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La crianza es el proceso a través del cual losegafir otros adultos que asuman las
funciones de éstos) cuidan a sus hijos dandolesdibilidad de desarrollarse e integrarse
en el grupo social.

Este proceso también es comldn a muchas especimalesique lo llevan a cabo con sus
crias, siendo mas intenso y duradero cuanto mayom@gaciones tiene la especie con un
desarrollo social o cuanta mayor incidencia tidraspecto social para la supervivencia de
la cria.

Es precisamente este aspecto social de la cridngaeeinteresa en el contexto de este
Congreso, porque, si bien la crianza es una tadasdpadres, éstos se van a ver influidos
positiva 0 negativamente para llevarla a cabo de foorma saludable segin sean las
politicas y apoyos con los que cuenten. Por otriz pal tratarse de los futuros ciudadanos,
la crianza reviste a la vez un cierto aspecto kocia

Antes de examinar por qué la discapacidad puederséactor de vulnerabilidad en la
crianza saludable y qué politicas o0 apoyos exigtara las familias que tienen esta
realidad, objeto central de mi presentacion, crecesario realizar unos breves apuntes
sobre lo que supone el desarrollo emocional empiioseros afios del bebé. Sin animo de
gue mi exposicidn se convierta en una leccion deologjia es conveniente conocer la
importancia de lo que ocurre en este periodo dedia del ser humano, en primer lugar
para poder tomar posicion sobre lo que puede gignifina crianza saludable y sobre los
apoyos que las familias pueden necesitar. Porpairt&, conocer estos primeros pasos de
la formacion del psiquismo ayuda también a compeefab dificultades que el bebé con
discapacidad tendra al recorrer un camino similadealos demas bebés y lo que la

discapacidad puede llegar a entorpecerlo en élongsan sus padres.



En la especie humana, el bebé debe realizar drelogrimeros afios de vida una serie de
avances los cuales, una vez superado este pesietitan las bases de lo que sera en un
futuro. Son afos fundamentales para la formacidpsiquismo, que regird para siempre
nuestras vidas, y para el aprendizaje social. Degad defendamos que la crianza sea
saludable, es decir, que el bebé reciba el “aliniemtcesario para que los futuros adultos
no sélo crezcan y adquieran habilidades instruntesntsino, y sobre todo, unas bases
sélidas de salud mental.
El desarrollo del ser humano sobre todo durantprioseros afos de vida se produce en el
marco de las relaciones afectivas, del apego dablese con sus cuidadores. Este apego
no es ni mas ni menos que la necesidad del serfd&formar vinculos estrechos que
den una experiencia de seguridad y su base esta estiprocidad de las relaciones
tempranas. La teoria psicoanalitica y la interamsia, encabezada por Bowlby, han sido
las que mas se han preocupado por el estudio @& @#neras relaciones como base de la
formacion del psiquismo y de los modelos de refa@portando andlisis sobre las tres
principales variables de este proceso: el bebmaldre (o figura de cuidados) y la propia
interaccion.
Esta admitido que el proceso de convertirse enoparsincluidas las actividades
intelectuales, es Unicamente viable en situaciahesinteraccion social. Desde esta
concepcion sabemos también que el desarrollo fielse lleva a cabo en el marco de una
relacion afectiva con la madre o figura de cuidaddasta tal punto esto es asi que
Winnicott (1980) formulaba que no hay ser humanasidados maternos.
El bebé al nacer lo hace con una serie de compas$eron una serie de conductas, en un
inicio reflejas, que le sirven para interactuar @nentorno y para ir organizando la
informacion que le llega del mismo.
El bebé al comienzo de su vida ocupa gran parsudmergia en recobrar la homeostasis
ayudado por sus cuidadores. Cada vez que recuperpiigbrio obtiene para si lo que
Brazelton (1979) llamo “sentido de la competenciafnando el concepto de White, que
hace que estos patrones de funcionamiento progrmesivte se vayan fijando.
Considerando esta realizacion de la competenciaocono de los tres motores del
desarrollo (la maduracion del sistema nervioso raént autonomo y el refuerzo del
ambiente, son los otros dos) el cierre del circldsde el desequilibrio a la homeostasis
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actia como un organizador del sistema nerviosaalemaralelamente al potencial del
bebé los padres en condiciones normales tambi@n eséparados para responder a su
hijo. Este mismo circulo reforzante se produce lkrs gue obtienen asi su sentido de la
competencia, con lo que se ven reforzados comoepaguhocurando para el nifio mas
momentos de interaccion.

Si la interaccion marcha normalmente los padreseséiran cada vez mas seguros como
padres y podran ir aumentando su ayuda al nifio yamaer situaciones de estrés y
conseguir nuevos equilibrios.

La constitucion como sujeto pasa necesariamentelpdesarrollo emocional y el bebé
depende totalmente de otro que le sostenga yreduca en el mundo exterior y en la
realidad intersubjetiva. Como numerosos autores dedialado (Stern, 1981; Levobici,
1988; Cramer, 1990; Mazet, 1990) en las interaesormadre-padre-bebé las
representaciones que los padres tienen de su bebénao los componentes inconscientes
que cada hijo moviliza van a determinar el deslarr@dél nifio y la configuracion de su
identidad. Esto es asi y hace que cada uno seamnus SOMOS, que estemos inscritos en
una historia, la de nuestros padres y que contemosiuestra individualidad. Como dice
Cirulnyck (2001) “este relato permite acoger albnyiconcederle su lugar en la historia de
la familia.”

El desarrollo emocional tiene una importancia degisomo motor del desarrollo general,
como fundamento de la constitucion del ser humaamo integrador de la persona en
todas las dimensiones de su crecimiento. Solo sard®lo emocional sano permite dar
coherencia al conjunto de las conductas.

Haciendo un breve resumen senalaremos que losgaies autores que han estudiado las
capacidades de los bebés para establecer el apago rdlacionado como las
fundamentales: la mirada, el llanto, la sonrisajialogo vocal, el movimiento y el tono
corporal. A estas conductas de los bebés respordémsoadultos de forma natural
reforzando la conducta de apego. Mas adelante apfoaste aspecto por la importancia
gue tiene la discapacidad en tanto que algunossbetw un déficit no disponen de
alguna/s de estas conductas para buscar la resperest! adulto y por tanto pueden

peligrar sus primeras relaciones afectivas.



De parte del bebé también debemos contar con siables constitucionales sobre las que
se asientan entramados mas complejos de la ini@ma&erian lo que llamamos caracter o
temperamento del nifio, que los padres enseguidéfidan y describen, y que movilizan
en ellos diferentes fantasias induciéndoles azagatitribuciones al nifio que van tejiendo
asi la base de su identidad. Por ejemplo, seguamibieson Thomas y Chess (1977), éstas
son: la ritmicidad o regularidad en las funcionesng la alimentacion, los periodos
vigilia/suefio, el umbral de respuesta a los estisudl grado de energia en sus repuestas,
la facilidad para captar su atencion etc. Todo®cemos bebés faciles de criar, faciles de
entender, que revierten en los padres a nivel sist@i satisfaccion y confianza en si
Mismos como padres.
También conocemos bebés dificiles, irritables, pooa capacidad de respuesta, que
incidirdn de forma negativa en sus padres. Poesstecesario conocer el temperamento
de un bebé, para acoplarnos lo mejor posible aeslidad y no realizar sobre él
atribuciones negativas.
La madre aporta su bagaje a la diada: su persadatickvia, su grado de madurez, sus
identificaciones con sus propias figuras de cwodda interiorizacion de experiencias y
lazos positivos que ella a su vez ha tenido. Hstasgorizaciones podrian equipararse a lo
gue Stern (1981,1998) llamaba “redes-de modelessti-con” que se completan no solo
con lo vivido anteriormente sino también con otrdisiencias actuales culturales, teorias,
opiniones etc. Los padres también tendran condliptopios sin resolver y el bebe podra
ayudar a que éstos tengan otra oportunidad deucééol Todo ello forma parte del
“relato” o la historia que los padres proporcioahmifio y de su individualidad, como he
sefalado. Los factores del entorno tienen su apdniay pueden facilitar la relacion o
entorpecerla: situacion econdémica, apoyos con lesogentan los padres y el papel del
padre. Las condiciones sociales, sociopoliticascaeconomicas representan un factor de
riesgo, si son carenciales, para que las relacipadses-hijos se desarrollen de forma
positiva (Marrone, 2009).
Segun Winnicott (1980) hay tres conceptos basicesdan cuenta de la capacidad de la
madre para ser madre: el holding o manera de srsté¢mebé, el handling o manera de
manipularle al proporcionarle los cuidados basida “madre suficientemente buena”
gue es aquella capaz de hacer una fusion inicialetdbebé para dar respuesta a sus
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necesidades, para poco a poco y a base de “desajuenores”, saber separarse,
favorecer la diferenciacion e impulsar su crecinter independencia. Otra de las
funciones del papel materno es la de “continerB&ir(, 1966) o capacidad para recoger y
procesar las ansiedades desorganizadoras del loewdlyerle una experiencia asimilable
gue le permita mantener un estado de integrati@nmadre también actia, segun el
psicoandlisis, como protectora del nivel de exmta@ la vez que en otros momentos
puede actuar como estimuladora. Asi mismo introdlicgio en un mundo de “otros”, en
la reciprocidad, en la intencionalidad.

El padre a su vez puede actuar en una funcion mzaete, es decir, aunque bajo otras
caracteristicas observables, realiza las mismasdines que la madre cuando se relaciona
directamente con el bebé. Ademas actia como uerteen esa fuerte unién inicial de la
madre y el bebé cumpliendo un papel de favorecddda ruptura de la simbiosis. El
padre actia también como un protector de estinmaos la madre para que ésta se pueda
dedicar emocionalmente mas al bebé. Pero logicaraninera presencia fisica de un
padre no es suficiente si éste no cumple con sneidines y si la madre no tiene
interiorizada esa figura de padre. Es tan impogtaste aspecto que hace que en ausencia
fisica de un padre, la separacion del nifio y surgamla independencia sean posibles.

En resumen, los padres deben desarrollar una derieinciones, que E.D.Bleischmar
(2000) recoge de varios autores, como son entes:otontener al bebé y regular sus
estados afectivos (Bion, 1962); otorgar reconoaqitoiey valoracion narcisista al bebé
(Kohut,1971); proporcionar alimentos y cuidados gueserven la vida, satisfacer las
necesidades de apego aportando proximidad y contagtocional (Bowlby,1976);
responder de forma cualificada y diferenciada anksesidades del nino (Bleichsmar,
2000); comprender la intencionalidad del bebé yatomn consideracién sus estados
mentales y sus deseos... etc. Solo es posible gestatglezca la vida psiquica en el bebé
si los padres lo ven como un ser “pensante” y ‘@e®®, lo cual ocurre gracias a la
identificacion que hacen con él.

Si nos referimos a la propia interaccion como \meiael establecimiento de los vinculos,
diremos con Stern (1998) que ésta hace referenaa@nducta manifiesta de respuestas

encadenadas madre-bebé y por tanto es observablest& sentido se diferencia de la



“relacion” en que ésta es una representacion dedeaccion e incluye aspectos también
inconscientes.
Una de las caracteristicas de la interaccion iglleencia mutua de los participantes en la
misma. Cramer y Brazelton (1993) sefialan la siagtisincronia y la contingencia como
los aspectos principales de la interaccion. PamSGolse et alt. (1997) la interaccion de
calidad debe reunir las siguientes caracteristidésponibilidad emocional, empatia,
regularidad, continuidad y previsibilidad de lostaxtos. Es decir, el adulto respeta el
umbral de estimulacion del bebé, toma en cuentaaasteristicas individuales, se adapta
a los ritmos del bebé y le responde con respuastasentuales, con respuestas que “dan
resultado”, emitidas de forma inmediata de forma garmiten al nifio asociarlas a su
conducta. El nifio aprende asi que sus accionemtigfiectos en el exterior.
Si no hay un adulto disponible o la respuesta sede en el tiempo el nifo puede caer en
un estado de apatia o siente que todo ocurre al la@acontingencia es basica no solo
desde el punto de vista narcisista y de la segliadectiva, sino también desde el punto
de vista del aprendizaje pues es la respuestangente la que crea en el bebé la
motivacion para producir nuevas conductas que dlevauevos aprendizajes. El bebé, a
fuerza de repeticiones, interioriza esa figura cplena, y se la podra representar después
en su ausencia para recuperar el equilibrio. Deefestna se da lugar al pensamiento.
Debemos decir que nunca hay un ajuste perfect@ éamér necesidades del bebé y la
respuesta de su figura de cuidados, lo cual tamie€nnecesario para el juego
“‘omnipotencia-realidad”. Estas pequeias frustrasomormales y asumibles ayudan a la
separacion y a la aceptacion no traumatica dealalael.
El comportamiento de apego se estructura en el miiernamente como una
representacion estable de lo que puede esperarsdm&s proximos (Guedeney, 1998)
siendo una base importante de sus futuros compiertézs sociales.
Desde que Bowlby (1976) formulara su teoria degap@umerosos investigadores han
estudiado longitudinalmente los procesos y tiposagego y su correlacion con la
conducta relacional del adulto y patologias meatdles “modelos operatorios internos”,
como los denominé Bowlby, son el prototipo de totes relaciones posteriores y los
estudios longitudinales demuestran una corresparaedel 68-75 % entre las
clasificaciones del apego en la infancia y lasifita€iones de apego en la edad adulta
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(Hamilton, 1994, Main, 1997 citados por P. Fona$999). Citando a Marrone ( 2009) “el
apego seguro promociona la salud mental facilitaadalesarrollo de capacidades y
sentimientos como: sentido de seguridad internpaadad de insight, autoestima,
autonomia, adaptabilidad, resiliencia, interés genpor los demas, potencial para formar
y mantener relaciones intimas, capacidad paraicelase competentemente a nivel social
y tolerancia a la diversidad social.”
Para que se desarrolle un apego seguro los paglvena dstar muy atentos y ser sensibles a
las necesidades y estados del bebé, emitiendoesiggualtamente contingentes para
conseguir el reequilibrio, como ya he senaladoufeproceso momento a momento en el
gue la estabilidad, la coherencia y la contingem@alas respuestas permiten al nifio
identificar, integrar y simbolizar los estados naéegdg y emocionales sentando las bases
asi de su futuro psicologico, lo que ocurre graailscapacidad de los padres de observar
en cada momento el estado mental del nifio (Fonag9)1
Es en el dia a dia, en cada momento, como se s#rependo el entramado de la relacion
pero también el entramado interno del nifio. Lorgatkjetivo contribuye al desarrollo de
lo intrasubjetivo.
El bebé superara asi una serie de etapas en suwotlesamocional que le llevaran desde
un comienzo de la vida en fusion total con su mdasta la independencia. Siguiendo a
Mahler (1977), los nifios atraviesan las fases debissis (hasta los 4-5 meses),
diferenciacion (5 a 10 meses), ejercitacion (10¥iE8es), acercamiento (18-24 meses) y
consolidacion de la individualidad (24-36 mesesgsiués de este proceso consigue
convertirse en un individuo y reconocerse como tal.
Si imaginamos un nifio de tres o cuatro afos y lpavamos con un bebé recién nacido
podemos observar el importante camino que ha idoagn un nimero no muy grande de
meses. Ha pasado de la dependencia total a unpemdiencia que le proporcionan el
lenguaje, las habilidades motoras, cognitivas yimdativas. De una situacion de fusion y
no diferenciacion con su madre a conseguir la @ifgiacion y su propia identidad. De
vivir en el principio del placer a situarse en ghgpipio de realidad. Somos testigos de
coémo ha nacido su Yo y cOmo es capaz de interacturalos demas.
En circunstancias normales, todo ello ocurre defamaa natural, los nifios aprovechan
los cuidados y estimulos exteriores para desarsalnormalmente y los padres saben
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como hacer las cosas para que ello suceda. Encalg@sos los padres pueden necesitar
ayuda si ellos mismos tienen conflictos psicolégiamportantes y en casos extremos
puede ser mejor que no cuiden a sus hijos.
Las funciones que los padres deben desempenafya nifio se desarrolle son propias
de ellos mismos o de un adulto que les sustituy@adiciones similares. Desde luego, ni
los profesionales ni los servicios pueden sustituilos padres en sus funciones. La
pregunta que nos debemos hacer es si tenemosdsehde que las personas que suelen
cuidar a los nifios en estos dos o tres primeross gdaidadores informales o
profesionales) estan en condiciones de llevar atieleste proceso que requiere de tanta
sensibilidad, atencién y tiempo individualizadogaada bebé. Desempefar las funciones
parentales por los propios padres no soélo tieneefento cara al bebé, también son
necesarias para éstos que, a traves de ellas puedelver antigiios conflictos propios,
mejorar su autoestima y sentirse bien en su papeadres.
Es posible que en los ultimos afios, debido a losbis sociales producidos, los bebés
tengan “demasiados cuidadores demasiado prontahioceefala E. Torras (2009),
haciendo que la relacién con los padres se dilug sistema de apego de desactive
(Rygaard, 2008, citado por Torras). Segun la autseadetecta cada dia mas y mas
patologia en los nifios y adolescentes que podida retacionada con estos cambios en la
crianza. Es absolutamente necesario que la socezlgdhntee la forma en que se esta
criando a los bebés y las alternativas que podoiaiarse para que los cambios sociales,
como es la legitima incorporacion de la mujer ab#jo, sean compatibles con las
necesidades y derechos de los nifios y nifas, cameéozpor el de ser criados
saludablemente.
Cuando nace un bebé con discapacidad las cosasngpdican pues a la propia dificultad
que el bebé puede tener, por causa de su défruiioial, para emitir sus sefales o
interiorizar e integrar las que sus padres le p@poan, se suma la dificultad que pueden
tener los padres para comprenderle, inmersos gmaaeso de duelo necesario a su vez
para la aceptacion del déficit y por tanto de gutll como es.
Los bebés con algun tipo de discapacidad no cuemtiarsus posibilidades intactas para
manifestarse e interactuar. Los nifios con défistial grave lloran, rien y vocalizan pero
no fijan la mirada. No es facil para el adulto ratduar con un bebé que no te mira y que
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incluso voltea la cabeza hacia un lado cuando IdakaNo es facil hasta que alguien
explica que esta escuchando atentamente y qu@gemmss en sus manos que también van
a denotar su atencién. No es facil acunar a un bebdoaralisis cerebral que puede tener
movimientos espasticos interpretables como un mecha los brazos. No es facil
relacionarse con un bebé que a causa de un daiioldggeco grave tiene una escasa
respuesta a nuestras propuestas de interacciode Rue confundamos el caracter del
nifio con su déficit y atribuyamos a éste aspapt@sno le son propios. Sin embrago, los
padres tienen gue conocer a su bebé igual quedosd padres a los suyos porque
también este bebé tiene que llegar a ser un siget@ds independiente posible, inscrito
igualmente en la historia familiar.
Segun el tipo y gravedad del déficit éste influitds o menos en las diferentes areas del
desarrollo, motdrica, de la comunicacion y el lexjgucognitiva, pero influird sin duda en
el establecimiento de las primeras relaciones Vames pues de una u otra forma se
encuentran interferidas las vias de emisién o méeple la informacién y las conductas
gue fomentan las interacciones.
Bennett y Guralnick realizaron a finales de los saf@® un magnifico estudio de
recopilacion de investigaciones llevadas a caboesebdesarrollo de los nifios con algun
tipo de discapacidad. Afirman que el desarrollades vinculos seguros entre estos nifios
y sus cuidadores es un proceso de dificil realiracBe destacan estudios con nifios
sindrome de down en los que se sefiala su dificeltath demostracion de expresiones
afectivas, o la dificultad de mantener la aten@batro en casos de déficits neuroldgicos,
o los clasicos trabajos de Fraiberg (1990) sobreesfjo de los nifios ciegos de presentar
trastornos de comportamiento o incluso de tipo gbsic, o las dificultades para la
interaccidn de los nifios sordos con interaccionesas reciprocas. Los estudios de Stone
y Chesney (1978) realizados con diadas madre bijadescapacidad- que cita una de las
pioneras en la atencidn temprana, Eloisa Garciaegtyen (1983), apoyan la afirmacion
de las dificultades en la expresion de conductes @laapego por parte de los bebés con
discapacidad, lo que llevar4a a sus figuras de doglaa una mayor dificultad para
comprender e interactuar con ellos.
Todos los padres cuando nace el hijo debemos apistebé que teniamos en la cabeza,
el bebé imaginario, al bebé real, a nuestro hgbygesalvo situaciones patoldgicas, esto se
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lleva a cabo de una forma natural. Ante la disadpdctodo es nuevo y desconocido y
ademas moviliza ansiedades y temores en los pdslngsresencia coloca a los padres en
una situacion emocional dificil. Como apunta Sayd4€96), el déficit descorazona, lo
percibimos como algo injusto, causa malestar pordedconocimiento que plantea
trastocando nuestros modos habituales de comudicgaida miedo pues nos confronta a
nuestros propios limites. La discapacidad remitesgpadres con mas fuerza a su historia
personal y a su escenario psiquico y les obligealizar un proceso de duelo. Por todo
esto los padres tendran diferentes reacciones amtemismo hecho como es la
discapacidad. La discapacidad no significa lo mig@a@ todos los padres, pues depende
de su particular historia y de la significacion dg@torgan, pero si hace que todos tengan
gue enfrentar una serie de etapas similares.
El bebé sin discapacidad diluye todos los temoteslgs padres hayan albergado en el
embarazo reasegurandoles en su valia como padraseguramiento muy necesario pues
va a compensar de todos los esfuerzos que la ariaequiere. Pero el bebé con
discapacidad hace perder la expectativa que sa $ofire el hijo y como toda perdida
debe ser elaborada. Los padres atraviesan estsididares a los de cualquier duelo
pasando de la estupefaccion, a la negacion, aia yafinalmente a la culpa, tristeza y
depresion. Por mi experiencia profesional diria gs®s periodos, con las defensas que
los caracterizan, no se dan Unicamente en esognesniempos sino que vuelven una y
otra vez ante momentos criticos del desarrollontf@. Las defensas que se utilizan en
cada una de estas fases responden a estados gism®lgue pueden darse uno tras otro en
breves espacios de tiempo, incluso a lo largo desnitrevista (Sanz y Lucerga, 2003).
Igualmente cierta dosis de negacion hace falbldardo de la vida para poder mirar por el
nifio. Cirulnyk (2001) también considera la negacg®@mpre que no sea patoldgica, como
una defensa necesaria de la resiliencia, es ddeila capacidad de resistencia a los
contratiempos de la existencia.
Los sentimientos descritos son naturales duranfgagleso de adaptacion y suelen dar
paso finalmente a una posicibn mas sana en quefieitddel nifio se integra en el
conjunto de sus capacidades y entonces puede mErsate y amarle. ES un momento de
integracion que permite la aceptacion del nifio cesid_a vida de la pareja y la familia se
reestructura y acomoda teniendo en cuenta lasidades del nifio pero también las de
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todos los deméas. La mayoria de los padres termidaptandose, vinculandose
suficientemente bien con su hijo, pudiendo conspaia €l y con él un proyecto en el que
el nifio es investido como sujeto.
En general los mecanismos de defensa son adapgtatiando permiten a los padres llevar
a cabo las acciones necesarias para criar al nimangener el equilibrio suficiente para
proseguir y dar respuesta a los requerimientoga d&lh como persona, padre, trabajador,
conyuge etc. En el mantenimiento de este equilibmituye en primer lugar sus
personalidades previas y su resistencia ante lagradades (resiliencia). Pero
l6gicamente también influye la realidad exterior.
Los padres deben poder en primer lugar identifecaos su hijo para poder ofrecerle unos
vinculos seguros y después ayudarle a independizarsecer. Este segundo aspecto
presenta dificultades a los padres pues han de mhgjaar al niflo y soportar sus errores o
eguivocaciones que pondran mas de manifiesto ilitdéf
El nifilo con un déficit ha de seguir una evoluciéfgpica similar a la de cualquier persona
y quizad con mayor necesidad de unos vinculos seguue le ayuden en las numerosas
dificultades que tendra que superar en la vida.resiones de apego seguro pueden ser
un factor protector frente a problemas emocion@eslos nifios con discapacidad
intelectual y de ahi el interés en que los paduesdg@n establecerlas a pesar de las
dificultades que encuentran para ello (Jansen,, 26810 por Perez-Salas y Santelices,
2009)
Bien, es posible que mi exposicién lleve a la aosidh de que la crianza de un nifio con
discapacidad es un proceso harto dificultoso yatepasi es. Aqui incluyo también los
casos en que la discapacidad no se percibe al ieatompero da sefiales durante los
primeros meses de vida. El “calvario” que supoma fss padres conseguir un diagnéstico
en muchas ocasiones, las intervenciones médiesscqué ha de ser sometido, suponen un
plus de estrés a la ya dificil situacion.
Pero discapacidad no quiere decir automaticameattglogia psiquica. Padres y bebé
tienen en general capacidades para abordar poséita estos cruciales anos, aunque lo
haran mejor si cuentan con el apoyo que los Sesvite Atencidn Temprana les presten.
La Atencion Temprana (en adelante AT), segun landedl Libro Blanco de la Atencion
Temprana (2000), es el conjunto de intervencionagdhs a la poblacion infantil de 0 a 6
11



afos, al entorno y a la familia, que tienen poetp dar respuesta lo mas pronto posible
a las necesidades transitorias 0 permanentes gaenpen los niilos con trastornos en su
desarrollo o que tienen riesgo de padecerlos. hitasvienciones, que deben considerar la
globalidad del nifio, han de ser planificadas poeguipo de profesionales de orientacion
interdisciplinar o transdisciplinar. Por tanto sigetivos son :

-reducir los efectos del déficit

-evitar discapacidades anadidas

-optimizar el desarrollo del nifio para conseguimkyor autonomia posible

-atender y cubrir las demandas y necesidadesfdmlba y el entorno del nifio

La AT surgio en Espafia en la década de los 70,bmeascomo experiencias aisladas, al
hilo de los cambios que en esas décadas sufriasguoliticas sociales a nivel mundial, en
particular en lo referente a hacerse eco de lagsiarles de las personas con
discapacidad. Pero fue en los 80 cuando se cobfigpmo un servicio y se implanté y
extendié de forma significativa en nuestro pais. lr@ parte el INSERSO cred equipos
de AT en sus Centros Base de Atencion a la dis@guhy por otra subvenciond los
centros de atencién temprana que la iniciativa &9 de familiares de personas con
discapacidad estaba poniendo también en marchanbsstas fechas cuando surgen
normativas importantes como el Plan de Accion Mahdara las personas con
discapacidad de NNUU en 1982 yGanvencion sobre los derechos del nifio de NNdU
1989. En Espafa coincide con la publicacion dd$ML (Ley 13/82 de integracion social
de los minusvalidgsque recogia también la necesidad de prestatiatea los nifios con
alguna discapacidad, si bien no mencionaba en etmnler AT (Casado, 2006).

En la actualidad dos normativas de rango mayoratéap la necesidad de atencién a la
infancia con discapacidad-a Convencion de los Derechos de las personas con
discapacidad de NNULW2006, en vigor desde 2008 y en Espafd.ds 39/2006 de
Promociéon de la Autonomia personal y atencion a pessonas en situacion de
dependenciaEsta ltima contiene una referencia especias anenores de tres afios como
posibles beneficiarios de la norma, con un baremovaloracion de la situaciéon de
dependencia especifico, y la posibilidad de podeeder a una serie de prestaciones de

las que la Ley establece, principalmente la ayudaraicilio, la prestacion por cuidados
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en el hogar, la prestacién para financiacion deiges y la referencia a aprobar un Plan
de Atencidon Temprana para estos pequefios depezglgenivel estatal.
Con motivo de las transferencias a las autonontéas,diferentes Comunidades que
asumieron las competencias que tenia el INSERS€di®©entros, optaron en su mayoria
por seguir manteniendo la AT en el ambito de lggicies sociales, tanto como servicio
directo prestado por la administracibn como a sadé subvenciones o contratos con
centros creados por ONGs.
A nivel estatal no ha habido hasta ahora una norangue regule los servicios de AT.
Algunas Comunidades Auténomas si la han publicé@atalufia, Rioja...) y otras no lo
han hecho de forma especifica aunque lo recogenocemas mas generalistas ( de
servicios sociales o de garantias y derechos de&dacia, por ejemplo), prestando los
servicios e incluyendo la AT dentro de sus planesadcion para las personas con
discapacidad ( C. de Madrid).
Por otra parte, y al hilo de la normativa educaf{iR® 334/1985, de ordenacion de la
educacion especiptambién surgieron equipos de AT en este ambdca ppoyar a los
ninos con necesidades educativas especiales, encasb por discapacidad, que se
encontraban en Escuelas Infantiles o en preesdeldos ColegiosLa Ley Organica
1/1990 de ordenacion general del sistema educative a los nifios con discapacidad la
posibilidad de recibir AT desde el momento queasgn en el ciclo de educacion infantil.
Pero el ambito escolar por si solo no puede regyamdas necesidades de la mayoria de
los nifios con discapacidad sobre todo en la ed&@dad@ afios, si bien puede ser un apoyo
interesante para algunos casos sobre todo a gartts dos afios.
En los Hospitales siguen existiendo unidades ddsca los servicios de rehabilitacion
aungue no se podria afirmar que reunan las caistotas globalizadoras que debe tener la
AT.
Sin duda el @mbito sanitario tiene mucho que datieste tema al ser el espacio en que
antes se detecta el déficit, en el que se ha dmakticar y en el que se sigue al nifio en
relacion con su déficit durante el resto de su,\sdas necesario. Por ello el reto principal
de la AT es la coordinacion eficaz entre los tisgemas que he mencionado: social, que
suele ser el que presta los servicios de AT, etacadi el nifio acude a escuela infantil y
sanitario.
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Los profesionales de la AT se han reunido bajerdiftes formatos desde sus inicios para
mejorar técnicamente sus servicios pero ha sidantieiios ultimos diez afios sobre todo,
con la creacion de la Federacién Estatal de Asimrias de Profesionales de la AT
(GAT) cuando han visto sus frutos trabajos impdesmue persiguen una mayor calidad
y homogeneidad de los servicios en el pais. Agiubéco el Libro Blanco de AT (2000) ,
la Organizacion Diagnostica para la AT (2006) ydaién publicada “Guia del desarrollo
infantil desde el nacimiento hasta los 6 afios” (20&ntre otros. Hay que destacar la
importante labor que el Real Patronato sobre Dexdpd ha desarrollado desde el inicio
de la AT, haciéndose cargo de éstas y otras pelinas, dando apoyo a los grupos de
profesionales y con la organizacion de jornadasdés.
Todos estos afios tanto las ONG como la adminidtrdtan continuado prestando estos
servicios que nacieron en el marco de los servenogles y que consideramos como una
formula de politicas sociales para un grupo deteado de personas, las personas con
discapacidad y sus familias, que va a tener unctrfpreventivo proporcionandoles
apoyo para una crianza saludable.
He tratado de mostrar brevemente en la primera plaria exposicidon las complicaciones
gue puede tener la crianza de un niio con disadp@acanto por las limitaciones que el
déficit le impone como por las dificultades que pasires pueden tener para entender al
nifio y para resolver su proceso de duelo y aceptaie la discapacidad. Pues bien, son
los servicios de AT los que tienen que ayudar gobures a entender las conductas del
nifo y devolverles su confianza en si mismos pacelad para la crianza. En mi
experiencia de mas de 20 afos atendiendo psicalbgiite a padres y a nifios con
diferentes tipos de discapacidad he podido comprofao es posible salir adelante de
todas estas dificultades tanto en el caso de fms i nifias como en el de los padres (Sanz
y Lucerga, 2003). En efecto, no es inherente aslzagacidad la calidad de los vinculos y
del apego. La discapacidad, aunque lo dificulteermite la consecucion de un apego
seguro y unos vinculos positivos y organizadosin@ide las caracteristicas de este tipo de
apego es la sensibilidad de los padres, ésta ne fier qué ser menor por ejemplo en
padres de nifios con discapacidad intelectual (J#@&mdoor, 2007). En la gran mayoria de
los casos los padres pueden impulsar el desadelimanera adecuada aunque el camino
serd mas facil con la ayuda de los servicios, guaoche sefalado, nunca pueden suplir a
14



los padres. Los profesionales en su actuacion dedoin en primer lugar de este principio
y contar en la planificacion de la atencion condadres, con sus factores de resiliencia y
con las capacidades del nifio. EI modelo de aterdsfye estar centrado en las relaciones
afectivas padres-hijos y en que sean los padregriosipales agentes del desarrollo del
nifio, implementando intervenciones de aprendiaagitaacion de entornos naturales y de
contenido significativo para el nifio y los padres.

En la publicacion ya citada de Bennett y Guralngek estudian también diferentes
programas de AT para examinar su convenienciacac#. Parece que existe evidencia
de los beneficios de la AT, sea en mejoras en posndizajes por parte de los ninos,
como por la prevencion de la posible aparicion tlesgoroblemas asi como por la ayuda
qgue se presta a las familias. Incluso en el cagpadees con dificultades psicoldgicas, a
los que se presta una atencion terapéutica espstdd al tratamiento convencional de
AT, el cociente de desarrollo de sus nifios conreind de down mejora con la
intervencién (Miralles, 2005). En mi experienciafhde nifios con deficiencias visuales,
los trastornos del comportamiento que la literatiescribia presentes en un 60% de nifios,
sélo lo estaban en un 6-8 % de los casos. Lasifésnaitendidas en este tipo de programas
gozaran de una situacion de menor estrés y par tentejor salud fisica y mental.

Se trata de que las familias tengan calidad deyida servicios que se provean para las
familias con hijos con discapacidad deben tenaytaccobjetivo. La calidad de vida seria
el resultado del proceso de capacitacion que Ingcges llevan a cabo con las familias
(Turnbull, 2005, citado por Mas, J. y Climent, ®1R). Pero también se trata de que los
ninos/as con discapacidad potencien su desarmahm ain derecho que les asiste. La falta
de intervencion en estos primeros afos podria sug@ra el nifio una situacion de mayor
desventaja respecto a futuras oportunidades.

Siendo importantes estos servicios, los padresisarecademas de otros apoyos que
colaboren con las necesidades que surgen en téandiscapacidad. Segun la Encuesta de
Necesidades, Demandas y Situacion de familias cemomas con discapacidad de 0 a 6
afios (Equipo de Investigaciones Socioldgicas, 1%9)7% de las familias afirma que el
nacimiento de su hijo ha empeorado su situacibmé@uoa y el 31% dice que ha

empeorado su situacion laboral y profesional. Aasedificultades de estos primeros afos
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y las grandes necesidades de atencion de los beldss madres han dejado su trabajo o
renunciado a incorporarse a uno.

Aunque no es el motivo central de esta ponenceym@gé a continuacion qué otros
apoyos tienen las familias con un hijo con discejaat

Se pueden agrupar estos apoyos en:

- apoyos dinerarios o0 de orden econdmico: unos sonndele fiscal como la
deduccion en el IRPF o en el Impuesto de Bienesidtes, otros vienen derivados
de los beneficios de ser catalogado como Familimétasa (un hijo, mas otro con
discapacidad) y las Prestaciones por hijo a car¢g restacion por nacimiento.
Todos ellos hoy por hoy registran cantidades bastamodestas. La Comunidad de
Navarra aumenta 4 semanas el periodo de patergidatisidia durante un tiempo
con 330 €/mes si uno de los padres pide la excedatoral.

- Apoyos en forma de concesidon de tiempo a madreadyep que trabajan. Ly
organica 3/2007 de fomento de la igualdad de hosgrenujeresha ampliado en
dos semanas mas la baja por maternidad, es dedymsan dos semanas a las 16
generales, con la particularidad de que negociario el empleador se puede
disfrutar ese tiempo a tiempo parcial. Rasolucion de 20 de dic. de 2005 sobre
medidas de conciliacion de la vida familiar y lalailaboral de los funcionarioga
un poco mas lejos permitiendo una reduccion derfaafa, y del sueldo, el derecho
a flexibilizar el horario fijo en dos horas y elrdeho a acomparnar a su hijo a los
tratamientos necesarios o asistir a reuniones earguo.

Tanto en los apoyos econdmicos como en los queoprioman tiempo estamos lejos de
paises que consideran que hay que tomar otras asedhdlmente validas para conciliar
los derechos de los bebés y de sus padres.

A estos apoyos se suma la posibilidad de que @ aduda a una Escuela Infantil o
Guarderia. Debido a las dificultades de la criatzan nifio con una discapacidad, salvo
en casos muy concretos seria preferible que al sndamante los dos primeros afios se
mantuviera en un entorno estable, su casa y susgah los que se puede mantener una
atencion constante a sus necesidades. Como hdotrdgaresumir, las dificultades para
establecer lazos seguros y para comprender e antieginformacion del medio que tienen
los bebés con discapacidad, asi como la atenciémpigcisan por parte de sus figuras de
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cuidados, hacen que el medio educativo en los dogems afios no sea en general el
lugar adecuado. La ratio de profesionales, en gbmue los casos de las Escuelas
Pulblicas Infantiles, suele ser de un bebé con msidad en un grupo de siete mas, entre
cero y un afno, y de un bebé con discapacidad egrupo de 11 nifios entre uno y dos
afios de edad. No hace falta comentar aqui los @dsagyuarderias que no imparten
Educacién Infantil cuyas exigencias de calidad m@mores, o sobre los bebés cuidados
por personas que no conocen el idioma u otras fésaimilares de cuidados informales.
Se precisa como ya he comentado, adultos sensibiestivados por interactuar con el
bebé y tiempo para que las interacciones puedalu@rse y no sean estresantes ni para el
bebé ni para la madre o padre. En general, losreg@ducativos tienen dificultades para
cumplir con estas funciones. Por otra parte, muamées con discapacidad tienen
problemas de salud afiadidos a la misma o como cosiseia de ella por lo que tampoco
resulta conveniente su asistencia a la escuelss@n @imeros afnos. Del resultado de
examinar numerosos estudios sobre el tema, lausidnl (Ochoa y otros, 2007) es que la
escuela es la responsable de entre un 33% y und&l%s infecciones respiratorias,
gastroenteritis e incremento de otitis en los prosafios de vida.

Muchos padres consideran estos aspectos cuanukn tien hijo con discapacidad y
mantienen ellos la crianza con algun apoyo de fareg cercanos o cuidadores
informales, pero no debemos olvidar el resultadtadavestigacion citada anteriormente
segun la cual estas familias empeoran su situaénomica y laboral. En cualquier
caso, a medida que la mujer se ha incorporadalzdjo, ha ido aumentando el nimero de
ninos con discapacidad en escuelas infantilesedoblio a partir de los tres afios en que la
practica totalidad de los nifios con discapacidé&hesscolarizados.

Segun la ultima Encuesta sobre Discapacidad, Am@émndPersonal y Situaciones de
dependencia (EDAD) de 2008 realizada en nuestrs, kel total de 3,8 millones de
personas que perciben tener alguna discapaciddd6 &b son menores entre 0 y cinco
afos, 60.408, que a su vez suponen el 2,15 % geblacion total de esas edades (2,8
millones)(Jiménez Lara, 2009). En la Comunidad @eliidi, segun sus datos de 2009 (en

www.madrid.org el 1,5% de todas las personas con una discaphceeonocida

oficialmente, casi 4.000 son nifos entre cero gaamos.
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Si en el caso de nifos sin discapacidad es necggader disponer de un tiempo tranquilo
para una crianza saludable, en el caso de un lmbédiscapacidad, por las dificultades
que padres y bebés tienen, se podria consideraesoipdible. Numeras investigaciones
atestigilan que los bebés con discapacidad puedenua desarrollo emocional sano si
las primeras relaciones se establecen adecuadamente
Los padres y los bebés con discapacidad necesitapd. Tiempo para estar, comprender,
aceptar a sus bebés y proporcionarles la posibiltdaunos vinculos afectivos seguros.
Tiempo para conocerles, para activar sus capad@daaiao padres, para resolver el duelo
positivamente. Tiempo para acudir a las innumesalgitas médicas que suelen ser
necesarias en este periodo para establecer elddibgn o para intervenciones de
diferente tipo como es la AT. Por eso abogamos @agalas politicas sociales tengan en
cuenta estas necesidades y pongan a disposicios gadres variadas soluciones entre las
que poder elegir: periodos mas largos de baja poemmidad/paternidad como existen en
otros paises para aquellos padres y madres quendessdizar por ellos mismos la crianza
de los hijos, soluciones flexibles de horarios@®en escuelas infantiles y cuantas puedan
contribuir a una mayor dedicacion de los padres@aianza. La respuesta adecuada de las
politicas sociales a esta necesidad aun estadejafcanzarse. Este es uno de los retos de
nuestra sociedad junto al de garantizar la unilideshy el derecho a la atencién temprana
gratuita para todo bebé que lo necesite.
Para terminar citaré un parrafo de A. Guedeneycifop.que puede resumir mi
intervencion:
“No hay un destino irremediable pero si un riepgma el desarrollo en un periodo
sensible y este riesgo tiene como mediador laiGgladodos los conocimientos haran que
sea necesario plantearnos las consecuencias slingaciales, la prevencion y las formas
0 modelos de cuidar a los nifios”.
Una vez superados los primeros tres afos de wdanifios con discapacidad siguen
necesitando apoyos a lo largo de todo el ciclo &ihe y otra serie de ayudas
compensatorias que les permitan una participa@ah en la sociedad. La AT debe ser
considerada como el primer eslabon de una cader@ntinuum de cuidados que las
personas con discapacidad pueden precisar a mdi@r¢p vida pero debe ser apoyada con
otras medidas politicas que permitan de verdactuaaza saludable.
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