmbito de
disputa entre unos u otros modelos, de unas y otras profesiones y unos u
otros departamentos de la administracién, las profesiones, colegios, entida-
des, asociaciones cientificas y organismos politicos deberiamos situarnos
ante la responsabilidad de dar a cada nifio el mejor comienzo para que
pueda cambiar su historia. Y obrar en consecuencia.

Los problemas de la Atencién Temprana no son de modelo técnico,
ni de dependencia administrativa. Sino de financiacién y medios suficien-
tes para lo cual ya en el citado documento de 2018 ofrecimos férmulas
muy claras y definidas que permiten calcular costes y planificar la imple-
mentacién de la Red.

En definitiva, los problemas de la Atencién Temprana son de no
priorizarla como politica publica. En el marco de los seminarios sobre
Atencién Temprana a los que fuimos invitados por el Real Patronato sobre
Discapacidad el mes de noviembre de 2021, presentamos las siguientes

propuestas:

Elaborar una Ley Marco de la Atencion Temprana

Elaborar y promulgar la Ley marco de la Atencion Temprana de ambito estatal
para garantizar la prestacion de los servicios, los recursos y los apoyos con los
que asegurar el desarrollo infantil de toda la poblacion menor de 6 afios, de
provision publica, gratuita y universal, de caracter comunitario, con la
participacion y la responsabilidad interdepartamental de los ministerios de
Derechos Sociales y Agenda 2030, de Sanidad, Consumo y Derechos Sociales, y de
Educacion y Formacion Profesional.
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Financiacion via presupuestos

Establecer los procedimientos de financiacién que aseguren la sostenibilidad y
creacion de los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana, con la
incorporacion de partidas especificas en los presupuestos anuales del Gobierno
central y de los gobiernos autonémicos, como concrecion de las politicas de
proteccion a la infancia y especificamente para los nifos y ninas con trastornos en
el desarrollo o con riesgo de padecerlos.

Sectorizacion e incremento de centros

Reclamar a los gobiernos de las comunidades auténomas redes de Centros de
Desarrollo Infantil y Atencion Temprana de caracter comunitario, sectorizados, con
equipos suficientes y bien dimensionados en funcion de la poblacion a atender y
disponer de procedimientos eficaces para la deteccion y eliminaciéon de las listas
de espera.

Acceso y participacion de las familias

Desarrollar programas comunitarios proactivos de alcance a las familias en riesgo
en colaboraciéon con los recursos educativos, sanitarios y sociales de su area de
trabajo y establecer un acceso directo de las familias a los Centros de Desarrollo y
Atencion Temprana, eliminando los 6rganos burocraticos de valoracion, dictamen
0 prescripcion.

Coordinacion interdepartamental y de servicios

Establecer la coordinacion necesaria durante todo el tiempo que dure la prestacion
de la Atencion Temprana, desde el inicio hasta el final del programa, entre los
centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana y los servicios sanitarios, sociales,
educativos y otros recursos comunitarios. Asi como asegurar la continuidad de las
intervenciones con otras actuaciones, a lo largo del ciclo de vida, cuando sea
preciso.

Prevencion de trastornos en el desarrollo

Reforzar la prevencion de los trastornos en el desarrollo y de los factores de riesgo
en la infancia, estableciendo planes de prevencion primaria que engloben tanto a
los niflos y nifas como a sus familias, a los colectivos vulnerables y a los organismos
responsables de su proteccion.

Formacion y mejora de las competencias profesionales

Formar a los profesionales de los Centros y del entorno en el trabajo en equipo, el
dialogo y la reflexion con los nifios, las familias y los recursos del entorno, desde el
maximo respeto a la convencion de derechos del nifio y a la deontologia profesional.
Establecer un convenio propio de la Atencién Temprana que garantice condiciones
laborales adecuadas, con retribuciones dignas, para un desempeno eficaz.

Proximidad, participacion e inclusion

Impulsar la mejora y adaptacion de los contextos habituales de vida de cada nifo,
en particular domicilios, escuelas, padres y cuidadores principales a las necesidades
evolutivas de cada nifio o nifia, propiciando el buen trato, la participacion, inclusién
y autoestima de cada nifio o nifa.
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Calidad de las prestaciones

Asegurar la supervision de la calidad de la Atencion Temprana mediante el
establecimiento de un sistema marco estatal de criterios, indicadores y estandares
de calidad.

Politicas de Atencion Temprana

Integrar la politica de mejora de la Atencién Temprana dentro de una politica
transversal de apoyo al Desarrollo Infantil y la Atencion Temprana. Incluir la
Atencion Temprana en el Plan Nacional de Accion de la Garantia Infantil Europea.
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o parece haber institucién politica, académica o cientifica que ponga

en duda hoy dia el derecho fundamental de los nifios y nifias a reci-

bir cuidados carifiosos, sensibles y bien organizados en la primera

infancia. Porque son los cuidados que activan los sentimientos de
vinculacién e identificacién con los adultos cuidadores. Los que nos ofrecen
la seguridad de encontrar consuelo. Los que nos dan la confianza para ex-
plorar, jugar, aprender y abrirse al mundo. Y los que nos hacen formar parte
de una familia y de una comunidad.

Se trata de un derecho, de una obligacién moral, de una necesidad hu-
mana. También de la inversién que, como ha reiterado el premio Nobel
Heckman (1), es la inversién mas inteligente que una sociedad puede hacer.
La maés rentable en todos los érdenes: el personal, el social, el educativo y
el laboral. Cuanto mejor es la calidad del trato recibido en la primera infan-
cia mejor serd la vida y la salud mental de las personas, el bienestar de las
familias y el progreso de las sociedades’. La Organizacién Mundial de la
Salud y UNICEF lo han expresado de forma inequivoca en sus ultimas pu-

blicaciones (2):

«Sabemos pues lo importantes que son los primeros arios de vida por la enorme
sensibilidad a las influencias ambientales y porque sientan las bases para la salud,
el bienestar, el aprendizaje y la productividad a lo largo de todo el curso de la vida
y hasta en la siguiente generacion»... «Sabemos también lo que amenaza el
desarrollo del nifio en la primera infancia: todo aquello que deteriora la capacidad
de las familias y los cuidadores para proteger, apoyar y promover el desarrollo de
los nifos pequenos»... «Sabemos lo que necesitan los ninos para desarrollar su
potencial.»... «Sabemos lo que fortalece la capacidad de la familia y de los
cuidadores para apoyar el desarrollo de los nifios pequefios: Un entorno favorable
de politicas publicas y programas que brinden a las familias y a los
cuidadores los conocimientos, recursos y servicios para prestar un cuidado
carifioso y sensible a los nifios pequeiios».

1 La Convencién de los
Derechos del Nifio. Los
Pilares Europeos de
Derechos Sociales: Principios
1 (educacion), 3 (igualdad de
oportunidades y 11 (asistencia
y apoyo a los nifios) y los
Objetivos del Desarrollo
Sostenible - Agenda 2030
recogen esta evidencia y la
obligada responsabilidad
social en proteger el
desarrollo infantil. N.A.

Retos de Futuro | 129



130 | Retos de Futuro

Grupo coordinador del GAT

A partir de todo lo que hoy sabemos sobre las necesidades evolutivas
de la primera infancia (capitulo 2); la plasticidad evolutiva y la neurobiolo-
gia del desarrollo en estas edades (capitulo 3); y las negativas consecuen-
cias de crecer en un entorno o con una condicién de salud inadecuados
(capitulo 4), seria poco justificable que el cuidado de los entornos de
crianza, del desarrollo infantil, no pasase a ocupar un lugar preeminente,
central, en las politicas publicas. Asi lo han entendido los paises del mundo
que han ido adquiriendo més conciencia sobre el papel de los primeros
cuidados (3, 4, 5, 6). Asi deberiamos entenderlo en Espafia, cuarta economia
de la Unién Europea. Uno de los paises del mundo con mayor nivel de re-
cursos publicos en sanidad, en educacién y en servicios sociales. Pero tam-
bién un pais con una tasa de natalidad y con algunos indicadores de
vulnerabilidad infantil que no se corresponden con esa potencialidad eco-
némica y de recursos sociales, marcando a nuestro pais con el estigma de
ser uno de los més desiguales de la Unién Europea (capitulo 1). Con una
alta tasa de pobreza que es posiblemente una consecuencia de «la baja in-
version en politicas publicas para el bienestar de la infancia mds vulnera-
ble. Espafia invierte de media un 1,3% de su Producto Interior Bruto en
politicas destinadas a la infancia y familia frente al 2,2% de la media de la
Unién Europea» (Ibarra, cap. 4).

Abordar la tarea de fortalecer los entornos de crianza para que sean ca-
rifiosos, sensibles y bien organizados implica pues, antes que nada, un es-
fuerzo econémico importante y un compromiso sostenido de las politicas
publicas con nuestra infancia, sobre todo con nuestra primera infancia,
tiempo como hemos visto critico para nuestros cerebros, nuestra persona-
lidad, nuestra futura salud, nuestras actitudes sociales y nuestra voluntad
de aprender y ser. Pero el fortalecimiento de los entornos de crianza es una
tarea compleja. Esbozamos a continuacién algunas razones.

En primer lugar, porque no hay precedente de que se haya planteado en
estos términos y con esos objetivos. La crianza se ha considerado hasta ahora
como un asunto exclusivamente privado. Las administraciones publicas en
general no han considerado necesario intervenir a favor de los entornos de
crianza de forma proactiva, sino casi siempre reactiva, frente al desamparo,
el maltrato o la violencia como atestiguan algunos ejemplos:

® Se acaba de aprobar una Ley Organica de Proteccion de la Infancia y la Adoles-
cencia frente a la Violencia (LOPIVI) (7). Aunque esta Ley, ha hecho giros impor-
tantes hacia los aspectos preventivos, no deja de ser significativo que sin embargo
todavia no tengamos ni se haya planteado una Ley de Promocién y Apoyo al De-
sarrollo Infantil.

® Planteamiento de la extension de la escolarizacion al periodo 0-3, casi siempre
justificandolo como un recurso para la conciliacién laboral y destacando los even-
tuales efectos positivos de la escolarizacion temprana, pero dejando de lado o no
advirtiendo de los riesgos que esa escolarizacion precoz puede suponer para mu-
chos ninos si no se plantea en los términos de moderacion, cuidados y apoyos
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que garanticen su calidad, es decir su conformacién como un contexto seguro en
que el nino se sienta vinculado y no abandonado.

® [a paradoja de ofrecer un soporte practicamente sin limites al nifio en cuanto a
su salud fisica, sin escatimar medios ni tecnologia, y la ausencia de un esfuerzo
semejante dirigido hacia el bienestar de su entorno y la satisfaccion de sus nece-
sidades evolutivas o a cubrir los factores de desigualdad y estrés de sus padres.

® Tampoco nos consta que se haya tratado de hacer un andlisis a fondo de lo que
significan, desde una perspectiva del desarrollo personal, los profundos cambios
sociales que estan teniendo lugar en el recorrido vital de los nifios y nifias, casi
desde antes de su nacimiento. Un recorrido de cuya creciente complejidad da fe
que cada vez hay menos nacimientos, cada vez hay mas recursos en el territorio
0-6y, sin embargo, cada vez encontramos mas nifios diagnosticados de proble-
mas evolutivos y mas padres que demandan orientacion y asesoramiento.

En segundo lugar, porque hay que tener en cuenta la habitual inercia
de las administraciones, servicios y recursos y la dificultad que entrafia coor-
dinarse tanto a nivel macro como micro. Es bien conocido el sistema de
competencias tan distribuido hacia las autonomias que tenemos en Espafia
y tan fragmentado y parcelado entre unos y otros departamentos responsa-
bles. Esta fragmentacién a veces se extiende también a los servicios comu-
nitarios donde la tendencia y el derecho a ocuparse tinicamente de lo que
figura en las funciones y rutinas de origen no tiene contrapeso en una obli-
gacién estatutaria o laboral de coordinarse y dedicar tiempo a la coordina-
cién. Pero para poner en marcha una politica publica transversal e integral
dirigida a los entornos de crianza es necesaria la implicacién de los niveles
superiores de todas las administraciones publicas. Y quizé tanto o més im-
portante sera incentivar, facilitar y promover la coordinacién de los recursos
sanitarios, sociales y educativos a nivel comunitario. Y reclamar a los pro-
fesionales flexibilidad y amplitud de mirada.

En tercer lugar, porque habra que sobreponerse a la falta de reconoci-
miento de la importancia que merece el tema de los cuidados a la primera
infancia que todavia existe en una parte significativa de la sociedad espa-
fiola, de las propias familias y de los profesionales. Algunas posibles causas
de esta falta de reconocimiento las podemos encontrar en:

e La identificacion de los cuidados familiares con lo que se entiende y minusva-
lora como «tareas domésticas», vinculadas histéricamente a un determinado
modelo de familia.

® Las administraciones y la formacién académica universitaria no han dado siem-
pre valor a los cuidados de crianza como un territorio tan merecedor de atencion
y digno de trabajo cientifico como cualquier otro. Hasta hace bien poco, el
apego, la resiliencia o la practica del andamiaje en el contexto familiar, que
hoy son aspectos fundamentales del estudio de la parentalidad, apenas eran
merecedores de interés profesional o contaban con instrumentos validados en
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nuestro entorno y dirigidos especificamente a su valoracion (ver Arranz, en el
capitulo 4).

® Para muchas familias, los juegos infantiles de crianza, los juegos de contacto,
los juegos de sostén, las canciones de cuna, los juegos presimbdlicos y simboli-
cos, Y, lo que es mas importante, la presencia del adulto en ellos, han perdido
valor. Mientras, crece el recurso a la television, a las pantallas y al «juego» soli-
tario. La minusvaloracion del juego y de las practicas de crianza o la importancia
de participar en los habitos de alimentacion, control de esfinteres, suefo... se
contrapone todavia en algunos medios profesionales con lo «verdaderamente»
educativo o terapéutico como si fuesen actividades que a estas edades pudiesen
deslindarse con sencillez. Como si la banalidad de los mimos, los consuelos, los
mordiscos, las agresiones, las rabietas o los caprichos no fuesen precisamente
el quid de la socializacion, la educacion y los cuidados en los primeros atnos. Los
espacios donde se juegan los limites y las posibilidades, las iniciativas y las es-
cuchas, la comunicacion y la reparacion, el sentido de lo que ocurre. Los espacios
donde, antes que nada, nos vamos reconociendo como padres e hijos, como pro-
pios y extrafos, como profesores y alumnos, como amigos y comparieros.

La tarea es compleja, pero creemos que es una tarea posible. Espafia
cuenta con un tejido de servicios publicos que ya nos otorgan una buena base
de partida. Si examinamos los componentes (Anexo 1) que OMS-UNICEF se-
flalan como fundamentales para disponer de entornos de cuidados carifiosos
y sensibles podemos ver que Espafia ya tiene en activo o puede activar a corto
plazo gran parte de las medidas de salud, nutricién, proteccién y seguridad y
oportunidades de aprendizaje temprano que se sefialan. Posible también por-
que tenemos la obligacién de implementar la recomendacién sobre la Garan-
tia Infantil Europea (GIE) (8, 9) y elaborar un Plan Nacional de Accién con
alcance hasta 2030 que asegure la universalidad de las condiciones de vida
bésicas y la prestacién de servicios de calidad a los sectores infantiles més
vulnerables. Y el cumplimiento de esa obligacién deberia ser un motivo més
para impulsar e incluir en ese Plan Nacional de Accién, un conjunto de me-
didas que nos permitiesen avanzar hacia un Sistema Universal de Apoyo al
Desarrollo Infantil y Atencién Temprana de la Primera Infancia.

La tarea es posible. Y también es urgente. En los documentados articu-
los que preceden a este capitulo, tenemos excelentes anélisis de la extensién
y profundidad de los problemas que esta atravesando nuestra infancia. Pro-
blemas que hay que afrontar sin dilacién.

En esos mismos articulos se dan ejemplos de buenas précticas, se plan-
tean objetivos o propuestas que ofrecen bases muy sélidas para avanzar en
la direccién de crear un sistema que no solo trate de universalizar entornos
de cuidados carifiosos y sensibles, sino también de corregir la profunda de-
sigualdad de partida a la las que se enfrenta hoy més del 25 % de la pobla-
cién infantil 0-6.

Muchos de los anélisis y sugerencias propuestas en este documento
son coincidentes con iniciativas que se estédn barajando en otros paises

y que son hoy un faro que ilumina las politicas publicas en temas de
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salud, cuidado, educacién y buen trato a la infancia. Paises como Islandia,
Noruega, Suecia, Dinamarca y Finlandia que a partir de 2020 han tomado
la iniciativa de elaborar un proyecto comun dirigido a dar Apoyo al De-
sarrollo Socioemocional y la Salud Mental en los primeros 1000 dias de
vida (desde la concepcién hasta los 2 afios). En el anélisis exhaustivo que
ya han realizado (10) podemos encontrar multiples sugerencias de mejora
perfectamente aplicables a nuestra realidad.

Para procurar entornos sensibles y carifiosos avancemos pues, con-
forme al planteamiento de la OMS-UNICEF (11), en la adopcién de un
enfoque estratégico dirigido a promover el Desarrollo Infantil y la Aten-
cién Temprana. Un enfoque que siguiendo también sus propuestas de-
beria ser multidimensional, interdepartamental y de universalismo
proporcionado (12, 13) organizando los recursos en un esquema de tres
niveles de apoyo: universal, grupal y personalizado. Correspondientes
con lo que conocemos como prevencién primaria, secundaria y terciaria.
Y que los articule para formar entre todos un continuo de atencién inin-
terrumpido en el que las familias puedan moverse de uno a otro de ma-
nera fluida, segin las necesidades y retos que afrontan en diferentes
momentos de la vida.

Hace 5 afios, la OMS y UNICEF plantearon como objetivos a alcanzar
en 2023 los siguientes:

® Todos los paises habran creado un mecanismo de coordinacién nacional
y un plan para abordar el cuidado carifioso y sensible de manera holistica.

® Todos los paises estaran abordando el cuidado carifioso y sensible en las
estrategias de comunicacion nacional y mediante estructuras comunitarias y
lideres locales.

® Todos los paises estaran fortaleciendo la capacidad de la fuerza laboral para
apoyar la atencién receptiva a las necesidades de los nifios y crear
oportunidades para el aprendizaje temprano, en todas las familias y los nifos,
incluidos quienes tienen necesidades adicionales.

® Todos los paises recopilaran datos sobre la calidad y la cobertura de
las intervenciones relativas a los cinco componentes del cuidado carifioso
y sensibles.

® Todos los paises estaran invirtiendo en investigacion local para fortalecer
las intervenciones relativas al cuidado carinoso y sensible.
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Aproximacion a los componentes
del cuidado carinoso y sensible

BUENA SALUD

Se refiere a la salud y el bienestar de los nifios y sus cuidadores.
éPor qué ambos? Sabemos que la salud fisica y mental de los
cuidadores puede afectar a su capacidad para cuidar al nifio.

Definicion

Ejemplos de intervenciones
* Planificacidon familiar

* Pruebas del VIH, prevencidn de la trasmisién maternoinfantil del VIH

e Cuidados esenciales de los recién nacidos, en particular el método de la madre canguro
para los bebés pequeiios

e Inmunizacidn de la madre y el nifio
e Supervision del crecimiento y orientacion

e Promocidn de la salud y el bienestar, en particular la bisqueda de atencidn en los
servicios de salud

» Prevencidny tratamiento de las enfermedades infantiles y aquellas que afectan a la
salud fisica y mental de los cuidadores

e Atencidn para los nifios con dificultades de desarrollo o discapacidades

NUTRICION ADECUADA

Se refiere a la nutricién materna e infantil. ¢Por qué ambas? Q

Sabemos que el estado nutricional de la madre durante el e Q

embarazo afecta a su salud y bienestar, y la del nifio por nacer. ’\ 'M

Tras el nacimiento, el estado nutricional de la madre afecta a \—/

su capacidad de ofrecer cuidados adecuados a su nifio pequeiio.

* Inicio temprano de la lactancia y lactancia materna exclusiva durante 6 meses,
continuacion de la lactancia materna después de los 6 meses con alimentacién
complementaria adecuada y que responda a las necesidades del nifio

Definicion

Ejemplos de intervenciones
* Nutricion materna

* Administracion de suplementos de micronutrientes para la madre y el nifio segiin sea
necesario

* Actividad fisica, tiempo de inactividad y de suefio adecuados en la primera infancia

* Tratamiento de la malnutricién moderada y grave, asi como del sobrepeso y la obesidad



PROTECCION Y SEGURIDAD

§

3

es

5 | Se refiere a la existencia de entornos seguros y protegidos para los
2 | nifios y sus familias. Se incluyen los peligros fisicos, el estrés
E emocional, los riesgos medio ambientales (por ejemplo, la
contaminacién) y el acceso a alimentos y agua.
Ejemplos de intervenciones

* Registro de nacimientos » Espacios seguros para el juego

 Seguridad alimentaria y acceso a agua * Servicios de atencidn social, en
salubre particular transferencias de dinero en
Aire limpio en interiores y exteriores efectivo para las familias mds
Buenas prdcticas de higiene vulnerables

* Proteccidn de los nifios contra el castigo
corporal, los malos tratos y el descuido

OPORTUNIDADES PARA EL APRENDIZAJE TEMPRANO

5 | Se refiere a las oportunidades del bebé, el nifio de 1 a 3 afios o el nifio

2 | mds mayor para interactuar con una persona, y explorar los espacios y

’g'» los objetos de su entorno. Se reconoce que cada interaccién (positiva
o negativa), o la ausencia de interaccién contribuye al desarrollo
cerebral del nifio y sienta las bases para el aprendizaje posterior.
Ejemplos de intervenciones
En el hogar y en los espacios de cuidado infantil:

e Actividades que alientan a los nifios » Hablar al bebé/nifio y conversar con él
pequefios a moverse, activar sus cinco .S i, imitar/copi ) .
sentidos, escuchary hablar, y explorar onretr, imitarjcoplary jugar d juegos

sencillos (por ejemplo, al escondite)

e Utilizar la rutina diaria para hablar, .

) . p e * Juegos adecuados en funcidn de la edad
jugar e interactuar con el bebé/nifio o ;
del nifio con objetos y personas del hogar
» Narracién de cuentos (especialmente por . . .
(esp P » Normas de calidad en espacios oficiales
los abuelos u otras personas mayores) s ; .
de cuidado infantil
* Descubrir juntos libros y leer al bebé/nifio
ATENCION RECEPTIVA
5 | Se refiere a la capacidad del progenitor/cuidador de observar, entender
-2 | y responder a las sefiales del nifio oportuna y adecuadamente. Se
’g; considera un componente fundamental porque los cuidadores receptivos

estdn mejor preparados para apoyar los otros cuatro componentes.

Ejemplos de intervenciones

En los diferentes servicios y puntos de contacto:

* Ofrecer modelos de comportamiento y
alentar a los cuidadores a establecer
contacto visual con el nifio, y sonreir,
abrazary felicitar al nifio

» Ayudar a los cuidadores a observar las
sefiales del nifio (sensibilidad) y a

responder adecuadamente (capacidad de

respuesta), por ejemplo, los signos de

hambre, saciedad, enfermedad, sufrimiento

emocional, ganas de jugar o placer

e Prestar apoyo a los cuidadores para que
identifiquen y utilicen las actividades
cotidianas para comunicarse y jugar con el
nifio (por ejemplo, a la hora de comer o
acostarse)

e Alentar a los cuidadores a establecer con el
nifio relaciones seguras y mutuamente
gratificantes (por ejemplo, disfrutar de
estar juntos)
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La Federacion Espaitola de
Asociaciones de Profesionales de
Atencion Temprana (GAT), lleva afios
trabajando por el consenso y el
acuerdo de todos los sectores
implicados en la mejora de las
politicas de infancia y
especificamente de la infancia
que sufre situaciones de
adversidad que pueden
condicionar su desarrollo
personal, su socializacién y sus
oportunidades de vida.

En este nuevo documento, el
GAT se haceecodela
preocupacién expresada por
organismos internacionales
como la OMS y UNICEF en
relacién a los cuidados que
recibe la primera infancia.
Tratando de analizar cudles
son las “nuevas morbilidades”
y situaciones de vulnerabilidad
que pueden amenazar la
crianza y el desarrollo de los
nifios y nifias de nuestro pais.
Para ello, ha contado con
prestigiosos colaboradores con
amplia experiencia en su
campo de actuacidn, que
ofrecen diversas perspectivas y
claves para afrontarlas.

El documento llama la
atencidén sobre la urgencia de
contar con un sistema integral
y transversal de cuidado al
Desarrollo infantil y Atencién
Temprana para dar cumplida
satisfaccién a los derechos y
necesidades de la infancia en
una fase crucial de la vida.

Federacion Espafiola
de Asociaciones

de Profesionales de
Atencion Temprana
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