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Resumen.

La presente investigacion analiza la prevalencia del retraimiento y las sefales de
alarma del autismo en la poblacion infantil, y valora el efecto de una intervenciéon basada en
un seguimiento del desarrollo de los nifios/as centrado en el didlogo entre familias, clinica y

educacion.

La investigacion sigue una metodologia mixta que permite, desde una perspectiva
cuantitativa, validar la escala ADBB (Alarm Distress Baby Scale) para la poblacion estudiada,
asi como determinar la prevalencia del retraimiento y los factores mas relacionados y analizar
los efectos de la intervencién realizada en cuanto a porcentaje de nifios/as con retraimiento
y/o sefiales de alarma de autismo y niveles estrés parental al final del proceso. Asimismo,
desde una perspectiva cualitativa, se analizan las percepciones y opiniones de los
participantes en la intervencién. El estudio se ha llevado a cabo en México, con una muestra
total de 499 infantes aparentemente sanos entre 2 meses y 2 afios de edad, visitados en el
marco de las visitas pediatricas de rutina que se llevan a cabo en las estancias de educacion

infantil.

Los resultados muestran que la escala ADBB es valida y fiable para la poblacion mexicana, y
se observa una muy elevada prevalencia de retraimiento infantil moderado-severo (39,6%).
Los factores de riesgo mas relacionados son: el nivel socioeconémico familiar, tener padres
separados/divorciados, un menor tiempo de alimentacién materna y un mayor estrés parental.
Por otra parte, un mayor nimero de hermanos/as en el nlcleo familiar representa un factor
protector. Ademas, se constata el efecto positivo de la intervencién, no solo en relacion a una
disminuciéon de la sintomatologia de retraimiento de los nifios/as, sino también en la
disminucion del estrés parental. A nivel cualitativo, la intervencion ha sido valorada como “muy

satisfactoria” por parte de todos los participantes.

En conclusion, el retraimiento infantil y las sefiales de alarma de autismo son condiciones
multifactoriales de elevada prevalencia en la poblacién infantil mexicana. El trabajo conjunto
con familias y el entorno educativo y clinico desde una perspectiva dial6gica es posible y
eficaz para su deteccion e intervencién temprana. Los hallazgos de este proyecto de
investigacion son de gran utilidad clinica y educativa, y enfatizan la urgente necesidad de
implementar en México politicas publicas orientadas a la infancia que aborden, desde un
enfoque interdisciplinario, la promocién del desarrollo infantil y la prevencién de los trastornos

del neurodesarrollo.
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Palabras claves: retraimiento infantil, sefiales de alarma de autismo, estrés parental,

deteccién y atencién temprana, intervencion con familias, entorno educativo y clinico.
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Abstract.

This research analyzes the prevalence of withdrawal and the warning signs of autism in the
child population and considers the effect of an intervention that is based on monitoring the

children's development with focus on dialogue between families, clinic and education.

The research follows a mixed methodology that allows us, from a quantitative perspective, to
validate the ADBB scale (Alarm Distress Baby Scale) on the study population as well as to
determine the prevalence of withdrawal and its most related factors. It also allows us to
analyze the effects of the carried-out intervention in regards to the percentage of children with
withdrawal and/or alarm signals of autism, together with the parental stress levels at the end
of the process. Furthermore, the perceptions and opinions of the participants in the
intervention are analyzed from a qualitative perspective. The study was carried out in Mexico
on a total sample of 499 apparently healthy infants between two months and two years of age
that were seen within the framework of routine pediatric visits that take place in early childhood

education stays.

The results show that the ADBB scale is valid and reliable for the Mexican population, and a
very high prevalence of moderate-severe childhood withdrawal is observed (39.6%). The most
related risk factors are: family socioeconomic status, separated/divorced parents, shorter
maternal feeding time, and greater parental stress. Alternatively, a greater number of siblings
in the family nucleus represents a protective factor. In addition, the positive effect of the
intervention is verified, not only in relation to a decrease in the withdrawal symptoms of
children, but also in the decrease of parental stress. On a qualitative level, the intervention

has been rated as “very satisfactory” by all the participants.

In conclusion, childhood withdrawal and autism alarm signals are multifactorial conditions with
a high prevalence in Mexican children. The joint work from a dialogic perspective with families
and the educational and clinical environment is possible and effective for its early detection
and intervention. The findings of this research project are of great clinical and educational
utility, and they emphasize the urgent need to implement childhood-aimed public policies in
Mexico that address, from an interdisciplinary approach, the promotion of child development

and the prevention of neurodevelopmental disorders.

Keywords: childhood withdrawal, autism warning signals, parental stress, early detection and

treatment, intervention with families, educational and clinical environment.
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Abreviaturas.

AAP: American Academy of Pediatrics.

ADBB: Alarm Distress Baby Scale por sus siglas en inglés.

ADOS: Autism Diagnostic Observational Schedule por sus siglas en inglés.
AT: Atencién temprana.

CDC: Center for Desease Control and Prevntion.

CIE: Clasificacion Internacional de las Enfermedades y Trastornos relacionados con la
Salud Menta

DIF: Desarrollo Integral de la Familia.

DOF: Diario Oficial de la Federacion.

DSM: Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales.
FR: Factores de riesgo

INEGI: Instituto Nacional de Geografia e Historia.

OCDE: Organizacién para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos.
OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

PSS: Escala de Estrés Parental (Parental Stress Scale).
SEDESOL: Secretaria de Desarrollo Social.

TEA: Trastorno del Espectro Autista.

TGD: Trastorno Generalizado del Desarrollo.

UJED: Universidad Juarez del estado de Durango.

UNICEF: Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia.
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Introduccion.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una afectacion del neurodesarrollo que se
manifiesta antes de los 30 meses de vida y que se caracteriza por algin grado de alteracion
del comportamiento social, la comunicacién y el lenguaje, y por un repertorio de intereses y
actividades restringido, estereotipado y repetitivo (OMS, 2018). La etiologia es multifactorial
e intervienen variables bioldgicas, psicoldgicas y sociales (Chuan-Lai et al., 2013; Karimi et
al., 2017).

Las sefiales de alarma de TEA pueden aparecer y manifestarse a partir del primer afio de
vida (Pierce et al., 2011, Ventola et al.,, 2007), y se pueden observar en el nifio/a o los
cuidadores principales (L. Busquets y J. Miralbell et al., 2019). En el nifio/a, destaca
especialmente el retraimiento, que se define como la tendencia de un infante a replegarse
sobre si mismo y que implica una disminucién de la interaccién social con sus cuidadores
primarios (Bonis S, 2016). En los padres/madres o cuidadores se observan elevados niveles
de estrés, depresién, y variaciones en el estilo relacional con su hijo/a, entre otros (Polaino-
Lorente, A., Doménech, E. & Cuxart, F, (1997),

Los primeros afios de vida son cruciales, ya que constituyen una etapa de la existencia
especialmente critica. En ella, se van a configurar las habilidades perceptivas, motrices,
coghnitivas, linglisticas y sociales que posibilitaran una equilibrada interaccion con el mundo
(Perez Olarte, 2013). Por este motivo, la deteccién y la intervencién temprana del TEA es

clave para el pronéstico de los nifios/as con retraimiento o sefiales de alarma.

La deteccién temprana del TEA esta en auge a nivel mundial, pasando de una edad media
diagnéstica entorno a los 4 afios 6 meses (CDC, 2012) a los 2 y 3 afios (Yeargin-Alsopp, et
al., 2003, en Zwaigenbaum, et. al., 2007). A pesar de ello, continla habiendo una brecha
entre la realizacion de la deteccion y un diagndstico formal, y el momento en que los padres
identifican las primeras preocupaciones (Coonrod & Stone, 2004; Howlin & Moore, 1997;
Siegel, Pliner, 1988, en ibid.).

En general, los padres son los primeros en observar e informar de un problema de desarrollo
en sus hijos/as (Johnson & Amp; Myers, 2007). Obtener las preocupaciones observadas y
gue proporcionan los padres; mantener un historial de desarrollo; hacer observaciones
precisas e informadas del nifio/a; identificar la presencia de factores de riesgo y de proteccion;
documentar el proceso y los resultados (Badawi N, 1998), permitiran detectar las sefiales de

alarma y disminuir las cargas de estrés que todo esto genera en los padres o cuidadores.

Los estudios revelan que ante la constatacion de sefiales de alarma en el desarrollo de sus

hijos/as, el 70% de las familias buscan ayuda en el sistema de salud o educativo, y las
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reacciones de los profesionales alin son muy variadas. El 25% de las familias son remitidas
a otros especialistas como otorrinolaring6logos, hospitales infantiles, psiquiatras y clinicas de
orientacion infantil; al 22% de las familias se les dice que las sefiales son propias del
desarrollo normal; y el 17% de las familias son desanimadas en la busqueda de una respuesta
a sus preocupaciones por las personas a las que habian solicitado ayuda (Manual Basico de

Formacién Especializada en Discapacidad, 2013).

Por este motivo, las directrices internacionales sobre deteccion precoz (National Institute for
Health and Clinical Excellence —NICE—, 2011) recomiendan el entrenamiento a profesionales
gue trabajan en torno a las familias sobre los signos tempranos de TEA. Existen ya
experiencias de formacién especifica, como por ejemplo el proyecto DIANE en los Paises
Bajos (Oosterling et al., 2010). Es importante tomar conciencia de que el entrenamiento a
profesionales en el reconocimiento temprano de los signos de TEA puede marcar la diferencia

en los resultados de los programas de cribado.

Las guias internacionales también recomiendan realizar una deteccion rutinaria de TEA en el
protocolo de actividades preventivas y de promocion de la salud de las areas de atencion
primaria y en las guarderias (National Institute for Health and Clinical Excellence —NICE—,
2011). En el contexto de la atencion primaria, las sefiales de riesgo pueden identificarse
durante las visitas pediatricas rutinarias. En las guarderias, en el seguimiento rutinario de los
nifios/as a lo largo del curso escolar. Estos contextos son especialmente relevantes, porque
permiten la observacion del desarrollo del nifio/a en su contexto natural (Branson, Vigil y
Bingham, 2008; Dereu et al., 2010).

Especificamente, la American Academy of Pediatrics (2013) sugiere realizar un cribado
especifico para la deteccién de autismo a los 18 y los 24 meses de edad. Otros estudios
revelan que las sefales precoces de TEA podrian ser identificadas de manera fiable mediante
un cuestionario informe de los padres a los 12 meses (Zwaigenbaum L, Bauman ML, Stone
WL, (2015)). Sin embargo, en la actualidad existe controversia sobre si este cribado tiene que
ser un proceso universal o debe realizarse solo a la poblacion de riesgo, y aln no se aplica

de forma sistematica en todos los paises del mundo.

En cuanto a la intervencién temprana, numerosos estudios han demostrado que muestra
efectos positivos en el desarrollo y pronéstico del nifio/a con retraimiento y/o TEA,
especialmente en el funcionamiento social-comunicativo, cognitivo, del lenguaje y de
adaptacion en nifios/as con TEA (Bradshaw et al. 2017; Chawarska et al. 2007; Dawson et
al. 2010; Rogers et al. 2012, 2014; Steiner et al., 2013).

Sin embargo, existe una gran variabilidad entre los casos, y hay muy poca evidencia en

nifos/as entre 0 y 2 afios (Badawi N, 1998). Acompafar a los padres o cuidadores en el
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proceso de crianza y que reconozcan la capacidad que tienen para favorecer el desarrollo del
nifio/a es esencial para potenciar los procesos de intervencién. Especialmente si esta se
disefia desde el didlogo de lo que ven los padres y los profesionales que acomparian a los
nifios/as y sus familias, como los equipos educativos y de pediatria (Bradshaw, J., Steiner, A,
2015).

En México, que es el contexto donde se desarrolla esta tesis doctoral, actualmente hay un
gran vacio asistencial en relacion a la deteccion y la intervencion temprana del retraimiento

infantil y el autismo, asi como a la actualizacion y el acompafiamiento de los profesionales.

La presente tesis doctoral se presenta como una investigacién-accién, ya que se aplica un
protocolo de identificacion, seguimiento y acompafiamiento terapéuticos de las sefiales de
alarma de TEA detallado. Tiene como objetivo general analizar la importancia de fortalecer
las estrategias de identificacion de sefales de alarma de TEA y la intervencion temprana para
el desarrollo favorable de los infantes. En concreto, se pretende identificar las sefales de
alarma en el contexto médico y educativo de una muestra mexicana de nifios/as de 2 meses
a 2 anos de edad, estimar la prevalencia de retraimiento y autismo infantil, determinar factores
externos e internos relacionados con estas condiciones, y valorar los efectos de una
intervencion. Para ello, se ha aplicado un protocolo de cribado basado en la observacion
clinica y el uso de instrumentos validados internacionalmente. Posteriormente, se ha
implementado un programa de intervencion que consiste en un seguimiento formativo y de
acompafiamiento a los padres o cuidadores, profesores y al personal que trabaja en torno al
nifio/a y su familia, basado en el didlogo entre las familias, la clinica y la educacién. En este
proceso se da seguimiento no solo a las sefiales de alarma del nifio/a, sino que se acompafia
también a sus padres o cuidadores para acompafar el estrés que esto puede generar y

empoderarlos en sus funciones.

La tesis consta de tres partes divididas en 11 capitulos en los que se detallan el marco teorico

y contextual, la metodologia, los resultados y la discusion.

El primer capitulo presenta el marco tedrico, incluida la literatura principal sobre el TEA, la

epidemiologia, etiologia, sintomatologia y clasificacion diagnostica.

En el segundo capitulo se presenta la definicién de atencion temprana, los profesionales en
torno a la atencidén temprana, en el @mbito sanitario, social, educativo, asi como la formacién
de profesionales pediatricos respecto a la identificacion y evaluacion de los nifios/as que

presentan TEA.

En el tercer capitulo se define el desarrollo infantil, la participacién de la familia en la edad

temprana, el vinculo afectivo, tipo o estilos de apego, factores de riego y signos de alerta en
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el desarrollo precoz, el retraimiento, las sefiales de alarma precoces del TEA en el primer afio
de vida tanto en el nifio/o como en los cuidadores y la relacién, asi como la participacion de

la familia en la edad temprana.

El cuarto capitulo define la importancia de la deteccion precoz, herramientas especificas para
la deteccion precoz de TEA, observacion de las conductas del bebé y los cuidadores,
cuestionarios especificos, informacion de interconsulta u otras instituciones que atienden a la

familia.
El quinto capitulo define el diagnédstico y la familia en el proceso de deteccion diagnéstico.

El sexto capitulo define el estrés y adaptacion familiar ante un hijo/a con sefiales de alarma
del TEA, el grupo y sus beneficios, grupos de apoyo a familias, relacién familia-profesionales

partiendo de la teoria dialdgica y la inclusién educativa partiendo de las teorias comunicativas.
El séptimo capitulo contiene el marco contextual donde se lleva a cabo la investigacién.

El octavo capitulo se muestran los objetivos, tanto generales como especificos, las hipotesis
y la metodologia, el disefio del estudio de los participantes, el procedimiento, los materiales

e instrumentos y el andlisis estadistico.

El noveno capitulo muestra los resultados de los estudios incluidos en este proyecto: la
validacion de la escala ADBB, la estimacién de la prevalencia del retraimiento, el analisis de
los factores mas relacionados y la valoracién de los efectos de la intervencién en cuanto a la
evolucion de los nifios/as con retraimiento y autismo, y del estrés parental y la valoracion de

los participantes con el acompafiamiento recibido.

El capitulo diez presenta la discusion, incluyendo las implicaciones practicas del estudio y las

fortalezas y limitaciones del mismo.

Finalmente, en el capitulo 11 se detallan las conclusiones finales.
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CAPITULO 1. TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA.

1.1 Definicién del Trastorno del Espectro Autista (TEA): Perspectiva Histéorica y
Conceptos Actuales.

EI TEA es una condicion del neurodesarrollo que se manifiesta antes de los 30 meses
de vida y caracterizada por algun grado de alteracibn del comportamiento social, la
comunicacion y el lenguaje, y por un repertorio de intereses y actividades restringido,

estereotipado y repetitivo (Organizacion Mundial de la Salud [OMS],2018).

La primera descripcion de infantes con sintomatologia del TEA es el caso del nifio/a Dick,
publicado por Klein (1930). Ella lo interpreté como una detencién del desarrollo del yo y del

proceso simbdlico, aportando asi una comprension mental del autismo.

Desde las aportaciones de Klein, esta subraya que Dick era indiferente a la presencia
0 ausencia de las personas, casi totalmente desprovisto de afecto. No obstante, este
mostraba un interés particular por los trenes (objetos), aunque no jugaba ni tenia
contacto con su entorno; su principal medio de comunicacion se limitaba a emitir
sonidos desprovistos de significado. Numerosos estudios sefialan la dificultad, en este

tipo de nifios/as, para acceder a la formacion de los simbolos.

En 1943 el psiquiatra de la Universidad Johns Hopkins, Leo Kanner, describié por
primera vez el autismo en un grupo de 11 nifios/as que manifestaron indiferencia
extrema y total indiferencia hacia otras personas. Ese mismo afio, publicé el articulo
“Trastorno autista del contacto afectivo” en el cual describi6é la observacién y el
andlisis de la conducta de estos nifios/as, los cuales mostraban caracteristicas
comunes y peculiares. Asi es como fue descrito por primera vez el “sindrome infantil

precoz”.

Kanner describi6 que los nifios/as mostraban una extrema soledad autista,
refiriéndose con esto a la incapacidad que reflejaban para relacionarse con otras
personas, en contraposicion al placer que sentian al permanecer solos. También
menciono acerca del mutismo o lenguaje sin intencidn comunicativa que presentaban.
De igual modo, Kanner resefié casos en los que los nifilos/as no hablaban, y sefal6
gue aquellos que si lo hacian eran ecolalicos, es decir, que se limitaban a repetir
frases o partes de ellas que probablemente habian escuchado con anterioridad.
Asimismo, el autor del articulo identificé algunas caracteristicas entre las que destaco

el deseo obsesivo de la respuesta ante los cambios, tanto en el ambiental como en
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los objetos que les rodeaban. Estos nifios/as presentaban limitaciones en algunas
actividades, manifestando patrones ritualizados, compulsivos, asi como también

movimientos repetitivos y estereotipados.

En (1944) Hans Asperger definid un trastorno similar al autismo infantil precoz que
denomind “psicopatia autistica”, aunque sin conocer previamente lo que Kanner ya
habia propuesto. Hans describié la conducta de un grupo de 4 nifios/as y resefid
caracteristicas similares a las que describia Kanner en su investigacion. A pesar de
ello, hallé algunos aspectos que diferian de Kanner: poseian lenguaje (literal),
presentaban problemas motores y de coordinacion, y mostraban altas capacidades

de aprendizaje.

A finales de los afios 60 comenzaron a surgir listas de criterios diagndsticos y
numerosos investigadores realizaron nuevas aportaciones, entre las que destacan:
Makita (1966), quien fij6 la edad de comienzo del trastorno antes de los 30 meses,
Timbergen y Timbergen (1972), los cuales indicaron la falta de contacto ocular, y en
1984 Rutter, que definio el autismo como un sindrome conductual. Este propuso tres
caracteristicas primarias: a) incapacidad para establecer relaciones, b) retraso o
déficit en el lenguaje tanto comprensivo como expresivo, y c) rituales y actividades
compulsivas.En la década de los 80, las investigaciones clinicas ya demostraban una
gran heterogeneidad entre las personas con autismo y la variacion existente en el

grado de afectacion.

Lorna Wing (1981) fue quien introdujo el concepto de espectro y, por tanto, de la posibilidad
de evolucién y cambio de las personas con el trastorno. Esta definicion de espectro es la que
ahora se observa en el cambio de nomenclatura en el en el manual diagndstico y
estadistico de los trastornos mentales (DSM) V (APA, 2013), donde se habla de TEA leve,
moderado y grave. Wing (1981) también introdujo el concepto de triada autista y, por tanto,
del diagnéstico del espectro autista, siempre y cuando se dieran manifestaciones clinicas en
3 areas: la interaccion social reciproca, la comunicacion y lenguaje, y las dificultades
imaginativas y de simbolizacién, que dan lugar a fallas en la flexibilidad mental y

comportamientos de tipo estereotipado y repetitivo.

En la tabla nimero 1 se describen los criterios de clasificacion de diagnésticos
internacionales, Clasificacion Internacional de las Enfermedades y Trastornos relacionados
con la Salud Menta (DSM-V y CIE 10) que definen el TEA.
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Tabla 1. Criterios de clasificacion de diagndsticos (DSM-V y CIE 10) que definen el
TEA.

Clasificacion de los trastornos generalizados del desarrollo-espectro autista

Diagndstico en el DSM- V* (APA, 2013) Diagnostico en la CIE-10 OMS**
Trastornos del Espectro Autista. Autismo infantil
Sindrome de Asperger
Otros trastornos desintegrativos de la infancia
Sindrome de RETT
Otros TGD;TGD no especificado
Autismo atipico
Trastorno hiperactivo con retraso mental con

movimientos estereotipados

Fuente: elaboracidn propia a partir de datos tomados del *DSM V: clasificacién enfermedades mentales
de la Academia Americana de Psiquiatria 52 edicion. **CIE-10: cosificacion internacional de

enfermedades. Organizacion Mundial de la Salud (102 edicion).

1.2 Epidemiologiay Etiologia del TEA.

1.2.1 Epidemiologia.

El TEA se considera como uno de los trastornos frecuentes del neurodesarrollo cuya
prevalencia ha aumentado notablemente en las Ultimas décadas (Centers for Disease Control
and Prevention, 2012).

Actualmente, la prevalencia del TEA, segun datos de la OMS (2018), es de 1 de cada 160
(0,625%) nifios/as en el mundo tiene TEA. Esta estimacién, sin embargo, representa una cifra
media, pues la prevalencia observada varia considerablemente entre los distintos estudios.
La prevalencia del TEA en muchos paises de ingresos bajos y medios es hasta ahora
desconocida. Segun las cifras de estudios epidemiologicos realizados en Europa, la
prevalencia es de 1 caso de TEA por cada 100 nacimientos (Autismo-Europa, 2015). Del
mismo modo, los ultimos informes publicados en el afio 2018, en los datos del Centro para el
Control y Prevencién de Enfermedades (CDC) de EE.UU, se estim6 una tasa de prevalencia
de autismo en 1 de cada 59 nacidos (CDC, 2018).

Con el paso de los afios y las numerosas investigaciones en torno al TEA, se sostenia que el
trastorno se presentaba casi cuatro veces mas en el caso de los hombres que en el de las
mujeres. Recientemente, la National Association of Special Educational Needs (2016)
menciond el replanteamiento que en la actualidad se esta produciendo debido al aumento de

diagnésticos en nifias y mujeres en los Ultimos afos.
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Este incremento en las cifras de personas con TEA ha generado una alarma en los sistemas
de salud publica (King et Bearman 2009; Newschaffer et Curran 2003; Rossi et al., 2013).
Siendo de gran importancia considerar si dicho incremento esta relacionado a un aumento
real de la incidencia del diagndstico o si corresponde al mayor conocimiento y expansion de
los criterios diagndsticos. (Johnson et Myers 2007; Peterson et Barbel 2013).

Otros factores asociados a este aumento pueden ser la reciente identificacion de nifios/as
con trastornos genéticos no relacionados con el autismo, pero que también pueden cumplir
con los criterios de un TEA. Un ejemplo podria ser el sindrome de Down, investigado por Starr
EM, Berumen SK (2008).

Los datos en cuanto a la prevalencia del TEA reflejan que, aun cuando van en aumento,
contintan existiendo desigualdades de género en identificacion diagndéstica. Las aportaciones
actuales que refieren las sutiles diferencias entre las caracteristicas de los nifilos/as

contribuyen posiblemente a la mejora en la identificacion del TEA.

1.2.2 Etiologia.

La etiologia del TEA es multifactorial, con muchos factores de riesgo que actlan juntos
para producir el fenotipo (Folstein, 2001). Desde el modelo bio-psico-social, se entiende el
TEA como el resultado de la interaccién de factores biologicos (ej. genéticos, exposicion
prenatal a toxicos), psicolégicos (ej. temperamento del nifio/a), ambientales (ej. deprivacion
ambiental, adopcién) y la interaccion entre ellos, que se conoce como epigenética (Cuan-Lai
et al., 2013; Karimi et al., 2017).

Para DeLong (1999) quien mencionan el nivel bioldgico del TEA, la realidad de un mecanismo
organico toma fuerza, atendiendo siempre al papel de los factores hereditarios con una
compleja y pluridimensional contribuciéon genética. EI TEA también se ha relacionado con
alguna patologia genética conocida en un 10-15% de los casos -fenilcetonuria, esclerosis
tuberosa, neurofibromatosis, X fragil, y otras- (Gillberg & Billstedt, 2000). También se han
descrito multiples genes de susceptibilidad, pero que no son especificos para el trastorno,
sino para una variedad de fenotipos, incluida la discapacidad intelectual. Algunos de ellos son
las deleciones del gen NRXN1 (OMIM: 600565), las duplicaciones de la region 7q11.23 y
15911-13, las deleciones y duplicaciones de la regiéon 16p11.2. Otros estudios han encontrado
raras mutaciones en genes funcionales, tales como: el NRXN1, SHANK3 (OMIM: 606230) y
SHANK2 (OMIM: 603290), todos codificadores de proteinas que participan en la sinapsis
neuronal y que han sido a su vez reportados en estudios de otros desérdenes genéticos State
MW, Levitt P (2011).
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El TEA también se ha relacionado a una diversidad de sindromes como epilepsia, cuadros
de discapacidad intelectual profunda, discapacidad cognitiva, metabolopatias, intoxicaciones
o infecciones pre y postnatales, ataxia y otros problemas motores, ceguera y otras
alteraciones oculares, sordera, hiperactividad, ansiedad, insomnio, y alteraciones
sensoriales, entre otros.

Sin embargo, los mecanismos epigeneticos, es decir, las interacciones entre los genes
susceptibles y los factores ambientales los que actualmente han propuesto como el

mecanismo principal de la etiologia del autismo (Herbert MR, 2010).

Actualmente, la epigenética y sus mecanismos complejos se presentan como el mediador
mas trascendental en el medio ambiente y las interacciones gendémicas (Perera F, Herbstman
J, 2011). Ademas, Bollati V, Baccarelli A, (2010) mencionan que los factores ambientales
pueden afectar la calidad y la cantidad de la expresion génica sin cambiar la secuencia de
ADN a través de mecanismos epigenéticos, incluida la metilacion del ADN, los cambios en
las proteinas histonas y la expresion de ARN no codificantes. De esta manera, pueden
transferirse a la préxima generacion celular, o incluso a la siguiente generacion de
organismos. Como resultado, la exposicién a factores ambientales dafiinos puede cambiar la
expresion de genes clave del desarrollo en periodos criticos de formacién de embriones, y
aumenta la riesgo de enfermedades de impronta genémica como el TEA (Foley DL, Craig JM,
et al., 2009).

A nivel ambiental, los estudios sugieren que ninguno de los factores ambientales de manera
aislada es suficiente para producir TEA, se requiere de un conjunto de ellos (Glasson EJ,
Bower C, 2004). Menciona Padideh Karimi (2017). Los factores de riesgo se ividen en factores
de riesgo prenatales, natales y posnatales. En concreto, la salud fisica, mental y psicoldgica,
asi como el estado financiero durante el embarazo, son factores importantes que afectan el

desarrollo y la salud del feto.

En relacion a la salud fisica, el sindrome metabdlico, el sangrado (81%) y la infeccion de la
madre durante el embarazo son algunas de las enfermedades fisicas de la madre
relacionadas con el TEA infantil (Ornoy A, Weinstein-Fudim L, 2015). Esta condicion puede
causar deficiencia de oxigeno en el utero, lo que resulta en un desarrollo cerebral deficiente
y la induccién de cambios de mielinizacion, adhesion de membrana y deficiencia en las
neuronas del hipocampo (un area del cerebro que esta altamente involucrada en el autismo)
(Krakowiak P, Walker CK, 2012). Tambien se han relacionado con el TEA Infecciones virales
maternas durante el embarazo, incluyendo rubéola, sarampion, paperas, varicela, influenza,
herpes (Gillberg C, Coleman M, 2000), asi como la neumonia, la sifilis, y la citomegalovirus
(Yamashita Y, 2003).
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En relacién a la salud mental, Karahmadi M (2007), enfatiza la relevancia y el impacto que
supone la unidad familiar, identificando la importancia del comportamiento de los padres y
sus patrones de comunicacién en la formacion de la personalidad y las emociones de los
nifios/as. Es obvia la asociacién entre el historial psiquiatrico de los padres y el riesgo de
trastornos mentales infantiles, especialmente el TEA. Por ejemplo Bélte S, Knecht S, (2007),
asociacion la presencia de esquizofrenia, presentan un riesgo casi tres veces mayor de TEA.
Lo mismo ocurre con la relacion que existe entre la depresion de la madre, la ansiedad, los
trastornos de la personalidad y la amplia susceptibilidad al TEA, que se ha demostrado en

muchos estudios.

Gardener H, Spiegelman D, (2009), refiere que el uso de medicacién prenatal materna se
puede asociar con un riesgo 46% mayor de autismo fetal. En relacién a las drogas, los datos
revelan un aumento del 68%, lo cual es significativo en relacién al riesgo de TEA. El uso de
medicamentos psiquiatricos en la etapa prenatal muestra un efecto negativo y algunos
estudios lo relacionan con un cruce de la placenta y desarrollo fetal perturbador. Entre estos
medicamentos se encuentran, por ejemplo, los antiepilépticos y el acido valproico, el cual
conduce al sindrome de valproato fetal. Este se relaciona con un aumento del estrés oxidativo
y el patrén variado de expresion génica, que posteriormente resulta en retrasos en el
desarrollo, las actividades motoras deficientes y los comportamientos sociales, y alteraciones

del crecimiento postnatal (Ornoy A,2009).

En funcién de la etiologia, el TEA se casifica como ideopético o secundario. Con el término
"idiopatica" TEA, se refieren a los casos en que los nifios/as cumplen los criterios TEA, pero
gue no presentan una comorbilidad o condicién médica asociada a las que definen el TEA
Para Muhles, R y Rapil |, (2004).

1.3 Sintomatologia del TEA.

El TEA actualmente es descrito como un sindrome profundamente heterogéneo y con
diferencias individuales muy marcadas. Si partimos de la sintomatologia, manifestaciones y
tipologia (Gillberg, 1999; Pry & Guillain, 2000), podremos observar que existen casos en los
cuales se asemejan al desarrollo normal del nifio/a, pero incluyendo sintomatologias que son

mas propias del TEA y que muestran caracteristicas de un evidente retraso en el desarrollo.
Lorna Wing (1988), define cuatro dimensiones principales de variacion de espectro autista:

1.-Trastorno en las capacidades de comunicacion social (verbal o no verbal).
2.-Trastorno en las capacidades de reconocimiento social.

3.-Trastorno en las destrezas de imaginacion y comprension social. (Estas tres dimensiones

29



a

UNIVERSITATo:
BARCELONA

i

=

definen la "Triada de Wing").
4.- Patrones repetitivos de actividad.

Ademds de estas, se han descrito otras caracteristicas prototipicas del TEA.

En concreto, con respecto a los niveles de lenguaje y comunicacion, Iverson & Wozniak,
(2007), describieron que las personas con TEA muestran caracteristicas especificas, tanto
en las habilidades verbales, como en las no verbales. Estas pueden producir un retraso
marcado del desarrollo del lenguaje hablado o incluso su ausencia total. En los casos de
sujetos con habla, es importante identificar una seria alteracion de la habilidad para iniciar o
para sostener una conversacion con otros, ya que suelen utilizar estereotipias 0 un lenguaje
repetitivo. Este, ademas, puede ir acompafado o no de ecolalias, neologismos o inversion
pronominal. De igual manera, algunos puntos como: el volumen, la entonacion, la velocidad,
el ritmo o la acentuacion también pueden presentar anormalidades. Las estructuras
gramaticales suelen definirse como inmaduras, y en cuanto a la comprensiéon del lenguaje,
en ocasiones se presenta retrasada y el sujeto puede ser incapaz de comprender preguntas
u ordenes sencillas (Russo, Nicol, Trommer, Zecker & Kraus, 2009). En cuanto al nivel no
verbal, las caracteristicas se identifican en un bajo uso de expresiones faciales, asi como de
posturas corporales o de gestos, y una menor comprension de dichos elementos

comunicativos en los otros.

Eninteraccion social reciproca, se observan dificultades por establecer un intercambio social.
Numerosos estudios, como son los de Toth, Dawson, Meltzoff, Greenson & Fein (2007),
identificaron la posible existencia de una incapacidad para desarrollar relaciones apropiadas
a nivel de desarrollo, adoptando diferentes formas en funcién de la edad. Por ello, es posible
gue los nifios/as pequefios puedan tener muy poco o ningun interés en establecer lazos de
amistad, o que presenten dificultades en poder reconocer y entender las emociones y estados

mentales propios y ajenos.

Finalmente en patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas, repetitivas
y estereotipadas.De esta manera, podrian demostrar alta preocupacion por una o mas pautas
de interés restrictivas y estereotipadas que resultan anormales, ya sea en su intensidad, en
sus objetivos, con afeccion aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos, no
funcionales, tales como manierismos motores 0 una preocupacion persistente por partes de

objetos o temas de su interés (Botella,2016).

Las dificultades de flexibilidad también se relacionan con una actividad imaginativa afectada.

La gran mayoria de personas incluidas en el TEA fallan en el desarrollo del juego normal de
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simulacion, ficcion o fantasia, haciendo un juego mas funcional y sensorial (Richler, Bishop,
Kleinke & Lord, 2007).

Otras caracteristicas prototipicas del TEA incluyen un procesamiento sensorial inusual y
alteraciones motrices (Lancet, 2018). Los tratamientos orientados a la sensorialidad son una
parte considerable de las intervenciones tempranas y los tratamientos escolares en América
del Norte, pero lo son menos en otros paises. Se esta acumulando una pequefia cantidad de
literatura de investigacion, con las mismas limitaciones que otros estudios al tratarse de
muestras pequefias y diversos riesgos de sesgos. Los enfoques de integracién sensorial
entregados por terapeutas ocupacionales mejoraron las habilidades sensoriales y motoras a

corto plazo en comparacion con la atencién habitual en jovenes.

En amplios estudios desde el campo de la neuropsicologia y en su blisqueda por comprender
la sintomatologia propia de los TEA y su relacion con las alteraciones cerebrales, las
aportaciones de Damasio y Maurer establecen una similitud entre esta sintomatologia y la
observada en casos de dafio cerebral adquirido, subrayada por una disfuncion dopaminérgica
en las conexiones entre cortex mesolimbico, los ganglios basales y el talamo (Damasio, A. &
Anderson, S. W.1993). En el campo de la neurobiologia, de los estudios de Hazlett HC, Gu
H, (2017), extraemos que el TEA ya no parte de la teoria de un deterioro focal en una regiéon
o sistema cerebral especifico, sino que se define como una condicién que resulta de la
reorganizaciéon cerebral general y que aparece durante el desarrollo temprano. En concreto
se identifica un patrén de sobrecrecimiento del volumen cerebral en la infancia y en la primera
infancia y un patrén de conectividad alterado (Lewis JD, Evans AC, (2014), que consiste en
una, baja conectividad cerebral general en conjunto y una sobreconectividad local dentro de
regiones especificas, especialmente en las regiones frontal y occipital (Rane P, Cochran D,
2015).

1.4 Clasificacion Diagndéstica.

Las confusiones en el TEA son tanto para la definicibn como para la identificacion de
los criterios diagndsticos. Albores et al., (2008) se refiere a ello como una medida que se debe
a su complejidad, a la multiplicidad de variables, a lo no especificidad de los sintomas
considerados e incluso a los desacuerdos entre los diversos paradigmas de investigacion. Al
ser asi, al hablar del TEA es necesario hacer referencia a un grupo heterogéneo de sintomas,

sin que estos sean especificos del mismo.

Los manuales diagndésticos internacionales han evolucionado en la definicion de los

criterios de clasificacion a lo largo de los afios.
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Para la primera edicién del DSM en 1952, la idea de autismo era reciente, por lo cual, no
recibié un criterio de diagndstico propio. Por lo tanto, ‘infancia esquizofrénica’ fue el

diagnostico que recibieron los nifios/as que mostraban sintomas de TEA.

EI DSM 1l (1968), no incluy6 al autismo con una categoria propia de diagnéstico. Se continu6
utilizando el término ‘infancia esquizofrénica’, y a su vez, cumpliendo algunos de los criterios

para el diagnéstico como: comportamiento autista, atipico, y retraido.

En 1980, el DSM lll incluye el autismo como una categoria diagnéstica distintiva. El autismo
infantil se consideraba un tipo de Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD), que incluia
subtipos: autismo infantil, TGD en el inicio de la infancia, TGD atipico y autismo infantil

residual.

En el DSM-III-R (1987), la categoria TGD en el inicio de la infancia fue eliminada. Se identificd
la dificultad para diferenciar entre TGD atipico y autismo infantil residual, para surgir el cambio

de Trastorno Generalizado del Desarrollo a Trastorno Autista (TA) y TGD no especificado.

Para el DSM-IV (1994) y DSM-IV-TR (2000), se sigui6 adoptando el término TGD, e incluye
mas subtipos: el trastorno autista, el trastorno de Rett, el trastorno desintegrativo infantil, el

trastorno de Asperger, y TGD no especificado (incluyendo el autismo atipico).

En el DSM-5 (2014), se unificacion del grupo de TGD del DSM-IV-TR bajo un Unico
diagnéstico, el Trastorno del Espectro Autista (TEA), eliminando todas las categorias

anteriores. Son los mas actuales y se muestran en la tabla 2.

Tabla 2. Criterios diagnoésticos del TEA segun el DSM-V (APA, 2014):

Criterios diagnésticos DSM V para el TEA.

A. Déficits persistentes en la comunicacion y la interaccidn sociales en multiples contextos,

gue se manifiestan actualmente o en el pasado de la siguiente forma:
1. Déficits en la reciprocidad socio-emocional.

2. Déficits en los comportamientos de comunicacion no verbal utilizados para las interacciones
sociales.

3. Déficits en el desarrollo, en el establecimiento y la comprension de las relaciones.

B. Repertorio de comportamientos, intereses o actividades restringidos y repetitivos,
manifestando por lo menos dos de los siguientes criterios actualmente o en el pasado:
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1. Movimientos motores, utilizacion de objetos o vocalizacion estereotipados o repetitivos.

2. Insistencia en la monotonia, apego inflexible a la rutina o patrones rituales de
comportamientos verbales o no verbales.

3. Intereses muy restringidos y fijos con un grado anormal de intensidad y de focalizacion.

4. Reaccion inusual a los estimulos sensoriales o interés inusual por los aspectos sensoriales

del entorno.

C. Los sintomas deben presentarse desde un periodo temprano del desarrollo (aunque
pueden no manifestarse plenamente hasta que las capacidades limitadas ya no permiten

responder a las exigencias sociales, o ser encubiertos mas tarde por estrategias aprendidas).

D. Los sintomas suponen deficiencias importantes desde el punto de vista clinico en el &mbito

social, profesional o incluso en otros ambitos de funcionamiento.

E. La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) o un retraso general del

desarrollo no justifican mejor estos trastornos.

Fuente: American Psychiatric Assocition, 2014.
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CAPITULO 2: ATENCION TEMPRANA.
2.1 Definicién de Atencién Temprana.

Se entiende por Atencion Temprana (AT) al conjunto de intervenciones dirigidas a la
poblacién infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta
lo mas temprano posible a las necesidades, transitorias o permanentes, que presentan los
nifios/as con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas
intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio/a, han de ser planificadas por un
equipo de profesionales de orientacién interdisciplinar o transdisciplinar. Esto debido a que el
desarrollo infantil es un proceso dindmico, que dentro de su complejidad, incluye una

evolucion biolégica, psicologica y social.

Los primeros afios de vida se consideran cruciales, ya que constituyen una etapa de la
existencia especialmente critica, en la cual van a configurarse las habilidades perceptivas,
motrices, cognitivas, linglisticas y sociales. Estas propician nuestra interaccién con el mundo,
y es por este motivo, que deberian de hacerlo lo méas equilibradamente posible. (Libro Blanco

de la Atencién Temprana, 2000).

La Atencién Temprana, desde los principios cientificos sobre los que se fundamenta
(pediatria, neurologia, fisioterapeutas, psiquiatras y psicélogos de salud mental infantil,
psiquiatria, pedagogia, fisioterapia, linglistica, etc.,) tiene como finalidad ofrecer a los nifio/as
con déficits o con riesgo de padecerlos, un conjunto de acciones optimizadoras y
compensadoras que faciliten su adecuada maduracion en todos los dmbitos, y que les permita
alcanzar el maximo nivel de desarrollo personal y de integracion social (Libro Blanco de la

Atencion Temprana, 2000).

La atencion temprana toma, junto a las condiciones particulares de cada nifio/a, la relacion
con su entorno como el principal marco para la intervencién, asi como su adaptacion a las

situaciones y necesidades de estos y las de su familia.

Los objetivos concretos de la AT segun los describe el Libro Blanco de la Atencion Temprana
(2000) son:

1. Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo del
nifio/a.

2. Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio/a.
3. Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacion de barreras y

adaptacion a necesidades especificas.
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4. Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asociados producidos por
un trastorno o situacion de alto riesgo.
5. Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el que vive el

nifo/a.
6. Considerar al nifio/a como sujeto activo de la intervencion.
Las tareas que se llevan a cabo en la atencion temprana son las siguientes:

e Promocion de la salud y Prevencién Primaria: iniciativas dirigidas a la poblacion
infantil en general para evitar el riesgo.

e Prevencién Secundaria: actividades mas selectivas, formando parte de los
programas sanitarios, educativos y sociales dirigidos a los grupos de riesgo.

e Prevencion Terciaria: mediante la intervencion con nifio/as con trastornos del

desarrollo y sus familias.
2.2 Profesionales de la Atencién Temprana.

Entre los profesionales de la atencion temprana se encuentran: neurdlogos,
neonatélogos, pediatras, rehabilitadores, fisioterapeutas, psiquiatras y psicélogos de
salud mental infantil, logopedas, fisioterapeutas, servicios sociales, servicios de
obstetricia, servicios educativos, y terapeutas ocupacionales con una formacion

especifica.

Para poder realizar las funciones previstas, resulta necesario utilizar un enfoque comprensivo
e integrador de las diferentes necesidades de cada nifio/a y de sus familias. Las titulaciones
de grado de base de las disciplinas que conforman el equipo cubriran adecuadamente las
diferentes perspectivas biopsicosociales que influyen sobre el desarrollo infantil. La formacion
de los profesionales especialistas en desarrollo infantil y atencion temprana incluira,
preceptivamente, especializacion en desarrollo infantil, colaboracion con la familia, trabajo en
equipo, métodos de observacion e intervencién relacional, competencias personales y

competencias especificas.
2.2.1 Atencion Temprana en el Ambito Sanitario.

e Prevencion Primaria: Mediante los programas de planificacién familiar, atencién
al embarazo, control del nifio/a sano, deteccién de metabolopatias, vacunaciones,
prevencion de factores de riesgo, etc. Todo ello para evitar las condiciones que
puedan llevar a la aparicion de trastornos en el desarrollo. Los agentes sobre los
gue recaen estas actuaciones son los Servicios de Salud Comunitaria, Atencion

Primaria, Servicios de Obstetricia y Pediatria fundamentalmente.
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e Prevencion Secundaria: Acciones que permiten la deteccion y el diagndstico
precoz de las enfermedades, trastornos o situaciones de riesgo a través de
programas de seguimiento de nifios/as con alto riesgo de presentar trastornos
neuro-psicosensoriales, y programas de prevencion de complicaciones de los
nifos/as que presentan patologia establecida. Estas actuaciones no se cifien tan
solo a aquellos con problemas, sino que la prevencion secundaria debe iniciarse
en la etapa prenatal por parte de profesionales sanitarios como obstetras,
matronas y genetistas. Los agentes sobre los que recaen estas actuaciones son
los Servicios de Salud Comunitaria, Atencion Primaria, Servicios de Obstetricia y
Pediatria fundamentalmente.

e Prevencion Terciaria: Actuaciones dirigidas a remediar problemas de desarrollo
ya establecidos mediante la correcta asistencia clinica, la orientacion y la
coordinacién entre los distintos profesionales. Participan en este nivel pediatras,
neuropediatras, rehabilitadores, fisioterapeutas, psiquiatras y psicologos de salud
mental infantil, asi como todos aquellos profesionales sanitarios que intervienen
tanto en el diagndstico como en el tratamiento. Un ejemplo de ello son:
oftalmologos, cirujanos ortopédicos, otorrinolaringélogo, entre otros.

2.2.2 En el Ambito de los Servicios Sociales.

e Prevencién Primaria: Es competencia de los Servicios Sociales las
intervenciones destinadas a la prevencién de situaciones de riesgo social y de
maltrato por accién u omision al menor. La actuacion de los Servicios Sociales se
enmarca en una labor de atencién a las familias, siendo esto especialmente
relevante por la importancia reconocida de la familia en el bienestar y desarrollo
del nifio/a.

e Prevencidon Secundaria: Los Servicios Sociales, a partir de su relaciéon con
familias con problemética psicosocial y con la comunidad en general, se halla en
una posicién oOptima para la deteccion de factores de riesgo social para el
desarrollo infantil (bajos ingresos econémicos, drogodependencia, marginacion
social familiar).

e Prevencion Terciaria: La intervencién temprana va a facilitar la socializacion del
nifio/a; la sonrisa social, el sentimiento de apego seguro, la emergencia del juego

y del mundo simbdlico propio del nifio/a.
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2. 2.3 Atencién Temprana en el Ambito Educativo.

La Educacion Infantil y la Atencién Temprana comparten las siguientes funciones:

e La Educacion Infantil y la Atencion Temprana comparten las siguientes funciones:
Preventiva Y Compensatoria: Prevenir y, en su caso, compensar las
consecuencias negativas derivadas de deficiencias y de entornos socio-culturales

de alto riesgo.

e Educativa: Hablar de educacion parece una redundancia, sin embargo,
concebirlo como un principio implica la estimulacion, consciente, rigurosa,
intencional y planificada de los procesos madurativos. Todo ello sin forzar el curso
natural del desarrollo.

e Integradora La escuela infantil, desde el optimismo pedagdgico, es uno de los

pocos contextos donde se hace realidad el principio de atencién a la diversidad.

2. 3 LaParticipacion y Formacion de los Profesionales. Orientacion paralos Pediatras Respecto

ala ldentificacién y Evaluacion de los Nifio/as que Presentan TEA.

Las directrices internacionales sobre deteccion precoz (National Institute for Health
and Clinical Excellence —NICE—-, 2011) recomiendan la formacién especifica a profesionales

de la atencién temprana sobre los signos tempranos de TEA.

La formacion va dirigida a la prevencion, deteccion, diagnéstico e intervencion de las sefiales
precoces de TEA en la primera infancia. Los estudios muestran que la formacion de
profesionales sanitarios y otros profesionales en el reconocimiento temprano de los signos
de TEA pueden marcar la diferencia en los resultados de los programas de cribado de

autismo.
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CAPITULO 3: EL DESARROLLO INFANTIL Y SUS ALTERACIONES.

3.1Desarrollo Infantil.

A nivel bioldgico, el periodo neonatal y los primeros meses del bebé implican una
importante transformacion en muchas de las funciones cerebrales (Als et al., 2004: Hopkins,
1998; Huppi et al., 1998; Rakic, 1995). Investigaciones recientes sobre el desarrollo cerebral
muestran que aungue el sistema nervioso del neonato se desarrolla en un orden programado,
la neocorteza del cerebro toma progresivamente el control de su vida mental, y no obstante
los genes programen la secuencia del desarrollo neurolégico de los bebés, es la calidad del
entorno y el cuidado que recibe el neonato, lo que da forma a ese desarrollo. Del mismo
modo, en este desarrollo influyen factores sociales, emocionales y culturales que interacttian
entre si de forma dindmica y que modifican de forma significativa el potencial del crecimiento
y del desarrollo (Thelen, 1989). Estos actian generando factores de proteccién o resiliencia
(Cyrulnik, B, 2005); pero también pueden constituir factores de riesgo (Landers C, 2006). Tal
como lo mencionan Young y Fujimoto Gdmez, “el desarrollo humano es moldeado por una
interaccion dinamica y continua entre la biologia y la experiencia. La cultura influye en cada
uno de los aspectos del desarrollo y esto se ve reflejado en las practicas de crianza y

creencias, disefiadas para promover una adaptacion saludable”.

La Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana Grupo de
Atencion Temprana — G.A.T (2001) menciona, que durante su maduracion, los nifios/as no
son sujetos pasivos, puramente receptores de informacién o ensefianzas, sino que participan
activamente en este proceso, explorando y dominando gradualmente el ambiente que los
rodea. Define el desarrollo psicomotor normal como el proceso que permite a los nifios/as
adquirir habilidades adecuadas para su edad, y asi lo expresa en la guia del desarrollo infantil

desde el nacimiento hasta los 6 afos.

De acuerdo con Pérez-Olarte (2003), los aspectos necesarios para el desarrollo psicomotor
normal del nifio/a son: ausencia de patologia neurolégica, sensorial y somética crénica que
afecta al desarrollo, entorno afectivo y nutricion adecuada, oferta adecuada de estimulos, y
un encuentro afectivo satisfactorio entre padres y nifios/as. También se destacan aspectos
personales de los padres que resultan favorecedores de este desarrollo: el deseo de proteger
al niflo/a, el respeto hacia sus caracteristicas personales, la capacidad de contencién del
nifio/a para escucharle, asi como de reflexién y pensamiento sobre él/ella y sus necesidades,
y la ausencia de patologias mentales importantes. Finalmente, también influyen los aspectos
actitudinales del nifio/a, que son favorecedores en su crecimiento: capacidad de
autorregulacién y adaptacién al entorno, resiliencia o capacidad de resistencia a las

situaciones dificiles.
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Ademas de todo esto, es destacable que una de las particularidades del desarrollo psicomotor
sea la existencia de variaciones interindividuales, ya que el desarrollo no se caracteriza
especificamente por ser invariable. En la poblacion hay un margen amplio de edad en que se
logra una capacidad determinada, por ejemplo de marcha libre. Esta se puede adquirir entre
los 9 meses 0 excepcionalmente antes de los 16 meses. Un mismo nifio/a puede ser mas
precoz en la adquisicion de determinadas habilidades y mas tardio en otras, todo ello sin una
patologia subyacente. Pérez-Olarte (2003) menciona que las variaciones en los infantes a
menudo dificultan distinguir entre los cambios que podrian considerarse normales o
esperables y los retrasos de maduracién provenientes de trastornos temporales o
permanentes, siendo cada camino diferente y particular, con trayectorias caracterizadas por

continuidades y discontinuidades.

Por lo cual, ambas esferas son diferenciadas con criterios de normalidad estadistica bajo los
términos desvio, significacion y promedio, lo que concuerda con lo que Po6 Argielles (2003)
plante6 cuando menciona que lo patolégico es apartarse de una manera significativa de lo
esperado para la edad, en un area concreta o en la globalidad. Por otro lado, lo que ya
mencionaba lllingworth (2013) es que “lo Unico que se puede decir es que cuanto mas lejos
del promedio se encuentre un nifio, en cualquier aspecto, es menos probable que sea

normal’.

De acuerdo con Pérez-Olarte (2003), el desarrollo infantil en los primeros afios se caracteriza
por la progresiva adquisicion de funciones tan importantes como el control postural, la
autonomia de desplazamiento, la comunicacion, el lenguaje verbal, y la interaccion social. En
el manual de orientaciones técnicas para las modalidades de apoyo al desarrollo infantil
(2012), se menciona que dicha evolucién estd estrechamente ligada al proceso de
maduracién del sistema nervioso, ya iniciado en la vida intrauterina. Asi como también a la
organizacion emocional y mental, que requiere una estructura genética adecuada, ya que son
la base de la satisfaccion de los requerimientos del ser humano a nivel biolégico y

psicoafectivo.

Estas condiciones, que son necesidades basicas del ser humano, son determinantes en el
desarrollo emocional, las funciones comunicativas, las conductas adaptativas y en la actitud
ante el aprendizaje. Esto considerando que el sistema nervioso se encuentra, en la primera
infancia, en una etapa de maduracion y de importante plasticidad que se describen en la tabla

namero 3.
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Tabla 3. Hitos del desarrollo psicomotor de 1 a 24 meses, Pérez-Olarte (2013).

Edad

Mes

meses

meses

meses

Motor

-Sostiene la
cabeza unos
segundos.
-Hipertonia de
los musculos

flexores.

-Levanta la

cabeza en

decubito prono.

-Pataleo libre.

-Sostiene la
cabezay el

térax en

decubito prono.

Motor
fino/ojos
-Sigue la luz
con la mirada
en una curva
de 90°.

-Sigue
objetos de
colores vivos
vertical y
horizontalme

nte.

-Se mira las
manos y
juega con
ellas.

-Mira de un

objeto a otro.

-Coge al
contacto y
retiene un
cubo,
llevandolo a

la boca.

Audicion/

Lenguaje
-Reacciona a
los sonidos.
-Se asusta con
los ruidos.
-Se tranquiliza
con la voz de

la madre.

-Cesa
momentaneam
ente en su
actividad
cuando oye un

ruido.

-Busca un
sonido con la
mirada.
-Contesta con

sonidos: e,a,0.

-Rie a
carcajadas.
-Gorjea y llora
para llamar la

atencion.
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Social/
personal
-Deja de
llorar al
cogerlo en

brazos.

-Sonrie.

-Sigue con la
mirada a una

persona.

-Devuelve la
sonrisa al

examinador.

Signos de

alarma

- No sonrie.
-No
sostiene
bien la
cabeza.
-No fija la

mirada.



meses

meses

meses

meses

-Sostiene la
cabeza sin

apoyo.

-Se incorpora
apoyandose en
sus mufiecas
boca abajo.
-Se sostiene
sentado con
apoyo.

-Se dala vuelta

en la cuna.

-Ensaya el
gateo o rastre.

N

i

o

-Se quita un
pafiuelo de la

cara.

-Se coge los
pies y va
descubriendo
Su cuerpo.
-Toma un
cubo de la

mesa.

-Explora los
objetos
dando
vueltas en su
mano.
-Sigue un
objeto al

caer.

-Intenta
coger cosas
que estan
fuera de su
alcance.
-Pasa un
juguete de
una mano a

otra.

UNIVERSITATo:
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-Vuelve la
cabeza hacia
el sonido.

-Parlotea ante
una voz.
-Empieza a
imitar los
sonidos,
vocaliza
imitando a un
adulto.

-Emite cuatro
sonidos:

oa,ta,da,ma.

-Emite sonidos
para llamar la

atencion.
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-Disfruta con
el juego.
-Reconoce a
quienes estan
con él/ella.
-Establece un
lazo afectivo
con las
personas que

le rodean.

-Vuelve la
cabeza hacia
un

interlocutor.

-Puede beber
de un vaso,
aungue lo
normal es
realizarlo a
los 10-12

meses.

-Se
contempla en
el espejo.
-Llora al
dejarle con

extrafos.

-No tiene
interés por
los objetos,
ni hace
intencién
de
cogerlos.



meses

10

meses

11

meses

12

meses

-Voltea sobre si

mismo/a en el

suelo.

-Se sostiene
con ayuda o
agarrandose a

los barrotes de

la cuna.

-Gatea.

-Se endereza
para

sostenerse en

pie.

-Camina con
apoyo.
-Anda
alrededor del
parque.
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-Manipula -Dice papay
simultineam  mama.
ente dos -Los sonidos
objetos, uno  adquieren
en cada entonacion.
mano.
-Golpeados  -Debe
objetos responder a su
conjuntament nombre aun en
e. voz baja.
-Agarra con -Dice dos
pinza. palabras con
significado.
-Introduce -Dice tres

unos objetos
dentro de
otros y hace
torres con
cubos
grandes.
-Tira el
mantel para
coger

juguetes.

palabras con
significado.
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-Sostiene un
vaso para
beber.
-Palmotea y
dice adi6s

con la mano.

-Sonrie y toca
su imagen en

el espejo.

-Come con
los dedos.
-Reconoce
cuando le
nombran a
mama o a
papay los
busca.
-Juego
organizado,
interactivo:
Interpreta
mensajes,
acompafna

con gateo.

-No se
sostiene
sentado.
-No
parlotea.
-No tiene
interés por
mirar o
tocar las

cosas.

-No se
sostiene de
pie con
apoyo.

-No se
comunica
ni
balbucea.

- No hace

gestos



13

meses

14

meses

15

meses

16

meses

17

meses

18

meses

-Se sostiene

solo.

-Camina solo.

-Trepa

escaleras.

-Empuja un
cochecito,

juguete.

-Trepa a una

silla.

-Anda hacia

atras.

N
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-Preferencia
por una

mano.

-Mira
ilustraciones.
-Raya con un
lapiz.
-Coloca un
objeto sobre
otro.

-Garabatea

libremente.

-Tira del
mantel para
coger un
juguete,
busca
estrategias
para
conseguir un
fin.

-Juego
constructivo

con juguetes.
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-Sefiala un
ruido

inesperado.

-Reconoce su

nombre.

-Dice cuatro

palabras.

-Dice seis
palabras.
-Sefala y
nombra
objetos y
partes del

cuerpo.

-Conversacion,

balbuceo.

-Disfruta con
un libro con

dibujos.
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(decir
adios).
-No coge
los
juguetes.

-Se interesa
por los
juguetes de
los otros

nifos/as.

Usa la

cuchara.

-Ensefa los

zapatos.

-Intenta
voltear un
tirador de la

puerta.

-Maneja bien

un vaso.

-Se quitalos  -No dice

zapatos y los palabras

calcetines. sencillas.



19

meses

20

meses

21

meses

22

meses

23

meses

24

meses

-Trepando
sube y baja

escaleras.

-Puede saltar,
aunque lo
normal es que
lo haga a los

24 meses.

-Corre.

-Sube

escaleras a pie.

-Se sienta por
si mismo/a en

la mesa.

-Sube y baja
escaleras a pie

él solo.

N
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-Torre de tres
ladrillos.

-Torre de 4

ladrillos.

-Garabateo

circular.

-Torre de
cinco 0 mas

ladrillos.

-Copia trazos

verticales.

-Puede
copiar trazos
horizontales,
aungue lo

normal es

UNIVERSITATo:
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-Dice nueve
palabras.
-Sefala las
partes del
cuerpo cuando

se le pide.

-Dice doce

palabras.

-Frase de dos
palabras.

-Escucha

cuentos.

-Dice veinte o
mas palabras.
-Baila al ritmo

de la musica.

-Frases de 3

palabras.
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-Conoce una
parte de su

cuerpo.

- Control

intestinal.

-Control
diurno de
orina.
-Intenta

explicar

experiencias.

-Conoce dos
partes de su

cuerpo.

-Conoce 4
partes del

cuerpo.

-No
camina.
-No conoce
el nombre
de los
objetos y
personas
mas

familiares.

-No dice
frases
espontanea
sde?2

palabras.



a

UNIVERSITATo:
BARCELONA

i

=

que lo haga a
los 30

meses.

Fuente: elaboracion propia a partir de Pérez- Olarte (2013).

3.2.1 La Participacién de la Familia en la Edad Temprana.

Los primeros meses son Unicos y representan un periodo que constituye un
cambio critico en la evolucién de la familia como sistema (Cowan y Cowan, 2000). La llegada
de un niflo/a a un sistema ya existente, cambia inevitablemente la dinamica de funciones de
la familia, ya que el periodo posnatal implica una redefinicion de los papeles desempefiados.
Por lo tanto, el deber del sistema familiar es acoger al nuevo integrante de la familia y, al

mismo tiempo, mantener una relacion viable entre sus miembros y con el entorno.

3.3 Vinculo Afectivo.

Sentirse querido y seguro es una necesidad primaria que matiza el desarrollo del ser humano

a lo largo de toda la vida.

El concepto de attachment acufiado por Bowlby (1958) es el mas adecuado por el momento
para definir el apego, nombre gue recibe este tipo de vinculo al que nos referimos y del que

el afecto es un componente inevitable.

Al nacer, ninguno de nosotros/as somos capaces de regular nuestras propias emociones
(Botella, 2005; Schore, 2001; Fonagy, 1999). La relacién mas temprana que se establece y
nos permite aprender a regular nuestro sistema emocional es la vinculacion afectiva o el
apego que se tiene con el cuidador mas préximo, siendo este quien se encargara de
responder a todas nuestras sefiales o reacciones emocionales (Fonagy, 2004). Esto resulta
determinante, ya que de ella dependera la proximidad y seguridad alcanzada a través de la
conducta de apego, por lo cual, es de gran importancia la disponibilidad del cuidador primario
(Hervas, 2000; Main, 1996).

De tal modo, se reconoce como una relaciéon reciproca, afectuosa y fuerte, que puede ser
evidente a partir del primer mes de vida, y obedece a una necesidad vital de reducir la

ansiedad que le permite afrontar las situaciones que la generan (Fonagy, 2004).

El apego se caracteriza por ser perdurable en el tiempo con una persona, producir
sentimientos positivos (como seguridad, consuelo, agrado, etc.,), y su pérdida, o la amenaza
de la misma, genera en la persona una gran ansiedad. Esta relacion ofrece el andamiaje
funcional para todas las relaciones subsecuentes que el nifio/a desarrollara en su vida, un

apego seguro se asocia con una alta probabilidad de crear relaciones saludables con otros,
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mientras que Su ausencia parece estar relacionada con problemas emocionales y

conductuales a lo largo de la vida (Bowlby, 1995, p.142).

El vinculo afectivo entre los cuidadores y el nifio/a es clave en las primeras etapas para su
desarrollo. Las interacciones tempranas y la vinculacion afectiva resultante ha de entenderse
como un complejo entramado de relaciones bidireccionales en las que cada componente de

la diada aporta sus caracteristicas individuales (Fonagy, 2002).

En concreto, el vinculo se establece en los primeros afios de vida. De hecho, estudios
longitudinales muestran que los patrones relacionales cuidador-bebé durante el primer afio
de vida son determinantes del tipo de vinculo. Fonagy (2004) puntualiza que es esta primera

relacion la que crea el primer ambiente o clima emocional que vive el nifio/a.

También es el cuidador principal el que introduce al nifio/a en el grupo familiar, y a través de
éste, también en el grupo social y cultural en el que la familia se desenvuelve (Del Barrio,
2002; Musitu y Cava, 2001).

Uno de los factores que mas contribuyen al apego es la sensibilidad. El apego suele
producirse respecto de la madre, pero puede ser establecido con cualquier persona que haga
el rol de cuidador principal. Existe una cierta unidad de criterio en el que los cuidados
maternos contribuyen claramente a la seguridad del apego, especialmente la sensibilidad

materna y la tolerancia a la ansiedad (Fonagy, 2004; Del Barrio, 2002; Belsky 1999).

Aun cuando por muchos afios numerosos estudios se han dedicado a estudiar el apego desde
una perspectiva hijo/a-madre, es posible que este sea uno de los indicadores por los cuales
se considera, de forma errénea, que un apego sera seguro solo si se reciben los cuidados
principales por parte de la madre. Por ello es importante considerar estudios como el meta-
andlisis realizado por Fox, Kimberly y Schafer (1991), que muestran una clara concordancia
entre el tipo de apego que el nifio/a establece con ambos progenitores y no solamente con la

madre.

Retomando esos parametros, Del Barrio (2002), apoyandose en Lafuente (2000), describe
gue las condiciones 6ptimas de los padres para desarrollar una buena conducta de apego
son: sensibilidad, aceptacion del nifio/a, estimulacion contingente, capacidad de anticipacion,
capacidad de equilibrar el control y autonomia del nifio/a, y el apoyo intelectual y afectivo en

la realizacion de tareas.

Es necesario tener en cuenta que los patrones de apego no son estaticos, sino que pueden
sufrir variaciones en funcion de los cambios provocados por acontecimientos vitales que
pudieran alterar la conducta de cualquiera de los individuos que formen parte de la relacion

de apego (Moreno, Del Barrio y Mestre 1996).
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3.3.1 Tipos o Estilos de Apego.

Bowlby definio tres tipos o estilos principales de apego:
-APEGO SEGURO.

Se da en un 65% de los casos y es el que se relaciona con un desarrollo mas saludable
(Botella, 2005).

Se interpreta como un modelo de funcionamiento interno caracterizado por la confianza en el
cuidador, cuya presencia le conforta (Fonagy, 2004). Ainsworth sefiala que las emociones
mas frecuentes de los bebés con apego seguro en la situacion extrafia son la angustia ante
las separaciones del cuidador, y la calma cuando éste regresa; la interaccién con el cuidador

revela calidez, confianza y seguridad.

Por su parte, Mikulincer, Shaver y Pereg (2003), reportan que en el estilo seguro existe baja
ansiedad y evitacion, comodidad con la cercania y con la interdependencia, y confianza en la

busqueda de apoyo y otros medios constructivos de afrontamiento al estrés.
-APEGO INSEGURO EVITATIVO.

Se da en un 20%-30% de los casos (Botella, 2005). Ainsworth et al. (1978), sefialan que las
emociones mas frecuentes de los bebés con apego evitativo en la situacion extrafia es la
ausencia de angustia y de enojo ante las separaciones del cuidador, y la indiferencia cuando
vuelve; en la interaccion revela distancia y evitacion. Exploran el entorno de forma muy
autbnomay se evita asi la figura de apego, no muestra malestar ante la separacion, y rechaza
las tentativas de proximidad. Esto como resultado de una relacién con una madre que no
suele atender las necesidades del nifio/a o nifios/as que han sufrido separaciones dolorosas.
No confia en que los demas respondan, y predomina siempre el sentimiento de abandono.

Se protegen poniendo distancia emocional, negando la necesidad de la madre.

Otros autores como Main y Solomon (1986) han propuesto la existencia de un cuarto tipo
denominado apego desorganizado-desorientado, que recoge muchas de las caracteristicas
de los dos grupos de apego inseguro ya descritos y que inicialmente eran considerados como

inclasificables.
-APEGO INSEGURO AMBIVALENTE.
Se ha observado en un 15% de nifios/as en muestras no clinicas (Botella, 2005).

Ainsworth et al. (1978), sefialan que las emociones mas frecuentes de los bebés con apego
ambivalente en la situacion extrafia son la angustia exacerbada ante las separaciones del
cuidador y la dificultad para lograr la calma cuando este vuelve; en la interaccion con el

cuidador relevan la ambivalencia, enojo y preocupacion.
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Poca exploracion, muy preocupados por controlar donde esta su madre, grandes ansiedades
de separacién, cuando la madre vuelve lloran fuerte, quieren la proximidad pero predomina

un gran sentimiento de rabia, no se dejan consolar.

Madres totalmente inconsistentes, frias a veces y otras muy cercanas, ellos no saben si
tendran a la madre cuando la necesiten (Bowlby, 1973). Tienden a buscar siempre valoracion

de los demas, no la propia.

En este tipo de apego, en el cual parece ser que la madre o cuidador primario esté fisica y
emocionalmente disponible so6lo en ciertas ocasiones, podria ser detonante de la ansiedad
de separacion y al temor de explorar el mundo. Mikulincer (1998) lo describe como un
evidente fuerte deseo de intimidad, pero al mismo tiempo, como una sensacion de

inseguridad respecto a los demas.
- APEGO DESORGANIZADO-DESORIENTADO.

Este tipo de apego, aparentemente mixto, se ha observado en un 80% de nifios/as que en
situaciones de maltrato o abuso emocional muy grave crean vinculos basados en el miedo y
la angustia (Botella, 2005). Por el contrario, no han creado una forma consistente de
responder. Los nifios/as no saben qué hacer, ya que todo lo que hagan generara violencia.
Se trata de nifios/as que muestran inseguridad, y que cuando se reldnen con la madre o el
cuidador principal tras la separacién, muestran una variedad de conductas confusas y
contradictorias. Son nifios/as que muestran trastornos graves de la conducta (Oliva, 2004).
También asi lo menciona Botella (2005), estos nifios/as pasan por una situacion de colapso

de sus estrategias conductuales.

Esto significa que entendemos el desarrollo del nifio/a como el fruto de un proceso dinamico
en el que intervienen factores biol6gicos, psicolégicos y sociales que se interrelacionan de
manera muy estrecha. Los criterios biol6gicos que generalmente aplicamos a la salud fisica
parecen insuficientes si queremos profundizar en el proceso del desarrollo psicomotor, puesto

gue también existen componentes psicoldgicos y sociales subyacentes (Pérez-Olarte, 2003).

3.4 Desarrollo en Riesgo.

3.4.1 Factores de Riesgo y Sefales de Alarma en el Desarrollo Precoz.

Por factor de riesgo en el desarrollo entendemos la situacién conocida que ha vivido
0 vive un niflo/a que puede causar o condicionar un retraso en el mismo. Los factores de

riesgo pueden ser bioldgicos o ambientales (tabla nimero 4).

a) Bioldgicos: circunstancias vitales, condiciones genéticas o agresiones diversas al sistema

nervioso o somatico del nifio/a que puedan comprometer su desarrollo.
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b) Psicosociales o ambientales: hacen referencia a situaciones del entorno del nifio/a no

adecuadas o adversas para su desarrollo motor.

Tabla 4. Factores biol6gicos y factores ambientales que ponen en riesgo el desarrollo infantil.

FACTORES DE RIESGO BIOLOGICOS. FACTORES DE RIESGO AMBIENTALES.

Peso al nacimiento inferior a 1.500
gramos o tiempo de gestacion inferior
a 34 semanas.

Recién nacido de bajo peso para la
edad de gestacion.

Historia de infeccién prenatal que
puede afectar al desarrollo y genera
situaciones prenatales que puedan
comprometerlo.

Asfixia perinatal.

Retraso de inicio o ausencia de
respiracion espontanea superior a 5
minutos.

Ventilacibn mecéanica superior a 24
horas.

Convulsiones neonatales.

Sepsis, meningitis o encefalitis
posnatal.

Evidencia clinica o por neuroimagen

de patologias del sistema nervioso

central que pueda afectar el
desatrrollo.
Hiperbilirrubinemia que haya

requerido exanguinotransfusion.

Trastornos genéticos, dismorficos o
metabdlicos que puedan afectar al
desarrollo o una historia de estos
trastornos en familiares de primer
grado.

Sindrome malfotmativo con

compromiso visual o auditivo.
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Familia en situacién de pobreza.

Progenitor adolescente (familia
prematura).

Progenitor con trastornos mentales
0 emocionales importantes
incluyendo toxicomania,
enfermedad depresiva y ansiedad
severa.

Progenitor muy inseguro, sin ayuda
familiar o de entorno social.
Progenitor con retraso mental.
Progenitor con deficiencia sensorial
severa.

Presencia de signos que hacen
pensar en un desinterés por parte
de la madre o el padre en los
cuidados del nifio/a (nutricion y/o
higiene deficiente, falta de controles
médicos, signos de maltrato fisico,
comentarios negativos repetidos

sobre el niflo/a, anomalias en la

interaccion  afectiva entre el
progenitor y el nifio/a).
Desacoplamiento entre el

temperamento del nifio/a y la

expectativa del entorno hacia él.
Familia con algin otro hijo/a
institucionalizado.
Progenitor con conductas

antisociales.
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* Antecedentes familiares de » Familia sin soporte adecuado de la
hipoacusia. familia externa o del entorno social
» Situaciones que comprometen una (aislamiento familiar).
restriccion en la experiencia normal * Familia numerosa y con problemas
del niflo/a, como puede ser la econdémicos importantes.
inmovilidad mantenida por diversas + Familia residente en una vivienda
causas. muy deficiente.
* Aporte nutritivo insuficiente. « Familia con historia de malos tratos

a otros hijos/as.

» Situaciones que hayan comportado
separaciones prolongadas o muy
frecuentes entre el nifio/a y los
progenitores. Un ejemplo es el
nifio/a con multiples cuidadores o,
mas externo, el criado en una
institucion.

Fuente: elaboracion propia a partir de Pérez-Olarte (2013).

Cuando un nifio/a no presenta factores de riesgo biol6gicos, el desarrollo temprano sigue un
curso preestablecido en que sus hitos fundamentales (cognicion, lenguaje, motricidad)
dificilmente se ven alterados. Un medio ambiente favorable puede facilitar un desarrollo
normal, el cual posibilita una mejor exploracién e interaccion con su entorno (Pérez-Olarte,
2003). Por el contrario, un ambiente desfavorable puede enlentecer el ritmo del desarrollo, lo
que disminuiria la calidad de la interaccién del nifio/a con su medio, restringiendo su

capacidad de aprendizaje (Horowitz, 1988).

Los factores de riesgo generalmente no ocurren en forma aislada; a medida que se combina
un mayor numero aumenta la probabilidad de riesgo. Es importante destacar que la presencia
de un factor de riesgo no implica que exista o vaya a existir el retraso, pero si sugiere una

vulnerabilidad.

De acuerdo con Pérez-Olarte (2013) las sefiales de alarma, en cambio, ya son elementos que
se manifiestan en el nifio/a y que sugieren un riesgo de afectacion de su desarrollo. No implica
necesariamente un retraso o anomalia del desarrollo, pero exige una valoracibn mas
completa del mismo. Puede tratarse de una variante de la normalidad, de un signo transitorio
0 bien ser la expresion reactiva a un entorno inadecuado que se normalizara al efectuarse

cambios ambientales.
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Asi como los factores de riesgo eran aspectos de la historia del nifio/a o de su entorno, los

signos de alerta estan en sus caracteristicas clinicas actuales. Estas se pueden clasificar en:
a) Signos de alerta aportados por la exploracién neurolégica clasica.
b) Signos de alerta en el plano conductual, relacional o emocional del nifio/a.

¢) Signos de alerta en el propio desarrollo psicomotor.

3.4.2 Retraimiento.

El retraimiento social es una de las sefiales de alarma de riesgo del desarrollo del
bebé y el nifio/a. Se define como la disminucion de la interaccion social del nifio/a con sus
cuidadores primarios. Se trata de la accién de respuesta sobre si mismo con el objetivo de
defender y preservar su personalidad (Guedeney, 2001). El retraimiento es, hasta cierto
punto, una caracteristica normal del comportamiento infantil en las interacciones entre padres
e infantes, y una forma en la que el nifio regula el flujo de interaccion (Cohn y Tronick, 1989;
Tronick, 1989). Sin embargo, se puede observar una reaccion de retraimiento aumentada o

sostenida en los bebés en las interacciones de riesgo entre padres y bebés.

Los bebés también pueden presentar retraimiento en varias condiciones clinicas, por ejemplo:
en el autismo, dolor crénico o severo, trastornos del desarrollo, trastornos de apego, trastorno
de estrés postraumatico, y esto también puede ser un sintoma de depresion infantil
(Guedeney 1997; Guedeney, Grasso y Starakis, 2004; Herzog & Rathbun, 1982; Tronick &
Weinberg, 1997).

Los primeros signos de retraimiento sostenido aparecen antes de lo esperado, como se puede
observar durante los primeros seis meses de vida (Shadach, E., Rappaport, S., Dollberg, D.
et al. 2018). Son observados por otras personas Yy se consideran indicadores de riesgo de
trastornos del desarrollo temprano, como el apego anormal o las conductas entre padres e
hijos/as (Fox NA, 2003). Por lo tanto, los signos de retraimiento sostenido pueden representar
marcadores tempranos de problemas de relacion o riesgo de psicopatologia infantil, y pueden

desempenfiar un papel clave en la deteccién tempranay la prevencién (Puura, K., et al., 2010).

Los entornos pediatrico y educativo son ideales para la observacion de retraimiento sostenido
y para escuchar las preocupaciones de la familia con respecto a los trastornos emocionales,
de comportamiento y psicosomaticos de los nifios/as, ya que son contextos naturales donde

estos se desarrollan (Milne L, Greeway P, 2009; Costa R, Figueiredo B, 2011).

3.4.3 Sefiales de Alarma Precoces del TEA en el Primer Afio de Vida.

Las sefiales de alarma precoces del TEA se manifiestan y pueden detectarse desde el primer

afo de vida (Zwaigenbaum L, 2015). Se manifiestan en las conductas del nifio/a, la familia y
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la relacién de ambos (Barton et al., 2012). Es importante tener en cuenta que una sefal de
alarma no implica necesariamente una afectacion del desarrollo. Es posible que pueda
encontrarse en un nifio/a con desarrollo normal, ser un signo transitorio o bien un aspecto
reactivo del nifio/a a determinadas situaciones ambientales (Zwaigenbaum L, Bauman ML,
Stone WL, 2015). Se considera que hay riesgo de TEA cuando se observan mas de 2-3
sefiales de alarma con una intensidad, frecuencia y duracién significativas (Acquarone S,
2007 y Muratori F, 2009).

3.4.3.1 Seflales de Alarma en el Nifio/a. Las sefiales de alarma de TEA en el infante
incluyen:

e La presencia de signos patologicos.
e La ausencia de conductas propias del desarrollo tipico.
¢ Diferencias cualitativas en el desarrollo de competencias y conductas.

La literatura sugiere que las sefiales de alarma del TEA pueden emerger en dos patrones
diferentes: un inicio progresivo e insidioso y un curso regresivo. En el patron progresivo, las
sefiales mas evidentes en el nifio/a durante el primer afio de vida implican los dominios de
comunicacion e interaccién social (p. €j., la falta de contacto ocular o de imitacién), mientras
gue los intereses sensoriales inusuales y/o comportamientos repetitivos y estereotipados
aparecen mas tarde, después de los 2 afios (Pierce et al., 2011, Ventola et al., 2007).

También se han observado sefiales de alarma inespecificas, que en este primer afio de vida
son principalmente de indole motor y sensorial (Teitelbaum, 2004, Leekam et al., 2007). En
el patron regresivo de inicio, los nifios/as parecen desarrollarse normalmente durante un afio
0 mas, pero luego pierden la comunicacion y las habilidades sociales que habian adquirido
previamente (Goldberg WA, 2003; Werner E, 2005). Sin embargo, estudios de videos
domeésticos retrospectivos han mostrado que estos nifios/as con un patron regresivo,
excluyendo los que se relacionaban con patologias médicas adquiridas y agudas, ya
mostraban sefiales de alarma, solo que estas eran de menor intensidad y no habian sido
identificadas (Maestro S, Muratori F, 2005).

Es importante destacar también que en nifios/as que posteriormente desarrollan autismo
podian observarse conductas propias del desarrollo tipico. Sin embargo, lo hacian con menos

frecuencia y el examinador debia dedicar mas tiempo a identificarlas (Muratori, 2009).

Las principales sefiales de alarma de TEA en los 3 primeros afos de vida se describen en la
tabla nimero 5.
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Tabla 5. Sefales de alarma entre los 2 y 36 meses.

Sefiales de alarma entre los 2 y 36 meses

Procesamiento sensorial a partir de los dos
meses: un 90% de las personas con TEA
muestran un procesamiento e integracion
sensorial atipica. Esto puede manifestarse en
todas las modalidades sensoriales
(Robertson, C, Baron-Cohen S. 2017).

Mirada (a partir de los 2 meses): el contacto
ocular esta presente durante los primeros
meses pero en declive/alterado entre los 2 y
los 6 meses (Klin A, Jones W, 2013).

Reaccion a entorno (a partir de los 2 meses):
alteracion en la capacidad de regulacion del
arousal (Mestres M y Busquet L, 2016).

Sonrisa social correspondida (a partir de los 3

meses).

Dificultades motoras (a partir de los 4 meses):
dificultades para entender el propio cuerpo e
integrarlo (Teitelbaum P, 2012).

Manifestaciones clinicas

Exceso

Hipersensibilidad a los estimulos. Por ejemplo:
intolerancia a las texturas de determinados
alimentos, molestias exageradas causadas por la
ropa, mania a determinados olores, a los colores,

etc.

Defecto

Hiposensibilidad a los estimulos, por ejemplo falta
de percepcion al dolor.

Exceso

Mirada fija y poco modulada que no combina

cambios sutiles con otros tipos de comunicacion.

Defecto

Ausencia de contacto ocular o un contacto pobre
para iniciar la interaccién social.

Exceso

Llanto dificil de interpretar, rabietas sin motivo

aparente e inquietud motriz.

Defecto

Bebés descritos como “muy buenos” que se
fatigan facilmente. Apatia e inhibicién con
hipersomnia.

Exceso

Sonrisa postiza, congelada y fija que no responde

a la interaccion social.

Defecto
Sonrisa que solamente se da como un acto reflejo
y/o esta provocada por una estimulacion motriz o

sensorial. Por ejemplo: cosquillas.

Hipotonia o hipertonia, dificultades para ajustarse
al cuerpo de la persona que lo cuida, de

integracion de linea media y para hacer el volteo y

55



N

as

o

Mayor interés por los objetos que por las
personas (a partir de los 4-5 meses): ausencia
de la preferencia innata hacia estimulos
biolégicos vs los no biol6gicos (Chawarska K,
Macari S, 2016).

Comunicacién, balbuceo (a partir de los 4-6

meses): alteraciones del lenguaje y la

comunicacion (Patten E, et al.2014).

Relacion (a partir de los 6 meses): falla muy
precoz para compartir experiencias, actividad
y pensamiento con otras personas, y de
disfrutar de larelacion y las iniciativas del otro
(Muratori, 2009 y Trevarthen C, Delafield-Butt
JT, 2013).

Autosensorialidad 0 movimientos
estereotipados (a partir de los 6 meses):
exploracion peculiar y estereotipada de los
objetos, solo por un canal sensorial.
Manierismos (movimientos peculiares sin una
funcion clara). A diferencia de los nifios/as con
un desarrollo estas

normotipico, son

conductas al servicio de la desconexion

(Acquarone S, 2007).

Expresiones faciales (a partir de los 6 meses)
(Acquarone S, 2007).

de
Permanencia de objeto (a partir de los 8

Reaccion ansiedad ante extranos.

meses).

UNIVERSITATo:
BARCELONA

gatear de forma simétrica. No desaparicion de

algunos de los reflejos motores primarios.

Preferencia por contingencias perfectas, es decir,
juegos siempre iguales, sin cambios, conductas

repetitivas y con poca variabilidad.

Exceso

Balbuceo constante no dirigido. Alteraciones
cualitativas de las emisiones vocales que, a veces,
pueden ser gritos 0 sonidos con una entonacion
especifica y peculiar, dificiles de interpretar e

incluso imitar por el adulto. Ecolalias inmediatas.

Defecto

Silencio y ausencia de balbuceo.

Exceso

Iniciaciones constantes de la relacién. Muestran

poco o ningun disfrute en la interaccién con el otro.

Defecto

Ausencia de inicio y/o respuesta a la relacion.

Presentes de manera sutil al inicio y a medida que
avanza este primer afio se hacen mucho mas
evidentes.

Ejemplo: movimientos de la lengua dentro de la
boca, pufios muy cerrados, muecas con la cara,

aleteo, etc.

Poca variabilidad en la expresividad emocional y
no dirigida. Rigidez mimica.

Exceso
Hiperreactividad ante la separacion. Panico
delante de extrafio. La manera habitual que tienen
los padres de consolarlos suele ser atipica y

desligada de la relacion.
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Defecto

Atencibn  conjunta 0 intersubjetividad
secundaria (a partir de los 9 meses): falla muy
precoz en la iniciativa para compartir
experiencias, actividad y pensamiento con las
otras personas y disfrutar de la relacion y de

las iniciativas del otro (Volaki K, et al. 2012).

Respuesta al nombre (a partir de los 12

meses).

Gestos comunicativos y/o sefialar con el dedo

indice (a partir de los 12 meses).

Imita (a partir de los 12 meses).

de

movimiento de articulacién vocal en niflos/as

Retraso masivo en el desarrollo
con TEA o retraso del lenguaje (de los 12 a los

18 meses) (Ollet et al, 2010).

El lenguaje sin intencién comunicativa (entre
18 y 24 meses): a pesar de las faltas de
discurso y la interaccion de las palabras son
presentaciones clasicas comunes, a menudo
existen déficits previos al habla que, si se
detectan, podrian facilitar un diagnéstico mas
temprano (American Acadamy of Pediatric,
2004).

Hiporreactividad ante la separacion y/o reaccion

indiferenciada ante el extrafio. Nifios/as
aparentemente sociables con poca consciencia de
peligro. No aparece la conducta de busqueda de

un objeto desaparecido.

Ausencia de iniciacion y/o respuesta espontanea
de atencién conjunta para dirigir la atencién del
otro hacia un objeto que esta fuera del alcance del

nino/a.

Ausencia de contacto ocular con el adulto, cuando
este le llama por el nombre o cuando lo hace es de
forma inconsistente o mira solamente después de
una vocalizacion que le resulte interesante o
familiar (p. ej.: chasquidos de lengua, “jqué te
Los cuidadores verbalizar

pillo!”). pueden

preocupacion por el nivel de audiciéon del nifio/a.

Ausencia del uso espontaneo de gestos y/o de la
accion de sefalar para compartir el interés hacia

un objeto con el adulto.

Ausencia de imitaciébn o imitacion mecanica y

adhesiva.

Tales trastornos afectan el comportamiento de la
comunicacién, puede explicarse como fallas en la
capacidad de: uso del contacto ocular, no
responde a su nombre, no sefiala para “pedir algo”

(protoimperativo) y no muestra objetos.

No sefala con el dedo “para compartir un interés”
(protodeclarativo), dificultades para seguir la
mirada del adulto, no mira hacia donde otros
sefialan, retraso en el desarrollo del lenguaje
comprensivo y/o expresivo, falta de interés en otro
nifios/as o hermanos/as, no responde cuando se
le llama. Asi como pocas expresiones para
compartir afectos positivos, antes usaba palabras

pero ahora no (regresion en el lenguaje).
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Fracaso en las estrategias cognitivas de Falta de juego funcional con juguetes o presencia
“planificacion de las acciones’y “ejecucion de de formas repetitivas de juego con objetos
las acciones” (entre los 18 y 36 meses) (ejemplo: alinear, abrir y cerrar, encender y
(Nazarali et al, 2009). apagar, etc.,). Ausencia de juego simbdlico, no

imita o repite gestos o acciones que otros hacen

(ej. muecas, aplaudir), no suele mostrar objetos.

Cualidad de la interaccién: en el adulto, Ausencia de interaccién lidica que nos hace sentir
dificultad para permanecer en contacto con el que disfrutamos.

nifo/a, de mantener la atencion sobre él y/o Constante esfuerzo para buscar la relacion que
sentimientos de malestar, preocupaciébn o provoca angustia, cansancio y desanimo. Las
mantenerse a distancia. interacciones pueden ser agradables a veces,

pero no sostenidas.

Fuente: elaboracion propia a partir de Busquets, L. et al (2018).

3.4.3.2 Sefales de Alarma en los Cuidadores y la Relacion.

En los cuidadores y la relacién con el nifio/a se han evidenciado dos tipos de sefiales de

alarma:

En primer lugar, se observan cambios en los patrones de relacion de los cuidadores en
relacion a su hijo/a con TEA (Acquarone S, 2007). De acuerdo con L. Busquets y J. Miralbell
(2019), se describen dos tipos de conductas en los padres: las de inicio y mantenimiento de
la relacién, que aparecen en los primeros meses, y las de desanimo y desconexién que van

instaurandose progresivamente.

Entre las primeras, destaca una mayor estimulacion fisica y uso de objetos para captar su
interés, cambio del tono de voz y conductas mas directivas (primando la comprensién por
encima de la comunicacién). Entre las segundas, se observa el silencio, la reduccién de la

conducta espontanea e introduccién de objetos que sustituyen la relacion.

En segundo lugar, los padres de nifios/as con TEA muestran mayores niveles de estrés
parental, ansiedad y depresién en comparacion con los que tienen un hijo/a con un desarrollo
normal (Zablotsky, Bradshaw y Stuart, 2013; Bonis S, 2016). Los retrasos en el habla
generalmente incitan a los padres a plantear inquietudes de sus hijos/as, asi como también

algunos problemas de comportamiento y comunicacion.

Algunos estudios como el de Wiggins LD (2006), muestran que la mayoria de los padres se
preocupan entre los 15 y los 18 meses de edad, pero pueden demorarse en discutir sus
inquietudes con el médico durante varios meses. Sin embargo, otros estudios sugieren que
el 30% y 40% de los padres de nifios/as posteriormente diagnosticados de TEA, mostraron

preocupacion durante el primer afio de vida (Bonis S, 2016). Es de vital importancia que los
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profesionales de la atencién temprana puedan atender y acompafiar a los padres en la
comprension y contencién de sus preocupaciones (Altiere & von Kluge, 2009b; Nealy et al.,
2012; Silva & Schalock, 2012).

3.5 La Participacion de la Familia en la Edad Temprana.

El acompafiamiento de los padres puede ser una alternativa eficaz para apoyar la
capacidad de aprendizaje de los nifilos/as con TEA (Rogers, 2005). También, las
capacitaciones de los padres en las intervenciones se basan en el desarrollo del lenguaje en
los nifios/as muy pequefios, en los casos especificos en el que los infantes han demostrado
ser dependientes del lenguaje utilizado por sus padres (Carpenter M, Nagell K, Tomasello M,
1998). Por lo tanto, acompafiar a los padres a interactuar y comunicarse con sus nifios/as
pequefios con TEA a través de la capacitacion y las intervenciones, podria promover el

desarrollo de las habilidades socio-comunicativas de estos.

Algunos investigadores han examinado el efecto de las intervenciones de entrenamiento de
padres especificamente para los nifios/as con TEA. En este momento, la mayoria de la
literatura en las primeras intervenciones de capacitacion para padres de nifilos/as con TEA se
centra en infantes menores de 7 o 9 afios de edad. Ninguna revisién centrandose en las
intervenciones de entrenamiento de padres/madres para los nifios/as menores de 3 afios de
edad se ha publicado hasta la fecha. Dados los beneficios potenciales de lo descrito
anteriormente, la intervencion temprana mediadas por padres, exige una necesidad de
comprender si este tipo de intervencién es eficaz especificamente para los nifios/as

pequefios.
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CAPITULO 4: DETECCION TEMPRANA DE TEA.

4.1 La Importancia de la Deteccion Temprana.

La deteccién de sefiales de alarma de TEA es crucial para el diagnéstico precoz. El
propésito de la deteccidén es identificarlo tan pronto como sea posible, para intervenir y
prevenir que los nifios/as con riesgo de que su desarrollo evolutivo quede comprometido
(Busquets, L, Miralbell, J et al., 2018).

Una serie de estudios han demostrado que la identificacion temprana y la intervencion
temprana puede reducir la edad en la que comienza la intervencion intensiva, lo que
potencialmente maximiza los resultados positivos para el funcionamiento social-comunicativo,
cognitivo, del lenguaje y de adaptacion en nifios/as con TEA (Macari, S.L, 2017). El "esperar
y ver", sin aplicar un método de intervencion temprana, es probable que tenga consecuencias
negativas importantes en los nifios/as con TEA (Klin, A., Klaiman, C. & Jones, W, 2015).

En los ultimos afios ha habido un notable crecimiento en materia de deteccién temprana del
cuadro. Si bien la edad media diagndstica documentada se ubica en torno a los 4 afios y 6
meses (CDC, 2012), algunos estudios confirman una disminucion actual de la edad promedio,
indicando un descenso, entre los 2 y 3 afios de edad, segun el tipo de trastorno (Szatmari,
P., Paterson, A. D., Zwaigenbaum, L. 2007). A pesar de ello, continda habiendo una brecha
entre la realizacion de un diagnéstico formal y el momento en que los padres identifican las
primeras sefiales preocupantes (Coonrod & Stone, 2004; Howlin & Moore, 1997; Siegel,
Pliner, 1988, en ibid.).

Los estudios revelan, ante la verificacion de sefales de alarma en el desarrollo de sus
hijos/as, que el 70% de las familias buscan ayuda en el sistema de salud o educativo, y que
las reacciones de los profesionales aiun son muy variadas. El 25% de las familias son
remitidas a otros especialistas como otorrinolaringdlogos, hospitales infantiles, psiquiatras y
clinicas de orientacion infantil, al 22% de las familias se les dice que las sefales son propias
del desarrollo normal y 17% de las familias son desanimadas en la busqueda de una
respuesta a sus preocupaciones por las personas a las que habian solicitado ayuda (Manual

bésico de formacion especializada en discapacidad, 2013).

Para solventar esta variabilidad asistencial, el National Institute for Health and Care
Excellence (2011) describe un protocolo para el reconocimiento, derivacion y diagnostico del
TEA (ver figura 1).
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Figura 1. Ruta de deteccién y diagndstico del TEA.
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Fuente: adaptado de NICE, 2012en Busquets, L, Miralbell, J et al., 2018).

En el proceso de deteccién de los nifios/as situados en el rango de preocupacion de
desarrollar dicho trastorno, se definen dos niveles: la vigilancia del desarrollo, que permite a
los profesionales tener una certeza razonable de que los nifios/as presentan un desarrollo
normal, y la deteccion especifica. Una vez hecha la deteccion de los casos con sospecha de
TEA, es necesario un diagnostico especifico (adaptado de NICE, 2012, en Busquets, L,
Miralbell, J et al., 2018).

La deteccion es un proceso que deberia llevarse cabo de manera rutinaria en el protocolo de
actividades preventivas y de promocion de la salud de las areas de atencion primaria y en las
guarderias. En el contexto de la atencién primaria, las sefiales de riesgo pueden identificarse
durante las visitas pediatricas rutinarias. En las guarderias, en el seguimiento rutinario de los
nifios/as a lo largo del curso escolar. Este contexto permite que la observacion del desarrollo
de estos se lleve a cabo en el contexto natural (Branson, Vigil y Bingham, 2008; Dereu et al.,
2010).

La AAP recomienda realizar un seguimiento para identificar retrasos del desarrollo a los 9,
18, 24 y 30 meses. Diversos estudios como el de Zwaigenbaum, L., Bauman, M. (2015) han
analizado la viabilidad y la efectividad de un cribado sistematico especifico de TEA en el

marco de las visitas de seguimiento pediatrico rutinarias. Los resultados obtenidos muestran
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la viabilidad, que incide en un aumento de los casos detectados y que identifica la eficacia

gue permite el combinar el proceso de cribado con el seguimiento del desarrollo.

Asi mismo, para la deteccion especifica, la AAP (2013) recomienda que el seguimiento se
realice a los 18 y los 24 meses de edad, enfatizando: en primer lugar, la mayor estabilidad de
los sintomas de TEA en esta edad, y en segundo lugar, la existencia de herramientas de
cribaje con suficiente fiabilidad a partir de los 18 meses. Recientemente, el estudio realizado
por Zwaigenbaum L, Bauman ML, Stone WL, (2015) muestran que la observacion de bebés
de 12 meses en el contexto de consultorios pediatricos, revel6 que las sefiales precoces de
TEA podrian ser identificadas de manera fiable mediante un cuestionario informativo de los
padres a los 12 meses.

La vigilancia del desarrollo y la deteccion especifica se basan en los siguientes componentes:
obtener las preocupaciones observadas y que proporcionan los padres; mantener un historial
de desarrollo; hacer observaciones precisas e informadas del nifio/a; la identificacién de la
presencia de factores de riesgo y de proteccién, y documentar el proceso y los
resultados (Badawi N, 1998). También pueden considerarse las puntuaciones obtenidas en
los cuestionarios especificos y la informacion procedente de interconsultas (Zwaigenbaum,
2015).

Los padres son generalmente los primeros en observar e informar de un problema de
desarrollo en sus hijos/as (Johnson & Amp; Myers, 2007). Si bien algunas investigaciones
han revelado que los padres tienen preocupaciones validas sobre el desarrollo de sus hijos/as
y es necesaria una cuidadosa interpretacion de estas preocupaciones (Glascoe FP, 2005). No
obstante, dichas preocupaciones pueden no ser compartidas si el pediatra no pregunta sobre
el niflo/a, tomando en cuenta que el desarrollo y la falta de preocupacion de los padres sobre

el desarrollo del infante, no implica un desarrollo tipico.

Las directrices internacionales sobre deteccibn precoz (National Institute
for Health and Clinical Excellence —NICE—, 2011) recomiendan el entrenamiento a
profesionales que trabajan en torno a las familias sobre los signos tempranos de TEA. Es
importante tomar conciencia de que el entrenamiento a profesionales en el reconocimiento
temprano de los signos de TEA puede marcar la diferencia en los resultados de los programas

de cribado.

El proyecto DIANE en los Paises Bajos (Oosterling et al., 2010) podria tomarse como ejemplo
de programa de formacion a profesionales del &mbito sanitario. Por lo tanto, los resultados
de este estudio se apoyan en el hecho de que disponer de una herramienta de cribado,

combinada con la implicacion de los profesionales en un programa de formacion estructurado
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sobre signos tempranos de TEA, facilita el proceso de deteccion-derivacion-diagndstico de
este tipo de trastornos.

En la tabla nimero 6 se destacan las recomendaciones por parte de la APA, donde sefala

priorizar el seguimiento mas intensivo a la poblacion que se considera de riesgo.

Tabla 6. Poblacion vulnerable de TEA.

Fuente: L. Busquets, et al. 2018.

4.2 Herramientas Especificas para la Deteccién Temprana del TEA.

La deteccién se basa principalmente en la observacion clinica. También pueden
considerarse, tal y como se ha comentado, las puntuaciones obtenidas en los cuestionarios
especificos y la informacion procedente de interconsultas. Ademas, se han descrito
biomarcadores que pueden contribuir al juicio clinico (Guias NICE, 2011).

4.2.1 Observacion de la Conducta del Bebé y los Cuidadores.

Partiendo de las recomendaciones de L. Busquets, J. Miralbell (2018), en primer lugar,
es importante dedicar un tiempo debe dedicarse un tiempo a la observacion sin intervenir con
el fin de observar la conducta espontanea del nifio/a y la diada (cuidador-nifio/a).

64



% UNIVERSITATo:
-+l BARCELONA

Posteriormente, se pueden realizar acciones dirigidas a valorar los items de desarrollo y/o las
sefales de alarma de TEA, anteriormente descritos segun la edad cronoldgica del infante. La
exploracion se llevard a cabo en buenas condiciones fisicas: que no estén enfermos, no
tengan hambre ni suefio. Hay que establecer una buena relacién con el nifio/a y dejar

transcurrir el tiempo necesario para que este se adapte a la situacion.

4.2.2 Cuestionarios Especificos.

Zwaigenbaum (2015) recomienda el uso combinado de escalas y cuestionarios
rapidos, faciles de administrar tanto a padres como a profesionales y de correccién inmediata,
ya que esto permite evidenciar una buena concordancia entre los reportes parentales y la

observacion clinica del profesional de las conductas de TEA.

En la actualidad, existen escalas utilizadas de forma rutinaria para la vigilancia del desarrollo
de los nifios/as (nivel 1 de deteccion). Aun cuando estas no son especificas de TEA, se
muestran sensibles a un amplio conjunto de trastornos del neurodesarrollo en los dos
primeros afios de vida, y pueden mostrar unos fenotipos conductuales similares al TEA
(Zwaigenbaum, 2015). Por lo tanto, la administracion de estas escalas y cuestionarios, en
cierto modo, permiten detectar nifios/as con posible riesgo de TEA. Entre ellas, se encuentran
la Escala Haizea-Llevant (Fernandez-Matamoros, 2011), el ADBB (Alarm Distress Baby
Scale, Guedeney et al., 2001), el First Year Inventory (Reznik et al., 2007), el Pervasive
Developmental Disorder Screening test (PDDST-II) (Siegel et al., 2004) o el Cuestionario del
bebé y del nifio/a pequefio (Infant-Toddler Checklist, Whetherby et al., 2002), entre otros.

Para el cribado especifico de TEA (nivel 2 de deteccidn), la escala mas validada es el Modified
CHAT o M-CHAT-R (The Checklist for Autism in Toddlers) (Canal-Bedia et al., 2011), que
puede administrarse entre los 18 y los 30 meses de edad. Es un cuestionario de 23 preguntas
de respuesta SI-NO, que rellenan los padres del nifio/a en la consulta de pediatria. De las 23
preguntas hay seis que se consideran “criticas” por su capacidad discriminante para los TEA
(Robins et al., 2001). Si puntia en 3 0 mas items de los 23, 0 en 2 0 mas de los seis
considerados criticos, se plantea la sospecha de que puede haber problemas en el desarrollo
comunicativo y social del nifio/a. En menor medida y con un valor predictivo mas bajo,
también es aplicado el Early Screening of Autistic Traits Questionnaire (Cuestionario para la
Deteccion Temprana de Rasgos Autistas, ESAT) de Dietz, C., Swinkels, S., et al. (2006).

Otros instrumentos son: la prueba de deteccion del autismo en nifios/as pequefios (STAT, de
Stone et al., 2004.), asi como el Autism Screening Instrument for Educational Planning.
(ASIEP-2 de Krug et al., 1980). Del mismo modo, una herramienta disefiada para ambos
niveles de screening y evaluacion de las habilidades comunicativas y simbdlicas, conformada

por tres escalas, es la escala de conducta comunicativa y simbolica (CSBS/DP, de Wetherby
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et al., 2003) Wetherby, Allen, Cleary, Kublin y Goldstein (2002) y Wetherby, Goldstein,Cleary,
Allen y Kublin, (2003), que disefiaron el Communication and Social Beha-viour Scale- Infant

and Toodlers Checklist-CSBS, para utilizar en poblaciones de 6 a 24 meses.

4.2.3 Informacién de Interconsultas u Otras Instituciones que Atienden a la Familia.

Zwaigenbaum (2015), identifica una amplia relevancia en la informacién proveniente
de interconsultas u otras instituciones que atienden a las familias que pueden ser relevantes
para la deteccién: los antecedentes familiares (hermanos/as con TEA, familiares con
problemas psiquiatricos graves, consumo de toxicos, etc.), maltrato y negligencia hacia la
familia, la situacion socio-econémica familiar (dificultades econdémicas, aislamiento social,
nivel educativo bajo) o patologias organicas del nifio/a que puedan afectar a su
neurodesarrollo. Algunos ejemplos de esto Ultimo serian: prematuridad, patologias genéticas,

metabdlicas y neuroldgicas.

Es importante destacar que ninguna de estas herramientas tiene una sensibilidad y
especificidad suficientes para su uso Unico como elemento de deteccion temprana del TEA 'y
para discriminarlo del desarrollo normal y de otras dificultades de desarrollo (Guia de Practica
Clinica para el Manejo de Macientes con Trastornos del Aspectro Autista en Atencion
Primaria, 2009). Por ello, continla siendo necesaria la formacién continua por parte de los
agentes de atencion primaria y profesionales de salud y educacion implicados en los procesos

de vigilancia del desarrollo, deteccién y diagndstico.

66



E'% UNIVERSITATo
-l BARCELONA
i+

67



% UNIVERSITATo:
-+l BARCELONA

CAPITULO 5: DIAGNOSTICO.

5.1 Proceso Diagnostico.

Una vez hecha la deteccion de los casos con sospecha de riesgo de TEA, es necesario
un diagndstico. El National Institute for Health Care and Excellence (2011) precisa que el
diagnéstico de TEA sea llevado a cabo por un equipo multidisciplinar especializado que
incluye psicologos, neuropediatras/psiquiatras y logopedas, entre otros. De igual manera,
Lord et al., (2001), menciona que dicho proceso tiene base en una observacion clinica de
aspectos socio-emocionales, cognitivos, conductuales y médicos, junto a la administracion de
pruebas especificas, como el Autism Diagnostic Observational Schedule 2 (ADOS-2) y el
Austim Diagnostic Interview revisado (ADI-R) (Lord, C., Rutter et al., 1994). Asi como otras
escalas y herramientas, de acuerdo a recomendaciones de las guias NICE (2011), esta indica
gue se utilice la informacion de todos los recursos, junto con un juicio clinico, para diagnosticar
los criterios basados en CIE-10 o DSM-IV.

Este puede realizarse a partir de los 31 meses, segun los criterios del ADOS-2. Antes de esta
edad, se recomienda hablar de nivel de preocupacion de sintomas de TEA. Otros estudios,
como el de Zwaigenbaum (2015), indican que cuando el diagndstico se realiza a los 2 afios

ya hay una alta estabilidad, entre el 68% y el 100%.

El proceso diagnostico también cubre la exploracion de las areas fisicas, cognitivas,
especialmente lenguaje y comunicacion, emocionales y conductuales del nifio/a, asi como su

capacidad adaptativa. También se realiza una valoracion del contexto familiar y de crianza.

Los rasgos autistas en personas sin diagnostico de TEA y la co-ocurrencia del autismo con
otros trastornos son hechos ampliamente constatados (Ghaziuddin, Ghaziuddin y Greden,
2002). La valoracion de todas las areas de desarrollo del nifio/a y de su entorno permite el

diagnostico diferencial y el estudio de las comorbilidades asociadas al TEA.

En la tabla nimero 7 se describen los trastornos asociados al TEA descritos por las guias
NICE (2011).
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Tabla 7. Trastornos frecuentemente implicados en el diagndéstico diferencial del TEA.

e TDAH. eRetraso global o ekEpilepsia y
eTrastornos de ansiedad discapacidad intelectual. encefalopatia epiléptica.
y fobias. eProblemas de coordinacién eTrastornos

e Trastornos del estado motora. Cromosomicos.

de &nimo. eProblemas de aprendizaje eAnormalidades

e Comportamiento académico, por ejemplo en genéticas, incluyendo X
oposicionistas/desafiante.  alfabetizacion o aritmética. fragil.

eTics o sindrome de eTrastornos del habla y del e Esclerosis tuberosa.

Tourette. lenguaje. e Distrofia muscular.
eTrastorno obsesivo e Neurofibromatosis.
compulsivo.

e Comportamiento

autolesivo.

Fuente: Guias del National Institute for Health Care and Excellence (NICE, 2011).

Ademas, hemos de tener en cuenta que estudios recientes sefialan que las comorbilidades
se produce en el 65%-80% de los casos (De Bruin, Ferdinand, Meester, de Nijs, y Verheij,
2006; Leyfer et al., 2006).

El proceso de valoracion diagnéstica también permite determinar el perfil general de
habilidades y dificultades del nifio/a, permitiendo elaborar un plan de intervencion. Este perfil
de funciones psicolégicas servira para proporcionar una linea base de funcionamiento del
individuo sobre la cual evaluar los progresos futuros, y paralelamente, medir la eficacia de los
tratamientos. Estos datos serdn fundamentales a la hora de participar en investigaciones y
permitiran realizar mejor un seguimiento desde las primeras etapas del desarrollo a lo largo

del ciclo vital, lo que facilitara el establecimiento del pronéstico.

5.1.2 La Familiay el Proceso de Deteccion y Diagndstico.

Recibir un diagnostico de TEA tiene un gran impacto en un individuo y su familia
(Howlin, et al., 1997). La respuesta de los padres al diagnéstico de TEA varia de acuerdo
con la gravedad de los sintomas del nifio/a (Stuart y McGrew, 2009), entre los que se incluye
sentimientos iniciales de confusion, negacion (Altiere & von Kluge, 2009), y la duda en la toma
de decisiones (Nealy et al., 2012). Muchas familias se preocupan de que no estan haciendo
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todo lo posible para ayudar a sus hijos/as (Lutz, Patterson, y Klein, 2012). Culpa asociada y
decepcidn por no poder "arreglar” el problema lleva a sentimientos de fracaso como madre o
padre (Dunn et al., 2001; Nealy et al., 2012; Neely-Barnes, Hall, Roberts y Graff, 2011).
Muchos aspectos de la vida de los padres cambian, incluidas las relaciones con familiares y
amigos, las rutinas diarias, y las esperanzas y suefios para el futuro (Altiere & von Kluge,
2009; Dale, Jahoda & Knott, 2006). Junto con este grupo de sentimientos, también suelen
aparecer sentimientos de alivio generados al obtener una explicacién sobre lo que le ocurre
a su hijo/a(Altiere & Von Kluge, 2009).

De hecho, autores asemejan el proceso de recibir un diagnostico de autismo en los
padres/madres o cuidadores a un proceso de duelo {la negacion inicial, pasando por
sentimientos de ira, resentimiento y depresion, hasta la aceptacion del mismo con el objetivo
de ser eficaces en las intervenciones (Kibler-Ross, 2013) o una respuesta a una crisis (Siklos
y Kerns, 2007):

Fase de shock: desaparicion de las expectativas, incredulidad, conmocién.

- Fase de depresion: inicio de aceptacién de la situacion, perspectivas muy negativas,

pesimismo ante el presente y el futuro.

- Fase de reaccién: etapa compleja, sentimientos ambivalentes (sobreproteccién o

rechazo), busqueda de opiniones, sentimientos de culpabilidad.
- Fase de realidad: adaptacion funcional, actuacion realista.

La duracion de estas fases puede variar significativamente de un caso a otro, y en funcién de
multiples factores. Ademas, dentro de una misma familia, la evolucién de cada uno de los
conyuges pude resultar bastante dispar. Se han descrito dos tipos de afrontamiento ante el
diagnéstico de TEA, uno dirigido a la emocion y otro dirigido al trastorno (Siklos y Kerns,
2007).

El primero se caracteriza por actitudes de rechazo, evitacion y negacion como formas de
reducir el estrés, y comporta manifestaciones como la institucionalizacion y olvido, la obsesion
por el trabajo, la suspension de todas las actividades sociales que implican la presencia del
hijo/a afectado, no pensar en el futuro, o la sobreproteccion. En cambio, el afrontamiento
dirigido al trastorno se distingue del primero por el uso de estrategias racionales, persigue
modificar el patron de desarrollo del nifio/a e identificar las fuentes de estrés y desarrollar

estrategias de reduccién de los agentes estresores.

La comprension de este proceso por parte de los profesionales, y el andlisis de cada caso

particular, es fundamental para poder apoyar a las familias adecuadamente.
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En algunos casos, el estrés tiende a disminuir con el tiempo como resultado de la adaptacion
(Bekhet, Johnson, y Zauszniewski, 2012), la comprension y la aceptacion, y el desarrollo de

rutinas diarias regulares (Dabrowska y Pisula, 2010).

El acompafiamiento del profesional de la atencion temprana y el &rea sanitaria en proceso de
diagnostico es clave. Una experiencia diagnostica positiva esta relacionada a mayores niveles
de aceptacién, menores niveles de estrés y estrategias de afrontamiento mas efectivas
(Estes, D., Wellman. H.M., Woolley, J.D., 1989). Las demoras en recibir un diagndéstico
pueden llevar a niveles bajos de satisfaccion de los padres y puede dificultar la

implementacién de estrategias efectivas de apoyo o intervencion (Howlin,et al., 1997).

Ademas, las familias que viven un largo retraso en el diagnéstico pueden perder la confianza
en los profesionales involucrados, y hay mas probabilidades de que busquen tratamientos
alternativos para su hijo/a que tienen poco apoyo empirico (Siklos, S., Kerns, K.A, 2007).
Estudios recientes sugieren que actualmente los servicios de atencion temprana aun
necesitan mejorar en el desarrollo de una ruta mas rapida y facil para diagnéstico (National
Autistic Society, 2012).

Los niveles mas altos de satisfaccion se relacionan con un proceso de diagnéstico claro (vs
a mas general 0 vago) recibido a una edad temprana, con una duracién corta de tiempo entre
las preocupaciones iniciales que se observaron y el diagnéstico final recibido (Howlin, et al.,
1997).

5.1.2.1 Estrés y Adaptacion Familiar Ante un Hijo/a con Sefales de Alarma del
TEA.

Reuben Hill (1986), uno de los padres de la teoria del desarrollo familiar, realiz6 los
primeros estudios sobre estrés familiar, y lo defini6 como un estado que surge por un
desequilibrio entre la percepcién de las demandas y la capacidad para hacerles frente.
Propuso que el impacto de un estresor y su posterior crisis o adaptacion es producto de un

conjunto de factores en interaccion.

Hill crea el modelo ABCX en el que: el factor “a” (evento estresor), interactia con “b” (recurso)

y con “c” (la definicién que la familia hace del evento), y produce “x” (crisis).

Dicho modelo, no describe elementos de gran importancia como lo son aquellos ajustes que
la familia tiene que realizar como proceso de adaptacion a los nuevos cambios que se les van
presentando con el tiempo. Sin embargo, estudios como el de Bristol (1987), quien fue el
primero en realizar un modelo pionero usandolo en el autismo, utiliz6 como variable A

(eventos estresores) las caracteristicas del nifio/a. Mediante esto, obtuvo como resultados
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principales los problemas de conducta que fungian como indicadores principales en

influenciar sobre el estrés, por encima de la severidad del trastorno o grado de retraso mental.

Aun cuando numerosos estudios se han centrado en el Trastorno del Espectro Autista,
especificamente en sus caracteristicas, también existen estudios que buscaron analizar y
comprender el estrés que este provoca en la familia. DeMyer M.K. (1979), quien realiz6 uno
de los primeros estudios sobre el impacto del autismo en la familia, hizo aportaciones sobre
como influye la alteracion cualitativa en el desarrollo social y la comunicacién, aunado a la

inflexibilidad de los patrones de conductas e intereses y su impacto en la dindmica familiar.

Dichas caracteristicas se ven relacionadas con factores potenciales y fuentes de estrés en
los familiares de las personas con TEA, como son por ejemplo: alteraciones frecuentes del

suefio, problemas de conducta, hipersensibilidad, hiperactividad y trastornos alimentarios.

Estudios como los de Pozo. P, Sarria E, (2013), indican que muchas familias o cuidadores de
nifos/as que presentan TEA muestran un grado de estrés por encima del considerado
clinicamente significativo. El grupo de factores que han mostrado una relacion mas directa
con el estrés vivido por las familias o cuidadores coinciden con la variable que mencionada
Polaino-Lorente, A., Doménech, E. & Cuxart, F, (1997), quien describe la relacion entre el
estrés y la gravedad del trastorno. De igual manera, se suma la aportacion de Gottlieb, A,
(1998), quien asocia el estrés con los problemas de conducta de los nifios/as que presentan
TEA. Para esto es necesario mencionar que no solo esta en juego las caracteristicas de la
persona que presenta TEA, si no que es importante reconocer la influencia de la percepciéon
del problema, los elementos con los que cuenta la familia y la significancia de los apoyos que
se reciben (McCubbin y Patterson, 1983).

Otros estudios como los de Laski K, Charlop M, Schreibman L (1988) y Wainer AL, Ingersoll
BR, (2011), demostraron que los padres que participaban en programas de acompafiamiento
y orientacién centrados en la adquisicion de estrategias para estimular la comunicacion de
sus hijos/as, conseguian fortalecer en mayor medida las conductas comunicativas de los
pequefios en un modelo bidireccional (fortaleciendo asi la relacion). Como resultados
evidentes frente a profesionales que podian constatar el antes y el después, se observo un
aumento de las vocalizaciones y expresiones comunicativas (gestos) por parte del nifio/a en

contextos naturales y no solo especificos.

De esta manera, estudios como los de Kaiser A, Hancock T, Nietfeld J. (2000) y Kashinath S,
Woods J, Goldstein H. (2006), identifican la capacidad de los padres para aprender y aplicar
de manera adecuada una amplia gama de estrategias educativas, las cuales potenciarian el
desarrollo y aprendizaje de sus hijos/as. Los estudios de Tonge (2006) indican mejorias en

medidas de salud mental asociadas auna disminucion del insomnio (denominado también
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cansancio cronico), la somatizacién, y la ansiedaden los padres de nifios/as pequefios,

posteriormente a su participacion en un grupo de padres.

Por tanto, podemos decir que aquellos padres o cuidadores que comprenden mejor el
problema del nifio/a y reconocen su capacidad para solucionar conflictos de la vida diaria
entorno a la variacién de las conductas del menor, muestran una mejor adaptacion al estrés.
De lo contrario, cuando los padres o cuidadores se sienten incapaces de acompafar las

conductas y aprendizaje de los infantes, el aumento del estrés es notablemente significativo.

Cada vez es mas evidente la necesidad de los apoyos especificos para los nifios/as con TEA
y sus familias o cuidadores, asi como el acompafamiento o asesoramiento familiar, en el cual
se prioriza que la familias comprendan lo que es el TEA y sus caracteristicas. Del mismo
modo, la adquisicibn de estrategias para estimular el desarrollo, la conducta y un
acompafiamiento, les permitira sentirse parte de la educacién de su hijo/a, y no dependientes

de lo que se pueda aportar Unicamente a través de un proceso terapéutico determinado.
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CAPITULO 6: INTERVENCION PRECOZ ANTE EL RETRAIMIENTO Y EL
TEA EN COLABORACION CON LAS FAMILIAS.

6.1.1 El Grupo y sus Beneficios.

Numerosos estudios como los de De Dios, Vega y Ramirez, 2006; Gracia, Musitu y
Garcia, 1990; Musitu y Lila, 1993; Pons y Berjano, 1997; Vega y Garrido, 2000, identificaron
la relacion significativa que existe entre los factores familiares de riesgo, como es el caso del
aislamiento social y las normas parentales inconsistentes. Estos evidenciaban la constante
necesidad de que las intervenciones partan de estrategias que incluyan a la familia o
cuidadores, por lo cual, los grupos de apoyo serian una estrategia adecuada en el inicio de

la propuesta de intervencion.

Durante muchos afios, los padres, al sentirse solos o poco informados, disefiaron modelos
de apoyo sociales dirigidos por otros padres, buscando asi encontrar respuestas ante
situaciones similares a las suyas, y resultando particularmente efectivos para mediar el estrés
y la depresion en los padres de nifios/as con TEA (Altiere & von Kluge, 2009b; Bekhet et al.,
2012; Boyd, 2002; Bromley, Hare, Davison, y Emerson, 2004).

Las organizaciones locales de autismo, en las que los padres tienen la oportunidad de
reunirse con otros padres que comparten las mismas preocupaciones y retos, alivian esta
sensacion de sentirse aislados y juzgados (Twoy, Connolly y Novak, 2007). Dichas
organizaciones también proporcionan informacion, referencias y acceso a la investigacion, y
muchos ofrecen grupos de apoyo para todos los miembros de la familia, incluidos
hermanos/as y abuelos/as. Factores especificos que el uso de estos grupos de apoyo por
parte de los padres incluyen son: la ubicacion, el acceso, el tiempo y el cuidado de nifios/as
(Ramisch et al., 2013). Los padres a menudo se involucran en compartir su apoyo con otras

personas, y esto puede aumentar su sentido de bienestar (Al-Kandari et al., 2017).

Los padres son mas propensos a utilizar estos servicios si reciben una recomendacion de
parte del pediatra. Sin embargo, los pediatras deben tener conocimientos sobre cémo
identificar las sefiales especificas del nifio/a con TEA y poder interactuar bien con los padres
e hijos/as (Moore. T. G, McDonald. M, Carlon. L, O'Rourke.K, Early, 2015).

Los padres que participan en estos programas de educacion para familias desarrollan una
comprension de las conductas desafiantes del nifio/a y medios apropiados para abordar esos
comportamientos, sin reaccionar en exceso (Moore. T. G, McDonald. M, Carlon. L, O'Rourke.
K. 2015). La confianza y la autoeficacia de los padres aumenta y estos estan en mejores
condiciones para manejar conductas desafiantes con menos conflictos (Bekhet et al., 2012;
Siller et al., 2013; Whittingham, et al., 2009).
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Los beneficios de la dinamica grupal son los elementos que llevan a considerar el grupo como
unidad. Ademas, proporcionan el apoyo adecuado para las necesidades de mayor prioridad,
y promueven la relacién y la capacidad emocional, asi como el apoyo y el surgimiento de una
identidad grupal. La calidad de la relacidon padres-hijos/as mejora (Whittingham, Sofronoff,
Sheffield y Sanders, 2009) y estos son capaces de satisfacer las necesidades generales de
sus hijos/as (Bekhet et al., 2012). La investigacion también ha sugerido que los padres que
participan en actividades sociales y de ocio experimentan menos estrés (Lampinen,
Heikkinen, Kauppinen, & Heikkinen, 2006) y tienen mayores niveles de bienestar personal
(Al-Kandari et al., 2017; Smith et al., 2010).

Por ello, los grupos multifamiliares son propicios para la creacién de una red social que
permita el estado de aislamiento para ser desglosado y llevado a la desestigmatizacion (Asen,
2002). El elemento comln entre sus miembros es la necesidad de solventar un mismo
problema, ya que el compartir experiencias diversas invita a la reflexion y favorecen el vinculo
entre sus integrantes. Esta relacion facilita el clima emocional y la eficacia para ver la solucién
a lo que genera el conflicto, partiendo de la homogeneidad del grupo. Un punto enriquecedor
son las relaciones interpersonales que se generan, como ya lo menciona Yalom (1970), el
cual consideré gue el trabajo grupal es una experiencia terapéutica por diferentes factores:
reduce el sentimiento de soledad por compartir el mismo sufrimiento que los demas, fomenta
la informacion transmitida por el terapeuta, facilita la capacidad de empatizar aumentando la
autoestima, mejora las habilidades sociales, facilita el aprendizaje a través de la observacion
de los demas, ayuda a revivir y cambiar patrones de relacion familiar, y como resultado a la

suma de estos factores, genera un aprendizaje interpersonal.

Para Yalom, el grupo es el primer vehiculo de cambio, una célula poderosa. El trabajo grupal
tiene unas caracteristicas propias que le confiere la posibilidad de obtener experiencias que
no se pueden obtener con otras técnicas, una experiencia que por si sola ya es terapéutica.
El ambiente que se genera para poder expresar francamente los sentimientos y percepciones
respecto a uno mismo, la interaccion con los otros compafieros y el terapeuta, el apoyo mutuo

y la apertura a recibir la retroalimentacion que se puede percibir desde los demas.

Uno de los aspectos mas importantes del soporte es el descanso, tiempo para que los padres
puedan estar solos 0 acompafiados (Bonis, S, 2016). Los padres que usan tiempo de respiro
y que pasan mas tiempo juntos informan de niveles mas bajos de estrés, eventos mas

positivos y mejor calidad matrimonial (Harper et al., 2013; Ramisch et al., 2013).
6.1.2 Grupos de Apoyo a Familiares.

Estudios como los de Farrés (2014) mencionan que el punto principal de cualquier

grupo de apoyo familiar debe ser el propiciar un espacio donde se puedan compartir las
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vivencias mas dolorosas, un lugar donde la familia tenga la posibilidad de contar con personas
gue puedan llegar a entender, o posiblemente tener, los mismos sentimientos de angustia y
dudas que un nifio/a con TEA genera. Esto puede legitimizar y hacer mas soportable la
sensacion de incertidumbre, impotencia y rabia. Morral et al., (2016) sefiala que es comun el
relato del sentimiento de soledad por parte de los padres, y de que las preocupaciones de

otros padres no tienen nada que ver con las suyas.

Los elementos importantes para la existencia del grupo son: experiencias comunes,
participacion voluntaria y actividades continuadas. Para el desarrollo del grupo, los factores
importantes son: compartir la experiencia espontaneamente, independencia individual y

emancipacion de la supresion (Cohen, J. 2003).

Aierbe (2005), apunta que tanto la experiencia como la investigaciéon coinciden en sefalar la
importancia de priorizar el trabajo con las familias o cuidadores como una de las principales
vias para contribuir positivamente al desarrollo de los nifios/as con TEA. Asimismo, estudios
como el de Sumalavia Casuso, M., & A. Almenara, C. (2019) aportan datos que identifican la
relacion existente entre el nivel de apoyo y el estrés familiar, lo que indica que si la familia
(especialmente las madres) posee mas apoyos y los percibe como mas utiles, los niveles de
estrés disminuyen. Por lo tanto, es importante que los profesionales adopten un paradigma
de “modelo centrado en la familia” para que los servicios de apoyo respondan a las
necesidades de todos los integrantes de la familia, de forma individualizada y global, ya que

el apoyo mas apreciado por la familia es el del centro educativo (Badia, X. 2007).

Para Trenado, Pons-Salvador y Cerezo, (2009), en los grupos de apoyo que acompafian a
entender las necesidades de los padres sera necesario que estos les permitan pensar en los
sucesos racionalmente, para asi poder ayudar de forma efectiva a sus hijos/as y a los otros
miembros del grupo familiar. En concordancia con Giné, Gracia, Vilaseca y Balcells (2009),
estos reconocen que el trabajar de manera efectiva con las familias exige conocer las
necesidades que estas tienen, asi como sus estilos de enfrentamiento o afrontamiento de las
situaciones. Esto con el objetivo de: acompafiarlas a responder de manera adecuada,
aprender a reconocer las fortalezas de las familias, promover la adquisicion de nuevas

capacidades y proporcionar el acceso a los apoyos.

Para Verdugo, M.A. y GOmez, L.E. (2014), es importante partir desde una perspectiva
profesional, centrando los objetivos del trabajo en el ambito familiar con intervenciones que
priorizan la calidad de vida de la familia, y no desde un acompafiamiento meramente
psicopatolégico y de intervencion psicoterapéutica. Crear estructuras de pensamiento y

trabajo en un plano de colaboracién familia-profesionales, sin establecer una jerarquia
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profesional-familia y partiendo del dialogo, nos permite romper el prototipo en el que la familia

es solamente receptora pasiva de las orientaciones e intervenciones, sin formar parte activa.

De modo similar, Giné et al. (2009), consideran que es importante trabajar con las familias en
el ambito de AT y proponen al menos tres etapas o modelos en el trato que los profesionales

tendrian que emplear al trabajar con las familias:

¢ El modelo psicoterapéutico. Se consideraba el nacimiento del hijo/a con problemas
COmo una tragica crisis que podria ayudarse a solucionar a través de la psicoterapia

a los padres.

e El modelo de formacion de padres. Se asumia que los padres debian aprender un
conjunto de habilidades para trabajar en casa bajo la orientacién y el control del
profesional; los padres eran considerados como complemento necesario del quehacer

profesional.

¢ El modelo de colaboracién con los padres. Se establece una clara ruptura conceptual

con los anteriores, que apunta la direccion a seguir en el futuro.

Giné et al. (2009) sefialan que el trabajo centrado en la familia tiene su fundamentacién en la
teoria de los sistemas familiares y en el enfoque ecolégico. Desde la teoria de los sistemas
familiares, Rodrigo y Palacios (1998) conciben a las familias como un sistema social complejo,
con sus caracteristicas y necesidades propias y Unicas, asi como también una red de
relaciones reciprocas. Del mismo modo, Kriz, J. (1995) describe que la experiencia de
cualquiera de sus miembros afecta al resto de la familia, y reconoce también que las familias
no existen independientemente de su entorno. Por lo tanto, forman parte de un sistema social

mas amplio.

La aproximacién ecoldgica que describe Urie Bronfenbrenner (1987) apunta a la necesidad
de entender el desarrollo de las personas como fruto de las interacciones entre estas y los
adultos y compaiieros en los distintos entornos de vida. El hogar, la escuela, el barrio o la
comunidad, en este sentido describen un conjunto de sistemas (microsistema, mesosistema,
exosistema y macrosistema), que cada uno engloba a los anteriores y que varian a lo largo

del continuo del ciclo vital.

Reconocer la unidad familiar supone entender que los miembros de la familia se influyen
mutuamente, que se apoyan; que la composicion de las familias puede variar y que no son
estaticas sino que se desarrollan y cambian a lo largo del tiempo. Por lo tanto, cada familia
es culturalmente distinta, por lo que se debe partir principalmente del respeto y valoracion de
las diferencias, al igual que se debe considerar a cada familia con la capacidad de identificar

sus necesidades, prioridades y puntos fuertes.
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Reconociendo el modelo de trabajo centrado en la familia con todos sus elementos,
incluyendo al “individuo con necesidades especificas” en la unidad familiar, se incluira
entonces reconocer el impacto que este genera en ella. Por tanto, Giné et al. (2009)
distinguen cuatro componentes que conforman el modelo de intervencion. Para ellos, estos
componentes no representan una secuencia de pasos lineales, sino que mas bien describen

rutas de actuacion que pueden llevarse a cabo simultdneamente:

a) Identificar las necesidades de la familia. Se trata de ayudar a la familia a identificar sus
necesidades, por lo que lo mas importante no es la opinion que el profesional tiene de la

familia sino su propia vision.

b) Identificar los puntos fuertes y los recursos de las familias. El énfasis se sitlla en lo que la
familia ya hace bien y en sus posibilidades; reconocer los puntos fuertes ayuda al profesional

a aprender y valorar mas a la familia.

c) ldentificar las fuentes de apoyo emocional, para la atencion del hijo/a. Implica esforzarse
en conocer en sus contextos de vida los posibles apoyos, tanto formales como informales,

con objeto de que la familia los utilice convenientemente para responder a sus necesidades.

d) Capacitar y habilitar a las familias. Capacitar a las familias significa crear oportunidades
con objeto de que sus miembros puedan enfrentarse de forma efectiva a los problemas y

necesidades, movilizando los apoyos necesarios.

De acuerdo con Quijano (2008), el sentido de la inclusién educativa va mas alla de tratados,
convenciones internacionales y creacion de leyes, ya que estos solamente legitiman los
derechos que tienen las personas que presentan algun tipo de discapacidad, lo cual no quiere

decir que su legitimacion sea sinébnimo de puesta en practica de dichas leyes y tratados.

Uno de los puntos principales a priorizar, refiriéndonos a la inclusion, es priorizar el nucleo
familiar como parte esencial para la formacion de cualquier individuo y sus actitudes. Esto
debido a que dicho nucleo influye en la base de las relaciones sociales, asi como en la
interaccion entre el medio cultural, del mismo modo que determina los efectos que conlleven
Su puesta en practica en la cotidianidad. Si bien es cierto que las familias evolucionan, asi
también podrian evolucionar los servicios que se les presta a ellas. En concordancia, el

servicio debera adaptarse a la realidad cambiante que presenta la familia (Echeita, 2011).

En dialogo con las madres o cuidadores, partiendo de reconocer que son fuente de
informacion sobre la problematica del nifio/a, los profesionales de los ambitos sanitarios y
educativos deberan asumir la gran labor que tienen en el proceso de adaptacion de la familia
y, sobre todo, de la madre o cuidador (Robles y Sanchez-Teruel, 2011). De manera que, al

facilitar la adaptacién de la familia a la situacion de discapacidad o trastorno del nifio/a,
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deberia ser prioritario que los profesionales tengan una buena base tedrica y clara para asi
poder brindar informacion, lo mas fiable posible, que dé respuesta a las dudas y preguntas

de la familia.

Asi lo menciona Martinez (2010), partiendo de que es importante realizar una evaluacion
sobre las implicaciones que tiene la familia de un nifio/a con discapacidad o trastorno antes
de intervenir, independientemente del tipo de discapacidad que afronten. Esto debido a que
si partimos de supuestos, como el considerar que en todas las familias sucede lo mismo o
presentan las mismas actitudes respecto a la discapacidad o trastorno de sus hijos/as,
errbneamente se puede acabar generalizando, pensando que todos/as tienen los mismos

problemas y los mismos recursos para afrontar dicha situacion.

Diversos estudios mencionan el interés que muestran los padres de ser co-terapeutas en la
educacion de sus hijos/as, por lo que es necesario involucrarlos en el proceso tanto educativo
como terapéutico. Anzieu, A. (2001), identifica que la presencia de los padres o cuidadores
es importante en las sesiones terapéuticas; con el acompafiamiento de los profesionales se
les permitird incorporar y poner en practica los procedimientos recomendados, posiblemente
proponer alternativas desde el conocimiento que tienen del nifio/a, y contribuir eficazmente

en su educacion.

6.1.3 Relacion Familia- Profesionales Partiendo de la Teoria Dial6gica.

El concepto de aprendizaje dialogico y el de comunidades de aprendizaje han sido
investigados y desarrollados por el Centre de Recerca Social i Educativa, (por sus siglas en
catalan CREA) de la Universidad de Barcelona, a través de diversas investigaciones, lecturas
y debates que han tenido como uno de sus ejes la profundizacion en las teorias educativas y

sociales, teniendo en cuenta la practica y la participacion en actividades educativas.

El enfoque de las investigaciones se basa en una metodologia participativa en la que la voz
la tienen las personas en sus contextos. El objetivo de esta investigacion es superar la
exclusion social a través de la educacion y de las ciencias sociales en general (Elboj Saso,
C., Puigdellivol Aguadé, I., Soler Gallart, M., y Valls Carol, R., 2002).

La teoria de los actos comunicativos que plantean Searle y Soler (2004), desarrollada a partir
de los trabajos de Austin (1962), Habermas (1987), Searle (1969), aporta un nuevo enfoque
poniendo en relacién el andlisis de la linguistica y la comunicacion con la estructura social.
La perspectiva comunicativa critica parte de la diferenciacion entre sistema y mundo de la
vida (Habermas, 2010). Sordé (2010), quien describe que el sistema se entiende como un
grupo bien ordenado de elementos con tendencia a mantener su propia organizacién, se

apoya en la distincién entre integracion social e integracion sistémica. En el primer caso se
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trata de toda accion orientada a la integracion, mientras que en el segundo se refiere al propio
andamiaje sistémico de las sociedades (instituciones, division social del trabajo, procesos,

etc.,).

La Metodologia Comunicativa Critica (MCC) fundamentalmente en el paradigma dialdgico:
universalidad del lenguaje y de la accion, las personas como agentes sociales
transformadores, racionalidad comunicativa, sentido comuan, desaparicion del presupuesto de
jerarquia interpretativa, igual nivel epistemoldgico, y conocimiento dialégico (Gomez et al.,
2006).

A partir de esta distincion, la metodologia comunicativa critica construye el conocimiento a
través de actos comunicativos dialégicos, es decir, buscando el contraste y el acuerdo entre
lo que los investigadores y las personas investigadas pueden aportar al conocimiento de la
realidad. El andlisis que se lleva a cabo mediante la metodologia comunicativa critica
identifica elementos que contribuyen a crear y mantener situaciones de exclusion
(dimensiones exclusoras) y, lo que es mas importante, los que ayudan a superarlas
(dimensiones transformadoras) (Sordé, T., 2010). La comparativa entre esta metodologia y
otras es que ésta parte de actos comunicativos dialégicos busca minimizar las relaciones e
interacciones de poder que existen en los procesos comunicativos. Lograr la aplicacién de
estos postulados posibilita que el didlogo entre investigadores y destinatarios de la

investigacion esté basado en actos comunicativos dialdgicos.

La metodologia comunicativa critica toma las bases planteadas por Habermas (1987) entre
racionalidad instrumental y racionalidad comunicativa. Cuando los hablantes basan sus
emisiones linglisticas en una racionalidad instrumental, estan usando el lenguaje para
conseguir ciertos objetivos que se proponen. En cambio, cuando lo hacen basandose en una
racionalidad comunicativa, el lenguaje es usado como medio para alcanzar un entendimiento

entre los participantes de ese dialogo (Sordé, T., 2010).

Mencionar esta relacion nos acerca a las consideraciones de lo que nos hacen sentir los
nifios/as con TEA. Los familiares y los profesionales que comparten un largo periodo de
convivencia con estos nifios/as, comprueban lo dificil que se hace poder pensar ante sus
actitudes y el cansancio que las mismas producen, asi como ante el sin sentido de la falta de
comunicacion y el trasiego emocional que provoca (King, G.A.; Zwaigenbaum, 2006).
Afiadimos en este transcurso el efecto del desconocimiento del origen del problema y, en
algunos casos, las dudas generadas por las controversias diagnosticas. Sin duda, la relacion
singular no es vivida tan solo por parte de los infantes con TEA, sino que también produce

una marafia de conflictos internos en aquellos que estan al otro lado.
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Por lo tanto, para Beck, Giddens & Lash, (1997) la metodologia comunicativa critica parte de
gue el conocimiento no es ni solo objetivo ni solo subjetivo, sino que es dialégico, es decir, se
crea intersubjetivamente a través del dialogo y la capacidad de reflexién y autorreflexion. Por
ello, esta metodologia supera la dualidad entre objeto/sujeto propia de los paradigmas

objetivista y subjetivista.

La metodologia comunicativa critica no ha disefiado como tal un procedimiento para ser
aplicado en el &rea médica, especialmente en cuanto a los procedimientos de dialogar lo que
los padres observan en el desarrollo temprano de sus hijos/as y lo que les preocupa. En el
caso de este estudios, se siguieron los procedimientos que esta metodologia sefala y se
realizaron ajustes para buscar “superar la dualidad entre objeto/sujeto propia de los
paradigmas obijetivista y subijetivista”. En el caso de las salas de consulta hospitalarias de
atencion primaria, estos son los sitios en los cuales los padres se sienten mas inseguros a la
hora de decir lo que piensan y observan en sus hijos/as por temor a ser juzgados y, en el peor

de los casos, a no ser tomados en cuenta.

Propiciar dialogos es algo que ya menciona Dawson, G., Toth, K., A,, et al. (2004). Dentro de
sus objetivos esta la importancia de la deteccion y escuchar las preocupaciones de los
padres, asi como la urgencia de hacer derivaciones simultaneas a los especialistas en
trastornos del espectro autista y los programas de intervencién temprana para promover la

mejora de los resultados.

Lévi-Strauss, partiendo del estructuralismo, aport6 a las ciencias sociales la nocién de giro
lingliistico, donde se le otorgaba una creciente importancia al lenguaje (se pasé de la
utilizacion de la biologia a la lingliistica) (Flecha, Gomez & Puigvert, 2001). Es asi como la
creciente importancia que toma el dialogo dentro de diferentes ambitos como el familiar, el
laboral o el educativo, provoca que los andlisis sociales se encaminen a profundizar en este

fenébmeno (Aubert, Flecha, Garcia, Flecha & Racionero, 2008 en Sordé,2010).

6.1.4 Inclusién Educativa Partiendo de las Teorias Comunicativas.

La obra de Jurgen Habermas incluye su Teoria de la Accién Comunicativa, el cual
propone el desarrollo de una critica de la sociedad que integra paradigmas de los sistemas y
el mundo de la vida, esto en base a la complexiébn del conocimiento a través de una
comprension del mundo objetivo e intersubjetivo del contexto en el cual se desarrolla la

accion.

Habermas (2010) propone que el hombre dialégico critico es capaz de transformar por si
mismo como un poder exclusivo del hombre, pero no descarta que en ocasiones, por

circunstancias determinadas, dicho poder esté paralizado. Sera solo el hombre realmente
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critico quien se presente ante dicha paralisis como un desafio que debe responder. Asimismo,
sirva de ejemplo que no es que en todos los casos el poder dialégico se paraliza por si solo.
Pero existe la posibilidad de que, desde la cultura de la imposicidn, se genere este silencio
dialdgico, por la practica de afios y afios de la existencia de una jerarquia para ejecutar, y a
la casi nula existencia de pensar en conjunto. Al proponer el dialogo especificamente para
esta investigacion, surgio la perplejidad de los participantes, quienes principalmente dudaban
acerca de si su opiniones serian respetadas, validas, importantes, o simplemente tomadas

en cuenta; dudaban si sus aportaciones serian realizadas en vano.

Siendo esto asi, Habermas (1994) propuso que el proceso para llegar a una interaccion
dialogica fuese partir del concepto fundamental de Racionalidad comunicativa, tomando como
punto principal el entendimiento que proporciona el mundo objetivo y la intersubjetividad del
contexto en el que se desarrolle la accion. En el caso de esta investigacion, donde el trabajo
colaborativo entre los diferentes agentes implicados solo era una suposicién y no se llevaba
a cabo (aunque en ocasiones se intentaba), lo real es que existe un objetivo en comun. Por
circunstancias diversas, dicho objetivo fue fraccionado y eso parecié obligarnos a trabajar a
cada uno por separado, pero desde el didlogo podiamos volver a unir las partes de dicho
objetivo y convertirlo en un todo desde el trabajo horizontal. El quehacer de cada uno era tan

importante como el del otro, y las jerarquias, inexistentes.

El surgimiento de argumentos que en ocasiones hacen posible que determinados
comportamientos sean considerado racionales es lo que permitird aprender de los errores

gue se han identificado (Habermas, 2010, p 47).

La racionalidad comunicativa permite la interacciébn entre personas que son capaces de
proponer o apropiarse de nuevos significados en diferentes contextos. Esto nos permitié crear
ambientes dialdgicos donde cada uno de los agentes seria capaz de identificar si el trabajo
en conjunto realmente seria favorable, si podriamos trazar la ruta del didlogo como
herramienta medular de la intervencion, y la aplicacion y toma de decisiones del desarrollo
en los nifios/as y sus familias. Esta aceptacion de trabajar mediante el didlogo nacié desde la

libertad de eleccidon y no como imposicion para ninguno de los agentes participantes.

Dichos procesos de comunicacion presentan determinados criterios de validez,
principalmente si los actos de comunicacién parten de un proceso democratico, y por ende,
propician un diadlogo de entendimiento entre iguales para poder establecer objetivos comunes
de y para la comunidad. En el caso de este estudio, las familias pudieron evaluar, desde sus
vivencias, la importancia del didlogo entre los agentes implicados en el acompafamiento al
desarrollo de su hijo/a, en el cual, indudablemente, ellos estaban incluidos como familia. Su

decision de hacer uso de dicho dialogo para formar parte activa de cada proceso, sin sentirse
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como espectadores, y compartiendo sus emociones, les hicieron sentirse libres y funcionales
en la vida de su hijo/a, y no solo medios de reproduccién de érdenes y sugerencias pre

elaboradas desde una realidad paralela a la que el nifio/a vive en casa.

Freire (1997) consider6 que la accién educativa podia ayudar a transformar la situacion de
opresion mediante la practica de la libertad. Cambiar las estructuras sociales establecidas no
resulta imposible si partimos de una insistencia constante ante las dificultades que se
presentan; pero podemos llegar a transformar las dificultades en posibilidades (Freire, 1997,
p.63).

Para Freire, la importancia del dialogo tanto con uno mismo y como con el otro, es lo que
permite entrar en la historia de la humanidad, pues con el paso de los afios la libertad de las
personas no ha sido un trabajo aislado. Por el contrario, es el dialogo y el trabajo conjunto los
gue denotan la libertad. EI hombre radical.no teme el encuentro con el pueblo. No teme al
didlogo con él, de lo que resulta un saber cada vez mayor de ambos. No se siente duefio del
tiempo, ni duefio de los hombres, ni liberador de los oprimidos. Se compromete con ellos, en

el tiempo, para luchar con ellos para la liberacién de ambos (Freire, 1997, p. 32-33).

Reconocer el didlogo como parte de la persona e instrumento de la educacién, sin
argumentos de autoridad, podra transformar las dos partes, al no haber nadie superior a los
otros. Ambos se transforman. Es en el proceso de aprendizaje donde los contenidos no son
meramente un objeto que se tenga que vaciar sobre un sujeto, si no que, a través del dialogo
se identifica el aprendizaje mutuo. Solo asi ambos se transforman en lo que denominaba
Freire (1970): sujetos del proceso que crecen juntos y en el cual los argumentos de autoridad

son inexistentes.

Bajo los conceptos de Freire, la educacién que analiza la realidad es aquella que realmente
parte de una base tedrica, la vive, la comprueba y deja de lado las palabras sin contenido.
Pero esto solo se lograra al crear condiciones Optimas para el dialogo en la accién social y
educativa, siempre y cuando se acepte la aportacion de todos. Entonces, se abriran las
puertas de un actuar colectivo. En definitiva, reconoceremos que es fundamental desarrollar

el aprendizaje dialégico y atender sus implicaciones en la vida.
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SEGUNDA PARTE: MARCO METODOLOGICO.
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CAPITULO 7: CONTEXTO DE LA INVESTIGACION.
7.1 Descripcion Contextual: Caracteristicas del Entorno Social.

7. 1.1 El Contexto de Nuestra Investigacion: El Estado de Durango.

La ciudad de Durango, México, tiene 39 municipios. Las principales actividades
econdmicas de Durango son la agricultura, metalmecanica, industria maderera y los servicios
de apoyo a negocios; la agricultura, ganaderia, pesca y caza, representando el 10% del
ingreso total del estado. Ocupa el segundo lugar en México como productor de forraje de
avena, frijoles, manzana, tomate, chile, nuez, melén, sandia e higo. En tanto es un estado
productor de industria manufacturera, principalmente productos de acero, vestimenta y

accesorios, autopartes de vehiculos y productos de papel.

7.1.2 Las Estructuras Sanitarias, Educativas y Asistenciales Relativas a la Primera
Infancia en México.

La infraestructura con la que cuenta el municipio de Durango con respecto al servicio
de salud publica es de 7 hospitales, que a su vez, tienen distribuidos los recursos humanos
en 3 286 médicos en contacto directo con el usuario (no se especifica la cantidad exacta de
pediatras), y 5 410 enfermeras. Esta informacion ha sido obtenida de los recursos humanos
de las instituciones del sector publico de salud vy tipo de personal segun institucion (INEGI,
2016).

En el area de educacion, cuentan con 339 estancias infantiles. Referente a la poblacion
atendida y el personal docente de los centros de desarrollo infantil (estancias infantiles) de la
modalidad escolarizada para el afio 2016, atienden a 3 771 nifios/as con un total de 128
docentes (INEGI, 2016). No se tienen cifras del personal de apoyo y administrativo con el que
cuentan las estancias infantiles.

Sobre las areas socio-asistenciales, no existe cifra que reporte, por parte del Instituto Nacional
de Estadistica Geografia e Historia (INEGI), la cantidad de nifios/as atendidos o que presenta
alguna necesidad educativa especifica antes de los 3 afios de edad. Los datos que existen
calculan la poblacion a partir del nivel educativo de preescolar; es decir, desde los cuatro
afios en adelante. Son cuatro los centros pubicos que se encargan del seguimiento al
desenvolvimiento de nifios/as que presentan desarrollo en riesgo, sin embargo, se desconoce

la cantidad de los atendidos, ya que no existe una base de datos publica que lo confirme.

Durango cuenta con una poblaciéon de 1 754,754 habitantes, de los cuales 495 733 son nifios
y nifias de 0 a 14 afios, representando el 30% de la poblacién de esa entidad, segun el censo
de poblacién y vivienda del INEGI (INEGI, 2015).
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En la tamba numero 8 se describe la edad especifica de 0-3 afios del afio 2010, que fue

elaborada por el INEGI.

Tabla 8. Poblacion total de nifios y nifias de 0 a 3 afios (afio 2010).

Afos NUmero de ninos  Numero de nifias  Poblacion total de
nifos y nifas
(afio 2010)

Menos de 1 afio 15 944 15 427 31371

01 afos 16 077 15 272 31 349

02 afios 16 744 16 300 33044

03 afios 16 394 16 474 32 868

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica Geografia e Informética, (INEGI, 2010). Consultado en:

http://cuentame.inegi.org.mx/monografias/informacion/dur/poblacion/default.aspx

7.1.3 Las Estancias Infantiles.

El cuidado infantil es un derecho consagrado en la convencién sobre los derechos del
nifio/a de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU, 1989), que en su articulo 18 sefala:

"Los Estados Partes prestaran la asistencia apropiada a los padres y a los representantes
legales para el desempefio de sus funciones en lo que respecta a la crianza del nifio, y velaran
por la creacién de instituciones, instalaciones y servicios para el cuidado de los nifios... Los
Estados partes adoptaran todas las medidas apropiadas para que los nifios cuyos padres
trabajan tengan derecho a beneficiarse de los servicios e instalaciones de guarda de nifios

para los que retnan las condiciones requeridas".

A partir del 10 de mayo del 2007, fecha emblematica por ser el dia de las madres en México,
se crea el Sistema Nacional de Guarderias y Estancias Infantiles, segin se publicé mediante
un decreto firmado por el entonces Presidente de la Republica, Felipe Calderdn Hinojosa, en

el Diario Oficial de la Federacion (DOF) de la misma fecha.

Dicho sistema esta integrado por diversas secretarias y dependencias, tales como la
Secretaria de Salud; la Secretaria de Desarrollo Social (SEDESOL); la Secretaria de
Educacion Publica (SEP); la Secretaria del Trabajo y Prevision Social (STPS); el Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS); el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado (ISSSTE); y el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la
Familia (DIF).

El programa de guarderias y estancias infantiles con las que cuenta la entidad de Durango
se cre6 con el objetivo de disminuir la vulnerabilidad de los hogares en condiciones de

pobreza. La poblacion objetivo son las madres, padres solos y tutores que trabajan, buscan
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empleo o estudian, cuyo ingreso per capita estimado por hogar no rebasa la linea de bienestar
y declaran que no tienen acceso a servicios de cuidado y atencién infantil. Esto a través de
instituciones publicas de seguridad social u otros medios, y que tienen bajo su cuidado al
menos a un nifio/a que cumpla con la edad que determina el programa de apoyo: entre 1 y
hasta 3 afios 11 meses de edad (un dia antes de cumplir los 4 afios), o entre 1 y hasta 5 afios
11 meses de edad (un dia antes de cumplir los 6 afios), en casos de nifias 0 nifios con alguna

discapacidad.

De acuerdo con los datos del Censo Nacional de Poblacion de 2014, aproximadamente el
43% de la fuerza laboral total de México esté integrada por mujeres, muchas de ellas madres
trabajadoras con uno, dos y hasta tres nifios/as pequefios (INEGI, 2014), y requieren de

apoyo para el cuidado de los nifios/as.

La Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos (OCDE, 2010), sefiala que
existe un déficit en el cuidado infantil, pues el porcentaje de nifios/as menores de 3 afios bajo
cuidados externos formales es s6lo del 5.8%, contra un promedio del 31.2 % para los paises
miembros de la OCDE. El organismo recomienda aumentar la ayuda publica para el cuidado
infantil, a fin de lograr una mayor insercion laboral, reducir los riesgos de la pobreza, promover
el desarrollo infantil y mejorar la equidad de género. Por su parte, el Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia o UNICEF (2008:13) recomienda que al menos el 25% de los nifios/as
menores de tres afios tengan acceso a los servicios de cuidado infantil regulados vy
subvencionados por el Estado. Sin embargo, existe un déficit en el cuidado infantil en México

bajo las 6pticas tanto de la OCDE como de la UNICEF.
En México, las estancias infantiles tienen una regulacion que se divide en:

o Estancias que prestan servicio a trabajadores del gobierno y son de caracter federal,

estatal o municipal.

o Estancias creadas por instituciones publicas municipales o estatales, tal es el caso

de la estancia de la Universidad Juarez del estado de Durango (UJED).
Estancias de bienestar social.
¢ Estancias infantiles de la Secretaria de Desarrollo Social (SEDESOL).
e Estancias infantiles de Desarrollo Integral de la Familia (DIF) municipal.
» Estancias infantiles privadas.

El programa SEDESOL y DIF tiene cobertura en todo el pais; en el caso de SEDESOL, este
brinda el apoyo donde se requieren los servicios de cuidado y atencion infantil, y ambos

programas se basan en la creacion de espacios para el cuidado y atencion de nifios/as. Las
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estancias infantiles incluyen la educacion, el cuidado de la salud, y la alimentacién de los
nifios/as durante 8h al dia, 5 dias a la semana. La colaboracién del ambito sanitario y
educativo forma parte de la primera regulacién en el &mbito de fortalecimiento al desarrollo

infantil en México.

El seguimiento de salud en el &mbito de las estancias infantiles tiene como objetivo principal:
monitorear el desarrollo bilégico armonico, el cumplimiento de la cartera de vacunacion,
ofrecer campafias de salud en el hogar de los nifios/as como lo es una sana alimentacion, y

vigilar si existe omision de cuidados para el nifio/a.

El caracter de las estancias infantiles se centra en el cuidado, la educacién infantil, y la salud
y la alimentacién de nifios/as. Sin embargo, estas cuentan con personal que, en algunos
casos, no ha recibido la formacion de educador infantil y que desconoce la importancia de
monitorear los hitos del desarrollo en cada infante, ya que su formacién de base no es
meramente pedagdgica. Por lo tanto, hacen lo que pueden con los conocimientos que tienen,

pero en este caso, esta es otra de las regulaciones que se determina necesaria.

La normativa sefala que si el personal no esta capacitado o no cuenta con la formacion
béasica, la institucion que le brinde el empleo debe verse comprometida a capacitarlo/formarlo
para asegurarse de que brinda un acompafiamiento lo mas adecuado posible. De no contar
con los recursos para capacitarlo, dicha institucion debera brindar las facilidades para que el
personal docente y de apoyo reciba las capacitaciones necesarias. Estas son ofrecidas por
el sistema al que pertenece la estancia infantil en el sistema de educacién estatal o educacion

federal, como por ejemplo las actualizaciones que ofrece a Secretaria de Educacion Publica.

En el caso de salud, nos regimos por las normas nacionales que dicen que el sistema de
salud en México, que se rige mediante el articulo 4 constitucional y la ley general de salud,
los cuales determinan los cuidados en materia de salud con caracter publico y gratuito para
la poblacion, y buscan que todos los recién nacidos en territorio mexicano reciban atencion
médica. Esta debe incluir de manera obligatoria: Exploracion mediante la obtencién del
APGAR, y un andlisis mas detallado con la aplicacion del tamiz neonatal, asi como la

aplicacion de la cartera de vacunas que se determina en la cartilla nacional de vacunacion.

En las salas hospitalarias, las exploraciones del desarrollo de los infantes en el momento de
nacer son determinadas por el tiempo que tiene el pediatra para visitar las salas, esto en
funcién del nimero de nacimientos de ese dia (dependiendo de cada dia visita, entre 30 o 40
recién nacidos). La prioridad que se determine de seguimiento en el desarrollo y las
exploraciones mas detalladas son solo para casos de nifilos/as que han nacido con sefiales

de riesgo evidentes.
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El programa de acciones especifico de salud para la infancia y la adolescencia 2018
determina el cuidado y el seguimiento que se ha de seguir a lo largo de las diversas etapas
de desarrollo infantil y de adolescencia por las que atraviesa una persona, ofreciendo
mediante todas estas estrategias, una atencion integral y adecuada que dé como resultado
llegar a la etapa adulta disminuyendo las probabilidades de desarrollar enfermedades
cronicas degenerativas, las cuales implican un alto gasto para la poblacion y para el estado.
Las expectativas, no obstante, no se cumplen, ya que el diagndstico y seguimiento temprano
gue se realiza supone un porcentaje muy bajo. Esto se asocia a una falta de recursos

destinados a brindar deteccion, intervencion y seguimiento.

Los acompafiamientos de sanidad en las estancias infantiles son escasos, ya que existen
casos de un solo médico y enfermera para 15 estancias infantiles. Por lo tanto, la estancia
tendra dentro de lo posible una visita asegurada de manera mensual, con la vaga posibilidad

de una segunda visita al mes en el caso de presentar alguna emergencia médica.

Asi pues, la visita del personal médico se divide entre el nimero de nifios/as y el tiempo
laboral. Un pequefio célculo (NUmero de nifios / Tiempo laborable = Tiempo de Observacion)
nos permite identificar que cada infante tendra una visita de observacién de entre 5y 6
minutos. Respecto a esta informacidn no existen datos especificos, ya que la participacion
del personal médico de manera cotidiana en las estancias infantiles es un tema que aun esta
en regulacion. Todo depende de los recursos con los que cuenten las entidades de

naturaleza: federal, estatal o municipal.

En México, el segundo pais mas poblado de la region latinoamericana, y donde para el 2015,
los menores de 5 afios representaban el 9% de la poblacién total, indagando en
investigaciones actuales, se observa que no existen datos sobre la calidad de los servicios
en centros de cuidado ni su asociacion con el desarrollo infantil. En dicho caso, esto
representa una limitacion importante, ya que, en promedio, el 60% de los menores de 5 afios
asisten a una estancia infantil. Tomando en cuenta la informacion descrita por la Encuesta
Nacional de los Nifios, Nifias y Mujeres en México (ENIM) 2015, un estudio realizado por esta
institucion reporta que la quinta parte de los nifios/as de 3 y 4 afios presentan un desarrollo
no adecuado en, al menos, un area de aprendizaje de alfabetizacion y conocimientos

numeéricos, o de aspectos fisicos y socioemocionales.

7.1.4 Los Participantes en la Investigacion

Los participantes de este estudio pertenecen al municipio de Durango, la seleccién de
las estancias infantiles participantes es de caracter multicéntrico, y se incluyen nifios/as de

todos los niveles sociales sin darse prioridad a ningun nivel social en especifico.
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* Otena et *

Los centros que participaron en este estudio fueron: estancias infantiles del sistema federal
del programa SEDESOL, estancia infantil de la Universidad Juarez del Estado de Durango y
estancias infantil del DIF municipal, que cumpliendo con el registro como estancia infantil,
atienden nifios de entre 0y 3 afios, en las cuales se contd con acompafiamiento por un agente
de salud y un agente educativo. La figura nimero 2 sefiala los sistemas a los que pertenecen

las estancias infantiles participantes en esta investigacion.

Figura 2. Sistemas a los que pertenecen las estancias infantiles participantes.

Federales:
Estancias SEDESOL.

Municipales: Eraihn
Extancas oo e Universidad Judrez del
de DIF municipal. Estado de Durango.

Fuente: elaboracion propia.
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CAPITULO 8: METODOLOGIA.
8.1 Objetivos e Hipotesis.

8.1.1 Objetivo General.

El objetivo general de este estudio es valorar el efecto del trabajo conjunto con
familias, entorno educativo y clinico en la deteccion del retraimiento infantil y el fortalecimiento
de su desarrollo. Para ello pondremos en préctica estrategias de acompafiamiento basadas

en el didlogo entre las familias, la clinica y la educacion.

Las caracteristicas de la muestra, asi como los momentos disefiados para la aplicacién y

seguimiento del estudio, nos permiten plantear los objetivos especificos.

8.1.2 Objetivos Especificos.

1.- Validar una escala de deteccién de infantes con retraimiento infantil (escala ADBB
de Guedeney, 2015) para México.

2.-Estimar la prevalencia del retraimiento y sefiales tempranas de TEA en nifios/as de 2

meses a 3 afios de vida y su relacion con algunos factores internos y externos.

3.- Estimar la prevalencia del retraimiento en los nifios/as de riesgo después del
acompafamiento y detectar y diagnosticar los casos que muestran sintomas compatibles con
TEA.

4.- Detectar los aspectos del acompafiamiento mas valorados por los profesionales y las

familias como fortalecedores de su intervencion.

8.2 Hipoétesis.

8.2.1 Hipotesis general.

Habra mejoras estadisticamente significativas en el desarrollo de los nifios/as con
retraimiento y sefiales tempranas relacionadas con el TEA, si se atienden aplicando el
acompafamiento a las familias y/o cuidadores desde los ambitos educativos y de salud, entre

la edad de los 2 meses a los 3 afios de vida.

8.2.1.1 Hipo6tesis Secundarias.

a) La escala de evaluacion ADBB tendra utilidad como instrumento de deteccion del
retraimiento y de monitoreo del desarrollo infantil de los 2 a los 24 meses de vida en el

contexto mexicano.

b) Habré relacion estadisticamente significativa entre el retraimiento y los factores personales

del nifio/a, del entorno familiar y socioeconémico.
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c) Habrd una reduccién de la tasa y severidad del retraimiento infantil al final de la
intervencion, reflejada por una disminucion del porcentaje de nifios/as con puntuaciones

clinicamente significativas, asi como una menor puntuacion total en la escala ADBB.

d) Habra relacion estadisticamente significativa entre la disminucién del retraimiento y la

satisfaccién de los padres, el personal que trabaja en torno al nifio/a y su familia.

8.3 Metodologia.

8.3.1 Disefo del Estudio.

Entendemos el disefio de un estudio como una guia que direcciona las acciones
metodoldgicas que se centran, especialmente, en la recogida, gestion y andlisis de la
informacion, ya sea de caracter cualitativo o cuantitativo. Cada proceso de la investigacion
posibilita aportaciones relevantes para el avance del acontecimiento y ninguno es
intrinsecamente mejor que el otro, simplemente, se trata de diferentes aproximaciones al

estudio de un fenémeno (Flick, 2007).

El disefio del estudio se enmarca una metodologia mixta, en concreto un disefio de

prevalencia, analitico-descriptivo, longitudinal, prospectivo.

8.3.2 Metodologia Mixta.

Los métodos mixtos implican combinar la légica inductiva con la deductiva
(Bergman, 2010) a lo largo de todo el proceso investigador. Precisamente para tener una
presencia integral en el desarrollo metodoldgico ‘completo’, la metodologia mixta requiere un
objetivo con mayor amplitud para abarcar toda su complejidad, utilizar de forma conjunta
instrumentos de recopilacién de datos, y relacionar los resultados mediante procedimientos

de analisis integrados.

Los métodos mixtos presentan cinco caracteristicas bésicas (Castafier, Camerino, &
Anguera, 2013):

a) Triangulacion o busqueda de convergencia de resultados;

b) Complementariedad o examen del solapamiento en las facetas de un fenémeno;
c) Iniciacion o descubrimiento de paradojas o contradicciones;

d) Desarrollo secuencial de los instrumentos entre si;

e) Expansion o extension del proyecto a medida que avanza.

Abarcando: el planteamiento del problema, la recogida-analisis de datos, la interpretacion de

resultados y el informe final (Wolcott, 2009).
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A continuacion desarrollaremos algunos métodos mixtos con ejemplos de estudios sobre el
retraimiento, partiendo de los disefios realizados por Camerino et al. (2012) aplicando esta

nomenclatura:

* CUAN: cuando los datos de orden cuantitativo son preeminentes.

* CUAL: cuando los datos de orden cualitativo son preeminentes.

» Cuan: cuando los datos de orden cuantitativo son complementarios.
* Cual: cuando los datos de orden cualitativo son complementarios.
-Disefios Incrustados de Dominancia.

En esta ocasién trabajamos con un tipo de datos dominantes (CUAN o CUAL) y buscamos
otros datos de naturaleza variada como un soporte secundario (Cuan o Cual) que
desempefian un papel complementario y que estan supeditados a los primeros, ver figura
namero 3. Estos disefios son adecuados para estudios complejos y longitudinales (Creswell
& Plano Clark, 2007), como los realizados sobre la condicién de retraimiento de grandes

muestras de poblacién.

Ejemplo: estudio del efecto de un programa de acompafiamiento para observar la prevalencia
del retraimiento infantil, a partir de la aplicacién de una escala (ADBB), la cual nos dard como
resultado el grado de retraimiento (CUAN). Después de la evaluacion se recogen las
conductas que preocupan a los padres o al cuidador pero que el infante no ha mostrado en
el momento de la evaluacion, pese a mostrarlas en la vida diaria (cual). La importancia de
recibir actualizacion sobre el tema de desarrollo infantil (CUAL), la identificacion de factores
internos y externos relacionados al retraimiento o a sefiales relacionadas al TEA (cuan), ver

figura 3.

Figura 3. Disefio incrustado de dominancia.

O bien

Fuente: Creswell & Plano Clark, 2007.
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8.4 Métodos.

8.4.1 Participantes.

El presente estudio se realizd con la colaboraciéon de los programas de estancias
infantiles de la Secretaria de Desarrollo Social (SEDESOL), del sistema Desarrollo Integral
de la Familia (DIF) municipal Durango y guarderia de la Universidad Juérez del Estado de
Durango (UJED), en la ciudad de Durango, México de agosto de 2016 a septiembre de 2018.

El estado de Durango México tiene 39 municipios 1 323 localidades. Los participantes de este
estudio pertenecen a la localidad de Durango con una poblacién de: 65 4876 (INEGI, 2015),
en el estudio participaron un total de 499 nifilos/as de entre 2 y 22 meses de edad
escolarizados en dichas estancias infantiles, que cumplen con los siguientes criterios de

inclusion:
Criterios de seleccion:

e Tener al inicio del estudio entre 2 y 22 meses para cumplir con los pardmetros de
aplicacion que determina la escala ADBB.

¢ El nifo/a debe estar identificado como aparentemente sano por el pediatra.

e Posibilidad de ir acompafiado por su madre o su cuidador.

e Estar escolarizado en el sistema de estancias infantiles que participan en el estudio.
Criterios de exclusion:
o No presentar enfermedades fisicas o0 psiquicas conocidas.

De un total de 4 790 nifios/as que estaban escolarizados en 2016 en las estancias infantiles
de los sistemas DIF municipal, SEDESOL y UJED, 700 cumplieron con los criterios de
inclusion. De estos, se les invitd a participar de manera aleatoria a 600 por medio de invitacion
verbal por parte de la directora de cada centro, quien les explico a padres y/o cuidadores los
objetivos y beneficios de la participacién. De estos 70 nifios/as que no aceptaron participar
en el estudio; 20 niflos/as no se presentaron a la primera evaluaciéon y 11 nifios/as estaban
enfermos. Por lo tanto, fueron 499 los participantes que iniciaron y finalizaron el estudio. En

la figura numero 4 se describe el diagrama de aplicacion de esta investigacion.
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Figura 4. Diagrama de criterios de seleccidon, exclusion y momentos de aplicacién de las
evaluaciones ADBB y ADOS-T.

70 familias no aceptan participar.
20 nifios/as no se presentan

a la primera evaluacion.

11 ninos/as se presentan
aparente mente enfermos.

Fuente: elaboracién propia.

Este estudio se realiz6 siguiendo el protocolo de la Declaracion de Helsinki. Los padres de
los infantes firmaron un consentimiento informado para poder patrticipar en el estudio, donde
se especificaba el uso que se daria a los datos obtenidos, la duracion del estudio y el

compromiso por parte del investigador, (Ver anexo 1 consentimiento informado).

8.5 Procedimiento.

El estudio se realiz6 entre los 2 y los 22 meses de vida de los nifios/as y se dividio
en 2 fases: una primera de informacion a profesionales y familias, y una segunda de deteccion

y seguimiento del retraimiento infantil y desarrollo del programa de acompafiamiento.

8.5.1 Fase 1: Informacién a Profesionales, Familias y/o Cuidadores.

Como primer paso, se realiz6 una reuniobn con las profesoras, personal
administrativo y de apoyo. Para este caso se incluyo al pediatra y enfermera encargada de
las estancias infantiles, y se les explicé a detalle el proyecto, el objetivo y la duracién. La
figura nimero 5 describe cada una de las fases de este estudio.
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Figura 5. Diagrama de fases de desarrollo del estudio.

Diagrama a seguir.

Aplicacion de la escala ADBB

5 Al presentar retraimiento,
a 499 nifios entre 2y 16 e
meses de nacimiento para Si valoraciones aplicando la
identificar posible retraimiento. : escala ADBB con una
-espaciacién de 2 meses
¢ Presenta retraimiento? entre una aplicacion y

otra.
(R)

B

Actualizacion al personal
estancias infantiles, sefales ¢
alerta en el desarrollo y TEA,
importancia de un '
acompariamiento en el desarrollo ' Acompafiamiento a grupo de

irai : padres con estrategias de
y aprendizaje de los nifios/as. e chianier aee
1 puntos especificamente
0 preocupantes de las
' caracteristicas del desarrollo
de su hijo/a.

Aplicar ADOS-T a los 12 mest

¢La evaluacién da como resultado!

Fuente: elaboracion propia.

En las reuniones participaron un total de 672 personas. Se realizaron tres reuniones
diferentes, una para cada uno de los profesionales de cada institucion participante: una para
SEDESOL, otra para UJED y una tercera para DIF. La sesion fue impartida por Yadira
Esparza (autora de esta tesis) y requirid de la participacion activa de los asistentes, ya que el
objetivo era favorecer el didlogo entre los participantes en relacion a la deteccion del
retraimiento infantil y las sefiales de alarma de TEA, asi como a las estrategias de
intervencion. En primer lugar, se realiz6 una presentacion sobre el desarrollo infantil, y
posteriormente se plantearon los objetivos y metodologia del estudio, enfatizando el
compromiso de acompafiamiento tanto a los nifios/as y sus familias como con los

profesionales por parte del equipo investigador.

Después, se citd a los padres y madres de los nifios/as escolarizados en SEDESOL, DIF y
UJED que cumplian con los criterios de inclusion. La muestra es de un total de 499 infantes,
de los cuales 220 (44.1%) son nifias y 279 (55.9%) son nifios. Ademas, 71.9% fueron

primogénitos y el 28.1% restante tenian hermanos/as.

En dicha reunion se les explico el proyecto y se les invitd a participar. Una vez planteado el
objetivo general del estudio, se les habl6 del procedimiento a seguir y de la participaciéon de

una evaluadora externa a las estancias infantiles durante las visitas pediatricas, que se
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realizan de rutina en los centros para llevar a cabo la evaluacion del retraimiento infantil. Dicha
valoracion se realizaria mediante la aplicacién de la escala ADBB vy la observacién clinica.
También se aplicaria una escala de estrés parental en la primera y la Gltima sesion de
evaluacién. Finalmente, se haria un programa de seguimiento de los nifios/as de 2 afios, asi
como unas sesiones grupales para las familias en las que se hubiera detectado retraimiento

en sus hijos/as.

Se informé que, con el objetivo de aplicar la escala con la mayor rigurosidad posible, la visita
pediatrica seria filmada, enfatizando en la confidencialidad y el uso que tendrian dichas
filmaciones. También sobre el hecho de que la participacién de la evaluadora externa y la
valoracién del retraimiento no implicaban cambios significativos en el propésito y
procedimiento de la visita pediatrica. Finalmente, que la participacion implicaba la cesion de
datos personales por parte de las instituciones participantes, segun la ley federal de
proteccion de datos personales en posesién de los particulares (Diario Oficial de la
Federacién, 2010). A los familiares que aceptaron participar en el estudio se les entregé el

documento de consentimiento informado que debian firmar.

8.5.2 Fase 2. Deteccion y Monitoreo del Desarrollo

8.5.3 Deteccion del Retraimiento Infantil.

La deteccion y monitoreo del retraimiento infantil y sefiales de alarma de TEA de
esta fase 2 se realiz6 mediante un seguimiento longitudinal de todos los casos, con seis
evaluaciones (T1-T6) aplicadas en un intervalo de 2 meses entre cada una. En la primera
sesion también se recogieron los datos sociodemograficos y de salud de cada participante.
La eleccion del posicionamiento de las evaluaciones fue para respetar los criterios que marca
la escala ADBB (escala que se emple6 para la valoracion del retraimiento). Esta escala
menciona que para hacer una reevaluacion es necesario que hayan transcurrido dos meses
entre una aplicacion y otra (Guedeney, 2008). Ademas, el corto periodo de tiempo entre una
evaluacion y la otra permiti6 monitorear de cerca el retraimiento y las sefiales de alerta

relacionadas a TEA, pues el desarrollo en el primer afio de vida varia constantemente.

Para los nifios/as que presentaron un retraimiento moderado-severo también se administro

una prueba de valoracién de rasgos del TEA (ADOS-T) alos 12 y a los 18 meses de edad.
Finalmente, se registrd el estrés parental al inicio y al final del proceso (T1y T6).

Los datos sociodemograficos y de salud del nifio/a se recogieron de la base de datos de cada
institucion, que dispone de un registro fiable obtenido de fuentes fiables, como la cartilla de
salud, el acta de nacimiento y el estudio socioeconémico que determina la asociacidon

mexicana de agencia de investigacién de mercados y opiniéon publica (AMAI). Asimismo de
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la informacion obtenida por el personal de apoyo y admirativo como lo son las psicéloga o

trabajadora social de cada centro.

La valoracion del retraimiento infantil se realiz6 en las estancias infantiles, durante las
exploraciones pediatricas de rutina y se llevdé a cabo por un profesional especialmente
capacitado para evaluar el retraimiento, utilizando las escalas ADBB (Guedeney et al., 2008)
y la observacion clinica. El estrés parental se valor6 mediante la Escala de Estrés Parental
(PSS) (Remor, E. 2006) (Ver anexo 2).

Para cada evaluacion, los padres fueron contactados aun cuando desde la primera evaluacion
se elaboré un carné de citas especifico para cada nifio/a. El personal de psicologia y trabajo

social de cada institucion recordaba la cita un dia antes de la evaluacion.

En el contexto de estancias infantiles en el area destinada para revision médica o cambiador,
el nifio/a llegaba caminando o en brazos de su madre/padre o cuidador. Para poder continuar
con la evaluacién, el nifio/a no debia mostrar signos de incomodidad como hambre o
necesidad de cambio de pafial. En caso de ser asi, se dejaba que deambulara un poco por
el lugar o era sentado en la camilla de observacion donde lo esperaba el pediatra para realizar
la exploracién de rutina. El pediatra trataba de interactuar con el nifio/a con la mirada, la sonrisa,
la conversacién y el tacto. Le preguntaba cosas generales mientras le tomaba la temperatura,
auscultaba el corazén, revisaba su garganta y la tonalidad en brazos y piernas, y le ofrecia
un juguete para poder observar su interaccién con el mismo. La duracion de la exploracion

era aproximadamente de entre 10 y 15 minutos.

Cabe sefialar que no todos los centros tenian el mismo disefio destinado para el area médica

0 cambiador, pero siempre se utilizaron los mismos juguetes.

Durante el proceso, la profesional que valoraba el retraimiento grababa la sesién, sin
intervenir en el proceso, y al finalizar la valoracion, se le pedia al familiar o cuidador que
cumplimentara un cuestionario de estrés parental (en este caso solo en la primera y en la

Gltima evaluacion).

En el tiempo en el que el pediatra realizaba las anotaciones pertinentes de lo que observaba
en el infante, la profesional valoraba el retraimiento y el estrés parental. A continuacion, se
hacia una devolucién de los resultados a los padres y/o cuidadores, enfatizando
especialmente las preocupaciones de los padres y/o cuidadores ante los procesos de
desarrollo del infante o las conductas especificas que el menor presentaba. Finalmente, el

nifio/a se integraba a su salén de clase.

El didlogo permitié recoger méas informacion del infante que preocupaba a los padres y a los

cuidadores. Esta informacion se contrastdé con los datos obtenidos de la evaluacion
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psicolégica, ya que aungue en algunos casos el infante no manifesté conductas o acciones
de retraimiento en el momento de la exploracion, los familiares y/o cuidadores referian
conductas que presentaba en casa o0 en el salén de clase de manera constante o con mayor

intensidad

Posteriormente, al tener los resultados de la valoracion del retraimiento en conjunto con las
preocupaciones de los padres y/o cuidadores, se generaba un diadlogo entre los participantes
(padres/madres y/o cuidador/a - pediatras/enfermera - maestra y profesional experta en
retraimiento) para proponer actividades especificas que podrian realizarse en casa y en la
estancia infantil. De esta manera, se fortalecia el vinculo afectivo, la integracién sensorial y

el desarrollo global del nifio/a.

Al finalizar la sesién, y con el fin de monitorear los cambios en la relacién y el desarrollo para
las préximas observaciones, se les recordaba a los padres/madres o cuidadores la cita para
la siguiente evaluacién. El procedimiento en todas las siguientes evaluaciones fue el mismo
gue en la primera observacion (T1l). Las Unicas variaciones que hubo entre las seis
aplicaciones es que el estrés parental Unicamente se valor6 en la primera aplicacion (T1y
T6), y en la (T3) se eligieron al azar 82 nifios/as a quienes se les aplicé una evaluacion
psicoldgica (ver anexo 3). Esto con el objetivo de comparar los resultados de dicha evaluacion
con los resultados obtenidos en la aplicacion de la escala ADBB, ya que se utilizaria como
gold standard en el momento de la validacion de la escala ADBB (el proceso de validacion se

detalla posteriormente). Por lo tanto, no era necesario aplicarla a todos los participantes.

La aplicacién de la evaluacién psicoldgica la realizaron las dos psicélogas que participaron
como jueces de la aplicacion del ADBB (JMB y MSK) quienes utilizaron el material de video

grabado para complementar la evaluacion.

Los nifios/as que presentaron retraimiento severo en las tres primeras aplicaciones de la
escala ADBB, y de ser el caso, las conductas que mencionaban sus padres o cuidadores
como observaciones, se relacionaban con: baja o nula respuesta a su hombre, conductas
restrictivas o estereotipadas, bajo interés por sus iguales y poca intencibn comunicativa. Se
hizo una exploracion en profundidad de los rasgos del TEA con una herramienta especifica

para su valoracién (ADOS-2, modulo T).

8.5.4 Programa de Acompafamiento a Familias y Profesionales.

El programa de acompafiamiento para la promocion del desarrollo saludable y la
prevencion o mejora del retraimiento infantil se realizé durante los 12 meses que duré el
estudio longitudinal. Participaron conjuntamente todos los profesionales de las estancias

infantiles y los padres/madres/cuidadores de los nifios/as en los que se detectdé un
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retraimiento moderado/severo en la primera sesion (T1). Se elaboraron dos modelos de

reuniones.

El denominado “modelo 1” consistia en talleres vivenciales que se realizaron con una
frecuencia trimestral. Se trataron temas como las sefiales de alerta en el desarrollo, la
importancia de la sensorialidad desde la relacion y la interaccion como alternativa de
acompafamiento, asi como el trabajo en conjunto entre especialistas, maestros y padres de
familia. El objetivo era que los participantes reconocieran la importancia de identificar las
pautas del desarrollo sano del nifio/a y tener las herramientas para observar sefiales de alerta
en el desarrollo. Los talleres del modelo | estaban acompafiados de material interactivo que
permitiera evidenciar su utilidad en los contextos en los que cada uno de ellos se desenvolvia.
Ademas, el modelado de estos materiales propiciaba la exploracién directa, asi como
vivenciar la experiencia personal con cada uno de ellos, buscando de esta manera que cada
participante identificara si el uso de este material podria ser una herramienta que beneficiara

el desarrollo del infante y pudiera ser aplicado en el contexto en el que el nifio/a interactia.

El taller denominado modelo Il tenia como objetivo generar el didlogo entre profesionales y
padres de familia, y se vivia también desde la interaccion tanto personal como con materiales
interactivos, donde se partia de respetar las aportaciones de cada uno y en el cual nadie tenia
un nivel de superioridad sobre los demas por ningin motivo. Por tal caso, en estos talleres se
proponian estrategias que se construian entre los padres, personal educativo, de apoyo y de
salud en conjunto, partiendo del respeto a los conocimientos que tenian cada uno de ellos en
relacion al nifio/a. En situaciones especificas en las cuales se encontraban con conductas o
procesos de desarrollo que no sabian como acompafiar, tenian la opcidn de pedir orientacion

a la especialista en sensorialidad y desarrollo infantil que impartia dichos talleres.

Para la orientacién no se partia de orientaciones especificas inflexibles o determinadas, si no
gue las sugerencias se construian en conjunto tomando en cuenta los contextos especificos
de cada niflo/a. Partiendo de esos planes de seguimiento, se continuaba monitoreando con
las evaluaciones posteriores de ADBB, y esto en conjunto nos permitia focalizarnos de

manera especifica en los items que cada infante habia mostrado dificultades.

A continuacién, se muestra un ejemplo de taller: Importancia de la sensorialidad desde la

relacion y la interaccion, como alternativa de acompafiamiento.

Para iniciar el taller era fundamental que la sala donde se impartiria estuviera
preparada con un ambiente acogedor y cdlido, con el mobiliario y el material distribuido
estratégicamente para que cada participante se sintiera parte de este taller. Las ventanas
estaban entre cerradas y la temperatura era adecuada (entre 20 y 21°). En un lateral de la

sala se contaba con mesas de servicio de cafeteria y fruta, ya que si por algan motivo los
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participantes tenian hambre o sed, pudieran acceder sin ningln problema a estos alimentos
en el momento que asi lo necesitaran. La preparacién de esos alimentos la habia realizado
personalmente la tallerista, basandose en las teorias que mencionan Bach y Darder (2002),
respecto que la anticipacién de los ambientes ya predispone a la relacion. También se preparé
un kit con los materiales que se explorarian ese dia en el taller, los cuales se proponian de
ser usados tanto en casa como en la estancia infantil. Cada participante disponia de su propio
kit, con el objetivo de que pudieran comprobar por si mismos lo que la teoria de la integracion
sensorial y las teorias del desarrollo pudiesen sugerir. Del mismo modo, para poder tener la
libertad de crear el dialogo con dicho material desde su propia vivencia y de ser posible
imaginar lo que este material podria generar en su hijo/a o alumno/a. Asi, a partir de

situaciones reales, se propiciaban dialogos reales.

El espacio fisico del taller siempre fue tanto con el uso de sillas y mesas como con el uso del
piso. El objetivo era generar ambientes similares a los de las estancias infantiles y a la
situacion real de movilidad de un nifio/a de 2 a 24 meses. Ademas, la experimentacion real
con el material (tocarlo, probarlo, olerlo...) permitia pensar estrategias de qué ofrecer a cada
nifio/a, cuando y como: verlo, probarlo, tocarlo; hacerlo de forma interactiva con el infante o
dejando que explore por si solo; poner palabras a la vivencia o no... Cada una de estas

reflexiones permitia a cada participante dialogar con su propia practica y vivencia.

Al terminar cada sesion de los talleres, se entregaba un cuestionario para que cada
participante lo cumplimentara, y desde sus aportaciones, se incluyeron sus propuestas para

fortalecer este acompanamiento formativo (ver anexo 4).

8.6 Material e Instrumentos.

Esta seccidn detalla la descripcién de los instrumentos de medicién que se utilizaron
en esta investigacion para evaluar el nivel de retraimiento: la escala ADBB (Alarm Distress
Baby Scale), la Escala de Estrés Parental (PSS: Parental Stress Scale); una evaluacion
psicologica (entrevista semiestructurada del manual de clasificacion de diagnéstico Cero a
Tres); un estudio socioecondmico (Asociacién Mexicana de Mercado y Opinion Publica); la
Cartilla Nacional de Salud (es un documento oficial y personal para la poblacion mexicana del
Sistema Nacional de Salud); y una entrevista semiestructurada para evaluar la evolucion de
los nifios/as vista desde los participantes (pediatra, enfermera, profesora, trabajadora social

y psicéloga).

Cabe sefialar que, en el estudio actual, la puntuacion total de todos los instrumentos no se
ha utilizado solo para evaluar el nivel general del retraimiento, sino que lo correlacionamos

para identificar qué factores se relacionan con el retraimiento. Es decir, tanto factores internos
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como externos, y qué factores favorecen a que el retraimiento disminuya. Por lo cual, no se
parte de una puntuacién total, si no que se divide en categorias, ya que nuestro estudio tuvo
como objetivo explorar el nivel relacional de estas variables en diferentes conjuntos, y no en

su totalidad.
- Datos Sociodemogréficos y de Salud

Para la recoleccion de los datos sociodemograficos y de salud se utilizé la informacion
recogida en la Cartilla Nacional de Salud, ver tabla 10, y se aplicé el cuestionario 13 X 6 de
la Asociacién Mexicana de Mercado y Opinion Publica (2012), que se describe en la tabla

numero 9.

Tabla 9. items Regla AMAI 13 X6 Asociacion Mexicana de Agencias de Investigacion de
Mercados y Opinién Puablica (2012).

. Escolaridad del jefe de familia.

. Numero de bafios con regadera dentro de la vivienda.

. Numero de habitaciones sin contar los bafios.

. Numero de focos en la vivienda.

. Calentador de agua o boiler.

. Al menos un auto.

. Piso diferente de tierra o cemento.

. Tostador de pan.

©O©| O N| O g | W N -

. Aspiradora.

10. Lavadora de ropa automatica.

11. Videocasetera.

12. Horno de microondas.

13. Computadora personal.

Fuente: Gutiérrez J, (2012).

La Cartilla Nacional de Salud es un documento oficial y personal para la poblacion mexicana,
y se entregan de forma gratuita en todas las unidades médicas del Sistema Nacional de
Salud. Sirve como instrumento que permita el registro preciso y periédico de todas las
acciones de promocion, prevencién y control de enfermedades incluidas en el paquete
garantizado de servicios de salud, de acuerdo a los grupos de edad considerados desde el
nacimiento. Secretaria de Salud 2009 (Instituto Nacional de Salud Publica. ENSANUT, 2012),

los datos que se tomaron de la Cartilla Nacional de Salud se puntualizan en la tabla 10.
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Tabla 10. items obtenidos de la Cartilla Nacional de Salud de México.

1. Fecha de nacimiento.

2. Edad gestacional.

3. Sexo.

4. Peso.

5. Posicién que ocupa en la familia.

Fuente: elaboracion propia a partir de la Cartilla Nacional de Salud de México, 2009 del Instituto
Nacional de Salud Publica. ENSANUT, 2012.
También se pregunt6 a los familiares sobre el genograma familiar con el objetivo de identificar

el lugar que ocupa el infante en la familia.
- Retraimiento Infantil

Para la evaluacion del retraimiento infantil se emple6 la escala Alarm Distress Baby Scale
(ADBB), que es un instrumento de deteccion observacional desarrollado para evaluar la
abstinencia sostenida en bebés de 2 a 24 meses. Se basa en la observacién de ocho
elementos clave en el comportamiento social de los bebés: expresién facial, contacto visual,
nivel de actividad, gestos autoestimulantes, vocalizacién, rapidez de respuesta a la
estimulacion, capacidad para entablar una relacién y capacidad para atraer y mantener la

atencion (Guedeney & Fermanian, 2005).

La escala ADBB evallia aspectos como: el contacto visual, la actividad corporal (general), los
gestos de autoestimulacion, la relacion, el comportamiento o las respuestas espontaneas, asi
como la expresion facial y atractivo en nifios/as de 2 a 24 meses de edad. Cada item se
califica en una escala ordinal de 0, lo que significa un comportamiento absolutamente normal,
a 4, lo que significa un comportamiento anormal masivo. El puntaje total varia de 0 a 32. Esto

se describe en la tabla nimero 11.

Se establecen unos puntos de corte para considerar que el nifio/a presenta retraimiento leve,

moderado o severo. Se muestran en la tabla nUmero 11.

Tabla 11. Puntos de corte para evaluar los niveles de retraimiento.

Puntos de corte de ADBB segun la puntuacién total (Guedeney, 2015).

Puntuacion total de ADBB Clasificacion

0-4 Normal (sin retraimiento)

5-10 Alguna preocupacion (retraimiento leve)

>10 Preoccupacion significativa (retraimiento severo)

Fuente: Guedeney (2015).
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Es importante tener en cuenta que la escala ADBB ha sido disefiada para evitar el uso de
elementos que muestran cambios drasticos con el desarrollo, ya que el desarrollo es variable
en los primeros dos afios de vida. Sin embargo, el retraimiento no se evalla sin un contexto
y, por lo tanto, depende de la estimulacién y del medio ambiente. Esto significa que la
evaluacién se realiza dentro de un marco de edad, de modo que la reaccion del bebé se

compara con lo que se espera a esta edad en particular (Guedeney, 2015).

El ADBB es confiable, econdmico, rapido y facil de implementar en la practica clinica. No
requiere escenarios especificos ni secuencias de interaccion ya que se adapta a la situacion
natural de un chequeo pediatrico. Por todas estas razones, es un instrumento practico para
observar y evaluar el desarrollo social de los nifios/as. Actualmente, la escala es ampliamente
utilizada por enfermeras pediétricas, psicologos y pediatras durante las consultas de rutina
(Guedeney, 1999; Fermanian, 2001; Oliver, 2016).

El ADBB se ha utilizado en varias validaciones o en varios estudios de situacion clinica en
todo el mundo (incluidos Armenia, Australia, Bélgica, Brasil, Finlandia, Israel, Italia, Alemania,
los Paises Bajos, Rumania y los EE. UU.) Y en diferentes entornos (por ejemplo, guarderias,
clinicas para bebés sanos, clinicas para bebés o entornos de investigacion). Estudios
anteriores han utilizado el ADBB para evaluar aspectos biopsicosociales y clinicos especificos
(Guedeney, 1997; Matthey et al., 2005; Puura & Mantymaa, 2010).

Se ha informado que el ADBB presenta buenas propiedades psicométricas. Sin embargo, se
han descrito varias estructuras factoriales. Por ejemplo, Guedeney y Fermanian (2001)
encontraron una estructura de dos factores, mientras que otros estudios informaron
estructuras de un factor, tres factores y cuatro factores para el ADBB. También se sabe que
los patrones de retirada e interaccién pueden diferir entre diferentes culturas (Halbreich y
Karkun, 2006). Por lo tanto, es importante que los estudios de validacion se realicen utilizando
muestras culturalmente diferentes para probar la validez externa del instrumento (Portney y
Watkins, 2007; Myers y Winters, 2002). Esto debido a que se espera que los valores de corte

y otros valores normativos varien entre muestras que difieren de la muestra estudiada.

Con el fin de garantizar la maxima precision en la recogida de datos y el puntaje de la escala,
se filmaron todas las visitas pediatricas con una camara que sostenia el evaluador del

retraimiento.

-Estrés Parental (por sus siglas en ingles Parental Stress Scale PSS, Berry & Jones,
1995).

El nivel del estrés de los padres se evalué mediante la version espafiola de la escala PSS
qgue, en una version validada, cuenta con 17 elementos clasificados en una escala Likert de

5 puntos que describe la relacion padre-hijo y el como se siente cada padre al respecto. Se
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obtuvo la puntuacion total sumando el valor de cada elemento. La puntuacion total puede
oscilar entre 0 y 63; una puntuaciéon mas alta indica un nivel mas alto de estrés. La tabla

namero 12 describe los items de la escala de estrés parental.

Tabla 12.items de la escala de estrés parental (PSS) version Espafiola.

1.-Me siento feliz en mi papel como padre/madre.

2.-No hay nada o casi nada que no haria por mi hijo/a si fuera necesario.

3.-Atender a mi hijo/a a veces me quita mas tiempo y energia de la que tengo.

4.-A veces me preocupa el hecho de si estoy haciendo lo suficiente por mi hijo/a.

5.-Me siento muy cercano/a a mi hijo/a.

6.-Disfruto pasar tiempo con mi hijo/a.

7.-Mi hijo/a es una fuente importante de afecto para mi.

8.-Tener un hijo/a me da una visibn mas certera y optimista para el futuro.

9.-La mayor fuente de estrés en mi vida es mi hijo/a.

10.-Tener un hijo/a deja poco tiempo y flexibilidad en mi vida.

11.-Tener un hijo/a ha supuesto una carga financiera.

12.-Me resulta dificil equilibrar diferentes responsabilidades debido a mi hijo/a.

13.-El comportamiento de mi hijo/a a menudo me resulta incomodo o estresante.

14.-Si pudiera hacerlo de nuevo podria decidir no tener un hijo/a.

15.-Me siento abrumada por la responsabilidad de ser padre/madre.

16.-Me siento satisfecha como padre/madre.

17.-Distruto de mi hijo/a.

Fuente: Remor, E. (2006).

La dinamica de pareja. Las parejas afrontan cambios que afectan notablemente a varias areas
de su vida (personal, marital, familiar y laboral). Por lo tanto, en el proceso de adaptacion a

este nuevo rol, se puede experimentar un alto nivel de estrés.

Estos niveles de estrés que surgen en la transicién a la paternidad pueden agudizarse y
desencadenar problemas psicolégicos de caracter: individual, de relacién de parejay relacion
con el bebé. Sin embargo, una deteccion temprana de las dificultades de una pareja debido
a altos niveles de estrés puede ayudar a prevenir consecuencias mas serias en términos de

la salud psicoldgica de cada pareja, como lo son los sintomas depresivos (Garret, 2003), en
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la relacion de pareja (Lavee, Sharlin y Katz, 1996), y en el bienestar del bebé (Benzies,

Harrison y Magill-Evans, 2004).

Es por ello que, para este estudio, se aplico la escala de estrés parental que se aplica como
una herramienta de evaluacion para medir el nivel de estrés que los padres experimentan
como resultado de tener que criar a sus hijos/as. A diferencia de otros instrumentos, que no
separan el estrés de la crianza, de los esfuerzos que son el resultado de otras funciones y
situaciones (como problemas financieros o maritales), o aquellos instrumentos que evallan
el estrés generado por la crianza solo en situaciones especificas (es decir, durante la
hospitalizacion infantil), esta escala se enfoca especificamente en el estrés generado por el
rol de la crianza de los hijos/as (Remor, E. 2006).

-Evaluacién Psicolégica.

Un psicoélogo infantil realizé una evaluacion psicoldgica estandarizada de una sola aplicacion
para detectar signos y sintomas tempranos de psicopatologia, los cuales se describen en la
tabla numero 13. Consistié en un breve formulario de entrevista semiestructurada que cubria
informacion basica sobre la familia, posibles inquietudes de los padres y cuidadores
(relacién), Il (preocupaciones del desarrollo), IV (estresores psicosociales) y V (funcién
emocional, items tomados del Cero a Tres clasificacion de diagndstico) (1994) y la Academia
Americana de Psiquiatria de Nifios y Adolescentes (AACAP) (1997).

Tabla 13. items de la evaluacion psicoldgica.

1.-Enfermedad médica de hermanos/as (especificar crénica o aguda).

2.-Negligencia.

3.-Nuevo adulto en casa (ej: novio/a).

4.-Nuevo nifio/a (no por nacimiento) en casa (ej: adopcion, hermanastros/as, primos/as).

5.-Divorcio o separacion de los padres.

6.-Segundas nupcias de los padres.

7.-Padres separados del nifio/a (ej: empleo fuera de la ciudad, hospitalizacion).

8.- Separacion de los padres (por trabajo).

9.- Abuso de sustancias de los padres.

10.- Abuso fisico.

11.- Discordia grave o violencia con hermanos/as.

12.- Abuso sexual.
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13.- Enfermedad mental de los hermanos/as.

14.-Abuso de sustancias de los hermanos/as.

15.-Conflictos culturales.

16.-Discriminacion.

17.-Inadecuado apoyo social de la familia o padres solteros.

18.-Mas de 9h/dia fuera del cuidado de la casa.

19.-Mdltiples cambios en los cuidadores del nifio/a.

20.-Mdltiples cambios en los cuidadores del nifio/a.

21.-Padres sin graduado escolar.

22.-Analfabetismo o bajo alfabetismo de los padres.

23.-Mala calidad de aprendizaje temprano (ej: problemas de salud y de seguridad; altas relaciones
del nifio/a/docente y grupos grandes; personal inadecuadamente capacitado; falta de atencién al

desarrollo social y emocional).

Fuente: clasificacion diagnostica de cero a tres (1994) y Academia Americana de Psiquiatria
de Nifios y Adolescentes (AACAP) (1997).

-Cuestionario a Profesionales y Familias Sobre los Niveles de Satisfaccién en

Formacion y Acompafamiento en el Desarrollo de los Nifios/as de 0 a 3 afios.

De acuerdo con lo que sefiala Martin Arribas (2004), este menciona la utilidad de los
cuestionarios y su uso con mayor frecuencia en la investigacion. Partiendo de estas
aportaciones, y analizando lo que a su vez Aparicio, A., Palacios, W.D., Martinez, A.M.,
Verduzco C. y Retana, E. (2008), estos describen al cuestionario como el instrumento basico

mas utilizado en la investigacion.

Los cuestionarios son un instrumento utilizado para la recogida de informacion, que se disefia
para poder cuantificar, universalizar la informacién y estandarizar el procedimiento de la
entrevista. Su finalidad es conseguir la comparabilidad de la informacion (Martin Arribas,
2004).

Por lo tanto, se disefié un cuestionario para esta investigacion partiendo de lo que ya define
Tapia (2010), quien describe al cuestionario como un “"conjunto de items diferentes que
pueden ser planteados de forma interrogativa, enunciativa, afirmativa o negativa con varias
alternativas, con un formato determinado, un orden de preguntas y un contenido concreto

sobre el tema que queremos investigar".
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Entre otras cosas, pero principalmente por el nimero de participantes en esta investigacion,
el objetivo del cuestionario serd el que describe Aparicio et al., (2008), traducir las variables
de la investigacion en preguntas concretas que proporcionen informacion viable y posible de

ser cuantificada.

Por consiguiente, se elabordé un cuestionario para obtener informacién que nos permita
identificar la importancia de la temética que buscamos compartir en el proceso de
acompafamiento y seguimiento de esta investigacion. Esto para tener un punto de partida e
identificar datos que brindardn informacién de la situaciébn actual y el proceso de los
participantes. Los items de dicho cuestionario se describen en la tabla nUmero 14.

La aplicacion de este cuestionario se realizd en cada una de las formaciones, las cuales
fueron seis en todo el proceso de esta investigacion. Sin embargo, solo se usaran para fines
de andlisis los resultados de la primera y sexta aplicacién del cuestionario, ya que son los
datos que constituyen a los objetivos que se plantean en esta investigacion.

Tabla 14. items del cuestionario estructurado para profesionales y familias sobre los niveles
de satisfaccion en formacién y acompafamiento en el desarrollo de los nifios/as de 0 a 3

anos.

1.- ¢/ Qué tan necesario cree usted que sea recibir actualizacién en intervencién temprana

infantil?

2.- ¢ En su centro de trabajo ha identificado conductas en los infantes que le generen dudas,

de como y qué ofrecer para atender la necesidad precisada por el nifio/a?

3.- ¢ En su experiencia laboral ha sentido la necesidad de conocer o aprender més sobre la
temética que le permita acompafiar las conductas, habilidades o emociones especificas

observadas en un infante?

4.-Si la respuesta al cuestionamiento tres es a veces o con frecuencia, ¢ ha buscado usted

alternativas de formacién continua?

5.- ¢ Considera necesario recibir formacion sobre actividades diversificadas para acompafar

las conductas expresadas por los nifios/as?

Fuente: elaboracion propia.

8. 7 Andlisis Estadistico.
Para el andlisis de los datos, primero se realiz6 un analisis descriptivo de los items
gue conforman los instrumentos de evaluacién. Se proporcionaron la media, la desviacion
estandar, la mediana, la moda, la asimetria y la curtosis. En segundo lugar, se realiz6 un

analisis descriptivo de las puntuaciones totales de cada instrumento.
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El andlisis de los datos se realizé con el programa estadistico SPSS (Statistical Package for
the Social Sciences) version 22.0 para Windows (SPSS Inc., USA).

Para poder responder a los objetivos planteados en la presente investigacion se realizaron 5

estudios:

-El primero consiste en la validacion de la escala de retraimiento social infantil ADBB, para su

uso en poblacion infantil mexicana.
-El segundo la relacion de variables bio-psico-sociales con el retraimiento infantil.

-El tercero se centra en el andlisis de factores internos y externos relacionados con el

retraimiento infantil.

-El cuarto busca la significancia de los niveles de retraimiento antes y después del

seguimiento.

-El quinto analiza la significancia de la percepcion del acompafiamiento formativo y su relacion

con la disminucion de los niveles de retraimiento entre la primera y la sexta evaluacion.

- Estudio 1: Validacion de la Escala de Retraimiento Social Infantil ADBB para su Uso

en Poblaciéon Infantil Mexicana.

Validacion de la escala de retraimiento social infantil ADBB, para su uso en poblacién infantil
mexicana. Se realizaron analisis descriptivos de las caracteristicas sociodemogréficas y
obstétricas de los participantes. La fiabilidad entre evaluadores se obtuvo a partir de las
evaluaciones grabadas en video y se calculé para el 16,43% (n = 82) de los nifios/as utilizando
el Coeficiente de Correlacion Intraclase (ICC). La consistencia interna se evalué mediante el
coeficiente a de Cronbach y también se calculd su intervalo de confianza del 95% (IC del
95%).

Con el fin de estudiar la estructura dimensional de la escala y para fines de validacién cruzada,
la muestra se dividi6 aleatoriamente en dos submuestras; el Andlisis de Componentes
Principales (PCA) se realizé en la primera submuestra (n = 160), mientras que la segunda

muestra (n = 339) se utilizé para realizar el Andlisis Factorial Confirmatorio (AFC).

La idoneidad de la matriz para lograr PCA se probd con la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO) y la prueba esférica de Bartlett. Se especificaron dos modelos alternativos para el AFC
(modelo de un factor y modelo correlacionado de dos factores). Se utilizaron varios indices
de ajuste para evaluar la bondad del ajuste: significacion de chi-cuadrado, indice de Ajuste
Comparativo (CFI) e indice de Tucker-Lewis (TLI), y Error de Aproximacion de Raiz Cuadrada
Media (RMSEA). Ademas, se utilizaron algunos indices de ajuste ajustados de
parsimoneidad: indice de Bondad de Ajuste de Parsimonia (PGFI), indice de Ajuste Normativo

Parsimonioso (PNFI) y Criterio de Informacion Coherente de Akaike (CAIC).
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La validez convergente se evalué mediante la relacién de la puntuacion total de la ADBB y la

Escala de Estrés Parental mediante el coeficiente de correlaciéon de Pearson.

Se llevé a cabo un analisis de la curva de la Caracteristica Operativa del Receptor (ROC)
para evaluar el rendimiento diagnéstico del ADBB. El desempefio de la ADBB se compar6
con los criterios clinicos como gold standard. Utilizando el analisis de la curva ROC

estimamos la sensibilidad y la especificidad y obtuvimos el valor de corte 6ptimo.

Para calcular las estadisticas descriptivas, las correlaciones, la confiabilidad y el PCA. CFA
se realiz6 con AMOS 22.0.

-Estudio 2: La Relacion de Variables Bio-Psico-Sociales con el Retraimiento Infantil.

Se realiz6 el andlisis estadistico descriptivo, analizando los modelos de prediccién del
retraimiento y las variables bio-psico-sociales mediante andlisis de regresion logistica binaria.
La bondad del modelo se obtuvo mediante la significancia de chi-cuadrado del modelo en la
prueba émnibus: la significancia es <.05, lo cual nos indica que el modelo puede explicar el
evento, es decir, las variables independientes (bio-psico-sociales) explican la variable

dependiente (retraimiento).

Se obtuvo la R-cuadrado de Cox y Snell, y R-cuadrado de Nagelkerke, que indica la
proporcion de la varianza de la variable dependiente que es explicada por el modelo
propuesto. Hay dos R-cuadrados en la regresion logistica, y ambas son validas. Cuanto mas
alto es la R-cuadrado, mas explicativo es el modelo, es decir, las variables independientes

explican la variable dependiente.

En base a la ecuacién de regresiéon y los datos observados, se realiza una prediccién del valor
de la variable dependiente (retraimiento). Esta prediccion se compara con el valor observado.
Cuantos mas casos clasifica correctamente (es decir, coincide el valor pronosticado con el
valor observado) mejor es el modelo, mas explicativo. Para este estudio, el modelo predice
correctamente mas del 50% de los casos, por lo tanto, el modelo se acepta. Sobre la relacién
de las variables independientes con la variable dependiente, se obtuvo la significacién de B:
la cual es menor de 0,05, por lo tanto, la variable independiente explica la variable

dependiente.

-Estudio 3: Anédlisis de Factores Internos y Externos Relacionados con el Retraimiento

Infantil.

Analizar si los factores denominados internos o externos tienen mayor relacién unos que otros

con el retraimiento.

Se realizo el andlisis estadistico descriptivo analizando el modelo de prediccion de la variable
dependiente: el retraimiento y las variables independientes denominadas factores externos

(estrés parental, nivel socioeconémico, tipo de alimentacion y estatus marital), factores

113



%)
N

UNIVERSITATo:
BARCELONA

N
3
iy

as

=

internos (edad gestacional, posicion que ocupa en la familia, peso al nacer y sexo), y
aplicando un analisis de regresion logistica binaria. La bondad del modelo se obtuvo mediante
la significancia de chi-cuadrado del modelo en la prueba émnibus: la significancia es <.05, lo
cual nos indica que el modelo puede explicar el evento, es decir, las variables independientes

(factores internos y factores externos) explican la variable dependiente (retraimiento).

Se obtuvo la R-cuadrado de Cox y Snell, y R-cuadrado de Nagelkerke, que indica la
proporcion de la varianza de la variable dependiente que es explicada por el modelo
propuesto. Hay dos R-cuadrados en la regresion logistica, y ambas son vélidas. Cuanto méas
alto es la R-cuadrado mas explicativo es el modelo, es decir, las variables independientes
explican la variable dependiente.

En base a la ecuacion de regresion y los datos observados, se realiza una prediccion del valor
de la variable dependiente (retraimiento). Esta prediccion se compara con el valor observado.
Cuantos mas casos clasifica correctamente (es decir, coincide el valor pronosticado con el
valor observado) mejor es el modelo, mas explicativo. Para este estudio, el modelo predice
correctamente mas del 50% de los casos, por lo tanto, el modelo se acepta. Sobre la relacion
de las variables independientes con la variable dependiente, se obtuvo la significacion de B:
la cual es menor de 0,05, por lo tanto, la variable independiente explica la variable

dependiente.

-Estudio 4: Significancia de los Niveles de Retraimiento antes y después del

Seguimiento.

Sobre la bondad del modelo, que se obtuvo aplicando la prueba de Kolmogorov-Smirnoy, se
determind que los datos no siguen una distribucién normal (Z=.394) (P:<.01), por lo tanto, se
decidi6 aplicar un estadistico no paramétrico para comparar el rango medio de dos muestras
relacionadas, y determinar si existen diferencias entre ellas. Se aplico la prueba de rangos

con signo de Wilcoxon, con un alfa de: .05, el valor de P: .00.

-Estudio 5: Significancia de la Percepcion del Acompafiamiento Formativo y su
Relacion con la Disminucién de los Niveles de Retraimiento entre la Primeray la Sexta

Evaluacion.

Se aplicé la prueba de Kolmogorov-Smirnoycon el cual se determiné que los datos no siguen
una distribucién normal (Z=.394) (P:<.01). Por lo tanto, se decidi6 aplicar un estadistico no
paramétrico para comparar el rango medio de dos muestras relacionadas y determinar si
existen diferencias entre ellas. Se aplicé la prueba de rangos con signo de Wilcoxoncon un
alfa de: .05, el valor de P: .00.
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TERCERA PARTE: RESULTADOS, DISCUSIONY
CONCLUSIONES.
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CAPITULO 9: RESULTADOS.

9.1 Descriptivos de los Instrumentos: Andlisis de items.

9.2 Estudio de Validacion de la Escala de Retraimiento Social Infantil (ADBB).

Las caracteristicas sociodemograficas y obstétricas de la muestra se resumen en la
tabla nUmero 15. La correlacion del coeficiente intraclase fue de .998 (IC del 95% .995 - .999

p <.001), lo que se considerd excelente.

Tablalb. Caracteristicas de la muestra (n=82).

Datos sociodemograficos y obstétricos.

Sexo [n(%)] mujeres 218(43.7)
Edad (en meses)[Media(DE)] 20.4(6.5)
Posicion que ocupa en la familia

Primer hijo 344(689)
Segundo hijo 135(27.1)
Tercer hijo 17(3.4)
Cuarto o subsecuente 3(0.6)

Peso al nacer (en gramos)[Media(DE)] 2 896(310.7)
Edad gestacional (en semanas) 38.4(1.2)

Segun la prueba Kaiser-Meyer-Olkin, la adecuacién del muestreo fue excelente (KMO =
0.872) y la prueba de Bartlett para esfericidad mostré que las matrices de correlacién eran
adecuadas para los andlisis factoriales (460.973; df = 28; p <.001). El analisis exploratorio de
la estructura factorial muestra que la solucion de un factor represent6 el 48.46% de la varianza
total (valor propio = 3.876). Las cargas factoriales van desde .387 a .825. El contenido de los
items, las cargas factoriales y las comunalidades de los ocho items se muestran en la tabla

numero 16.

Tabla 16. items, carga factorial y comunalidad del ADBB.

Carga Comunalidad
factorial
Expresion facial 0.79 0.63
Contacto visual 0.83 0.69
Actividad corporal 0.39 0.15
Gestos de autoestimulacion | 0.40 0.16
Vocalizacion 0.67 0.45
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Vivacidad de respuesta al | 0.70 0.48
estimulo 0.83 0.68
Relaciéon 0.80 0.64
Atraccion

Cuando se considerd el ADBB como una escala global, la consistencia interna evaluada por
el coeficiente a de Cronbach fue de .846 (IC 95% vari6 de .825 a .866), lo que sugiere una

buena consistencia interna.

Los resultados del AFC mostraron que los dos modelos presentaban un buen ajuste general
(modelo de un factor (Fig.6): x2 = = 23.061, gl = 20, p = 0.286; CFl = 0.997; TLI = 0.996;
RMSEA = 0.021, 90 % IC = 0,00-0,053. Modelo de dos factores (Fig.7): x2 = = 22,224, gl =
19, p = 0,273; CFl = 0,997; TLI = 0,996; RMSEA = 0,022, 90% IC = 0,00-0,055). El modelo
de dos factores mostr6 dos factores altamente correlacionados. Los indices de ajuste
ajustados por parsimonia mostraron que el modelo de un factor era mas parsimonioso
(modelo de un factor: PGFI = 0.546, PNFI = 0.700, CAIC = 132.277; modelo de dos factores:
PGFI = 0.519, PNFI = 0.665, CAIC = 138.266).

Figura 6. Modelo de un factor. Figura7. Modelo con dos factores.

Los resultados mostraron evidencia de validez convergente con la puntuacién total de ADBB,
gue se correlaciond significativamente con la puntuacion total de la Escala de estrés parental
(r=.758, p <.001).

El equilibrio 6ptimo entre sensibilidad y especificidad para el ADBB se logré utilizando una
puntuacion de corte de 6, que arrojé una sensibilidad de 1 y una especificidad de 0,85. Esto
sugirid que un bebé con una puntuacién = 6 en el ADBB podria tener un alto riesgo de
retraimiento. El area bajo la curva (AUC) para el ADBB fue 0,97 (IC del 95%: 0,94-1), lo que

118



%)
S

VA
Y &
7

UNIVERSITATo:
BARCELONA

"

=

demuestra un excelente poder discriminatorio y, por lo tanto, indica que el ADBB es Util para

diagnosticar el retraimiento en lactantes.
Fiabilidad.

Para comparar la sensibilidad de la prueba se realiza la comparacion de los resultados
obtenidos por la escala ADBB en comparacion con un sistema de clasificacion de los
trastornos mentales que proporciona descripciones claras de las categorias diagnésticas; el
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales V, por sus siglas en inglés
(DSMV). Los resultados obtenidos con ADBB en comparaciéon con las categorias DSMV fue
realizada por dos psicélogas, quienes participaron como inter jueces en la comparacién de
puntajes obtenidos para determinar la validez de la obtencién de resultados. Del mismo modo,
fueron ellas quienes desde la observacion clinica de las filmaciones determinaron si los
resultados obtenidos pueden ser clasificados dentro de las categorias determinadas por el

(DSMV) y a qué diagnostico corresponden.
Validez.

Para obtener la validez de los resultados obtenidos de cada aplicacién, los resultados finales
obtenidos por la aplicadora AYEM fueron supervisados por dos inter jueces, psicologas
certificadas en ADBB, para identificar correlaciones en los puntajes obtenidos. Dichas
correlaciones fueron supervisadas por un juez formador en la escala ADBB para determinar
si la aplicacién y obtencion de datos cumple con los pardmetros de aplicacién y evaluacion

de la aplicacion determinadas por el autor de la escala y colaboradores.

9.3 Estudio II: Relacién de variables bio-psico-sociales con el retraimiento infantil.

Las caracteristicas de niveles de retraimiento de la muestra se resumen en la tabla
namero 17. Con una frecuencia de 301 casos representa un porcentaje de 60.3% sin
retraimiento y una frecuencia de 198 casos representa un porcentaje del 39.7% con

retraimiento.

Tabla 17.Caracteristicas de la muestra, categorias de retraimiento.

Frecuencia Porcentaje valido
Sin retraimiento 301 60.3
Con retraimiento 198 39.7
Total 499 100.0
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El andlisis se realiz6 al total de la muestra (N=499) determinando como variable dependiente
la categoria de retraimiento con los datos obtenidos en la evaluacion uno T1 (con retraimiento
y sin retraimiento) y como variables independientes las variables bio-psico-sociales (posicion
gue ocupa en la familia, nivel socioeconémico, escala de estrés parental, tipo de alimentacion,

estatus marital de los padres y nimero de hermanos/as).

Se aplicé una regresién logistica binaria con las cuales se analiz6 la bondad de las variables
en la ecuaciéon en conjunto para identificar si el retraimiento se puede analizar partiendo de

dichas variables. Esto se describe en la tabla nimero 18.

Tabla 18. Variables en la ecuacion, coeficiente y error tipico.

Coeficiente (B) Intervalo de confianza (ET)
Estatus marital de los padres 2.049 348
Tipo de alimentacion -.285 .328
Nivel socioeconémico - 737 .355
Numero de hermanos/as -2.389 527
Posicién que ocupa en la familia | 1.435 590
Escala de estrés parental 3.942 522

a tabla de frecuencias muestra el nimero y el porcentaje de los casos de cada valor
observado de una variable, y nos muestra el valor de chi-cuadrado de 7.239 en el modelo en
la prueba 6mnibus vy la significaciones P:000. Esto nos indica que el modelo puede explicar

el evento, es decir, las variables independientes explican la variable dependiente.
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Los resultados del andlisis de varianza (R-cuadrado de Cox y Snell, y R-cuadrado de
Nagelkerke) realizado entre los resultados de retraimiento de la evaluacion T1y su relacion
con respecto a las variables bio-psico-sociales, dIERON como resultado R-cuadrado de Cox
y Snell 68.9%, y R-cuadrado de Nagelkerke 93.3%, que indica la proporcion de la varianza
de la variable dependiente que es explicada por el modelo propuesto. Las dos R-cuadrados
en la regresion logistica son validas. Cuanto mas alto es la R-cuadrado mas explicativo es el
modelo, es decir, las variables independientes explican la variable dependiente. Se describe

el resumen del modelo en la tabla nUmero 19.

Tabla 19. Resumen del modelo.

R cuadrado de Cox y Snell R cuadrado de Nagelkerke
.689 .933

Tomando en cuenta el porcentaje global de clasificacion este porcentaje indica el nimero de
casos que el modelo es capaz de predecir correctamente, ver la tabla nimero 20. En base a
la ecuacién de regresion y los datos observados, se realiza una prediccion del valor de la
variable dependiente (valor pronosticado). Esta prediccion se compara con el valor
observado. Cuantos mas casos clasifica correctamente (es decir, coincide el valor
pronosticado con el valor observado) mejor es el modelo, mas explicativo. Por tanto, las
variables independientes son buenos predictores del evento o variable dependiente. Si el

modelo clasifica correctamente mas del 50% de los casos, el modelo se acepta.

Partiendo de nuestros supuestos, podemos concluir que el modelo es capaz de predecir
correctamente el 90.8% de los casos, es decir, en conjunto las variables bio-psico-sociales
pueden predecir el 90.8% de los casos de sujetos con retraimiento. Es un modelo aceptado,

podemos considerarlo un buen modelo explicativo.

Tabla 20. Valor pronosticado en la ecuacién de regresion.

Categorias de retraimiento | Pronosticado
Sin retraimiento 97.0
Con retraimiento 81.3
Porcentaje global 90.8

Este andlisis para el presente estudio no toma a las variables independientes en conjunto, es
decir, evalla el peso que cada variable tiene dentro del modelo explicativo. Partiendo de
nuestros supuestos, podemos concluir que son cinco variables las que tienen mas peso

dentro del modelo: el nivel socio econdmico, el cual tiene una relacidn negativa, se puede
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decir entonces que a menor nivel socio econémico, mayores conductas de retraimiento;
posicién que ocupa en la familia, se puede decir que a mayor posicidn se ocupa en la familia
mayores conductas de retraimiento; el nimero de hermanos/as, que tiene una relacion
negativa, se puede decir entonces que a menor nimero de hermanos/as, mayores conductas
de retraimiento, lo cual tiene una relacion positiva; la siguiente variable significativa: la
variable tipo de alimentacién, con la cual tiene una relacion negativa, se puede decir que a
menor tiempo de alimentaciéon con seno materno, mayor nivel de retraimiento; y otra de las
variables mas significativas dentro del modelo, que es: la escala de estrés parental, se puede
decir que a mayor estrés en los padres mayor nivel de retraimiento. Esta Ultima es la variable

significativa que mas pesa dentro del modelo propuesto. Ver la tabla nimero 21.

Tabla 21. Variables en la ecuacion, coeficiente y error tipico.

Coeficiente (B) | Intervalo de confianza (ET)
Estatus marital de los padres 2.049 348
Tipo de alimentacion -.285 .328
Nivel socioecondmico - 737 .355
Numero de hermanos -2.389 527
Posicién que ocupa en la familia | 1.435 590
Escala de estrés parental 3.942 522

Podemos concluir entonces que la posicion que el sujeto de estudio ocupa en la familia, el
nivel socioecondmico, el tipo de alimentacion, el estatus marital de los padres y el nUmero de

hermanos se asocian de manera significativa con el nivel de retraimiento.

9.4 Estudio lll: Andlisis de Factores Internos y Externos Relacionados con el
Retraimiento Infantil.

El presente estudio investigdé un analisis de comparacion de variables para saber qué
factores tienen mayor relacion con el retraimiento infantil. El andlisis se realiz6 al total de la
muestra (N=499).

Partiendo de nuestros supuestos en el cual con una frecuencia de 301 casos que representa
un porcentaje de 60.3% sin retraimiento y una frecuencia de 198 casos que representa un

porcentaje del 39.7% con retraimiento, ver datos descritos en la tabla 22.
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Tabla 22. Porcentaje de retraimiento por categorias.

Frecuencia | Porcentaje valido

Sin retraimiento 301 60.3
Con retraimiento 198 39.7
Total 499 100.0

Se realiz6 un analisis de regresién logistica y se determiné como variable dependiente: la
categoria de retraimiento con los datos obtenidos en la evaluacién uno T1 (con retraimiento
y sin retraimiento), y como variables independientes: factores externos (estrés parental, nivel
socioecondmico, tipo de alimentacién y estatus marital) y factores internos (edad gestacional,
posicién que ocupa en la familia, peso al nacer y sexo). Para este estudio, se utilizé la version
de ADBB traducida al castellano por Guedeney (2012).

Sobre la bondad del modelo, las tablas de frecuencias muestran el nUmero y el porcentaje de
los casos de cada valor observado, tanto en las variables que conforman los factores
externos, ver tabla 23, como en las variables que conforman los factores internos, ver tabla
namero 24. La significacién de chi-cuadrado 54,392 para factores externos y 32,012 para
factores internos y con 4 gl para cada modelo en la prueba émnibus: la significancia es P.000
en ambos casos, lo cual nos indica que cada modelo puede explicar el evento, es decir, las

variables independientes explican la variable dependiente en cada caso.

Tabla 23. Pruebas 6mnibus de coeficientes de modelo.

Chi-

cuadrado | Gl Sig.
Paso 54,392 4 .000
Bloque | 54,392 4 .000
Modelo | 54,392 4 .000

Tabla 24. Pruebas 6mnibus de coeficientes de modelo para factores internos.

Chi-

cuadrado | Gl Sig.
Paso 32.012 4 .000
Bloque 32.012 4 .000
Modelo 32.012 4 .000

123



% UNIVERSITATo:
-+l BARCELONA

A la par, se obtuvo un porcentaje de clasificacién correcto en el cual, partiendo de nuestros
supuestos las variables clasificadas como factores externos, podemos concluir que el modelo
es capaz de predecir correctamente el 90.8% de los casos. Es decir, en conjunto, el nivel
socioecondémico, el tipo de alimentacién, el estatus marital de los padres y la escala de estrés
parental puede predecir el 90.8% de los casos de sujetos con retraimiento. Es un modelo

aceptado; podemos considerarlo un buen modelo explicativo.

Partiendo de nuestros supuestos, las variables clasificadas como factores internos, podemos
concluir que el modelo es capaz de predecir correctamente el 63.9% de los casos. Es decir,
en conjunto, edad gestacional, posicion que ocupa en la familia, peso al nacer y sexo, puede
predecir el 63.9% de los casos de sujetos con retraimiento. Es un modelo bajo, pero puede
ser considerado un modelo explicativo, que se muestra en la tabla ndmero 25 y tabla nimero
26.

Tabla 25. Porcentaje global de la clasificacion factores externos.

Observado Pronosticado

categoria de retraimiento

Categoria de retraimiento Con Porcentaje

Sin retraimiento | retraimiento correcto

Sin retraimiento 292 9 97.0
Con retraimiento 37 161 81.3
Porcentaje global 90.8

Tabla 26. Porcentaje global de la clasificacion factores internos.

Observado Pronosticado
categoria de retraimiento
Categoria de retraimiento con Porcentaje
Sin retraimiento | retraimiento correcto
Sin retraimiento 279 22 92.7
Con retraimiento 158 40 20.2
Porcentaje global 63.9

Respecto al resumen del modelo, los coeficientes de determinacion presentan una proporcion
de variabilidad explicada de 55.2% se obtiene la R-cuadrado de Cox y Snell, y 74.7% R-

cuadrado de Nagelkerke para el grupo de factores externos, ver tabla numero 27, y de 62%
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R-cuadrado de Cox y Snell, y 84% R-cuadrado de Nagelkerke para el grupo de factores
internos ya que indica la proporcién de la varianza de la variable dependiente que es
explicada por el modelo propuesto, ver en la tabla nimero 28. Cuanto més alto es la R-
cuadrado mas explicativo es el modelo, es decir, las variables independientes explican la

variable dependiente.

Tabla 27. Resumen del modelo de factores externos.

Logaritmo de la

verosimilitud -2

R cuadrado de

Cox y Snell

R cuadrado de

Nagelkerke

269.6422

.552

147

Tabla 28. Resumen del modelo de factores internos.

Logaritmo de la

verosimilitud -2

R cuadrado de

Cox y Snell

R cuadrado de

Nagelkerke

638.335?2

.062

.084

Este analisis no toma a las variables independientes en conjunto, es decir, evalla el peso que
cada variable tiene dentro del modelo explicativo. Partiendo de nuestros supuestos, podemos
concluir gue son cuatro las variables las que tienen mas peso dentro del modelo denominado
factores externos, ver tabla nimero 29: el nivel socio econémico, el cual tiene una relacion
negativa, se puede decir entonces que a menor nivel socio econémico, mayores conductas
de retraimiento; la siguiente variable significativa es el estatus marital de los padres, que tiene
una relacion positiva; la variable tipo de alimentacién tiene una relacién negativa, lo cual se
puede decir que a menor tiempo de alimentacibn materna, mayores conductas de
retraimiento; la siguiente variable significativa dentro del modelo es la escala de estrés
parental, se puede decir que a mayor estrés en los padres, mayor nivel de retraimiento, siendo

esta la variable significativa que pesa mas dentro del modelo propuesto.

Para el modelo denominado factores internos, ver tabla namero 30, podemos concluir que
son tres las variables que tienen mas peso dentro del modelo: la edad gestacional, la cual
tiene unarelacion negativa, se puede decir entonces que a menor edad gestacional, mayores
conductas de retraimiento, el cual tiene una relacion positiva; la siguiente variable la posicién
gue ocupa en la familia, se puede decir que a mayor posicion se ocupa en la familia mayores
conductas de retraimiento; la variable peso al nacer la cual tiene una relacion negativa, se
puede decir entonces que a menor peso al nacer, mayores conductas de retraimiento, lo cual
tiene una relacion positiva; por lo tanto, la variable sexo no es significativa para explicar este

modelo.
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Tabla 29. Variables en la ecuacion factores externos.

95% C.. | 95%  Cl.
Error para para FXP(B)
EXP(B) Superior
B estandar Wald Gl Sig. Exp (B) Inferior
Estatus marital de los 2.049 .348 34.730 1 .000 7.758 3.925 15.334
padres
Tipo de alimentacion -.285 .328 .756 1 .384 752 .396 1.429
Nivel -.737 .355 4.318 1 .038 479 .239 .959
socioeconémico
Escala de estrés 3.942 .522 56.976 1 .000 51.510 18.509 143.349
parental
Constante -6.369 1.401 20.670 1 .000 .002
Tabla 30. Variables en la ecuacion factores internos.
95% C.l. 95% C.I. para
Error co® | suer
B estandar Wald Gl Sig. Exp(B) Inferior
Sexo .269 192 1.965 1 161 1.308 .899 1.905
Edad gestacional -.232 .098 5.526 1 .019 .793 .654 .962
Peso -1.185 .279 17.98 1 .000 .306 A77 .529
0
Posicion que ocupa -.408 175 5.447 1 .020 .665 AT2 .937
en la familia
Constante 10.969 3.891 7.947 1 .005 58070.738

9.5 Estudio IV: Significancia de los Niveles de Retraimiento Antes y Después del

Seguimiento.

El presente estudio tuvo como objetivo analizar la variaciones en el retraimiento entre

la primera y dltima aplicacion del ADBB. Después de haber recibido un acompafiamiento en

el proceso de desarrollo infantil durante la aplicacion del estudio, se compararon los

resultados de la primera y la ultima aplicacion de la escala ADBB, codificadas como T1y T6.

Nos interesa valorar si surgen 0 no cambios en las constantes de retraimiento durante la

aplicacién del programa de acompafamiento en el desarrollo infantil durante los12 meses de

aplicacién. Para este estudio se utiliz6 la version de ADBB traducida al castellano por

Guedeney (2012).

El andlisis se realizd al total de la muestra (N=499) sin haber perdido ningln caso entre una

evaluacion y otra, ver la tabla nimero 31, determinando como variable dependiente la

categoria de retraimiento con los datos obtenidos en la Evaluacion uno T1 (con retraimiento
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y sin retraimiento), y como variables independientes los datos obtenidos en la Evaluacion seis
T6 (con retraimiento y sin retraimiento).

Tabla 31. Estadisticos.

Categoria de Sexta categoria de
retraimiento retraimiento

N Valido 499 499

Perdidos 0 0

Media 1.40 1.08

Mediana 1.00 1.00

Desviacion estandar 490 275

Curtosis -1.828 7.346

Error estandar de curtosis .218 .218

Sobre la bondad del modelo: para determinar el analisis estadistico apropiado, se aplicé la
prueba de Kolmogorov-Smirnov para evaluar la normalidad de los datos de las variables (T1
Y T6). Se determiné que los datos no siguen una distribucién normal (Z=.394) (P:<.01), por

lo tanto, se decidi6 aplicar un estadistico no parameétrico.

Se aplica la prueba de rangos con signo de Wilcoxon para comparar el rango medio de dos
muestras relacionadas y determinar si existen diferencias entre ellas. La comparaciéon de
retraimiento entre la primera evaluacion (T1) y la sexta evaluacion (T6) después del
seguimiento al grupo de 499 nifios/as es significativa. Z:-10.42, el valor de P: .000, ver tabla
namero 32.

Tabla 32. Estadisticos de las variables T1 y T6. (Prueba de rangos con signo de Wilcoxon).

TlyT6
z -10.420°
Sig. asintética .000
(bilateral)

Aplicando la prueba de rangos con signo de Wilcoxon que puede verse en el cuadro de
rangos, lo que nos esté diciendo es que se estdn comparando los puntajes de las variables
(T1y T6). Entonces, la N de rangos negativo=1922 nos muestra que la variable (T6) tiene un
menor puntaje en el retraimiento y que por su parte la variable (T1) con la N de rangos

positivos=35P tiene un mayor puntaje en retraimiento, ver tabla nimero 33.
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Tabla 33. Prueba de rangos con signo de Wilcoxon.
T6 Rangos Rango Suma de
negativos N promedio rangos
T1 Rangos 1924 114.00 21888.00
positivos
Empates 35° 114.00 3990.00
Total 272°
499

Si bien, estos resultados nos muestran que el retraimiento en la primera aplicacion (T1) era
mayor y comparado con la sexta aplicacion (T6) Z=-10.420° ha descendido. Lo cual se puede
observar con mayor detalle en la tabla de frecuencia donde, en la primera aplicacion (T1), el
porcentaje de retraimiento era de 39.6% y sin retraimiento del 60.2% comparado con la sexta
aplicacion (T6), donde los porcentajes son: con retraimiento un 8.2% y sin retraimiento un
91.6%, mostrando asi que hay una diferencia significativa de 0.00, ver la tabla nUmero 36, en
las constantes de retraimiento antes y después del seguimiento, ver la tabla nUmero 34 y la
tabla nimero 35. Esto concluye que el seguimiento si tiene efectos significativos sobre el nivel

de retraimiento, con una probabilidad de error de: 1.99E-25.

Tabla 34. Tabla de frecuencias T1.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
Vélidos sin 301 60.2 60.3 60.3
retraimiento
Vélidos con 198 39.6 39.7 100.0
retraimiento
Validos Total 499 100 100.0
Perdidos Sistema 0 0
Total 499 100.0
Tabla 35. Tabla de frecuencias T6.
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
Vélidos sin 458 91.6 91.8 91.8
retraimiento
Vélidoscon 41 8.2 8.2 100.0
retraimiento
Vélidos Total 499 99.8 100.0
Perdidos Sistema 0 0
Total 499 100.0
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Tabla 36. Estadisticos de prueba (Prueba de rangos con signo de Wilcoxon).

T6YT1
z -10.420°
Sig. asintética (bilateral) .000

9.6 Estudio V: Significancia de la Percepciéon del Acompafiamiento Formativo, asi
como la Disminucién de los Niveles de Retraimiento entre la Primera y Sexta
Evaluacién.

El presente estudio tuvo como objetivo analizar el nivel de satisfaccion en la
importancia del acompafiamiento en la formacién entre el primer y el Ultimo taller realizado
como acompafiamiento formativo en esta investigacion, asi como la comparacién del impacto
de esta satisfaccion con la disminucién del retraimiento. Se compararon los resultados de la
primera y la ultima aplicacion del cuestionario codificadas como (Evaluaciéon 1) E1 y
(Evaluacion 6) E6, y los resultados de la aplicacion del ADBB en la primera aplicacion (T1) y
la sexta aplicacién (T6). Nos interesa valorar si surgen cambios en la satisfaccion de la
percepcion formativa que se tenia antes del acompafiamiento formativo, después del
acompafamiento formativo y la disminucion de los niveles de retraimiento. Para este estudio

se utilizé el cuestionario elaborado y la escala ADBB.

El andlisis se realiz6 al total de los participantes (N=672) sin haber perdido ningin caso entre
una evaluacién y otra, las caracteristicas sociodemogréaficas de la muestra, determinando
como variable T1 Y T6 con los datos obtenidos en la Evaluacion uno (E1) y los datos
obtenidos en la evaluacién seis (E6). Los datos sociodemogréaficos de las caracteristicas de

la muestra se muestran en la tabla nimero 37.
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Tabla 37. Datos sociodemogréficos.

Datos sociodemograéficos.

Sexo [n(%)] mujeres 598.08(89)
Sexo [n(%)] hombres 73.92
Funcién que desempefia 201(30)
Padres o cuidadores 268.8(35)
Profesor 10.08(15)
Enfermera 3.36(5)
Pediatra 3.36(5)
Equipo de apoyo 6.7(10)
Administrativo

Sobre la bondad del modelo, para determinar el analisis estadistico apropiado, se evalué la
normalidad de los datos de las variables (E1 Y E6) como a las variables (T1ly T6) mediante la
prueba de Kolmogorov-Smirnov. Se determind que los datos no siguen una distribucion

normal, por lo tanto, se decidié aplicar un estadistico no paramétrico.

Se aplica la prueba de rangos con signo de Wilcoxon para comparar el rango medio de dos
muestras relacionadas y determinar si existen diferencias entre ellas. La comparacion de
satisfaccion entre la primera evaluacion (E1) y la sexta evaluacion (E6) después del
seguimiento al grupo de 672 participantes es significativa. Z:-10.020, el valor de P: .000, ver
la tabla numero 38.

Tabla 38. Estadisticos de prueba. (Prueba de rangos con signo de Wilcoxon).

Evaluacion 6
Evaluacion 1
z -10.020°
Sig. asintética (bilateral) | .000

Aplicando la prueba de rangos con signo de Wilcoxon se puede ver que lo que nos esta
diciendo el cuadro de rangos es que se estan comparando los puntajes de las variables E1 y
E6. Entonces, la N de rangos negativo=1972 nos muestra que la variable Evaluacion 6 tiene
un menor puntaje en insatisfaccién en el area formativa y de acompafamiento, mientras que
Evaluacion 1 con la N de rangos positivos=27" tiene un mayor puntaje en insatisfaccion en el

area formativa y de acompafiamiento, ver la tabla nimero 39.
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Tabla 39. Prueba de rangos con signo de Wilcoxon.

Rango Suma de
N promedio rangos
Evaluacion 6 Rangos 1972 124.00 21998.00
negativos
Evaluacion 1 Rangos 27° 124.00 3999.00
positivos
Empates 159¢
Total 672

Para el andlisis a la aplicacion del ADBB en la muestra (N=499) sin haber perdido ningin
caso entre una evaluacion y otra, determinando como variables las categorias de retraimiento
T1YT6.

Sobre la bondad del modelo, para determinar el analisis estadistico apropiado, se evalué la
normalidad de los datos de las variables (T1 Y T6) mediante la prueba de Kolmogorov-
Smirnoy. Se determiné que los datos no siguen una distribucién normal (Z=.394) (P:<.01), por

lo tanto, se decidid aplicar un estadistico no paramétrico.

Se aplica la prueba de rangos con signo de Wilcoxon para comparar el rango medio de dos
muestras relacionadas y determinar si existen diferencias entre ellas. La comparaciéon de
retraimiento entre la primera evaluacion (T1) y la sexta evaluacion (T6) después del
seguimiento al grupo de 499 nifios/as es significativa. Z:-10.42, el valor de P: .000, ver la

tabla nimero 36.

Tabla 36. Estadisticos de prueba. (Prueba de rangos con signo de Wilcoxon.).

T6YT1
Z -10.420°
Sig. asintética (bilateral) | .000

Aplicando la prueba de rangos con signo de Wilcoxon lo que puede verse en el cuadro de
rangos es que se estan comparando los puntajes de las variables T1y T6. Entonces, la N de
rangos negativo=1922 nos muestra que la variable T6 tiene un menor puntaje en el
retraimiento, y que por su parte, la variableT1 con la N de rangos positivos=35° tiene un mayor

puntaje en retraimiento, ver la tabla nimero 40.
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Tabla 40. Prueba de rangos con signo de Wilcoxon para T1y T6.
T6yT1 Rango Suma de
N promedio rangos
Rangos 1924 114.00 21888.00
negativos
Rangos 35P 114.00 3990.00
positivos
Empates 272°
Total 672

Si bien estos resultados nos muestran que la insatisfaccion formativa en la primera aplicacion
era mayor, comparado con la sexta aplicacion Z=-10.020° ha descendido. Lo cual puede
observarse con mayor detalle en la tabla de frecuencia, donde en la primera aplicacion el
porcentaje de satisfecho era del 30.6% e insatisfecho del 69.4% comparado con la sexta
aplicacion, donde los porcentajes son: insatisfecho un 6.9% e satisfecho de un 93.1%. Se
expone asi que hay una diferencia significativa de 0.00 en las constantes de acompafiamiento

antes y después del seguimiento, ver la tabla nimero 41 y tabla nUmero 42.

Tabla 41. Tablas de frecuencia E1 satisfaccion en el acompafiamiento.

Valido Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
INSATISFECHO 466.36 69.4 60.3 60.3
SATISFECHO 295.63 30.6 30.6 100.0
Total 672 100.0 100.0
Perdidos Sistema 0
Total 672 100.0

Tabla 42.Tablas de frecuencia E6 satisfaccion en el acompafiamiento.

Valido Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
SATISFECHO 625.6 93.1 93.1 93.1
INSATISFECHO 46.3 6.9 6.9 100.0
Total 672 100.0 100.0
Perdidos Sistema 0
Total 672 100.0

Los resultados de la muestra que evalu6 el retraimiento en la primera aplicacion sefiala que
era mayor y que comparado con la sexta aplicacion Z=-10.420° y significancia de .000, se

observa que ha descendido, ver tabla 36. Lo cual se puede ver con mayor detalle en la tabla
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de frecuencia, donde en la primera aplicacion el porcentaje de retraimiento era del 39.6% y
sin retraimiento del 60.2% comparado con la sexta aplicacién, donde los porcentajes son con
retraimiento un 8.2% y sin retraimiento un 91.6%. Se expone asi que hay una diferencia
significativa de 0.00 en las constantes de retraimiento antes y después del seguimiento, ver
tabla la tabla nimero 43 y tabla nUmero 44. Esto concluye que el seguimiento formativo y de

acompafamiento si tiene efectos significativos sobre la disminucion del nivel de retraimiento.

Tabla 43. Tablas de frecuencia categorias de retraimiento T1.

Valido Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
SIN 301 60.2 60.3 60.3
RETRAIMIENTO
CON 198 39.6 39.7 100.0
RETRAIMIENTO
Total 499 100.0 100.0
Perdidos Sistema 0
Total 499 100.0
Tabla 44. Tablas de frecuencia categorias de retraimiento T6.
Valido Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
SIN 458 91.6 91.8 91.8
RETRAIMIENTO
CON 41 8.2 8.2 100.0
RETRAIMIENTO
Total 499 100.0 100.0
Perdidos Sistema 0
Total 499 100.0

A continuacion se presenta un breve resumen de los hallazgos. El andlisis factorial de las
escalas ADBB que evalua el retraimiento infantii mostr6 que las caracteristicas de este
instrumento cumplen con los principios de fiabilidad y validez. Esto se obtuvo de la
comparacion de los resultados obtenidos con ADBB contrastados con las categorias DSMV,
asi como de la participacién de inter jueces psicologas certificadas en ADBB y de un juez
formador de la escala ADBB para identificar correlaciones en los puntajes obtenidos. Son la
clave fundamental al aportar que la utilidad de la escala ADBB en el monitoreo y seguimiento
del desarrollo infantil desde las salas pediatricas y educativas. Es una herramienta que puede
ser integrada como un instrumento de evaluacién observacional y de seguimiento. La escala
ADBB sirve para identificar de manera temprana la calidad en hitos del desarrollo que suelen

ser preocupantes al estar relacionados con hitos del desarrollo infantil que se relacionan con
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TEA. Es el caso de la relacion, la vocalizaciéon, el contacto visual, la expresién facial, el
contacto visual, los gestos de auto estimulacion y la respuesta al estimulo. Debemos de estar
atentos para asi identificar la calidad de cada uno de ellos, ya que los contextos de estancias
infantiles son un lugar apropiado en el cual los nifios/as de 2 a 24 meses nos permiten

monitorear paso a paso la omision o intensidad de estas sefales tempranas en el desarrollo.

En el andlisis descriptivo del retraimiento y las variables sociodemogréficas, la mayor relacion
se encuentra en las cinco variables que tienen mas peso dentro del modelo: el nivel socio
economico, posicion que ocupa en la familia, nimero de hermanos y el tipo de alimentacién,
siendo la variable del estrés parental la mas significativa y que mas pesa dentro del modelo
propuesto. Debemos tomar en cuenta este resultado para reducir, en la medida de lo posible,
las situaciones multiples que se generan desde los contextos hospitalarios o educativos. En
esta linea, también es importante el monitoreo emocional de los padres y la implementacién
de estrategias que ayuden a reducir dichos niveles de estrés, como lo es el caso del

acompafnamiento en el desarrollo de su hijo/a.

En relacion con el andlisis descriptivo de los items que conforman los grupos de factores
externos y factores internos relacionados con el retraimiento infantil, tanto los factores
internos como los factores externos muestran una relacion con el retraimiento, por lo cual se
confirma que no solo un tipo de factores influye en el retraimiento. Por parte de los factores
externos, el item estrés parental es el que muestra la puntuacion mas alta, y por parte de los
factores internos, la puntuacién mas alta la presenta el item edad gestacional. Esto puede
interpretarse como que el seguimiento y acompafiamiento deben darse tanto a los factores
internos como a los factores externos para atender el retraimiento. Ademas, nuestros
resultados proporcionan las pautas para monitorear estos factores en conjunto, y no como

factores aislados.

Con respecto al andlisis descriptivo de la disminucion de retraimiento entre la evaluaciéon T1
y la evaluacién T6, la disminucién del retraimiento entre una aplicacion y otras es alta. Por lo
cual, podriamos describir que dicha disminucion de la T1 a la T6, siendo la T6 la evaluacion
en la que se muestra una mayor disminucion del retraimiento, esta relacionada a la aplicacion
del seguimiento y del acompafiamiento. Estos resultados resaltaron la necesidad de disefar
modelos de seguimiento y acompafiamiento para padres y/o cuidadores, y para aquellos que

trabajan en torno al nifio/a y sus familias.

Por dltimo, el andlisis de relaciébn entre los niveles de satisfaccion formativa, de
acompafamiento y su relacion con la disminucion del retraimiento: la satisfaccion formativa
aumenta positivamente entre la aplicacion del cuestionario E1 y E6 relacionado a los niveles

de retraimiento, que disminuyeron entre la evaluacién T1 y T6. Por lo tanto, la satisfaccion
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formativa y de acompafiamiento a los padres y/o cuidadores y profesionales que trabajan en

torno al nifio/a y su familia es determinante a la hora de fortalecer el desarrollo infantil.

Estos resultados enfatizan los apoyos que se deben tomar en cuenta y la aplicacion de los

mismos para acompaniar el desarrollo infantil desde la globalidad y no de manera fraccionada.
Con respecto a los resultados del andlisis de los puntajes totales.

El estudio estructural dimensional de la escala ADBB y para fines de validacion cruzada, al
dividir la muestra aleatoriamente en dos submuestras para el andlisis de componentes
principales, y para realizar el analisis factorial confirmatorio, la correlacion del coeficiente
intraclase fue de .998 (IC del 95% .995 - .999 p <.001), lo que se consider6 excelente.

De acuerdo con el criterio de Kaiser-Meyer-Olkin, la adecuacion del muestreo fue excelente
(KMO =0.872) y la prueba de Bartlett para Esfericidad mostré que las matrices de correlacion
eran adecuadas para los analisis factoriales (460.973; df = 28; p <.001). La estructura factorial
exploratoria muestra que la solucién de un factor represento el 48.46% de la varianza total
(valor propio = 3.876).

De acuerdo con el criterio de Kaiser-Meyer-Olkin, la adecuacién del muestreo fue excelente
(KMO = 0,872) y la prueba de Bartlett para la esfericidad mostré6 que el CW cuando se
considera el ADBB como una escala global, la consistencia interna evaluada por el coeficiente
a de Cronbach fue de .846 (IC 95% varié de .825 a .866), lo que sugiere una buena

consistencia interna.

Los indices de ajuste ajustados a la parsimonia mostraron que el modelo de un factor fue mas
parsimonioso (modelo de un factor: PGFI = .546, PNFI = .700, CAIC = 132.277; modelo de
dos factores: PGFI = .519, PNFI = .665, CAIC = 138.266).

Los resultados mostraron evidencia de validez convergente con la puntuacion total de ADBB,
gue se correlaciond significativamente con la puntuacion total de la escala de estrés parental
(r=.758, p <.001).

Dichos resultados indican que ADBB es una herramienta de deteccion valida y confiable para
identificar el retraimiento infantil en México. Es especialmente Util para entornos pediatricos y

educativos.

En cuanto a los puntajes totales ADBB, estos revelaron que el retraimiento social fue alto en
la primera evaluacion en nuestra muestra, en términos de porcentajes el cual con una
frecuencia de 301 casos que representa un porcentaje de 60.3% sin retraimiento y una

frecuencia de 198 casos que representa un porcentaje del 39.7% con retraimiento.
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En relacion con el modelo de variables externa relacionadas al retraimiento, podemos decir
en términos de porcentajes, que el modelo es capaz de predecir correctamente el 90.8% de
los casos. Es decir, en conjunto, la posicién que el sujeto de estudio ocupa en la familia, el
nivel socioecondmico, el tipo de alimentacién, el estatus marital de los padres, la escala de
estrés parental y el nimero de hermanos/as puede predecir el 90.8% de los casos de sujetos
con retraimiento, siendo la variable estrés parental la variable con mayor porcentaje. Estos
resultados pueden indicar que al ser un modelo aceptado, podemos considerarlo un buen

modelo explicativo.

En cuanto al estudio de los factores internos y externos relacionados al retraimiento infantil,
partiendo de las variables clasificadas como factores externos, podemos concluir que el
modelo es capaz de predecir correctamente el 90.8% de los casos, y por parte del modelo de
variables de factores internos, es decir, el modelo, es capaz de predecir correctamente el
63.9% de los casos. Estos resultados pueden indicar que ambos modelos son modelos
explicativos, lo que indica la necesidad de acompafar los factores relacionados con el
retraimiento de manera conjunta entre el nifio/a y los contextos para poder fortalecer su

desarrollo.

En cuanto al andlisis de ADBB para medir los niveles de retraimiento entre una primera
aplicacion T1 y una sexta aplicacion T6, en la primera aplicacion (T1) el porcentaje de
retraimiento era del 39.6% y sin retraimiento del 60.2%, comparado con la sexta aplicacion
(T6) donde los porcentajes son: con retraimiento el 8.2% y sin retraimiento el 91.6%. Esto
indica la necesidad de un seguimiento y un acompafiamiento para los padres y/o cuidadores,
asi como para el personal que trabaja en torno al nifio/a y su familia desde los primeros meses

del nacimiento para fortalecer la relacién y el desarrollo infantil.

En cuanto a la correlacién de los resultados de la aplicacion de ADBB y el cuestionario de
satisfaccion formativa y de acompafiamiento, podemos decir que en la primera aplicacién E1
del cuestionario, el porcentaje de satisfaccion era del 30.6% e insatisfecho del 69.4%
comparado con la sexta aplicacion E6, donde los porcentajes son: insatisfecho un 6.9% y
satisfecho un 93.1%. La correlacion con los porcentajes de aumento de satisfaccion formativa
y disminucién del retraimiento son altos, ya que en la primera aplicacion (T1) el porcentaje de
retraimiento era del 39.6% comparado con la sexta aplicacion (T6), donde los porcentajes son
de un retraimiento del 8.2%. Esto indica la necesidad de un seguimiento formativo y un
acompafamiento durante el mismo, pues esta misma formacién y acompafiamiento no seran
Unicamente para los profesionales que trabajan en torno al nifio/a y su familia; también es
necesaria para los padres, ya que asi acompafnaremos el desarrollo infantil desde todos los

principales contextos donde se desenvuelve en nifio/a.
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Habra diferencias estadisticamente significativas en los nifios/as que presentan sefiales
tempranas relacionada a TEA, si se identifican y se atienden aplicando seguimientos y
acompafiamiento formativo desde los ambitos educativos y de salud, entre la edad de los 2

meses a los 3 afios de vida.

De acuerdo con la verificacion de la hipotesis general, observamos la utilidad de la
aplicacion de un instrumento de evaluacion del retraimiento como lo es la escala ADBB desde
las salas educativas, asi como la identificacion de la importancia de los factores externos
relacionados al retraimiento, tanto factores externos como factores internos. Esto, sumado a
la aplicacién del seguimiento formativo y de acompafiamiento a los padres y/o cuidadores y
personal que trabaja en torno al nifio/a y su familia en conjunto, mostraron los altos
porcentajes de retraimiento encontrados en la T1 y la disminucién notable del retraimiento
parala T6. Esto es, en general, el impacto de un seguimiento formativo y de acompafiamiento
para fortalecer el desarrollo de los nifios/as si se aplica al identificar las primeras sefiales de

alerta en el desarrollo, aunque estas sefiales estén o no relacionadas a TEA.

En cuanto a la verificacion de la hip6tesis secundaria, la escala de evaluacion ADBB
muestra la fiabilidad y utilidad que supone como instrumento de deteccién del retraimiento
para poder aplicarse en el contexto mexicano como elemento de monitoreo al desarrollo

infantil de los 2 a 24 meses de vida.

El andlisis relacional entre el retraimiento y las variables sociodemograficas muestra que la
mayor correlaciébn que existe con el retraimiento lo tiene el estrés parental. El equipo
educativo y médico debe tener en cuenta este resultado para acompafiar las dudas y
emociones que se les genera a los padres o cuidadores el no saber cémo fortalecer la relacion
y el desarrollo de su hijo/a. En esta linea, el crear cursos de formacion, seguimiento y
acompafiamiento en el desarrollo infantil de manera conjunta entre padres y/o cuidadores, y
el equipo que trabaja en torno al nifio/a y su familia, puede ser beneficioso tanto para estas

familias.

En relacién con los factores internos y externos del nifio/a y su relaciéon con el retraimiento,
tanto los factores internos como los factores externos presentan relacion con el retraimiento.
Por parte de los factores externos, se encuentra el estrés parental, y por parte de los factores
internos, esta la edad gestacional. Ambos son los items que presentan una mayor relacion
con el retraimiento. Esto puede interpretarse como que el retraimiento es generado por
multiples factores. Nuestros resultados proporcionan las pautas para acompafiar el impacto,

dependiendo a que factor esté relacionado.

En relacion al andlisis entre la primera T1 y sexta T6 evaluacion entre los niveles de

retraimiento de la aplicacion de la escala ADBB, en los doce meses entre una evaluacion y
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otra, se observdé un mayor impacto, estadisticamente significativo, en la disminucion del
retraimiento en la sexta evaluacién T6. Ademas, el acompafnamiento y seguimiento formativo
aplicado de manera practica por parte de los padres y/o cuidadores y el personal que trabaja
en torno al nifio/a y su familia, fortalecieron el desarrollo y la calidad de la interaccién entre
padres e hijos/as y nifio/a-cuidador/profesor. Esto puede interpretarse de la siguiente manera:
a mayor seguimiento formativo y de acompafamiento, mayor aplicacién en beneficio del
fortalecimiento del desarrollo del nifio/a por parte de los parte de las familias y/o cuidadores

y el personal que trabaja en torno al nifio/a y su familia.

En cuanto al andlisis de relacibn del aumento de la satisfaccion formativa y del
acompafiamiento que reciben los padres, el personal que trabaja en torno al nifio/a y su
familia y la disminucién del retraimiento: entre la primera aplicacion T1 y la sexta aplicacién
T6 de la escala ADBB y el cuestionario, a los doce meses se observdé un aumento
estadisticamente significativo en la satisfaccion formativa y de acompafiamiento, asi como la
disminucion estadisticamente significativa del retraimiento. Es decir, la satisfaccién formativa
de seguimiento y acompafamiento en los padres y/o cuidadores y el personal que trabaja en
torno al nifio/a y su familia en los padres fue mayor y el retraimiento disminuyd. Esto puede
interpretarse como que a mayor acompafiamiento y seguimiento formativo, mayor monitoreo
en el desarrollo infantil por parte de los padres y/o cuidadores como del personal que trabaja

en torno al nifio/a y sus familias.

Todos estos resultados conducen a una mayor comprension sobre la importancia que tiene
el monitoreo y el fortalecimiento del desarrollo infantil temprano. Del mismo modo que el
seguimiento formativo y el acompafiamiento a los padres y/o cuidadores y al personal que
trabaja en torno a los niflos/as y sus familias durante los primeros afios de vida. En el proximo

capitulo, todos estos resultaos seran discutidos en profundidad.
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CAPITULO 10: DISCUSION.

El retraimiento infantil es una condicion de riesgo para el desarrollo de psicopatologia
en el nifio/a (Guedeney, 2009) y se ha relacionado, entre otros, con un mayor riesgo de

autismo (Guedeney y Fermanian, 2001).

El presente estudio longitudinal y prospectivo analiza la prevalencia del retraimiento infantil y
del TEA en los dos primeros afos de vida y la importancia del acompafiamiento coordinado
por parte de profesionales especializados, cuidadores, educadores y equipo de pediatria para
la promocién de la deteccién y la intervencion temprana de dichas condiciones. Estas
consideraciones son clave para el fortalecimiento del desarrollo de los nifios/as y la

prevencién de la psicopatologia infantil.

En concreto, se presenta la validacion de la escala ADBB para la poblacion mexicana como
herramienta para el monitoreo del retraimiento infantil. También se analiza la prevalencia de
sintomas de retraimiento en una muestra de nifos/as de 0 a 2 afos, asi como los factores
mas relacionados con esta condicion. Ademas, se plantea una estrategia de intervencion
basada en un seguimiento del desarrollo infantil centrado en el didlogo entre familias, clinica
y educacion. Finalmente, se valoran los efectos de dicha intervencion a largo plazo en relacion
a la satisfaccion de los usuarios y a la prevalencia final de nifios/as con retraimiento y/o riesgo

moderado-severo de TEA.

Los resultados sugieren que el efecto del trabajo conjunto basado en el didlogo con familias,
entorno educativo y clinico favorece la deteccion del retraimiento y el fortalecimiento del
desarrollo infantil, reduce la sintomatologia en los nifios/as e incrementa la satisfaccion y el

bienestar entre los padres/madres y cuidadores.

A continuacion, se desarrolla la discusion de los resultados que corresponden a cada uno de
los objetivos especificos. Ademas, se presentan algunas implicaciones practicas derivadas

del trabajo, las fortalezas y las limitaciones de la tesis actual.
Validacion de la escala ADBB para la deteccidn del retraimiento infantil

La escala ADBB ha probado ser una herramienta de cribado fiable y de gran utilidad para la
deteccién del retraimiento infantil en contextos pediatricos y educativos en numerosos paises
a nivel mundial. Sin embargo, hasta el momento, no habia sido validada para la poblacion
mexicana, que es el contexto donde se enmarca el presente estudio. Por este motivo, el
primer paso en el proyecto de intervencion fue analizar sus propiedades psicométricas en el

contexto especifico de México.
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Los resultados confirman la utilidad del ADBB como instrumento util para detectar el
retraimiento sostenido del bebé en atencién primaria y entornos educativos en Mexico. En
coherencia con otros estudios, permite identificar el retraimiento y los signos tempranos de
psicopatologia infantil de una manera valida y fiable (Guedeney & Fermanian, 2001; Facuri-
Lopes, Ricas, & Cotta-Mancini, 2008; Oliver, 2016).

En concreto, se observo una excelente fiabilidad inter-observador, lo que sugiere un buen
acuerdo entre los evaluadores, coincidiendo con otros estudios, como el de Facuri-Lopes,
2008, para la validacion del ADBB en Brasil, o el de Oliver, 2016, que encontraron buena
fiabilidad entre los evaluadores. La consistencia interna también fue buena, lo que significa
gue la escala era homogénea y no redundante. El valor fue el mas alto observado en cualquier

estudio de validacion previo en el ADBB.

Ademas, el modelo de factor Unico presenté un buen ajuste general y fue mas parsimonioso
en este estudio si se compara con estudios anteriores de validacién de la escala. Esto es
consistente con un estudio en Argentina que también mostré un modelo unifactorial (Olivier
et al., 2016). Estudios de Francia con una N de 60 nifilos/as y Brasil con una N de 122 nifios/as
encontraron factores de 2 o0 3 factores y sugirieron la necesidad de confirmar los resultados

con una muestra mas grande (Guedeney et al., 2001; Facuri et al., 2008).

En el presente estudio, el punto de corte de 6 mostrd la mejor sensibilidad y especificidad con
un excelente poder discriminatorio. Todos los estudios de validacién anteriores sefialaron que
el punto de corte 5 fue el mas adecuado para fines de deteccién (Guedeney, 2001; Oliver,
2016; Dollberg, 2006; Puura, 2007), excepto el de Brasil, que ya encontrd que el punto de
corte de 6 mostr6 una buena relacién entre el ADBB vy criterios clinicos (Facuri et al., 2008).
El punto de corte de la escala es crucial debido a sus implicaciones clinicas, que determinan
el nivel por el cual se considerara que un nifio/a tiene un retraimiento sostenido y un riesgo
subsiguiente de psicopatologia. La diferencia observada entre los puntos de corte para
considerar el retraimiento en poblaciones diferentes es de especial relevancia para la practica
clinica, pues un nifio/a puede ser considerado de riesgo o no segun el criterio que se indique.
Sin embargo, el retraimiento no es considerado una variable universal, sino que sus
manifestaciones pueden variar segun la cultura. Los resultados obtenidos en este estudio
enfatizan la importancia de determinar puntos de corte especificos para poblaciones

culturalmente diferentes.

A nivel clinico, durante el proceso de validacion de la escala se observé que el didlogo entre
los evaluadores y el experto formador en ADBB, que participd en el estudio como entrenador
y juez, fortalecié el bagaje y conocimientos de los evaluadores. Todos eran ya especialistas

en el desarrollo infantil, pero la experiencia compartida de observar a los nifios/as de manera
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sistematizada contribuyé a mejorar las habilidades clinicas de deteccion de los casos de
riesgo de retraimiento. Ademas, favorecio el acompafiamiento que posteriormente se dio a

los profesionales y familias.

Estudios anteriores destacaron la importancia del conocimiento profesional sobre el
desarrollo motor y los patrones de comportamiento del nifio/a al usar la escala (Guedeney
2001; Facuri 2008). En este estudio, todos los evaluadores conocian el desarrollo infantil o
eran psicologos experimentados en el campo del desarrollo global y fueron entrenados en la
escala de ADBB por el mismo experto. La valoracion de los jueces la supervisé una formadora
experta, obteniendo también una buena relacién con los resultados de los evaluadores.

Dichos resultados dan mas consistencia a la tasa entre jueces encontrada.

En conjunto, los resultados sugieren que la escala ADBB, igual que en otros paises
(Guedeney 2001, Facuri, 2008; Oliver, 2016), es un instrumento con validez y fiabilidad
adecuados para la observacion y evaluacion del retraimiento social en poblacién (nifios/as)

mexicana.

Estimacion de la prevalencia de retraimiento infantil en poblacién mexicanay factores

relacionados.

La prevalencia del retraimiento observado en la poblacion infantil en este estudio fue del
39,7%. Esto representa que la proporcion de nifios/as con retraimiento en México es de 1:
2,5.

La prevalencia es muy elevada, superior a la mayoria de estudios a nivel mundial. En Francia,
un estudio sugiere una prevalencia del 20% en bebés de 0 a 1 afio de la poblaciéon general
(Guedeney et al., 2016). En Noruega era del 4,6% en nifios/as, 238 nacidos a término y 64
prematuros (Vibeke Moe et al., 2016). Dos estudios en Finlandia, el primero con 260 nifios/as
de la poblaciéon general infantil y el segundo con 363 nifios/as hijos/as de madres con
depresion, informaron una prevalencia de retraimiento del 6,9% y 7,3% respectivamente
(Mantymaa et al., 2008; Puura et al., 2010). Una prevalencia similar a la mexicana sélo se ha
encontrado en lIsrael, con un 38.9% de nifios/as con retraimiento en una muestra de 36

clinicamente referidos y 46 del grupo control (DaphnaDollberg et al., 2006).

Teniendo en cuenta estos datos, se observa una diferencia muy significativa entre la muestra
mexicana y la de otros paises. Esta diferencia podria explicarse, por una parte, por el nUmero
de tamafo muestral, ya que el estudio mexicano incluye 499 nifios/as y los otros estudios con
muestras menores. Y por otra, también podria explicarse por el nivel de desarrollo econémico,

social y asistencial de cada pais.
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En comparacion con los otros estudios, México es el que presenta un nivel socioeconémico
inferior. Se sabe que la pobreza constituye un fenémeno de deprivacion multidimensional y
complejo, en el que interacttan diferentes variables, produciendo efectos negativos sobre el
desarrollo de los individuos (Di lorio et al., 1998; Lipina, 2006). Afecta a la estimulacion
recibida en el hogar y las pautas de crianza, el acceso al sistema de salud, el estado
nutricional, la escolaridad y el empleo de los padres (Gewa et al., 2009; Jofré et al., 2007;
Stelzer et al., 2011).

En el presente estudio también se analizaron los factores mas relacionados con el
retraimiento infantil. En la literatura se han descrito numerosas variables, pero se desconoce
su efecto en poblacion mexicana. Ademas, determinar los que tienen un peso significativo

puede ser importante para la prevencion y la intervencion del retraimiento en el pais.

Los resultados del presente estudio sugieren que el retraimiento se relaciona tanto a factores
internos como externos del nifio/a. Como factores propios de estos, el retraimiento se
relacioné con una baja edad gestacional, bajo peso al nacer y el ser el primer hijo/a de la

familia.

Como factores externos o del entorno del nifio/a, el retraimiento se relacioné con un menor
nivel socio-economico familiar, tener padres separados/divorciados, un menor tiempo de
alimentacion materna y un mayor estrés parental. Por otra parte, un mayor niumero de

hermanos/as en el nacleo familiar se evidencié como un factor protector.

Los resultados son coherentes con estudios previos, puesto que todos ellos han sido descritos
en la literatura como factores de riesgo en el retraimiento (Guedeney, 2010). La situacién
familiar, de pareja, separacion o familias monoparentales que describen (Guedeney,
Foucault, Bougen, Larroque y Mentré, 2008) y el estrés en la familia (Braw et al., 2008;
Feldman, 2007; Guedeney, 2007).

En concreto, las adversidades sociales o familiares son generadoras de estrés y pueden
afectar a la calidad de la interaccién padre/madre-hijo/a, y se asemejan a las caracteristicas
de la interaccion entre una madre/padre deprimido y su hijo/a (Murray et al., 2006). En
comparacion con las madres no deprimidas, las madres deprimidas son menos sensibles en
el compromiso con sus bebés (Murray, Fiori-Cowley, Hooper y Cooper, 1996; Cooper et al.,
1999), exhiben menos expresiones faciales positivas y mas las negativas (Cohn, Campbell,
Matias, & Hopkins, 1990; Field, 1984), vocalizan y miran a sus bebés con menos frecuencia,
y los tocan menos (Field, 1984). Las consideraciones teoricas y los hallazgos empiricos
relacionan la depresion del cuidador con la salud mental de los infantes. En su teoria, Stern
ha postulado que una de las formas en que el bebé puede "lidiar" con la depresion del

cuidador es identificAndose con el cuidador deprimido e imitando la depresion, las
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expresiones depresivas, la tristeza, la pérdida de animacion y el letargo del cuidador (Stern,

1994). Esto también son sintomas del retraimiento infantil (Guedeney, 2007).

La situacion familiar, de pareja, separacion o familias monoparentales también se ha
relacionado con la salud mental infantil, en concreto la custodia parental compartida o el vivir

en un lugar de acogida temporal (Guedeney, Foucault, Bougen, Larroque y Mentré, 2008)

En cuanto a la lactancia materna, la OMS (2016) informa que es un factor de proteccion para
el desarrollo del nifio/a tanto a nivel fisico como emocional, favoreciendo, entre otros, el

vinculo entre madre e hijo/a.

Finalmente, el estrés parental fue el factor que mostré una correlacion mas estrecha con el
retraimiento. El estrés en la familia es ya ampliamente conocido como un factor de riesgo de
retraimiento y psicopatologia en el nifio/a (Braw et al., 2008; Feldman, 2007; Guedeney,
2007). Por ejemplo, Feldman (2003) encontré que las madres que tenian una mayor
propension hacia el estrés parental tendian a tener bebés con mayores expresiones de estrés.
Por otra parte, se han evidenciado niveles de estrés mayores y un afecto negativo en padres
de niflos/as con trastornos del neurodesarrollo, especialmente con autismo (Mantymaa et al.,
2006).

Es destacable el hecho que en el presente estudio, un mayor nimero de hermanos/as en el
ndcleo familiar se sitia como un factor protector. La controversia de si existen diferencias en
el desarrollo de los hijos/as que tienen hermanos/as y los hijos/as Unicos ha estado presente
desde hace tiempo. Sin embargo, numerosos estudios, como el de Sanchez (2002), sugieren
gue el mero hecho de pertenecer a una familia numerosa presenta ventajas para la

socializacion de los hijos/as.

En resumen, los resultados del presente estudio sugieren que el perfil de nifio/a con mas
riesgo de retraimiento es el de un nifio/a nacido prematuro o con una edad gestacional menor,
gue vive en un entorno de familia monoparental o de padres divorciados, con alto niveles de
estrés parental, con un nivel socioeconémico bajo y con pocos 0 ningun hermano/a. Estos
resultados son coherentes con estudios previos realizados por Alloy, Abramson, Walshaw,
&Neeren (2006) y StephenMatthey (2005), y sugieren que el retraimiento infantil esta influido
tanto por factores biolégicos y psicoldgicos propios del nifio/a como también de la familia y el
ambiente. Asi pues, aunque la regulacion emocional en el nifio/a es un proceso diédico,
también debemos ver la diada como parte del contexto y tomar en consideracion la capacidad
de adaptacion mutua de la diada al entorno social (Mantymaa, 2006). Tanto el cuidador como

el bebé deben ajustar su comportamiento para satisfacer las demandas del contexto global.
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Los resultados también son coherentes con las directrices de atencion temprana basadas en
el modelo bio-psico-social, y refuerzan la importancia de tener en cuenta al bebé y al nifio/a
de forma global y en la relacién con el contexto. Por ejemplo, algunos paises como Chile ya
han desarrollado propuestas y planes de intervencion temprana y politicas publicas que tienen
en cuenta dichos factores de riesgo (libro de actas las seis catedras UNESCO de Chile, 2011).
En Espafia, el Libro Blanco de la Atencion Temprana (2002) ha trazado las lineas maestras
sobre las que debe discurrir esta atencion, convirtiéndose en el marco de referencia
fundamental en cuanto a principios, organizacion y funciones para planificar, canalizar y

responder eficazmente ante la infancia y ante las familias.

Ya lo mencioné el vicepresidente de la Comisién Nacional de Cooperacion con la UNESCO
Felipe Cousifio “entendido que es en la infancia donde comienza la formacion integral del ser
humano y donde se forja el futuro ciudadano que contribuird activamente al desarrollo del
pais. Por esta razon, resulta indispensable desarrollar politicas publicas orientadas hacia la
infancia que aborden, desde un enfoque interdisciplinario, las diversas realidades vy
problemas que enfrenta el nifio/a desde su nacimiento hasta su transformacién en un adulto

auténomo, contribuyendo a su formacién integral”.
Estimacion de la prevalencia del retraimiento y diagnéstico de TEA post- intervencion.

La deteccién y la intervencion temprana del retraimiento infantil son claves para la prevencion

de psicopatologia y el fomento del desarrollo lo mas sano posible (K. Puura, 2010).

El proyecto de investigacion planteé un acompafiamiento formativo con las familias, los
equipos de pediatria y educativo de los nifios/as en los que se detectd un retraimiento
moderado-severo). La intervencion se basé en el modelo dialdgico y en los postulados mas
innovadores en la atencién temprana del autismo, ambas intervenciones se basan en la idea
de que las interacciones del bebé con el entorno socioemocional (el relacion de apego)

influyen directamente en el desarrollo infantil (Schore. A, 2001).

Durante el periodo que duré el acompafiamiento, se hizo un seguimiento longitudinal del
retraimiento de los nifios/as mediante la escala ADBB cada 2 meses, y se recogieron datos
de estrés parental y satisfaccion con el acompafiamiento recibido al inicio y al final del

programa.

Los resultados muestran que al final de la intervencion, el porcentaje de retraimiento
moderado-severo infantil habia descendido de forma muy significativa. Solo 41 de los 198
niflos/as que al inicio de la investigacion mostraban retraimiento moderado-severo siguieron
mostrando sintomatologia. Es decir que, el descenso fue de un 39,7% hasta un 8,2%, lo que

equivale a una reduccion del 31,4% de retraimiento.
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La disminucion del retraimiento después de la intervencién es coherente con estudios previos
nifios/as clinicamente referidos. En concreto, los estudios reportan unos porcentajes de
retraimiento post-intervencion de entre un 4,7% y un 20% (Guedeney, Foucault, Bourgen,
Larroque y Mentré (2008), Guedeney et Alabama. (2012) Guedeney et al. (2016a), Bonifacino
(2014).

Esta reduccién tan importante podria explicarse, en parte, por una evolucion natural de los
nifos/as, cambios o ajustes en la dindmica familiar, pero también, en parte, por el efecto
positivo de la intervencion realizada. Estudios previos ya muestran los efectos positivos del
acompafamiento terapéutico precoz con la participacion de la familia (estudio Cochrane, por

ejemplo), y que este es clave para una buena evolucion (Koegel et al. 2014).

De los nifios/as con retraimiento, se examind cuantos de ellos presentaban sefiales de riesgo
moderado-alto de autismo. Al final del proceso, 15 nifios/as cumplian criterios de TEA segln
las observaciones clinicas y la escala ADOS-2. Esto representa un 36,6% de los nifios/as con
retraimiento moderado-severo y un 3,06% del total la muestra del estudio. Es decir, que 1:33

nifios/as de la muestra total desarrollé sintomatologia compatible con TEA.

Estos resultados aportan dos reflexiones relevantes. En primer lugar, menos de la mitad
(36,6%) de los nifios/as que al final de la intervencidn presentaban retraimiento desarrollaron
sintomatologia compatible con un riesgo moderado-alto de autismo. Esto es coherente con el
concepto y definicién del retraimiento infantil, que lo concibe como una tendencia del nifio/a
a replegarse sobre si mismo de causas y etiologias diversas (ej. dolor crénico, estrés post-
traumatico, depresion, autismo...) (Guedeney et al., 2012).Por ejemplo, se ha observado que
los bebés de madres con sintomas depresivos u otros problemas de salud mental muestran
mas comportamientos de regulacién autodirigidos, con la mirada vacia y la pérdida del control
postural, y con comportamientos orales auto estimulantes (Tronick, 2009, Matthey et al., 2005;
Braarud et al., 2013, Mantymaa et al., 2008).

Esta idea tiene relevancia a nivel clinico, ya que enfatiza la importancia de que, cuando se
detecta un caso de nifio/a con esta sintomatologia, el/la profesional de salud o educativo
pueda derivarlo a un centro especializado para poder a hacer un diagnéstico y tratamiento
mas acurado. Es necesario valorar la etiologia de forma especifica, asi como hacer un
acompafamiento individualizado y un seguimiento de la evolucion. El hecho de que no todos
acaben desarrollando autismo también recalca la importancia de no hacer diagndsticos

precoces y el acompaiiar a la familia en el proceso de conocer y entender mejor a su hijo/a.

En segundo lugar, la prevalencia de niflos/as con riesgo moderado-severo del TEA es de
1:33. Este dato es preocupante, porque es una proporcion de nifios/as muy superior a los

estudios poblacionales. La prevalencia actual de autismo se sitGa en torno a los 1:100 segun
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Autismo Europa (2015) y 1:54 segun el Centros para el Control y la Prevencién de
Enfermedades de EE.UU publicadas en marzo (CDC, 2020).

La discrepancia entre el presente estudio y los datos epidemiolégicos mundiales podria
explicarse por diversas razones. Por una parte, hasta el momento no existe un estudio sobre
la prevalencia del TEA en México, y los existentes son de paises con un nivel socioecondmico
muy diferente. Teniendo en cuenta la literatura y los resultados previos, que sugieren que los
factores socioeconémicos influencian de manera directa al retraimiento, es posible que las
discrepancias en el contexto de los nifios/as en México puedan repercutir en una mayor

incidencia.

Por otra parte, existe la posibilidad que se hayan incluido falsos positivos, particularmente en
los casos mas leves o en nifios/as muy pequefios, tal y como se ha descrito en la literatura
(Rondeau et al., 2011).

Finalmente, el grupo que presentaba rasgos moderados-severos tenia una media de edad de
23 meses. Se han descrito sefiales de alarma de TEA desde el primer afio de vida (Klin &
Jones, 2013 y Guedeney, et al. 2001) y los estudios han documentado una alta confiabilidad
del diagnéstico a los 18 meses si el examinador estd altamente capacitado en TEA
(Chawarska, Klin, Paul y Volkmar, 2007). Sin embargo, a nivel internacional, se recomienda
hacer el diagnéstico de TEA a partir de los 30 meses (y antes hablar de riesgo de TEA) ya
gue estudios longitudinales han mostrado que no es hasta los 18-24 meses que el 68-100%
de los sintomas se estabilizan (Zwaigenbaum et al., 2015). La edad de la muestra de nifios/as
con rasgos del TEA en el estudio ain no supera la minima para un diagndstico de TEA
certero, por lo que es posible que pueda haber algunos casos en que disminuyan los sintomas
y salgan del espectro. Esta hip6tesis podria ser plausible teniendo en cuenta la buena
evolucién de la mayoria de casos con retraimiento moderado-severo, aungque hubiera sido
necesario hacer un seguimiento pasados los 30 meses para poder determinarlo con mas
certeza, es decir, si finalmente los rasgos observados son compatibles con autismo o si

siguen otras trayectorias evolutivas.

A nivel clinico, es muy importante poder hacer la deteccién de estos casos de riesgo, porque
permite iniciar una intervencion temprana. Parece imprudente y potencialmente perjudicial
retrasar la intervencién o adoptar el enfoque de lo que se ha llamado “wait and see” (esperar
y mirar). Un enfoque mas inteligente y sensato puede ser el proporcionar tratamiento para el
funcionamiento conductual en lugar de una etiqueta de diagnéstico. Por ejemplo, si un nifio
no habla a los 2 afios de edad y no esta interesado en la interaccion social, tiene mas sentido

acompanar a los padres y/o cuidadores en algunos procedimientos para evocar las primeras
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palabras en un contexto social, en lugar de esperar a ver si el nifio es un "hablador tardio" o

desarrollard TEA.

Incluso si hay algunos falsos positivos, los riesgos de no proporcionar una intervencion
temprana pueden ser mucho mas graves y contrastan negativamente con los efectos
positivos de la educacion de los padres y/o cuidadores y la atencidén a sintomas especificos

a la edad més temprana posible.

En resumen, los resultados del estudio sugieren que hay una reduccién muy significativa del
retraimiento infantil después de la intervencion realizada, a pesar de que se mantiene una
incidencia de casos de riesgo de autismo superior a la esperable en la poblacién general. Los
hallazgos refuerzan la importancia de la deteccién y la atencion temprana basada en el
didlogo entre profesionales y familias para favorecer el desarrollo infantil. También la
importancia de hacer un seguimiento del nifio/a y realizar un diagndéstico completo en aquellos
con retraimiento antes de determinar que la sintomatologia corresponde al espectro del

autismo, ya que las trayectorias pueden ser variadas.

Identificacion de aspectos del acompafiamiento méas valorados por los profesionales

y las familias como fortalecedores de su intervencion.

Para que una intervencién sea efectiva, el didlogo sera el principal camino. Para Beck,
Giddens & Lash, 1997), la metodologia comunicativa critica parte de que el conocimiento no
es ni solo objetivo ni solo subjetivo, sino que es dialégico, es decir, se crea

intersubjetivamente a través del dialogo y la capacidad de reflexion y autorreflexion.

La creciente importancia que toma el didlogo dentro de diferentes ambitos, el familiar, el
laboral o el educativo, provoca que los andlisis sociales se encaminen a profundizar en este
fenébmeno (Aubert, Flecha, Garcia, Flecha & Racionero, 2008 en Sordé, 2010). Uno de los
pilares de esta investigacibn es incorporar el dialogo como eje principal en el

acompafiamiento formativo.

Para determinar los aspectos del acompafiamiento mas valorados por profesionales y familias
se evalug la satisfaccion antes y al final de iniciar el acompafamiento. El porcentaje inicial de
satisfaccion en profesionales/familiares era del 30.6% y aumenté a un 93,1% al final. Es decir
gue hay una mejora muy significativa de la satisfaccion de los profesionales y las familias a
lo largo de la intervencion. También se observé una disminucion significativa del estrés

parental seguin la Escala de Estrés Parental.

Los resultados de la evaluacidn inicial, con una poca satisfaccién en cuanto a la atencion

recibida, junto con los elevados niveles de estrés parental al inicio del acompafiamiento, son

148



% UNIVERSITATo:
-+l BARCELONA

coherentes con los estudios previos y evidencian sentimientos de confusion, tristeza y

soledad.

Como menciona Muratori y Calderoni (2019), la mayoria de los padres son rapida y
correctamente 'conscientes' de la reducida competencia social de su hijos/hijas. Muchos de
los padres de un nifio/a que esta desarrollando un TEA se preocupan por su desarrollo ya
desde el comienzo de su segundo afio de vida, y aproximadamente el 50% de ellos ya tienen
sospecha de que hay algun problema antes de que el nifio/a cumpla el afio. Altiere & von
Kluge (2009) mencionan que de acuerdo con la gravedad de los sintomas del nifio/a, los
padres y/o cuidadores viven sentimientos iniciales de confusion, negacion y la duda en la
toma de decisiones (Nealy et al., 2012). Muchos padres se preocupan de que no estan
haciendo todo lo posible para ayudar a sus hijos/as (Lutz, Patterson, y Klein, 2012). La culpa
y la decepcién por no poder "arreglar" el problema lleva a sentimientos de fracaso como
padres (Dunn et al., 2001; Nealy et al., 2012; Neely-Barnes, Hall, Roberts y Graff, 2011).
También se refiere a un sentimiento de soledad y falta de comprension por parte de los
profesionales y la sociedad en la crianza del nifio/a (Roberts y Graff, 2011). Asi mismo,
estudios previos han encontrado que una mayoria de familias lamentan la falta de
acompafiamiento formativo. Todo ello conlleva un nivel de estrés familiar elevado y un mayor

riesgo de depresion (Nealy et al., 2012).

Desde esta perspectiva dialdgica, la intervencién tenia como uno de sus objetivos establecer
una comunicacion abierta entre familias y profesionales, validando y legitimitzando los
sentimientos vividos. También ayudando a la comprension del funcionamiento mental de los
nifios/as y promoviendo estrategias para que ellos/as pudieran favorecer su desarrollo. Los
resultados sugieren que esta propuesta de acompafiamiento fue valorada de forma muy
positiva por parte de todos los participantes (91,6%) y que también repercutid, en parte, en

una disminucion del estrés parental.

Si bien la regulacién emocional es un proceso diddico, también debemos ver la diada como
parte del contexto y tomar en consideracion la capacidad de adaptacion mutua de la diada
(Mantymaa, 2006). La comprension del funcionamiento familiar y planificacion de esta
intervencion ha tenido en cuenta esta perspectiva, obteniendo resultados muy favorables. Por
este motivo, es muy importante que la diada y el contexto en que vive sean evaluados y
analizados a fondo en un enfoque integral, abordando en igualdad de condiciones las
caracteristicas de los nifios/as, los padres o cuidadores y el contexto. Los padres o cuidadores
y los nifios/as deben recibir acompafiamiento desde la identificacion de sefiales de alerta en

su desarrollo.
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Ademads, estudios como los de Kaiser A, Hancock T, Nietfeld J. (2000) y Kashinath S, Woods
J, Goldstein H. (2006), identifican la capacidad de los padres para aprender y aplicar de
manera adecuada una amplia gama de estrategias educativas que potenciaran el desarrollo
y aprendizaje de sus hijos/as. Laski K, Charlop M, Schreibman L (1988) y Ingersoll BR, Wainer
AL (2011) también demostraron que los padres que participaban en un programa de
formacion centrado en ensefiarles estrategias para estimular la comunicacion de sus hijos/as,

conseguian reforzar en mayor medida las conductas comunicativas.

En consecuencia, se debe continuar con el seguimiento formativo y el acompafiamiento de

forma integral.

Investigaciones sobre la intervencion en estrés laboral y en el desgaste profesional (burnout)
hablan de la importancia de no sélo enfocar la actuacion sobre los sintomas, si no sobre los
distintos antecedentes o0 agentes estresantes también, como lo son: la baja participacion en
la toma de decisiones, los escasos niveles de comunicacion y el apoyo, junto con la ausencia
de politicas de conciliacién, el exceso de responsabilidad y la escasez de formacion, dando
como resultado que los profesionistas se crean incapaces de realizar su trabajo (Taris, TW,
Stoffelsen, JM, Bakker, 2012).

Entre los aspectos mas valorados por el grupo de participantes, se encuentra: la informacion
gue les brindaba pautas del desarrollo del nifio/a (ej. el desarrollo del lenguaje basado en la
comunicacion interpersonal) y disponer de un espacio para compartir emociones. Este
espacio, pues, proporciona una base para la transmisién de referencias semanticas mas
diferenciadas por simbolos (Stern, 2010; Ludtke, 2012). La comunicacién dinamica, la
creatividad llevada por medidas tanto innatas como espontaneas, permiten cultivar las artes
como el teatro, la danza y la masica que da inicio a los juegos de accién ritmica que los padres
y/o cuidadores comparten con los bebés en el primer afio de vida (Malloch y Trevarthen,
2009).

Los resultados son coherentes con estudios previos, que enfatizan la demanda de padres y/o
cuidadores de ser escuchados y formar parte del acompafamiento del nifio/a (Muratori y
Calderoni, 2019). Parece, pues, que la intervenciéon dialdgica, que tiene en cuenta la
eliminacion de jerarquias, es una metodologia adecuada para poder responder a las
demandas de las familias y profesionales, asi como de empoderarlas para la crianza de sus

hijos/as o la atencion que les brindan.

En conclusion, los resultados sugieren un efecto positivo de la intervencion, no solo en
relacién a una disminucion de la sintomatologia de retraimiento de los nifios/as, sino que
también en una disminucion del estrés parental. Ademas, esta ha sido valorada como muy

satisfactoria por parte de todos los participantes.
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10.1.1 Implicaciones Précticas.

Las implicaciones practicas del presente estudio ya se han ido desarrollando a lo largo de
este capitulo, sin embargo, se considera relevante dedicar un apartado especial a poder
reflexionar sobre los aspectos que se han observado y que pueden tener una repercusion

clara en la practica clinica, educativa y en la vida diaria.

En primer lugar, se evidencia que la evaluacion de las sefiales de retraimiento en el desarrollo
infantil durante los primeros meses de vida es esencial para identificar las sefiales tempranas
relacionadas con el retraimiento y el TEA. La American Academy of Pediatrics (AAP)
recomienda realizar un seguimiento para identificar retrasos del desarrollo a los 9, 18, 24 y
30 meses. Estudios como el de Zwaigenbaum, L., Bauman, M. (2015) han analizado la
viabilidad y la efectividad de un cribado sistematico especifico por TEA en el marco de las
visitas de seguimiento pediatrico rutinarias, sugiriendo que lo mas recomendable es entre los

18 y los 24 meses.

Actualmente en México ya existen programas que monitorean el desarrollo infantil, pero no
estan extendidos a todos los ambitos territoriales ni se dispone de un protocolo estandarizado.
Los equipos de pediatria y los centros educativos tienen un papel clave en la deteccion, por
lo que es necesaria la formacion y sensibilizacion sobre sefiales de alarma de retraimiento y

TEA en estos colectivos.

El analisis de los factores mas relacionados con el retraimiento ha permitido encontrar
indicadores que permiten identificar nifios/as y familias con mayor riesgo en el desarrollo.
Segun este estudio, dichos identificadores son: un bebé nacido prematuro o con una edad
gestacional menor, que vive en un entorno con una familia monoparental o con padres
divorciados o con alto niveles de estrés parental, nivel socioecondémico bajo, y pocos o ningin
hermano/a. Es importante, pues, tener en cuenta que entre los factores de riesgo hay tanto
elementos propios de los nifios/as como de la familia y el contexto. Estos nifios/as y sus
familias representan a la poblacibn mas vulnerable, por lo que seria especialmente

recomendable hacer un seguimiento exhaustivo del desarrollo de estos grupos.

El proposito de la deteccién es identificar nifios/as con riesgo de que su desarrollo evolutivo
guede comprometido tan pronto como sea posible, para que de esta manera puedan ser
remitidos rapidamente a evaluacion diagnéstica e inicio de la intervencién necesaria
(Busquets, L, Miralbell, J et al., 2018). En este sentido, pues, es de vital importancia el papel
de los centros de atencién temprana con profesionales especializados para realizar un

diagnostico y tratamiento exactos.
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Las Guias Internacionales NICE ya han publicado un protocolo de deteccion, diagnéstico e
intervencion del TEA que detalla los distintos niveles de atencion y los profesionales que
tienen que formar parte de los equipos, asi como las herramientas mas estandarizadas
(National Institute for Health Care and Excellence, 2011). El estudio ha permitido conocer la
realidad concreta en esta muestra de poblacion infantil mexicana, lo que puede ayudar a
determinar de forma més especifica las necesidades de los nifios/as, las familias y los

profesionales, del mismo modo que el desarrollar protocolos lo mas adaptados al entorno.

Acompanfar a la par tanto al nifio/a como a los padres y/o cuidadores desde el momento en
el que se identifican las sefiales tempranas en el desarrollo es clave para la evolucién. Los
resultados sugieren que recibir un seguimiento formativo y de acompafiamiento tanto en
padres como profesores y profesionales que trabajan en torno al infante y su familia, es una

estrategia fundamental de cara a fortalecer el desarrollo global del nifio/a.

El acompafamiento se desarrolla en el entorno natural del nifio/a y a través de las personas
gue son emocionalmente significativas para este (padres/madres y cuidadores), sin el
contacto directo con el nifio/a. Esto es complementario a la terapia individual, pero sugiere
gue intervenciones desde el ambito pediatrico y educativo son claves. Se puede decir algo

de los costes/beneficios.

A lo largo de las sesiones de intervencion se ha observado que los padres y/o cuidadores
reconocen mas su capacidad para fortalecer el desarrollo cuando mas acompafnados se
sienten. Poco a poco son mas capaces de escuchar y de identificar las sefiales que expresa
su hijo/ay de poder atenderlas. Con el acompafiamiento también disminuye el estrés parental.
Es especialmente importante formar a los equipos de apoyo de la comunidad educativa para
gue sepan identificar las sefales paternas y maternas de estrés. De hacerlo asi, podran
acompafar a las familias o cuidadores con mayor riesgo y priorizar los acompafiamientos

desde el nacimiento.

En conjunto, los resultados obtenidos enfatizan la eficacia que permite el combinar el proceso
de cribado con el seguimiento y el acompafiamiento del desarrollo. De ahi la importancia de
generar politicas publicas que prioricen el desarrollo global del nifio/a y, por lo tanto, el de su
familia en un trabajo en equipo interdisciplinar, donde la parte fundamental de ese equipo la
forman la familia y el nifio/a. Politicas que inviertan en formacion, intervencion y
acompafiamiento temprano nos ayudaran a eliminar falsos positivos en el desarrollo global

del nifio y especificamente en temas como el TEA.
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10.1.2 Fortalezas y Limitaciones

El presente es un estudio longitudinal, prospectivo, para valorar la prevalencia de retraimiento
infantil en México y los efectos de una intervencién con familias y cuidadores basada en la
teoria dialégica. A pesar de que existen numerosos estudios que evallan la incidencia del
retraimiento y TEA y los efectos de la intervencion temprana en su evolucién (Muratori y
Calderoni, 2019), este es el primer estudio que se realiza en poblacidbn mexicana y que
dispone de una muestra grande de poblacién infantil general (n=499). Los resultados pues
son de relevancia para el desarrollo de politicas publicas de atencién temprana del autismo

de este pais.

Este disefio experimental y longitudinal ha permitido acompafar detalladamente las sefiales
tempranas en el desarrollo, la calidad de la relacién padre o cuidador-hijo/a y la intervencion
en el desarrollo por parte del personal médico, educativo y de apoyo. Los estudios
longitudinales de medidas repetidas son altamente valorados por la investigacion médica,
educativa y psicolégica debido a su contribucién a la buena practica clinica.

En cuanto a la deteccién del retraimiento, es importante destacar que este se ha hecho en el
marco del seguimiento pediatrico en las estancias infantiles de México por un profesional
especializado y con la participacion del equipo de pediatria. También se han tenido en cuenta
las preocupaciones de los profesionales de la educacion y los familiares como parte esencial.
A parte de las observaciones clinicas y los datos recogidos por las personas anteriormente
citadas, se ha aplicado una escala estandarizada para la deteccién del retraimiento infantil
(ADBB, Guedeney, 2012) y un test para la valoracion de los rasgos del espectro del autismo
ADOS-2, (por sus siglas en inglés Autism Diagnostic Observational Schedule) (Lord, et al.,
2001).

El ADBB es una escala validada a nivel internacional para poblacién infantil de 0 a 2 afios,
pero para asegurar la fiabilidad y validez en la poblacion mexicana, se ha llevado a cabo un
proceso de analisis estadistico que ha confirmado la aplicabilidad de la herramienta en el
contexto concreto de la intervencion. A pesar de que existen otras escalas de cribado del
autismo validadas y recomendadas por las guias internacionales, como el M-CHAT (Canal-
Bedia et al., 2011), se ha considerado oportuno aplicar el ADBB porque permite la evaluacion
de nifios/as mas pequefios, de los 0 a los 2 afios de edad, en comparacion al M-CHAT, que
solo puede aplicarse a partir de los 18 meses. Ademas, el ADBB es rapida y de facil aplicacion

tanto para el contexto médico como el educativo.

En relacién al estudio de los factores mas relacionados con el retraimiento infantil, el estudio
destaca por la amplia recogida de dados y variables que tienen en cuenta aspectos propios

del nifio/a y del entorno, como por ejemplo la edad gestacional o el estrés parental. La
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elecciéon de las variables se ha realizado después de una revisién de la literatura. Esto ha
permitido tener una visién amplia de factores de riesgo y protectores, y establecer un perfil
de poblacion vulnerable. Sin embargo, en futuros estudios seria recomendable incluir otras
variables como el nivel de depresién parental, el cual podria evaluarse con la la escala de
Edimburg (por sus siglas en ingles Edinburgh Postnatal Depression Scale, (EPDS, 2001).

Teniendo en cuenta el papel protector de los hermanos/as que se ha detectado en este
estudio, seria importante explorar con méas profundidad esta relaciébn para tener una

comprension mas amplia de las familias como unidad.

En cuanto a la intervencidn, una de las limitaciones es no disponer de grupo control, pues no
permite la comparacion de la evolucién de los nifios/as con y sin tratamiento. Sin embargo,
dado el riesgo evolutivo que representa presentar retraimiento o sefiales de alarma de
autismo en la primera infancia, todos los nifios/as detectados y sus familias participaron en la

intervencion, en coherencia con las guias de ética profesional.

Otra limitacion del estudio es que a pesar de tener una estructura planificada, no se ha
protocolorizado, pues la formacién, seguimiento y acompafiamiento se ha ido adaptando a
las necesidades de los participantes. Ademas, se ha brindado un acompafiamiento tanto a
nivel grupal como individual. En futuros estudios, es importante poder concretar de forma més

especifica la intervencion con el fin que pueda ser replicada en otros contextos.

Por otra parte, una de las fortalezas del acompafiamiento realizado es que incluye a los
agentes médicos, educativos y de apoyo que trabajan en torno al nifio/a y su familia para que
aplicaran estrategias de intervenciéon conjunta, y no de manera aislada como venian
haciéndolo. Han de partir de una escucha activa y didlogo con la realidad de su quehacer
formativo y las limitantes que encuentran al querer mejorar su intervencién, poniendo principal
interés no solo en el nifio/a, sino también en aquello que preocupa a los padres o cuidadores.
Esto es de especial relevancia porque va en la linea del trabajo colaborativo e interdisciplinar.
En futuros estudios, seria importante investigar el efecto sinérgico y beneficioso para el

desarrollo del nifio/a que puede tener este abordaje.

En conjunto, pese a las limitaciones aqui mencionadas, los resultados de nuestra
investigacion permiten un enfoque global en el acompafiamiento de las sefiales tempranas
en el desarrollo, relacionadas o no con el TEA partiendo de una perspectiva de Préactica
Basada en Evidencia (PBE). Estos proporcionan datos que tienen un efecto de implicacion
directa en la préactica clinica, que facilitan la toma de decisiones y acompafiamiento médico,
educativo y de apoyo para fortalecer el desarrollo global, asi como el acompafamiento de los

nifios/as y sus familias.
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CAPITULO 11: CONCLUSION.

La deteccion y atencion temprana de los trastornos del neurodesarrollo, y en
especial del TEA, asi como la prevencion de estas condiciones, son elementos clave para el
fortalecimiento en del desarrollo global de los nifios/as. En este proceso, es importante la
participacién activa y el trabajo coordinado de los padres/madres y cuidadores, junto con el

de los profesores y los profesionales que trabajan en torno a los nifios/as y sus familias.

El proyecto de intervencion que se presenta en esta tesis consiste en un programa para
detectar el retraimiento infantil y las sefiales de alarma de autismo en una muestra de nifios/as
mexicanos de 2 meses a 2 afios. También, estimar su prevalencia y realizar un
acompafiamiento a cuidadores y profesionales para empoderar y potenciar sus capacidades
de crianza y de ayuda al desarrollo favorable del nifio/a. A continuacion, se describe la
conclusién de cada uno de los estudios realizados en relacion a los objetivos planteados, asi

como una reflexion final del conjunto del proyecto.

En primer lugar, tal y como se ha comentado en el marco teérico, el retraimiento infantil es
una condicién de riesgo del neurodesarrollo, y por lo tanto, las escalas que permiten realizar
un cribado en el entorno natural de los nifios/as son indispensables para hacer una deteccién
temprana. La escala ADBB es una de las mas ampliamente usadas a nivel internacional, sin
embargo, hasta el momento no habia sido validada en poblacion mexicana. Los resultados
del primer estudio sugieren que el ADBB es una herramienta de deteccion vélida y
confiable para identificar el retraimiento sostenido de nifios/as de 2 a 24 meses en
México. Es especialmente (til para ser utilizada en entornos pediatricos y educativos. Los
antecedentes profesionales, la formacion especifica y el didlogo entre profesionales al utilizar

el ADBB son cruciales tanto en el ambito clinico como en el de la investigacion.

En segundo lugar, el uso de la escala ADBB en la poblacion estudiada, asi como la
observacion clinica y el didlogo entre profesionales, permitié determinar la prevalencia del
retraimiento infantil de la muestra, que es de un 39,6% y que representa una de las mas
altas registradas hasta el momento a nivel mundial. Se trata de un dato alarmante para la
salud publica infantil mexicana, y enfatiza la importancia del monitoreo sistemético para poder

detectar e intervenir de la forma mas precoz posible ante los riesgos de retraimiento.

El analisis de las variables personales del nifio/a, del entorno familiar y socioeconémico mas
relacionadas con el retraimiento sugiere, en la linea de los estudios previos, que es una
condicién multifactorial. En concreto, el retraimiento se relacion® con un menor nivel
socioecondémico familiar, el tener padres separados/divorciados, un menor tiempo de
alimentacion materna, y un mayor estrés parental. Por otra parte, un mayor niumero de

hermanos/as en el nucleo familiar se evidencié como un factor protector. Por lo tanto,
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una aproximacion desde el modelo bio-psico-social es clave para poder detectar e intervenir

de la forma més adecuada posible.

En tercer lugar, tras la intervencion realizada, centrada en el acompafiamiento dialégico
a padres/madres y cuidadores y profesionales del campo educativo y médico, se
observé unareduccidn estadisticamente significativa del retraimiento infantil, bajando
hasta un 8,2%, que es un registro mas similar a datos post-intervencion de otros estudios de
nifios/as clinicamente referidos. Este dato refuerza la importancia de la atencion temprana y
el trabajo coordinado entre todos los agentes que intervienen en el desarrollo de los infantes.
Sin embargo, a pesar de esta disminucion, es preocupante la elevada tasa de nifios/as con
sintomatologia compatible con riesgo moderado-severo de autismo (1:33) al final de la
intervencion, que es alun muy superior a la referida en otros estudios poblacionales. Seria

importante hacer un seguimiento de estos nifios/as para ver su evolucion.

Finalmente, después de la intervencion, padres/madres y cuidadores, asi como los
profesionales que acompafian a los nifios/as, afirmaron sentirse mas capaces de observar
las sefales de alerta de retraimiento y autismo y de aplicar estrategias de fortalecimiento
global del desarrollo a lo largo del proceso. La aceptacion y la flexibilidad de los
padres/madres y cuidadores y de los profesionales para recibir el acompafiamiento aumento
su sensibilidad para identificar las sefiales de alerta y de aplicar estrategias de
acompafiamiento que fortalezcan el desarrollo global de los nifios/as. Se observé una
relacion estadisticamente significativa entre la disminucion del retraimiento y la

satisfaccion de las personas que participaron en la intervencion.

A nivel cualitativo, ademas, se evidencié que la calidad de la relaciébn entre hijos/as,
padres/madres y/o cuidadores fue aumentando a lo largo del acompafiamiento recibido en la
mayoria de los casos, mientras que los niveles de estrés parental fueron disminuyendo. Entre
los profesionales, aumenté la satisfaccion formativa, empoderandolos en sus capacidades de
acompafamiento, que fortalecio su confianza en el trabajo con los nifios/as de mayor riesgo
en el desarrollo y en las familias. En concreto, la satisfaccion de padres/madres y cuidadores
con el acompafiamiento de los profesionales pasé de un 30,6% a un 93,1%, lo que es

estadisticamente significativo.

En conjunto, pues, los resultados de este proyecto sugieren que en México existe una
elevada prevalencia de retraimiento y sefiales de alarma de autismo en poblacion
infantil (0-2 afios), y que el trabajo conjunto con familias, entorno educativo y clinico,
desde una perspectiva dialdgica, es posible y eficaz parala deteccién y la intervencién
temprana de dicha condicion. Con este tipo de acompafiamiento, familias y profesionales

refieren sentirse mas capaces y empoderados para ayudar a los nifios/as en su desarrollo, lo
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gue repercute en una disminucion de la sintomatologia en el infante, del estrés en la familia y
una mayor satisfaccion global.

Estos hallazgos son de gran utilidad clinica y educativa, y enfatizan la urgente necesidad de
implementar en México politicas publicas orientadas a la infancia que aborden, desde un
enfoque interdisciplinario y dialogico, la promocion del desarrollo infantil y la prevencion de
los trastornos del neurodesarrollo. Nuestra investigacion pretende ser una nota de esperanza
para mejorar las expectativas de la infancia en riesgo y conseguir asi una infancia mas sana
y feliz como anticipo de un adulto auténomo.
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Anexos.

Anexo 1: Consentimiento Informado.

Padres del nifio/a:

Durango, Dgo a de de 2016.

Titulo del estudio: La intervencién temprana como empoderamiento diagndstico para las

familias
Investigador Principal: Doctorante Alma Yadira Esparza Moreno
Co-investigadores: Dr. Ignas| PuigdellivOl Aguadé, Dra. Julia Miralbell Blanch.

Entidad donde se desarrolla la investigacion. Estancias infantiles SEDESOL, DIF municipal y
de la UJED.

Naturaleza y Objetivo del estudio. Brazelton y Greenspan (2000), en sus apreciaciones
acerca de las implicancias de este periodo temprano de la vida, diran que: “desde su
nacimiento hasta los tres afios, el pequefio atraviesa el periodo mas critico y vulnerable para
su desarrollo emocional. Sera esencial en esta etapa que él tenga la oportunidad de

establecer un vinculo intimo, afectuoso y estable con sus padres y su entorno inmediato”.

El interés y la implicacion del personal pediatrico y especialista en el proceso diagndstico,
paso a paso, brindan confianza, seguridad y compromete a los padres a llevar un seguimiento
puntual, sin dejar perder una de las principales etapas de la vida del nifio o la nifia como lo

es la primera infancia.

Propésito: identificar la importancia de una intervencién temprana y acompafiamiento a la
familia de los recién nacidos para llevar un seguimiento oportuno que fortalezca el desarrollo
de la primera infancia; tomar como punto inicial las etapas del nifio/a del dia 1 a los 2 afios
de vida; acompaifiarlos en torno a las necesidades del desarrollo del nifio/a y la familia de

manera oportuna, dinamica y con personal capacitado.
Procedimiento:

Tanto el padre, como la madre, el/la pediatra y enfermero/a estardn informados del

procedimiento a seguir y sobre su duracion.

A partir del mes 2, tomando en cuenta la edad de nacimiento del nifio/a, se aplicaran cada 2
meses seis evaluaciones con un intervalo de dos meses entre la aplicacion de una y otra. Se

aplicara una prueba para identificar sefiales de retraimiento, la cual recibe el nombre ADBB,
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en acompafiamiento con los padres o cuidadores, pediatra y personal certificado en la
aplicacion de la misma. Este proceso se realizara en el cambiador o area médica de la
estancia infantil, en la cual se observan las conductas especificas del nifio/a en relacién al
extrafio. Los resultados obtenidos se daran a los padres de manera verbal acompafiados de

propuestas para el fortalecimiento de alguna &rea, si esto fuera necesario.

De ser el caso que el niflo/a presente conductas relacionadas a TEA entre la evaluacion
2,3,4,5,6, entonces se aplicara la evaluacion del ADOS-2 (modulo-T), con un intervalo de seis

meses entre una aplicacion y otra, respetando el tiempo de duracion de la investigacion.

Cada uno de estos procedimientos se gravara en video cAmara para la valoracion de inter
jueces para la validez cientifica de la investigacion, y estas imagenes seran propiedad de la

Universidad de Barcelona Unicamente para su analisis y valoracion de resultados fiables.

Dichas imagenes no podran ser usadas por personas ajenas a la investigacion, asi como no

seran expuestas con ningun fin que no sea el de la investigacion planteada.

Al finalizar la primera y la Ultima evaluacion del ADBB los padres o cuidadores del nifio/a

cumplimentaran el test de estrés parental.

Como resultado del dialogo con los padres, al considerarse una fortaleza para favorecer el
acompafiamiento del desarrollo del nifio/a, los padres participardn en grupos de
acompafiamiento en la crianza, dirigidos por personal capacitado. Estos grupos estan
disefiados en base a las necesidades de cada caso, por lo tanto, la duracion de los mismos
dependera del didlogo de los que participen en ellos, asi como del personal capacitado con

un intervalo de tres meses entre un curso-taller y otro.
Riesgos: no hay ningun riesgo asociado a la terapia que se propone en esta investigacion.
Beneficios de su participacién en el estudio.

Se aplicaran de manera gratuita y por profesionales en intervencion y diagndstico temprano
infantil, pruebas de observacioén en compafiia de los padres del infante. Se proporcionara de
manera inmediata un acompafiamiento en la observacion de lo que nos muestre el nifio/a, y
de ser necesario, segun cada caso, se brindaran pautas de acompafiamiento para fortalecer

alguna area en especifico.

Se anexaran a los expedientes de cada nifio/a los resultados obtenidos como complemento

de las observaciones pediatricas.

Se brindard acompafiamiento en la crianza a la familia, si los padres lo ven necesario o si por

alguna situacion en el desarrollo del nifio, se llega al acuerdo de participar en grupos de
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crianza y acompafiamiento orientados por profesionales en el rea de intervencion infantil y

familiar.
Anonimato y datos personales.

Confidencialidad: Los datos personales tanto de los padres, del infante y de cualquier otra
persona que decida participar en rol de (cuidador), se mantendran en total confidencialidad,
archivandose en bases de datos seguras y con acceso restringido. Nunca seran expuestos
en documentos publicados, formaran parte Unicamente de porcentajes que muestren los

resultados de lo aplicado.

Compartir los resultados: los resultados que se obtengan de los procesos de aplicacion de
pruebas y de acompafiamiento se publicaran en revistas cientificas, tanto nacionales como
internacionales, y se le dara difusién en la revista de salud estatal, tanto en su formato impreso
como en el digitalizado. Asi mismo, dichos datos se expondran en congresos estatales,

nacionales e internacionales para compartir el impacto del proceso realizado.
Recompensa.

Este estudio es para unainvestigacion para una tesis doctoral, por lo cual no se realiza ningun

pago econdmico por participar en ella.
Responsabilidad del participante.

Como responsable, estoy enterado/a del procedimiento del estudio y estoy de acuerdo en

gue mi hijo/a forme parte.
Permiso de consentimiento del participante.

He leido todas las preguntas y mis dudas han sido aclaradas. Es asi como soy consciente del

procedimiento que sigue este proyecto y confirmo la participacion de mi hijo/a.

Para constancia, firmo a los dias del mes de del afo

Firma del tutor del participante.

Declaracion del investigador.

Yo certifico que le he explicado a esta persona la naturaleza y el objetivo de la investigacion,
y que esta persona entiende en qué consiste su participacion, los posibles riesgos y beneficios

implicados. Todas las preguntas que esta persona ha hecho le han sido contestadas de forma
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adecuada. Asi mismo, he leido y explicado adecuadamente las partes del consentimiento

informado.

Lo hago constar con mi firma. Nombre del investigador:

Firma

Fecha (dd/mm/aaaa)

En caso de tener alguna duda del proyecto o de los pasos que se siguen, puede contactarse
con la persona responsable (*52)6181129970 y (+34) 665842749, emalil

yadira bry@hotmail.com 0 aesparmoll@alumnes.ub.edu.

Muchas gracias por su participacion en este proyecto.

" De conformidad con la Ley Orgédnica 15/1999 de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de carécter personal , se informa
que los datos proporcionados formaran parte del fichero " Busqueda ", propiedad de la Universidad de Barcelona y usted
autoriza su tratamiento, bajo el criterio de estricta confidencialidad y sin que, en ningun caso, puedan utilizarse con otros fines
que las descritas, ni cedidos a personas fisicas ni juridicas publicas o privadas sin su consentimiento o solamente si una ley lo
establece . También autoriza la adquisicion, tratamiento y reproduccion de imagenes de dicho menor con fines cientificos y /
o didacticas. Asimismo se informa de la posibilidad de ejercer los derechos de acceso, rectificacion, oposicion y cancelacion,
mediante peticidn escrita a Universidad de Barcelona, direccion de Educacion, en Avenida Vall de Hebrén S/N Edificio levante,
Barcelona Espafia.
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Instrumentos.

Anexo 2: Escala de Estrés Parental. (Por sus siglas en ingles Parental Stress Scale,

PSS).
Nombre:
Edad: Sexo: Numero de hijos/as:
Fecha de aplicacion [

Responda a los cuestionamientos escribiendo en la casilla de respuestas el nimero que

otorga a la interrogante, donde cada numero corresponde a la equivalencia como se asigna

en la siguiente tabla:

en desacuerdo

1 =Totalmente | 2 = En desacuerdo | 3 =Indeciso | 4 = De acuerdo | 5 = Totalmente

de acuerdo

Preguntas

Respuesta | Score

1.-Me siento feliz en mi papel como padre/madre.

2.-No hay nada o casi nada que no haria por mi hijo/a si fuera

necesario.

3.-Atender a mi hijo/a a veces me quita mas tiempo y energia de la

que tengo.

4.-A veces me preocupa el hecho de si estoy haciendo lo suficiente

por mi hijo/a.

5.-Me siento muy cercano/a a mi hijo/a.

6.-Disfruto pasar tiempo con mi hijo/a.

7.-Mi hijo/a es una fuente importante de afecto para mi.

8.-Tener un hijo/a me da una vision méas certera y optimista para el

futuro.

9.-La mayor fuente de estrés en mi vida es mi hijo/a.

10.-Tener un hijo/a deja poco tiempo y flexibilidad en mi vida.

11.-Tener un hijo/a ha supuesto una carga financiera.

12.-Me resulta dificil equilibrar diferentes responsabilidades debido

a mi hijo/a.
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13.-El comportamiento de mi hijo/a a menudo me resulta incbmodo

0 estresante.

14.-Si pudiera hacerlo de nuevo podria decidir no tener un hijo/a.

15.-Me siento abrumado por la responsabilidad de ser padre/madre.

16.-Me siento satisfecha como padre/madre.

17.-Distruto de mi hijo/a.

Score Total

Tanteo.

Para calcular la puntuacién de estrés de los padres, los puntos 1, 2, 5, 6, 7, 8,16 y 17, se
anoto inversa de la siguiente manera: (1 =5) (2=4) (3=3) (4 = 2) (56 =1). Las puntuaciones

de los items son el baremo.
Clasificacion de la herramienta:

Queremos una puntuacién baja para significar un bajo nivel de estrés, y una puntuacion alta

para significar un alto nivel de estrés
* Posible puntuacion total en la escala es de 18 de - 90.
» Cuanto mayor sea la puntuacion, mayor es el nivel medido de estrés de los padres.

Utilice una tabla sencilla para mostrar el antes y después de los resultados de pruebas, si la

intervencion ha tenido un efecto positivo.

» Comparacioén de los individuos antes / después o puntuaciones de la Escala de Estrés

Parental generales longitudinales.

» La comparacion del antes y el después de las puntuaciones medias de medias para los
grupos (padres/cuidadores acceder a las sesiones de la intervencién/grupo en particular, de

Servicios o suministro).

Fuente: Oronoz, Beatriz; Alonso-Arbiol, Itziar; Balluerka, Nekane. A Spanish Adaptation of the
Parental Stress ScalePsicothema, vol. 19, nim. 4, 2007, pp. 687-692 Universidad de Oviedo,

Oviedo, Espafia.

Ajustes de disefio y formato para esta aplicacion: Esparza A.Y.
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Anexo 3. Evaluacién Psicolégica.

Lista de estresores psicosociales y ambientales (continuada). Manual DC: 0-3

Afo de Comentarios,
comienzo incluyendo duracion y
(en meses) gravedad

1. Enfermedad médica de hermanos/as
(especificar crénica o aguda).
Negligencia.

Nuevo adulto en casa (ej: novio/a).
Nuevo nifio/a (no por nacimiento) en
casa (ej: adopcién, hermanastros/as,
primos/as).

Divorcio o separacion de los padres.
Segundas nupcias de los padres.

7. Padres separados del nifio/a (ej:
empleo fuera de la  ciudad,
hospitalizacion).

Separacion de los padres (por trabajo).
Abuso de sustancias de los padres.

10. Abuso fisico.

11. Discordia grave o Vviolencia con
hermanos/as.

12. Abuso sexual.

13. Enfermedad mental de los
hermanos/as.

14. Abuso de sustancias de los

hermanos/as.
«* Problemas en el entorno social.
15. Conflictos culturales
16. Discriminacion

17. Inadecuado apoyo social de la familia

Padres solteros
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< Problemas de educacién/del

cuidado del nifio/a

18. Mas de 9h/dia fuera del cuidado de la
casa.

19. Multiples cambios en los cuidadores
del nifio/a.

20. Mdltiples cambios en los cuidadores
del nifio/a.

21. Padres sin graduado escolar.

22. Analfabetismo o bajo alfabetismo de
los padres.

23. Mala calidad de aprendizaje temprano
(ej: problemas de salud y de seguridad;
altas relaciones del niflo/a/docente vy
grupos grandes: personal
inadecuadamente capacitado; falta de
atencion al desarrollo social vy

emocional).

Fuente: elaboracion propia a partir del manual DC: 0-3
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Anexo 4. Cuestionario elaborado paralos participantes.

Fecha [/ |/

Nombre del centro de trabajo:

Funcion que desempeia:

Margue con una X la casilla que considere que responde a cada pregunta, de acuerdo a su

experiencia personal.

1.- ¢Qué tan necesario cree usted que sea recibir actualizacién en intervencién temprana

infantil?
Nunca O Pocas veces O O A veces Con frecuencia O

2.- ¢ En su centro de trabajo ha identificado conductas en los infantes que le generen dudas,

de cdmo y qué ofrecer para atender la necesidad precisada por el nifio/a?
Nunca O Pocas veces O O A veces Con frecuenciaQ

3.- ¢ En su experiencia laboral ha sentido la necesidad de conocer o aprender mas sobre la
tematica que le permita acompafar las conductas, habilidades o emociones especificas

observadas en un infante?
Nunca O Pocas vecesQ QO A veces Con frecuencia O

4- Si la respuesta al cuestionamiento tres es a veces o con frecuencia, ¢Ha buscado usted

alternativas de formacion continua?
Nunca O Pocas vecesQ QO A veces Con frecuenciaQ

5.- ¢ Considera necesario recibir formacion sobre actividades diversificadas para acompafiar

las conductas expresadas por los nifios/as?

Nunca O Pocas veces() QO A veces Con frecuenciaQ

Observaciones:

Fuente: elaboracion propia.
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