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INTRODUCCION

Las comunidades de todo el mundo contindan movilizindose para propor-
cionar servicios de atencion temprana y apoyo a los nifios vulnerables y a sus
familias.

Los Sistemas de Atencion Temprana han llegado a ser tan aceptados como es-
perados en los paises desarrollados y se han realizado esfuerzos considerables para
proporcionar sistemas similares en los paises en desarrollo. Realmente, existe una
amplia evidencia indicando los beneficios para los nifios y sus familias a partir de
un sistema de servicios y apoyos en atencion temprana tanto en paises desarrolla-
dos (Guralnick, 2011, 1997) como en paises en desarrollo (Aboud & Yousafzai,
2015).

Otra cuestion importante es que generalmente los padres muestran estar alta-
mente satisfechos e indican que encuentran la atencién temprana considerable-
mente valiosa en relacion a facilitar el desarrollo de los nifos, asi como a mejorar
sus habilidades y a apoyar los derechos en nombre de los nifios (Bailey et al.,
2005; Lanners & Mombaerts, 2000; Peterander, 2000; Raspa et al., 2010).

Un reto complejo y persistente para los sistemas de atencion temprana centra-
dos en la comunidad es la habilidad para nombrar las necesidades de una pobla-
cion extraordinariamente diversa de nifos y sus familias.

Esta poblacién incluye un niimero sustancial de nifios en riesgo en su desarro-
llo, debido a factores ambientales tales como la pobreza, el abuso y el abandono,
asi como nifios en riesgo, debido a factores biologicos tales como el embarazo
prematuro o riesgos debidos a factores genéticos (por ejemplo, alto riesgo de
Trastorno del Espectro Autista —TEA— y otras alteraciones del desarrollo para
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los hermanos menores o nifios con diagnéstico de TEA). Otros grupos vulners-
bles también incluyen a nifios con diagnésticos categéricamente definidos como
trastornos del neurodesarrollo, incluyendo aquellos con trastornos del desarrollo
heterogéneos (independientemente de la etiologia), nifios con diagndstico de
Trastorno del Espectro Autista (Autistic Spectrum Disorder —ASD— en d
original en inglés), nifios con un amplio rango de trastornos de la comunicacién
y también aquellos clasificados como formas diversas de trastornos motores 0
sensoriales. Estas categorizaciones de grupos vulnerables son comunes en nuestro
campo y son, en muchos sentidos, dtiles para fines de investigacion y como modo
de ayudar en la organizacidn inicial de recursos y estrategias para facilitar apoyos.
Al mismo tiempo, sin embargo, esta nosologia tiende a oscurecer el hecho de que

todos los grupos vulnerables se superponen y establecen trayectorias individuales
complejas y diversas.

Aunque los programas de atencién temprana basados en la comunidad
menudo incluyen programas altamente especializados, fiel a un subgrupo de
categoria particular o menos frecuente subgrupo etiologico, la mayoria de las
comunidades han adoptado o estin en proceso de avanzar hacia facilitar un
sistema de atencion a la infancia comprensivo y capaz de dar cabida a todos los
nifios de modo similar y en entornos similares de una manera inclusiva (Gural-
nick & Bruder, 2016). Los servicios especializados, el curriculum vy las diferentes
estrategias tienen realmente un papel importante como parte de este sistema,

pero la estructura de los sistemas en si misma estd disefiada para acomodar a
todos los nifios.

En este capitulo se consideran tres aspectos como relevantes para mejorar la
habilidad de los sistemas de atencién temprana centrada en la comunidad, que
s¢ organizan para proporcionar apoyo y servicios para atender a este complejo

y diverso grupo de nifios y sus familias de manera integrada, comprensiva ¢
inclusiva.

* El primer aspecto alude a lo que generalmente se presenta como imple-
mentar ciencia / ciencia de la implementacién (implementation science);
esto es, la habilidad de las comunidades de implementar intervenciones
basadas en la evidencia con altos niveles de fidelidad, eficiencia y eficacia
(Halle, Metz, & Martinez-Beck, 2013). Generalmente estas intervenciones
basadas en la evidencia son el resultado de una programacién sistemitica
de estudios cientificos bien disefiados y a2 menudo altamente controlados
(ciencia de la intervencién). Sin embargo, la habilidad de ampliar en las
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comunidades las intervenciones basadas en la evidencia ha sido y continia
siendo una parte critica en nuestra linea (implementar ciencia).

* El segundo aspecto se centra en un marco organizativo para los sistemas
de atencion temprana disenados para identificar mecanismos de desarrollo
y principios de intervencion que pueden ser aplicados a todos los grupos
vulnerables. En relacion con el Enfoque de Sistemas de Desarrollo, este
marco puede guiar ¢l diseno, la implementacion y la evaluaciéon de los
sistemas de atencion temprana basados en la comunidad, que incluye el
desarrollo de politicas de apoyo que aseguren que los recursos adecuados
estan disponibles (Guralnick, 2005b, 2011, 2015).

* El tercer y ultimo aspecto presentado es el rol esencial que las practicas
centradas en la familia juegan tanto en implementar ciencia como en el
Enfoque de Sistemas de Desarrollo para apoyar el desarrollo y perfecciona-
miento de los sistemas de atencion temprana basados en la comunidad.

CIENCIA DE LA IMPILEMENTACION

Las dificultades para traducir los hallazgos de la ciencia de la intervencion
en programas comunitarios ¢s un problema comin en numerosos campos, in-
cluidos la salud, la educacion y los servicios sociales, entre otros. Esto también
es incuestionable para los programas de intervencion temprana y los sistemas
dentro de los cuales estan integrados (Bruder, 2010; Halle et al., 2013). En
los dltimos afios, el campo de la ciencia de implementacion ha surgido en un
esfuerzo por proporcionar a nuestro campo y otros un mejor entendimiento
de los procesos y componentes que deben considerarse a medida que las co-
munidades desarrollen sistemas integrales de intervencion temprana que sean
consistentes con las mejores practicas basadas en investigacion. A partir de este
trabajo, se reconoce que, para lograr los resultados descados cuando se amplian
las intervenciones, se requieren muchas etapas que pueden tardar anos en im-
plementarse por completo, especialmente cuando se consideran programas in-
tegrales de intervencién temprana. Sin lugar a dudas, se necesita un equipo de
profesionales de la comunidad capaces y otros comprometidos para unir todos
los componentes centrales para implementar sistemas efectivos de una manera
integrada y efectiva.

Esto se hace evidente a medida que los programas comunitarios avanzan a
través de las etapas de implementacién bien descritas en la exploracién, instala-
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cion, implementacién inicial y, finalmente, implementacion completa (Fixsen,
Blase, Metz, y Van Dyke, 2013). Como senalan estos autores, para que sc lleve
a cabo una implementacién exitosa en cada etapa, las comunidades deben in-
volucrarse en procesos innovadores y que se presten a la sostenibilidad.

Dentro de estas amplias ctapas, se identificaron varios componentes clave
de implementacion para guiar a las comunidades de una manera mas detallada,
que deben integrarse en un esfuerzo coherente. Estos componentes incluyen
sistemas de datos de apoyo a la decision, apoyo de administracion facilitadon
para un liderazgo innovador y toma de decisiones, la capacidad de intervencion
de sistemas para reunir los recursos necesarios, la contratacion y seleccion de
personal con capacitacién adecuada en servicio y oportunidades apropiadas de
capacitacion en servicio, la disponibilidad de consultoria y los procedimientos
de coaching y los procesos de evaluaciéon del desempeno del personal (Fixsen,
Blase, Naoom y Wallace, 2009). Estos componentes constituyen las dimen-
siones de competencia requeridas para la implementacién de calidad, las ca-
racteristicas organizacionales que apoyan la implementacién y, por supuesto,
un grupo de liderazgo para desarrollar y modificar politicas y dirigir estrategias
de resolucion de problemas para alcanzar objetivos (ver Metz, Halle, Bartley y
Blasberg, 2013).

Las demandas de la ciencia de implementacion son considerables cuando los
sistemas de intervencion temprana basados en la comunidad buscan ampliar los
programas basados en los hallazgos de la investigacién para grupos tan diversos
y complejos de nifios vulnerables, como se sefialé anteriormente. A medida que
nuestro campo contindia avanzando en la direccion de establecer programas inclu-
sivos para la primera infancia (Guralnick & Bruder, 2016), se hace cada vez mis
evidente la necesidad de implementar una intervencién temprana integral basada
en la evidencia. Sin embargo, cuando las comunidades intentan hacerlo, se en-
frentan a la tarea de seleccionar un gran niimero de curriculos posibles, a menudo
vinculados a grupos especificos de nifios vulnerables, y que varian en términos
de drea especifica y amplitud. La edad cronoldgica y el nivel de desarrollo de los
nifios también se encuentran entre los muchos factores que entran en la toma de
decisiones. Al considerar estos curriculos diversos e intervenciones relacionadas,
las comunidades también deben lidiar con los diferentes grados de evidencia de
su efectividad.

En consecuencia, el nivel de confianza en cualquier programa de interven-
cién concreto estard determinado por muchos factores, incluidos los parimetros
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relacionados con las caracteristicas de los nifios y las familias a los que se pueden
aplicar los resultados de investigaciones especificas.

Ademis, muchas intervenciones basadas en la investigacién en nuestro
campo presentan teorias de cambio que han formado la base para las estrategias
especificas y los métodos de implementacién seleccionados. Aqui también, sin
embargo, la diversidad es extensa, con marcos conceptuales, por ejemplo, que
s¢ extienden a través de toda la gama de enfoques orientados al comportamien-
to y orientados al desarrollo. En consecuencia, las comunidades interesadas en
desarrollar sistemas integrales de intervencidon temprana también deben lidiar
con esta falta de un marco conceptual comun. Estas diferencias crean, entre
otros factores, variaciones en la amplitud de las intervenciones y el grado en
que las intervenciones estan diseniadas para proporcionar continuidad a lo largo
del iempo. Ademas, como se indico, muchas de estas intervenciones, incluso
con una fuerte base de evidencia, a menudo se enfocan estrechamente en una
poblacion objetiva particular (por ejemplo, nifios pequefios con un diagnéstico
de TEA) o en lograr un objetivo particular (por ejemplo, mejorar la atencién
conjunta). Esto es bastante comprensible y constituye un reconocimiento de la
complejidad de la poblacion de ninos vulnerables y sus familias y las diversas
intervenciones que se necesitan a lo largo del periodo de intervencion tempra-
na. Sin embargo, como se propone mas adelante en este capitulo, la evidencia
sugiere que existe un marco conceptual que ha identificado mecanismos y prin-
cipios de desarrollo comunes capaces de guiar la seleccion e implementacion de
hallazgos basados en la investigacion que pueden ser incorporados en sistemas
de intervencion en atencion temprana inclusivos e integrales basados en la co-

munidad.

EL CicLO DE INVESTIGACION TRANSLACIONAL

Antes de debatir el marco conceptual que puede ser valioso para ayudar a las
comunidades a establecer o definir sistemas integrales de intervencién temprana,
vale la pena considerar como se desarrollan las estrategias, programas o curricu-
los de intervencién temprana basados en la evidencia y cémo se evalian dentro
de un contexto de investigacién. Una version idealizada del Ciclo Translacional
de Investigacion comiin a la investigacién biomédica pero adaptada a las diver-
sas etapas de la investigacion conductual/educativa en intervencion temprana se
puede encontrar en la Figura 1.
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Figura 1. El Ciclo de investigacion translacional en el contexto de la Atencion Temprana.

El ciclo comienza con una caracterizacion de los grupos de interés vulnerables
tan clara como sea posible. Las definiciones de los grupos vulnerables seiialadas
anteriormente (por ejemplo, retraso en el desarrollo, TEA, trastornos sensoriales y
motores, riesgo ambiental, riesgo bioldgico, trastornos del lenguaje y de la comu-
nicacion) han constituido un punto de partida Gtil. Con base en estas definiciones
categoricas, la ciencia del desarrollo que caracteriza grupos de riesgo categérico
y grupos con discapacidad, asi como subgrupos mis estrechos (por ejemplo, ba-
sados en el nivel de desarrollo, edad gestacional, indice de riesgo acumulado o
combinaciones de factores de riesgo y discapacidad) ha proporcionado informa-
cion extremadamente valiosa sobre el curso del desarrollo de los nifios durante el
periodo de la primera infancia. En particular, para numerosos grupos y subgrupos,
ahora se dispone de amplia informacion con respecto a los recursos de desarrollo
de los nifios (es decir, cognicidn, lenguaje, motricidad, socioemocional y desarro-
llo sensorial-perceptual), asi como sus procesos organizacionales (es decir, fun-
cion ejecutiva, metacognicion, cognicion social, motivacion y regulacion de las
emociones). De especial importancia son estos recursos de desarrollo y progreso
organizacional los que se aprovechan y coordinan cuando los nifios cumplen sus
objetivos y muestran su nivel de competencia social y cognitiva en situaciones co-
tidianas (Guralnick, 2011). La caracterizacién de los subgrupos se ha perfecciona-
do atin mis en los Gltimos afios con respecto a los subgrupos etioldgicos basados
genéticamente, incluidos los nifios con sindrome X frigil, sindrome de Down y
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sindrome de Williams (Dykens, Hodapp, y Finucane, 2000; Fidler, Daunhauer,
Will, Gerlach-McDonald |, Y Schworer, 2016). Este proceso de caracterizacion
mis detallada y especificidad creciente de subgrupos seguramente continuari y
proporcionard a los profesionales que trabajan en intervencién temprana informa-
cion valiosa para considerar al desarrollar planes de intervencion.

En la siguiente etapa del Ciclo de Investigacion Translacional, se llevan a cabo
estudios observacionales acerca de las influencias experimentales en el desarrollo
de los nifios para un determinado grupo o subgrupo. Estas observaciones pueden
tener lugar en escuclas, entornos de cuidado de ninos, hogares, lugares de la co-
munidad ¢ incluso entornos de laboratorio, como los organizados para evaluar las
interacciones entre padres ¢ hijos o las interacciones de los nifios con los compa-
fieros. La idea aqui es generar hipotesis sobre factores ambientales susceptibles de
cambio que puedan alterar las trayectorias de desarrollo de los nifos. Los ¢jemplos
pueden incluir la capacidad de respuesta de los padres en situaciones especificas,
tipos de materiales que tienden a involucrar al nino en exploraciones prolonga-
das, disponibilidad de materiales estimulantes en el hogar, atencion a actividades
de alfabetizacion en programas preescolares y guarderias, nivel de participacion
en las rutinas familiares, padres y las interacciones entre docentes que estructuran
correctamente la instruccion y muchas otras. Estas evaluaciones de la observacion
formal e informal de la interaccion proporcionan informacion critica con respecto
alaextension, calidad y estilo de participacion que los ninos muestran al interac-
tuar con caracteristicas identificables en su entorno social y fisico.

Cuando se combina con informacion obtenida de asociaciones a mis largo
plazo entre estos factores ambientales y ¢l desarrollo infantil evaluado con res-
pecto a sus recursos de desarrollo (por ¢jemplo, cognicion, lenguaje) o procesos
organizacionales (por ejemplo, regulacion de emociones, funcion ejecutiva), asi
como la competencia social y cognitiva mostrada en las situaciones cotidianas
identificadas en la fase de caracterizacion del ciclo de Investigacion Translacional,
se genera informacion vital que puede orientar el diseno de los objetivos y estra-
tegias de intervencion correspondientes. Por ejemplo, los estudios que examinan
la asociacion entre el desarrollo del lenguaje de grupos definidos de nifos vulne-
rables y las caracteristicas del aporte del lenguaje parental (por ejemplo, capacidad
de respuesta, expansiones), combinados con observaciones basadas en grupos de
comparacién cuidadosamente definidos, pueden generar hipotesis con respecto a
L intervencién potencial objetivos por adultos capaces de promover el lenguaje
infantil (por ejemplo, Landry, Taylor, Guttentag y Smith, 2008; Warren y Brady,
2007).
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En base a estas observaciones sistemiticas y exhaustivas, se generan objetivos
o estrategias de intervencion (por ejemplo, mejorar los comentarios de segui-
miento durante los intercambios comunicativos entre padres ¢ hijos) que variana
lo largo de muchas dimensiones, particularmente su alcance (centrado, integral).
Aqui se debe tener cuidado para especificar los parametros, especialmente los
objetivos mas amplios de la intervencién y para proporcionar suficientes detalles
con respecto al enfoque (manualizacién, del original en inglés: manualizing) pan
permitir la réplica. A menudo, acompaiiar las estrategias de intervencion y objeti-
vos mas amplios (que pueden ser parte de un manual detallado) es una teoria del
cambio que describe como se puede facilitar mejor el desarrollo infantil y cémo
los objetivos de intervencion y estrategias seleccionados son consistentes con k
teoria del cambio.

Lo que se presenta en la proxima etapa es un proceso cuidadosamente consi-
derado en el que se indican los primeros ensayos. Los disefios de tema tinico son
particularmente valiosos en el sentido de que describen objetivos de intervencion
cuidadosamente articulados y monitorizan de cerca los cambios en conductas es-
pecificas a lo largo del tiempo. A pesar de las muestras pequenias y restringidas, se
pueden hacer sugerencias con respecto a las influencias causales, como también es
el caso de los ensayos sistemiticos a pequeiia escala que incluyen grupos de com-
paracién o control apropiados. Se pueden realizar muchas variaciones de estos
ensayos iniciales, incluida la integracion de estrategias en una matriz mas grande
basada en el trabajo previo, antes de embarcarse en estudios a mayor escala.

En la fase final del ciclo se llevan a cabo y se evaltian ensayos principales mis
exhaustivos y exigentes, suponiendo que los ensayos iniciales hayan encontrado
suficiente justificacion para hacerlo. Idealmente, estos son ensayos clinicos aleato-
rizados (ECA). Dependiendo de la situacién, los ensayos importantes pueden estar
muy enfocados, como aquellos disefiados para promover la atencidén conjunta de
los nifnos, o constituyen una intervencién mis integral que intenta influir en nume-
rosos componentes de los recursos de desarrollo y los procesos de organizacion que
presentan los nifios. Las intervenciones integrales generalmente se basan en muchos
estudios observacionales de intervencién previa, estudios de asociacién a mis largo
plazo y ensayos previos. A continuacion, se integran dentro de un marco tnico,
Estos estudios de investigacién generalmente se llevan a cabo con amplios recursos,
incluido personal altamente capacitado. Estos trabajos sirven como estudios de efi-
cacia, demostrando lo que se puede lograr bajo condiciones bien controladas pan
permitir inferencias sobre la naturaleza causal de las manipulaciones ambientales
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bajo investigacion. Ademas, muchos estudios que inicialmente has sido ampliamen-
te controlados y ricos en recursos se han aplicado en entornos menos controlados
con recursos mas limitados, a menudo con poblaciones mas diversas con el fin de
determinar su grado de generalizacion. Estos estudios de eficiencia proporcionan
informacién crucial cuando se consideran aplicaciones a sistemas basados en la co-
munidad. De especial importancia resulta, como se discutio en la seccion sobre el
Enfoque de Sistemas de Desarrollo, que la mayoria de los estudios observacionales
contemporancos y las intervenciones que siguen han sido generalmente guiadas por
modelos conceptuales y hallazgos empiricos obtenidos de la ciencia del desarrollo
generada en el entorno del desarrollo normativo del nifio.

Este Ciclo Translacional de Investigacion ha operado, como se indica en la
Figura 1, en el campo de intervencion temprana, lo que resulta en numerosas in-
tervenciones enfocadas e integrales para subgrupos heterogéneos o bien definidos
de nifios vulnerables y sus familias. Este proceso, a menudo, no es un proceso
lineal, sino que captura las diversas etapas que pueden ayudar a organizar nuestra
literatura de investigacion con el objetivo de practicar aplicaciones. Es cierto que
¢l costo y la complejidad de los ECA, en particular en los estudios de eficacia, han
limitado su capacidad de réplica y extension a grupos que inicialmente no eran el
foco del grupo de investigacion.

Otros disefios (por ejemplo, disenos de discontinuidad de regresion), aunque
mas débiles en su capacidad para generar afirmaciones causales firmes sobre la
efectividad de la intervencion, han contribuido considerablemente a la ciencia
de la intervencion y permitieron evaluaciones adicionales del grado de confianza
de las intervenciones disponibles. Juntos, estos estudios principales constituyen
una base de evidencia crucial para la atencion temprana que se ha basado en los
ulentos de numerosos investigadores a lo largo de los anos, proporcionando la
base para traducir esos hallazgos a entornos comunitarios y establecer un conjunto
de pricticas de intervencion temprana conceptualmente solidas y efectivas. Sin
embargo, el signo de interrogacion que sigue a las «aplicaciones de practica» en la
Figura 1 sugiere que esto constituye una tarea altamente compleja.

{QUE IMPLEMENTAR EN LA PRACTICA?

La Figura 2 proporciona una perspectiva general de un proceso que pueden
aprovechar las comunidades que disefian o mejoran sus sistemas de intervencion

temprana.
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Figura 2. Canal de investigacion para mejora de programas
de intervencion temprana basados en comumdades.

Conocido como un proyecto de investigacion (ver Curran, Bauer, Mitt-
man, Pyne y Stetler, 2012), este explicita el movimiento de la investigacion
de la eficacia a la investigacion de la eficiencia y, posteriormente, a la inves-
tigacion de la implementacion. También se han sugerido disenos hibridos
que combinan diferentes aspectos de la linea de investigacion, con algunos
esfuerzos para evaluar como podrian funcionar en los estudios de intervencion
temprana (por cjemplo, Shire et al., 2016). Sin embargo, las preguntas para los
programas comunitarios interesados en disefiar o mejorar un sistema integral
de intervencion temprana para grupos diversos de nifios vulnerables es lo que
se debe aplicar en la practica.

Como se sugirié anteriormente, la ausencia de un marco conceptual co-
mn para analizar, evaluar y organizar el cuerpo de investigacion de eficacia
y cficiencia para generar practicas reales hace que sea extremadamente dificil
para las comunidades decidir no solo «cémo implementar» (es decir, imple-
mentacion de la ciencia), sino equé implementar.

Hay tanta informacion para seleccionar generada por la ciencia de la inter-
vencion que algunos filtros conceptuales pueden ser de gran valor, especial-
mente cuando se consideran sistemas inclusivos ¢ integrales de intervencién
temprana basados en la comunidad. El «qué implementar» cae dentro de la
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demarcacion de la interaccion entre la ciencia del desarrollo, nuestro conoci-
miento del riesgo y la discapacidad, y la ciencia de la intervencion. En conse-
cuencia, en la siguiente seccion de este capitulo, ¢l marco proporcionado por
el Enfoque de Sistemas de Desarrollo se debate en el contexto de proporcio-
nar pautas para que las comunidades determinen qué curriculos, programas o
estrategias basadas en la evidencia seleccionar de cara a crear una intervencion
temprana realmente integral que esté bien fundamentada conceptual y empi-
ricamente.

EL ENFOQUE DE LOS SISTEMAS DE [DESARROLLO

La hipotesis central del Enfoque de Sistemas de Desarrollo (ESD o DSA
por sus siglas en inglés, Develomental Systems Approach) es que el desarrollo
infantil dptimo ocurrird cuando los patrones de interaccion de una familia sean
optimos. La Figura 3 identifica los 13 componentes de los patrones familia-
res de interaccion organizados con los tres dominios de las operaciones entre
padres ¢ hijos, las experiencias de los ninos instrumentadas por la famiha, asi
como la salud y la seguridad proporcionadas por la familia. La ciencia del de-
arrollo ha indicado que cada uno de estos componentes estd asociado con la
competencia social y cognitiva de los nifios que probablemente opera a través
de los recursos de desarrollo y los procesos organizacionales de los nifnos. La
ciencia de la intervencion ha sugerido, ademas, que muchas de estas asocia-
ciones son de naturaleza causal y constituyen vias de desarrollo significativas
(véase Guralnick, 2011).

Las vias de desarrollo del ESD has sido estudiadas para grupos vulnerables
clave que consisten en ninos con retraso en el desarrollo (Guralnick, 2003a,
2017a, 2017b), nifos en riesgo ambiental (Guralnick, 2013), nifos en riesgo
biolégico (Guralnick, 2012) y nifios con trastorno del espectro autista (en pre-
paracion).

En consecuencia, después del ESD, la seleccion de intervenciones basadas
en la evidencia (tanto enfocadas o integrales) por parte de las comunidades de-
beria disefiarse para mejorar todos los componentes de los patrones familiares
de interaccién. Ademas, como estos mecanismos de desarrollo se derivaron de
procesos basados en la ciencia normativa del desarrollo, este marco se aplica
ficilmente a programas totalmente inclusivos, ya que sugiere la idoneidad del
ESD para todos los nifos, independientemente de su vulnerabilidad.
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Competencias sociales y Cognitivas del nifio

Recursos de Desarrollo | €=y | Procesos Organizativos

T

Patrones familiares de interaccion

Intercambios Experiencias del nino Salud y Seguridad
Padre-Hijo © orquestadas la familia €| dados por la familia

- Marco - Red social de padres — Proteccion contra
discursivo - Red de pares la violencia
- Colaboracion - Entorno estimulante — Salud preventiva
pedagogica = Cuidado de nifios - Riesgos para ¢l
- Conectividad - Actividades medio ambiente
socioemocional comunitarias
- Programa de
preescolares

- Enfoqueen intereses
y necesidades

especiales
1

Recursos Familiares

Adaptado desWhy Early Intervention Works: A System Perspectives, by M. |, Guralmck, 2011, Infants & Young
children, 24, pp. 6-28. Copynght 2011 Lippincott Wilhams & Wilkens.

Figura 3. Modelo general ilustrando los niveles claves y componentes
(interrelaciones no mostradas).

FACTORES DE ESTRES Y DE RIESGO

Llevando este argumento un paso mas alla, tal como se revisé en los articulos
senalados anteriormente para las diversas poblaciones vulnerables, existe eviden-
cia considerable que indica que cada uno de los 13 componentes de los patrones
familiares de interaccion puede ser perturbado por caracteristicas especificas del
nifo. Aunque se han documentado numerosos ejemplos de resiliencia familiar,
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sin embargo, las caracteristicas de los nifos relacionadas con su desigualdad en el
desarrollo, las demoras generales del desarrollo, la dificultad para establecer comu-
nicacion social con otros y la relativa falta de iniciaciones con el mundo social y
fisico se encuentran entre las muchas caracteristicas posibles de los nifnos asociadas
con poblaciones vulnerables que plantean desafios a las familias para optimizar los
patrones de interaccion familiar (Spiker, Hebbeler y Mallik, 2005). Es decir, las
aracteristicas especificas del nino crean factores de estrés para los patrones fami-
liares de interaccion, incluidos los componentes asociados con las transacciones
entre padres ¢ hijos, asi como las experiencias del nifio orquestado por la familia y
la salud y seguridad del nino (ver Figura 3). Las limitaciones sociales con respecto
a la aceptacion y acomodacion a los problemas de desarrollo especificos de los
nifios restringen aun mas las oportunidades de aprendizaje.

Los factores de riesgo preexistentes en relacion con los recursos familiares
umbién pueden influir en todos los componentes de los patrones familiares de
interaccion (ver Figura 3). Los factores de riesgo en el dominio de las caracte-
risticas personales de la familia (por ejemplo, salud mental de los padres, estilo
de afrontamiento) y ¢l dominio de los recursos materiales (recursos financieros,
apoyo social) a menudo coinciden, lo que tiende a crear un alto nivel de riesgo
acumulativo (Evans, L1 y Whipple, 2013). Igualmente, esto se debe a que muchas
de las caracteristicas especificas de los nifnos mencionadas anteriormente asociadas
con grupos vulnerables también pueden influir en los recursos familiares, creando
factores de tension a ese nivel. Esta combinacion agrega una carga adicional para
proporcionar patrones de interaccion familiar de apoyo optimo. En consecuencia,
un anlisis cuidadoso de cada componente de los patrones familiares de interac-
cion y los factores que influyen en cada componente es una caracteristica esencial
de los sistemas de intervencion temprana, ya que mejorar la calidad de cada com-
ponente de los patrones familiares de interaccion constituye el objetivo central de
la atencién temprana dentro del marco del Enfoque de Sistemas de Desarrollo.

PriNCIPIOS DEL ENFOQUE DE SISTEMAS DE DESARROLLO (DSA)

El Enfoque de Sistemas de Desarrollo sugiere, ademas, que el disefio de los
sitemas de intervencion temprana debe cumplir con los tres principios siguien-
tes: relaciones, exhaustividad y continuidad. La formacion de las relaciones es
particularmente critica para el dominio de transaccion entre padres e hijos de
los patrones familiares de interaccion, pero se extiende a las relaciones con otros
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adultos en la red social de la familia, maestros y muchos otros en contacto regu-
lar con el nino. Las relaciones de alta calidad entre padres ¢ hijos en particular
comienzan con un patréon de receptividad sensible, afectividad v compromiso
con el nino, que finalmente se une a una verdadera relacion caracterizada por
expectativas compartidas y un estado psicologico compartido (Tomasello &
Carpenter, 2007). Como se discutira mas adelante, estas relaciones también son
criticas entre los profesionales de intervencion temprana y los padres, como
parte de las practicas centradas en la familia.

El principio de exhaustividad proporciona orientacion adicional del ESD. En
este contexto, se refiere a la importancia de abordar todos los componentes de los
patrones familiares de interaccion para maximizar el desarrollo infantl. Al hacer-
lo, se accede a la informacion sobre las caracteristicas del nifo o los factores de
riesgo para los componentes de los recursos familiares al participar en un proceso
de resolucion de problemas para cada componente de los patrones familiares de
interaccion. La intervencion directa con respecto a los componentes en ¢sos ni-
veles a menudo también se justifica, pero el enfoque en los patrones familiares de
interaccion debe permanecer. Cuando estd disponible, la informacion especifica
a nivel etiologico sobre los patrones de desarrollo también puede proporcionar
una guia atil al equipo de intervencion. De manera similar, ¢l principio de cont-
nuidad representa la realidad de que los sistemas de intervencion temprana deben
disenarse para estar atentos respecto a las necesidades cambiantes de las familias y
los nifios que, inevitablemente, surgen con el tiempo.

EL PROCESO DE INTERVENCION

La abundante literatura en ¢l campo de la intervencion temprana indica que
las herramientas de screening/deteccion y evaluacion, de una forma u otra, estin
disponibles para pricticamente todos los componentes de los patrones familiares
de interaccion. A medida que se desarrolla el proceso de intervencién, la infor-
macion de los componentes de los patrones familiares de interaccion se combina
con la informacién a nivel del nifio y el nivel de la familia para formar la base del
equipo familiar y profesional para abordar problemas criticos disefiados para mejo-
rar componentes especificos de los patrones familiares de interaccién. Se estable-
cen objetivos funcionales amplios, y los curriculos y las estrategias de intervencion
relacionadas se seleccionan en funcién tanto de la evidencia disponible como de
su compatibilidad con el marco ESD. Esta es una etapa importante en el proceso
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de intervencion temprana, ya que ¢s en esta coyuntura cuando el ESD sirve como
filtro para la informacion disponible basada en evidencia y la vincula a uno o mas
de los 13 patrones de interaccion familiar. Por lo tanto, contribuye a identificar el
apecto de «qué implementar» discutido anteriormente.

Una vez que esto ocurre, se establecen objetivos mads especificos a corto plazo
junto con las actividades correspondientes disefadas para que ocurran en el entorno
de las rutinas familiares, o como parte de actividades en entornos seleccionados por
la familia (por ¢jemplo, cuidado infantil inclusivo, programas comunitarios). Te-
niendo en cuenta la importancia de las relaciones en particular, ¢l grado de estructu-
ray la integracion de las actividades conductuales y orientadas al desarrollo, también
se determinan como parte de un proceso general de resolucion de problemas por
parte del equipo familiar y profesional. Asi, pueden implementarse técnicas de me-
dicion relevantes que hayan sido desarrolladas y que no resulten complicadas. Estas
téenicas destacan hasta qué punto se estd logrando progreso dentro de este marco.

Aunque cada objetivo permancece enfocado en mejorar los componentes al
nivel de los patrones familiares de interaccion, los enfoques de intervencion in-
cluyen un conocimiento de las caracteristicas especificas del nino para permitir
adaptaciones apropiadas que promucevan uno o mis de los componentes de los
patrones familiares de interaccion. De manera similar, la atencion a las fortalezas
y limitaciones que existen en el nivel de los recursos familiares entra claramente
en el proceso de resolucion de problemas. Abordar los recursos familiares a me-
nudo es un asunto muy delicado (puede implicar relaciones familiares), a veces
es dificil (puede ser necesario abordar problemas de salud mental de los padres) o
parcce ser intratable (pobreza cronica). En muchas circunstancias, ¢l compromiso
directo al nivel de los patrones familiares de interaccion puede ser mas productivo
cuando se estan realizando esfuerzos para fortalecer los recursos familiares a largo
plzo a fin de reducir sustancialmente los factores de riesgo que influyen en los
componentes de los patrones familiares de interaccion. Ademas, se pueden iden-
tificar los recursos que requieren experiencia mas alla del equipo profesional o se
puede reconocer la falta de disponibilidad de recursos suficientes para abordar un
componente importante de los patrones familiares de interaccion. Como tal, este
proceso puede servir como un catalizador para la generacion de politicas dentro
del sistema de intervencién temprana que fomenta las conexiones estratégicas con
los sectores de servicios que son relevantes. En muchos aspectos, el ESD puede
sevir para ayudar a expandir y mejorar la calidad del sistema de intervencion
temprana a través de iniciativas de politicas bien fundamentadas en la ciencia del
desarrollo y la intervencion (Guralnick, 2015).
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PRACTICAS CENTRADAS EN LA FAMILIA

El Enfoque de Sistemas de Desarrollo constituye un marco que puede ser
utilizado por las comunidades para disenar un sistema de atencion tempram
y proporciona una direccion clara para los procesos de implementacion. Est
vinculado a la ciencia del desarrollo, proporcionando mecanismos de desarrollo
basados conceptual y empiricamente organizados en ¢l contexto de cada uno de
los componentes de los patrones familiares de intervencion. También se encuen-
tra disponible el apoyo para los mecanismos de desarrollo propucstos dentro y
entre los niveles de ESD para diversos grupos de ninos y familias vulnerables. Los
principios rectores ayudan no solo con el proceso de resolucion de problemas
asociado con nifos y familias individuales, sino que también ayudan a las comu-
nidades a decidir «qué implementar». Una vez que ésto se establece, ¢l exigente
proceso de «como implementar» apoyandose en la implementacion de la ciencia
SIZUC SU Curso.

Es esencial resaltar también que, por su propia naturaleza, ¢l ESD e¢s un en-
foque que se centra en las familias; es decir, su enfoque es mejorar los patrones
familiares de interaccion. Sin embargo, para hacerlo con éxito, se¢ requicre aten-
cion a otro conjunto de principios que guian la naturaleza y la calidad de las inte-
racciones entre las familias y el equipo de profesionales. Sin duda, las alianzas son
la clave y los profesionales mismos deben ser flexibles interactuando entre si para
reconocer las contribuciones de todos los miembros del equipo y, a menudo, se
extienden mis all de las barreras disciplinarias como parte del proceso general de
resolucion de problemas. La ESD tiene la intencidon de facilitar estas colaboracio-
nes a medida que cada disciplina aplica su experiencia a la tarea de mejorar uno o
mas de los componentes de los patrones de interaccién familiar. Este es un esfuer-
zo de colaboracién que requiere un amplio conocimiento del desarrollo infantil
junto con un compromiso para desarrollar asociaciones profesionales disefiadas
para satisfacer las necesidades del nifio y la familia a través del apoyo de los patro-
nes familiares de interaccion desarrollados de la mejor manera posible. Cuando
esto ocurre, s¢ dan las condiciones para un desarrollo infantil 6ptimo.

La alianza con las familias requiere incluso una mayor conciencia de que to-
dos los implicados estén involucrados en un proceso participativo, con especial
atencion a las prioridades familiares. El resultado de este esfuerzo toma la forma
de «practicas de ayuda» (Dunst & Trivette, 2009); interacciones que requieren
la construccion de relaciones honestas y respetuosas con las familias para brindar
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apoyo de una mancra que les permita a las familias ¢l mejor apoyo para sus hijos
(ver Dunst, 2017). Esto sucede cuando se consideran las caracteristicas especificas
del nifio: construir sobre las fortalezas de la familia o intervenir adaptandose a las
limitaciones es una formula ideal para mejorar en Gltima instancia los componen-
tes de los patrones familiares de interaccion.

Por otra parte, la capacidad de los profesionales y las familias para formar
alianzas tiene ¢l potencial de fortalecer de forma directa y, tal vez mds a menudo,
de manera indirecta los diversos componentes ESD en el nivel de los recursos
familiares. La caracteristica de habilitacion que rodea estas relaciones es clara,
particularmente con respecto a la capacidad de los padres para resolver problemas
cuando surgen situaciones dificiles y para ser defensores acérrimos de sus hijos
(ver Dunst y Espe-Sherwindt, 2016). Un punto clave aqui es que estas relaciones
y asociaciones pueden ser emocionales y dificiles. Sin embargo, si todas las partes
involucradas conocen y adoptan un marco conceptual comin como el ESD, un
lenguaje comiin y un conjunto comun de objetivos para el desarrollo, es probable
que la claridad de la comunicacion y la calidad de los programas de intervencion
temprana estén en niveles altos.

CONCLUSIONES

La efectividad demostrada de la intervencion temprana para los nifios vulne-
rables y sus familias en general ha alentado a las comunidades a desarrollar sis-
temas de intervencion temprana formales, inclusivos e integrales. La ciencia de
laimplementacion es claramente relevante y el Ciclo de Investigacion Transla-
cional para generar intervenciones basadas en la evidencia con diversos grados
de confianza y relevancia para diferentes grupos vulnerables proporciona infor-
macién importante sobre ¢l contenido y el diseiio de dichos sistemas integrales.
La pregunta sobre «como implementar» estos hallazgos de investigacion en los
programas comunitarios sigue siendo un problema critico pero dificil y descon-
certante, que no ha recibido la atencion adecuada de los autores que desarrollan
de sistemas en el campo de la atenciéon temprana. Sin embargo, dada la diversi-
dad, complejidad e incluso incertidumbre de los hallazgos de investigacion que
abarcan enfoques tanto de eficacia como de eficacia, el «qué implementar» en
unsistema integral puede y debe abordarse primero de una manera cuidadosa y
consistente. Es entonces cuando se puede continuar con los enfoques de imple-
mentacién apropiados.
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En este capitulo se sugiere que para hacerlo de manera efectiva, los profe-
sionales que desarrollen programas comunitarios deben considerar y adoptar
un marco conceptual y todo lo que esta implicito para guiar la seleccién de
enfoques de intervencion para diversos grupos de nifnos y familias. Se propone
el Enfoque de Sistemas de Desarrollo como uno de esos marcos. Como se ha
descrito, el ESD se basa en la ciencia del desarrollo que tiene relevancia para to-
dos los nifios independientemente de su vulnerabilidad, toma en consideracién
nuestro conocimiento sobre los patrones de desarrollo y ¢l comportamiento de
nifos en riesgo y aquellos con retrasos o discapacidad, y es consistente con la
ciencia de intervencién disponible. Los principios generales de las relaciones,
la amplitud y la continuidad proporcionan una guia adicional para el proceso
de intervencion de resolucion de problemas que se centra en mejorar la calidad
de los componentes de los patrones de interaccion familiar. Estos altimos cons-
tituyen mecanismos clave de desarrollo que promueven el desarrollo infandl
en un conjunto de interrelaciones complejo y reciproco que involucra tanto
caracteristicas especificas de los nifios como recursos familiares. Ademis, el ESD
requiere una aplicacion estable y reflexiva de las practicas centradas en la fami-
lia que requicren el trabajo en equipo y la alianza con las familias a lo largo de
todas las fases del proceso de intervencién.

Se requieren futuros estudios adicionales sobre la evaluacion de la investiga-
cién en la validez de las supuestas influencias para ser consideradas como parte del
ESD en todos los niveles. Pero a medida que esto ocurre, parece haber suficiente
evidencia, tanto conceptual como empirica, para sugerir que el Enfoque de Siste-
mas de Desarrollo puede servir como un marco organizacional Gtil para el diseiio,
implementacion, evaluacién y refinamiento de sistemas basados en la comunidad
en atencioén temprana dirigidos a nifios vulnerables y sus familias
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