La atencion temprana
que queremos
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odelo atencion temprana

Modelo comprensivo integrador, se basa en la
utilizacion y desarrollo del conocimiento y

de prdcticas basadas en la evidencia y en

la ética, sobre enfoques centrados en la
familia, con intervencion en el contexto
natural, y orientados al logro de bienestar
familiar asi como bienestar y desarrollo
personal, contribuyendo a la generacion

de contextos protectores e inclusivos.



Practica centrada en la familia

“La prdctica centrada en la familia no es una Unica
estrategia o un solo método para interactuar con las
familias. Es una filosofia general por la que los
profesionales pueden ayudar a las familias a
desarrollar sus puntos fuertes y a incrementar su
sentimiento de competencia”. (sLea, 1999



Practica centrada en la familia

"El objetivo general de la prdctica centrada en la familia
es dar autoridad y capacitar a las familias para que

puedan funcionar de manera eficaz en su entorno”. (.Lea/
1999)

Capacitacidn familiar: Intervencién en contextos naturales
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La evidencia mas actual dice:

= El estrés parental no es solo debido a la discapacidad en si .Contribuyen a ello el
comportamiento desadaptativo, los impactos en el apego, la relacion con el conyuge, la
depresion y el sentido de competencia (Ketelaar et al,2008)

= El trabajo en colaboracion con los padres para identificar objetivos logra resultados eficaces
y eficientes (Ketelaar et al,2001;0ien et al,2010;Drrah et al.2011)

= La evidencia ha demostrado que no hay relacién entre el numero de sesiones individuales
con la mejora (Mc Wiliamé&Casey,2004)



La evidencia mas actual dice:

= El reconocimiento del papel central que desempefian los factores ambientales ha cambiado
de lugar el problema, por lo tanto el enfoque de la intervencion debe centrarse en el
individuo y en el entorno en el que vive ese individuo. (Schneidert M&col.,2003)

= Tradicionalmente hemos puesto gran parte de nuestro esfuerzo clinico en el tratamiento de
las deficiencias y asumiamos que las mejoras en la estructura y la funcién corporal
“normalizan * al niflo y darian cambios funcionales.
Desafortunadamente esto no es asi (Wright et al.,2007)probablemente debido a que
cualquier aspecto de la funcion esta influenciado por una gran cantidad de factores
contextuales. (Chiarello et al.,2011)
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La evidencia mas actual dice:

Varios estudios del hospital Infantil Edmond and Lily Safra han demostrado que las intervenciones que
conocemos no provocan cambios en la actividad diaria (Brezner et al.In press).

Varios ejemplos:

. No existe relacion entre la debilidad muscular y la falta de control postural en bipedestacion ( Eek et
al,2008)

. Los programas de entrenamiento de fuerza si aumentan la fuerza de manera significativa pero no mejora
la actividad habitual, y una vez acabado el programa la fuerza disminuye (Ross et al,2007)

. Una mejora en un componente de la CIF no provoca una mejora en otro componente de la CIF, por
ejemplo una mejora en la actividad *(GMFM) no mejora la participacion (PEDI). Por lo tanto si queremos
conseguir mejoras en todos los componentes debemos intervenir en todos los dominios ya que el
desempefio se ve influenciado por el entorno y los factores personales.

(Holsbeeke et al.2009;Morris,2009;Bjornson et al,2013)

*La GMFM es una medida observacional disefiada para cuantificar cambios en la funcién motora grosera a lo largo del tiempo en nifios
con PCI.



EARLY CHILHOOD DEVELOPEMENT AND
DISABILITY(WHO&UNICEF)EN 2012

Varios estudios han demostrado que hay diferencias en la interaccion entre padres e hijos
cuando hay discapacidad

Estimular los ambientes del hogar y las relaciones son vitales para fomentar el crecimiento, el
aprendizaje y el desarrollo de los nifios.

La prestacion de servicios debe basarse en la participacion activa de los padres/familiares y en
las modificaciones del hogar y la escuela, incluyendo actividades cotidianas y formacion familiar.




EVIDENCIAS CIENTIFICAS

Estado de evidencia de las intervenciones en parilisis cerebral {11}

Actividades de mejora matriz hll:;ﬂﬁ de la I’l..m::l-dn'.'
autocuidado

NOIDVdIDILdVd A AVAIALLDY

Ineficaz
Traduccion al espanol de Alicia Manzanas de:
] , Mcintyre 5. Morgan C, Campbell L, Dark L. Morton N, Stumbles E, Wilson S5A & Goldsmith 5
(2013}, A systematic review of intervention for children with cerebral palsy: state of the evidence.
Develepmental Medicine & Child Mewrology, 55: B85-210. Doi10.1111/dmen 12246




Estado de evidencia de las intervenciones en paralisis cerebral (1)

Mane|o de la Manejo de las Mejora de

espasticidad rontracura la fuerza
ruscular

a
=
-
g
=
]
=
-
c
Z
Q
o
Z
0
o]
]
o)
5
—

Ineficaz

Traduccion al espanol de Alicia Manzanas de

. Mcintyre 5. Mergan C, Campbell L, Dark L, Morton M. Stumbles E, Wilson SA & Goldsmith 5
[Eﬂialﬁmte-:hnmﬂuﬂnhrmhmhrnhﬁmmﬂlmehlﬂpahrsﬁedﬂum
Developmental Medicine & Child Meurology, 55- 885-210. Dei:10.1111/dmcn_12245




Lo que se sabe hoy del desarrollo

= El desarrollo humano es el resultado de la interaccidén entre el nifio y su contexto
emocional, afectivo, social, fisico, cultural...

= La familia es el primer entorno de desarrollo humano y lo que pasa en la familia tiene un
impacto central en el desarrollo del n|no
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COMO APRENDEN LOS NINOS

El aprendizaje del nifo depende:

-De las caracteristicas del nifo.
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INFLUENCIAS EN EL APRENDIZAJE Y
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PCF

= Promover la capacitacion familiar para que puedan responsabilizarse y
controlar la toma de decisiones que necesiten en cada momento.

= “ Una mayor sensacion de capacitacion y control mejora el
bienestar de una familia y hace que sus miembros se
iImpliguen mas activamente en la vida del familiar con
discapacidad (Heller,)”

= Debemos dar autoridad y capacitar a la familia para que pueda
funcionar de manera eficaz en su entorno.

= Se centra en desarrollar fortalezas en lugar de corregir debilidades.
= Se centra en los recursos de la familia para lograr sus propios objetivos

= Conseguir un mayor control personal y un mayor poder en la toma de
decisiones.



Hacia el cambio de papeles

Compartir los mismos modelos de desarrollo,
escuchando y aprendiendo de la familia a la par que la
dotamos, desde el campo profesional, de las
capacidades necesarias para relacionarse
significativamente y realizar una crianza especializada

-
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EVOLUCION DEL CONCEPTO DEAT EN

ESPANA

ulacion precoz Intervencién t

Década 70-80 Década 8o-go

Nino Nifio-familia

Minusvalias Minusvalia (0-6)

Prevencion 32 Prevencion z2 y 32

PARAD IGMA TRADICIONAL
Modelos de:

*Tratamiento

*Experto

*Basado en los déficits
Centrado en los servicios
*Centrado en los profesionales

Evolucion del concepto de AT en
2000)

prana

Década go-oo
Nifio-familia-entorno
Poblacién general

Prevencion 12, 22 y 32

NUEVO PARADIGMA
Modelo de:

*Promocion
*Capacitacion

*Basado en las fortalezas
*Basado en recursos
*Centrado en la familia




HACE ANOS QUE LOS SERVICIOS DE AT ESTAN
CAMBIANDO DE PARADIGMA...

Modelos de tratamiento: poner remedio a
problema v no a consecuencias

Modelo de experto: Depender
del profesional para resolver los problemas

Modelo basado en los déficits: centrados
en la correccion de debilidades de las
personas y de sus problemas

Modelo centrado en los servicios. pricticas
en servicios profesionales

Modelo centrado en los profesionales: los
profesionales ejercen de expertos que
determinan las funciones de las personas en
funcién de su propia perspectiva

Modelos de promocion: promocién v
optimizacién de competencias y
funcionamiento positivo

Modelo de capacitacién: crear oportunidades
para capacitar padres

Modelo basado en las fortalezas: reconocer
potenciales y ayudarles a usar esas
competencias para fortalecer su
funcionamiento

Modelo basado en los recursos: pricticas en
la comunidad con enorme variedad de
oportunidades

Modelos centrado en la familia: ve a los
profesionales como agentes v apoyo para la
familia. Los expertos en sus hijos son los




MODELOS DE ATENCION TEMPRANA

Los programas de AT implementados reflejan una gran variedad de
abordajes y modelos conceptuales (Guralnick, 2005)

Profesionales=experto

Familias delegan
decisiones en profesional

Profesional evalta y
planifica objetivo e
intervencion del nifio

Las familias no entran a las
sesiones

Profesional=experto

Familias delegan
decisiones en
profesional

Profesional evalda y
planifica objetivos e
intervencion del nifio y
la familia

Las familias observan
sesiones y pueden
implementar pautas

Profesional=experto y
apoyo

Familias deciden con
ayuda y apoyo del
experto

Profesional ayuda a las
familias a elegir entre
varias opciones
identificadas y
presentadas por ellos

Las familias participan en
la sesion y siguen pautas

Familia=experta en sus
hijos
Profesional=apoyo

Familias deciden con
apoyo, segln sus
necesidades y
caracteristicas

Capacitacién familiar
basdndose en puntos
fuertes y recursos
familiares y del entorno

Intervencidn en entornos
naturales
individualizada, fAlexible y
sensible a cada familia
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“La intervencion temprana no deberia Ginicamente

implicar a los padres como socios colaboradores
mientras estén recibiendo los servicios, sino que
deberia prepararles para convertirse en socios
efectivos con los servicios especificos que necesitaran
cuando su hijo vaya creciendo”

(Blue-Banning, M, Summers, J. A.; Frankland, H. C.; Nelson, L. L. y Beegle,
G.(2004)

"Dimensions of Family and Professional Partnerships: Constructive
Guidelines for Collaboration. Exceptional Children”, 70, 2, 167-184
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PROYECTO DE TRANSFORMACION DE LOS SERVICIOS
DE ATENCION TEMPRANA. La atencion temprana que queremos

= Proyecto en el que participan:

4596 familias.
376 profesionales.

= 38 centros de 10 Comunidades Auténomas: Madrid,
Castilla la Mancha, Andalucia, Extremadura, Pais
Vasco, Galicia, Region de Murcia, Islas Baleares,
Islas Canarias y Catalufia.

= Antiguedad media de los centros: 18 afios.



Las batallas mas dificiles son las que
nla manera en gue los

demas perciben a Owen. Yo solo quiero que
le traten y le hablen como a cualquier nino,
pero también quiero gue reciba atencion
especial y que las personas sean mas
pacientes y se impliguen mas con el»

Testimonio de Claire Halford, madre de Owen. (Su diagndstico es de Pardlisis Cerebrghisg ‘i_"l‘-::'.

'=jia, dificultad visual
cortical y retraso global del desarrollo) )
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