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EL PAPEL DE LOS PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN Y OTRAS DISCAPACIDADES EN LA ATENCION TEMPRANA

El papel de los padres de
nifios con sindrome de

Down y otras discapacidades
en la atencion temprana

Por Gerald Mahoney, Frida Perales

EN RESUMEN I El articulo defiende que la implicacién de los padres es elemen-
to esencial para el éxito de las intervenciones sobre el desarrollo en nifios
pequefios con sindrome de Down y otras discapacidades. Un importante pun-
to de giro en nuestra visidn actual sobre la implicacién de los padres ha esta-
do relacionado con los esfuerzos recientes realizados para conceptualizar
este hecho, a partir del marco que ofrece el modelo parental en el desarrollo
de un hijo. El modelo parental destaca las actividades de intervencién que
maximizan la participacién por parte de los padres en aquellas cualidades
interactivas que la investigacion ha demostrado que van asociadas al des-
arrollo del nifio. La investigacion nos muestra que la sensibilidad de los padres
para responder activamente a los hijos constituye una influencia critica para
el desarrollo y el bienestar emocional de los nifios con sindrome de Down y
otras discapacidades. Describimos cdmo las intervenciones que fomentan
esta sensibilidad de los padres para responder activamente han conseguido
mejorias sustanciales en el desarrollo de los nifios.

La actual atencién temprana se
ha adherido estrechamente a la
propuesta de que las interven-
ciones en las que participan
activamente los padres son mds
eficaces a la hora de promover
el aprendizaje y el desarrollo de
los nifios que aquellas en las
que no se sienten involucrados
(White et al., 1992). Esta pro-
puesta formo parte del razona-
miento para el disefio del pro-
grama de atencién temprana
impuesto federalmente en los
Estados Unidos, que exigia que
cada familia en este programa

tuviera un Plan de Servicio Familiar Individualizado (IFSP). Si bien uno de los objetivos del IFSP
fue asegurar que los padres dispusieran de los recursos y apoyos que necesitaban para atender
a sus hijos, otro igualmente importante fue ayudar a los padres a convertirse en participantes
activos en la intervencion de sus hijos. El informe del comité para la enmienda 1986 de la Ley
de Educacion de las Personas con Discapacidad (Education of the Handicapped Act, ley publi-

ca 99-457) declaraba:
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Nota del Editor. Los autores de este articulo emplean abundantemente en su original y a todo
lo largo del texto el término inglés responsiveness. No es posible traducirlo al espafiol con una
(nica palabra. Expresa tanto la sensibilidad receptiva (pasiva) como la respuesta a la necesi-
dad (activa). Por ello hemos elegido como traduccién el término sensibilidad para responder acti-
vamente, que lo utilizaremos como tal o con alguna pequefia variante.
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El comité recibié abundante testimonios que afirmaban que la familia era el principal ambien-
te de aprendizaje para nifios menores de seis afios, y sefialaban la critica necesidad de que
padres y profesionales funcionaran de manera colaboradora (House Report No. 99-860, segin
cita de Gilkerson et al., 1987, p. 20).

El énfasis para implicar a los padres en los servi-
cios de atencion de sus hijos surge de las teorias
ecolégicas sobre el desarrollo del nifio
(Bronfenbrenner, 1992, 1999; Dunst et al., 2000,
20006; Smeroff'y Fiese, 2000). Estas teorias postulan
que el aprendizaje temprano durante el desarrollo es
un proceso continuo que puede verse afectado por
cada una de las experiencias que los nifios tienen en
su ambiente de cada dia. Mientras que las interven-
ciones propias del desarrollo que son proporciona-
das por profesionales en los programas de cuidado
infantil, de las escuelas, de las clinicas y de las visi-
tas domiciliarias proporcionan importantes expe-
riencias de aprendizaje, el modelo ecoldgico subra-
ya que las oportunidades de los nifios para el apren-
dizaje acorde con su desarrollo son mds que esto.
Los esfuerzos por maximizar el aprendizaje de los
nifios durante su desarrollo serdn incompletos a
menos que incluyan la mayoria, si no todas, de las
oportunidades de aprendizaje natural de los nifios.
Puesto que los padres tienen muchas mds oportunidades de interaccion con sus hijos que las
que ofrecen los profesionales de la atencién temprana (Mahoney y MacDonald, 2007), se acep-
ta de manera general en la atencién temprana el principio de que los padres deben asumir un
papel activo para maximizar los resultados propios de su desarrollo que los nifios alcanzan en
la atencion temprana.

A pesar del papel central que la implicacion de los padres tiene en la teoria y en la politica de
la atencién temprana, asi como de la conviccién por parte de los profesionales de que dicha
implicacidn es critica, la prdctica real de incorporar a los padres en la intervencion de sus hijos
resulta controvertida y problemdtica. Incluso cuando los servicios de intervencién temprana
tienen lugar en los domicilios de los nifios, se ha comentado que los profesionales trabajan
principalmente con el nifio, y rara vez se centran en ayudar a los padres a que aprendan el modo
de llevar a cabo las estrategias de intervencion y potenciar las oportunidades de aprendizaje de
los nifios en el contexto de las rutinas y actividades diarias (McBride y Peterson, 1997; Peterson
etal., 2007).

En los actuales programas de atencién temprana para nifios de tres a seis afios, el interés se
centra abrumadoramente sobre los profesionales que dan servicios directos a los nifios en cen-
tros preescolares o de atencion infantil (Mahoney et al., 2004). Y muy poco esfuerzo se hace —si
es que se hace alguno— para coordinar los servicios del desarrollo que los profesionales dan a
los nifios con lo que los padres estdn haciendo con sus hijos en casa o en otros ambientes. La
implicacidon de los padres queda limitada principalmente a participar en las reuniones del
Programa de Educacion Individualizada (IEP) de los nifios. Raros son los programas para nifios
de esta edad que dedican recursos sustanciales a las actividades de implicacidn de los padres.
Cuando lo hacen, las actividades suelen ser informales, actividades complementarias a las ini-
ciadas por maestros o intervencionistas individuales, en contraposicion con las actividades
progresivas o focales apoyadas por el servicio o escuela de atencién temprana.

La implicacion parental ha sido controvertida porque es percibida por algunos como incom-
patible con la filosofia del servicio centrado en la familia, uno de los pilares conceptuales de la
atencion temprana en los Estados Unidos y en muchos otros paises en todo el mundo (Turnbull
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et al., 1999). La filosofia del servicio centrado en la familia apoya claramente los servicios que
habilitan y enriquecen la competencia de los padres, como se dan en las actividades de impli-
cacion de los padres. Pero esta filosofia afirma también que se debe dar a los padres el derecho
a elegir su propio nivel de participacion, y que la intervencién debe apoyar a los padres y a las
familias y evitar agobiarles con responsabilidades que podrian aumentar su estrés (Turnbull et
al., 1999). En consecuencia, cuando los padres eligen no participar en la intervencién de sus
hijos, o cuando los padres se muestran estresados o sobrecargados por sus actividades y ruti-
nas normales, basdndose en esta filosofia el profesional de la intervencion a menudo conside-
ra que su tarea es dar servicios a los nifios de forma que produzcan la menor cantidad de incon-
venientes o de fatiga a los padres.

Son numerosas las barreras que dificultan la implicaciéon de los padres. Y oscilan desde
muchos profesionales de la intervencion que poseen limitadas formacion y experiencia a la
hora de trabajar con los padres, a padres que lo que esperan es que los profesionales sean los
responsables directos de atender las necesidades del desarrollo de sus hijos, pasando por
modelos de servicios de intervencién que proporcionan escasos recursos y oportunidades para
el trabajo con padres, o por las dificultades de padres y profesionales para encontrar horas y
sitios oportunos para trabajar juntos (Mahoney et al., 1999).

No obstante, dado el compromiso conceptual de la atencién temprana en la colaboracion con
los padres, las controversias sobre la implicacion de los padres y los problemas para llevarla
adelante no deberian impedir este proceso, especialmente si hubiera demostracion precisa de
que esa implicacion marca una diferencia en los resultados que alcanzan los nifios en la aten-
cién temprana. Hasta hace poco, sin embargo, ha habido escasa demostracion cientifica que
suscriba los beneficios de la implicacion de los padres.

Un ejemplo dramdtico de esto nos llega de un estudio descrito por White et al., (1992). Estos
investigadores realizaron un meta-andlisis de 88 estudios sobre atencién temprana, de alta cali-
dad, para determinar si la eficacia de las intervenciones para promover el desarrollo de los
nifios mejoraba conforme se acrecentaba la implicacion parental. Como se indica en la tabla 1,
estos estudios abarcaban chicos jévenes con bajo nivel (en desventaja), chicos con discapaci-

[Tabla I] TAMANO DEL EFECTO DE LOS PROGRAMAS DE INTERVENCION EN FUNCION DEL GRADO DE
IMPLICACION DE LOS PADRES

TipoS DE NINOS GRADO DE IMPLICACION DE LOS PADRES
INTENSO/MODERADO EscAso/NINGUNO
Nifios en desventaja por su 0,52 — 89 (14)' 0,53 — 140 (29)
condicién
Nifios con discapacidad 0,43 — 41 (8) 0,65 -32 (12)
Nifios en riesgo 0,30—10(4) 0,32 — 41 (21)

' El primer ndmero indica la media del tamaiio del efecto. El segundo indica el nimero de
tamarfios del efecto constatados en el meta-andlisis. El ndmero entre paréntesis indica el
ndmero de estudios sobre los que se realizé el cdlculo. (Tomada de White et al., 1992).
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dad, y chicos que mostraban riesgos bioldgicos. Se describié que la mayoria de estos progra-
mas tuvieron una intensidad media de efectos sobre el desarrollo de los nifios que estaba en el
rango entre pequefio y mediano. Sin embargo, los programas que tenfan un nivel moderado a
intenso de implicacidn parental no mostraron un efecto significativamente mayor que aquellos
en los que no hubo actuacién de los padres. De hecho, aunque las diferencias no fueron signi-
ficativas, la intensidad del efecto sobre las mejorias del desarrollo descrito en los programas
para nifios con discapacidad en los que hubo escasa o ninguna implicacion parental fue un 50%
mayor que la intensidad del efecto para intervenciones en las que hubo niveles moderados o
altos de implicacion parental (tabla 1).

Ya cuando el estudio de White et al (1992) fue publicado, fue criticado por valorar modelos
desfasados de implicacion parental, y por no haber dado cumplida cuenta de abordajes mds
innovadores. Mds recientemente, se han descrito varios estudios con una sola persona en inves-
tigacion cuasi-experimental sobre intervenciones mediadas por padres, e indican que los
padres pueden seguir plenamente y con eficacia los métodos de intervencion en casa, y que
tales actividades parecen ocasionar cambios significativos en las conductas funcionales pro-
pias del desarrollo (Kaiser et al., 2000; Stahmer y Gist, 2001; Chandler et al., 2002). No obstan-
te, una reciente revision de estudios sobre intervencién implementada por padres en nifios con
trastornos del espectro autista (TEA) concluia que aunque ese modelo de intervencion mejora-
ba la calidad de interaccion entre padres e hijos y promovia la utilizaciéon de conductas de
comunicacion social por parte de los nifios, no habia una demostracién palpable de que incre-
mentara el funcionamiento global del desarrollo (McConachie y Diggle, 2007). De hecho, un
estudio control aleatorizado descrito por Smith et al. (2000) indicaba que un grupo de nifios
con TEA, cuyos padres implementaron con ellos un andlisis de conducta aplicada (ABA), tuvo
mejorias en el desarrollo significativamente menores que las de otro grupo control de nifios
que recibieron intensos servicios de ABA por parte de tutores.

EL MODELO DE ACCION PARENTAL PARA EL DESARROLLO DEL NINO

En su mayoria, se ha conceptualizado la implicacion parental casi exclusivamente en términos
de un modelo de tipo educativo, terapéutico. Es decir, se ha pedido a los padres que participen
en las intervenciones de sus hijos implementando los tipos de estrategias y actividades educa-
tivas o terapéuticas que los profesionales utilizan con los nifios. Por ejemplo, White et al. (1992)
contaron que el 85% de los estudios examinados sobre la implicacidn de los padres pedian a los
padres que llevaran a cabo hasta el final o bien las instrucciones de actividades de conducta
prescritas en los curriculos, como la Portage Guide (Shearer y Shearer, 1972), o bien desarro-
llaran las actividades de estimulacion sensorial para sus hijos, similares a las prescritas en una
terapia de integracion sensorial. McConachie y Diggle (2007) comentaron también que en la
mayoria de los estudios que revisaron se pedia a los padres que ejecutaran estrategias de inter-
vencion conductual intensiva (IBI) obtenidas a partir del documento ABA. Parece que la impli-
cacion parental ha sido considerada como un proceso adicional en el que se pensaba que las
actividades de intervencion aumentarian los efectos que ellos, los padres, ejercen de modo
natural sobre el desarrollo de sus hijos.

El modelo de accién parental para el desarrollo del nifio es un término acuiiado por
Goodman (1992). Este modelo afirma que todos los padres normalmente desempefian un
papel sustancial a la hora de apoyar y favorecer el desarrollo de sus hijos. Comprender las
maneras en que los padres promueven o inhiben este desarrollo nos informard no sdlo sobre
las estrategias psicosociales que los padres utilizan de forma natural para favorecer el desarro-
llo, sino también sobre los procesos que los hijos usan en el aprendizaje propio de su desarro-
llo. Se puede usar esta informacién de dos maneras: (1) como base de maniobras de instruccion
o de terapia que pueden ser implementadas por los profesionales; o (2) como base para des-
arrollar intervenciones que maximicen los efectos que los padres ejercen sobre el desarrollo de
sus hijos.
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La clave del modelo de accién parental es identificar los procesos de interaccidon que utilizan
los padres, y que parecen influir sobre el aprendizaje propio del desarrollo y el funcionamien-
to socio-emocional de sus hijos, asi como para entender cdmo funcionan estos procesos. Este
es un esfuerzo que ha ido teniendo lugar en el contexto de los estudios de investigacion sobre
la interaccion padre-hijo, realizados a lo largo de los Gltimos 30 afios con nifios de desarrollo
ordinario y con nifios con diversos riesgos en su desarrollo y con discapacidad, incluido el sin-
drome de Down.

Hace varios afios describimos un estudio de interaccion que incluia una muestra de 6o dia-
das padre-hijo, en el que los nifios tenian 12, 24 0 36 meses (Mahoney et al., 1985; Mahoney,
1988). El noventa por ciento de estos nifios tenian sindrome de Down. Se valor6 la interaccién
madre-hijo a partir de observaciones de las madres y sus hijos jugando juntos durante un perio-
do de unos 20 minutos. Estas observaciones sirvieron para abordar dos cuestiones.

En primer lugar, estdbamos interesados en determinar de qué modo el estilo general de las
madres al interactuar con sus hijos iba asociado a la velocidad del funcionamiento cognitivo de
sus hijos (Mahoney et al., 1985). En este estudio, el patréon global de la intervencion de las
madres fue puntuado de acuerdo con la escala Maternal Behavior Rating Scale (Mahoney et al.,
1986). Esta escala consistia en 18 items que evaluaban tres dimensiones del estilo de interac-
cién de las madres. La primera se llamaba orientacion de la adquisicidn/ejecucion, y mostraba el
grado en el que las madres intentaban animar a sus hijos a que aprendieran y utilizaran habili-
dades avanzadas del desarrollo. La segunda consistia en la cantidad de estimulacion que las
madres ofrecfan mientras jugaban con sus hijos. Esto se veia reflejado en el nimero de activi-
dades diferentes que las madres realizaban con sus hijos, la cantidad de lenguaje que emplea-
ban con ellos, asi como su ritmo general de interaccidn. La tercera dimension consistia en la
sensibilidad para responder activamente. Y ello comprendia el grado en que las conductas de las
madres iban enlazadas con las conductas previas de los hijos; si respondian a los nifios de un
modo que apoyara y animara los intereses e intenciones de los nifios; y la cantidad de conduc-
ta no demandada expresamente por parte de los nifios a la que las madres respondian.

Evaluamos la relacidn existente entre estas tres dimensiones de las interacciones de las
madres con sus hijos y el indice actual de desarrollo de los nifios medido por las Bayley Scales
of Mental Development (Bayley, 1969). Nuestros resultados indicaron que el estilo de interac-
cién de las madres contribuia en un 23% a la variabilidad en el indice de desarrollo de los
nifios. Tuvieran 12, 24 0 36 meses, los nifios mostraban mayores Cocientes de Desarrollo
Bayley cuando sus madres puntuaban alto en la dimensién de su sensibilidad para responder
activamente y, en cambio, bajo en las dimensiones de orientacidn de la adquisicion/ejecucion y
de cantidad de estimulacidn. Es decir, los nifios con sindrome de Down tenfan mayor probabi-
lidad de alcanzar niveles mds altos en su desarrollo funcional cuanto mds sus madres respon-
dian a, y apoyaban, las conductas que ellos eran normalmente capaces de hacer, y cuanto
menos los estimulaban o intentaban ensefiarles avanzadas habilidades del desarrollo.
Sorprendentemente, los nifios con puntuaciones de desarrollo mds bajas tenian padres que se
centraban mds en estimular a sus hijos, a ensefiarles avanzadas habilidades de desarrollo.

En segundo lugar, estdbamos interesados en determinar de qué manera la comunicacién de
las madres con sus hijos guardaba relacion con el indice de desarrollo de la comunicacién y el
lenguaje (Mahoney, 1988). Codificamos cada uno de los 20.000 actos comunicativos, verbales
y no verbales, que estas madres y sus hijos produjeron durante estas observaciones. Nuestros
resultados indicaron que el grado o intensidad con que las madres se comunicaron con sus
hijos y la calidad semdntica y sintdctica de la comunicacidon de las madres no iban asociados
con el indice de desarrollo de comunicacion de los nifios. Mds bien, y de modo similar al ocu-
rrido con el desarrollo cognitivo, el desarrollo de comunicacidn de los nifios iba asociado prin-
cipalmente con la manera en que las madres mostraban sensibilidad para responder activa-
mente a sus hijos. La cantidad que los nifios comunicaron con sus madres durante estas obser-
vaciones estaba asociada en alto grado con tres cualidades de la comunicacién de las madres.
La primera fue la frecuencia con que las madres respondian a la comunicacién de los nifios,
como si tuvieran un significado, incluso si los nifios estaban usando formas de comunicacién
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inferiores a las propias de nifios “tipicos” para esa edad cronoldgica. La segunda fue el grado
en que las madres se comunicaban con frases cortas, sencillas, relacionadas directamente con
las acciones, intereses y comunicaciones propias de ese momento. La tercera fue el grado en
que las madres se refrenaban de preguntar o presionar de otro modo a sus hijos para que hicie-
ran o dijeran acciones y comunicaciones especificas. Los niflos con sindrome de Down que se
comunicaron con mayor frecuencia con sus madres fueron aquellos cuyas madres tenian una
comunicacion que reflejaba mejor estos tres rasgos. Ademds, el indice de desarrollo del lengua-
je de los hijos, medido por la Receptive and Expressive Emergent Language Scale, estaba tam-
bién asociado con estos mismos rasgos de la comunicacion de sus madres.

En general hay, por lo menos, dos observaciones importantes que hacer a partir de estos estu-
dios. En primer lugar, los tipos de interacciones que parecian estar asociadas con la eficacia de
los padres para alentar el desarrollo de los nifios con sindrome de Down eran muy diferentes
de las actividades de instruccion y terapia que la mayoria de los programas de intervencion
habia aconsejado a los padres que hicieran como parte de la intervencion de sus hijos. Los pro-
gramas y los profesionales de la intervencion habian pedido a los padres que se involucraran
en actividades del tipo de aumentar la cantidad de estimulacién que proporcionaban a sus
hijos, o ensefiar conjuntos predeterminados de habilidades del desarrollo, o modelar las pala-
bras y frases elegidas como objetivos de intervencion e incitarles a que las dijeran. Se pedia a
los padres que utilizaran estrategias de instruccion que fueran directivas y diddcticas, para ani-
mar a sus hijos a que utilizaran las avanzadas habilidades del desarrollo y las comunicaciones
que estaban siendo ensefiadas por los profesionales. Los programas de intervencidon o bien
desanimaban o bien restaban la importancia de los padres implicados en interacciones del tipo
de respuesta y apoyo, que fueron las que caracterizaron a las madres mds eficaces, tal como lo
observamos en nuestros estudios de la interaccién madre-hijo.

En segundo lugar, los tipos de interacciones parentales asociados a los mayores niveles de
desarrollo cognitivo y comunicativo en los nifios con sindrome de Down fueron muy parecidos
a los tipos de interacciones parentales asociados al desarrollo de todos los nifios. Los estudios
que investigan cdmo los padres fomentan el desarrollo cognitivo de sus hijos muestran que la
disponibilidad a la respuesta activa es la tinica cualidad parental que predice de forma constan-
te las puntuaciones de la edad del desarrollo o del cociente intelectual (CI) de los hijos
(Beckwith y Cohen, 1989; Bradley, 1989; Beckwith et al., 1992; Fewell et al., 1996; Landry et al.,
1997). Igualmente, los patrones de comunicacion que son sefialados como facilitadores del
desarrollo de la comunicacién de los nifios con sindrome de Down han sido también identifi-
cados como influencias positivas para los nifios de desarrollo normal, asi como para los nifios
que tienen un amplio espectro de riesgos y discapacidades intelectuales (Nelson, 1973; Hoff-
Ginsberg y Shatz, 1982; Bornstein et al., 1999). Los nifios alcanzan mayores niveles de comu-
nicacién cuanto con mds frecuencia los padres responden a sus conductas comunicativas e
interpretan sus intentos por comunicarse como si realmente fueron inteligibles.

EL MODELO DE ACCION PARENTAL Y LA INTERVENCION SOBRE EL
DESARROLLO

En tanto en cuanto el modelo de accién parental asume que los padres desempefian un papel
sustancial en el apoyo y promocion del desarrollo de sus hijos, hay dos cuestiones importantes
que este modelo suscita en relacién con la eficacia de la atencién temprana. La primera es: ¢de
qué manera la eficiencia de los padres para facilitar el desarrollo de sus hijos contribuye a los
efectos propios de la intervencion sobre el desarrollo?, (podria la eficiencia de la intervencion
estar relacionada con la eficiencia de los padres, de modo que los padres con mayor sensibili-
dad para responder incrementaran la eficacia de la intervencion mientras que los menos sensi-
bles debilitaran o redujeran la eficacia de la intervencion? La segunda es: ¢puede la intervencion
ser eficaz para promover el desarrollo de los nifios, centrdndose principalmente en aumentar
la eficiencia de los padres en sus acciones de apoyo al desarrollo de sus hijos?
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ACCION PARENTAL Y EFICIENCIA DE LA INTERVENCION

Poco desacuerdo hay, si es que hay alguno, en que los padres juegan un papel importante en la
promocion del desarrollo de sus hijos, y que los padres varian mucho entre si en su eficiencia a
la hora de hacerlo. No obstante, en su mayoria, los investigadores no han examinado en qué
grado padres y servicios de intervencion, cada uno por si, contribuyen a la eficacia de los servi-
cios de intervencion. Sin embargo, nosotros hemos publicado dos estudios que trataban de
abordar este tema. En un primer estudio, llevamos a cabo un andlisis secundario de 629 niflos
y sus padres que habian participado en cuatro diferentes proyectos de investigacion sobre aten-
cién temprana (Mahoney et al., 1998). La muestra inclufa 298 diadas madre-hijo del Infant
Health and Development Program (IHDP) (Brooks-Gunn et al., 1994), 238 diadas del
Longitudinal Studies of Alternative Types of Early Intervention (White and Boyce, 1993), 42
sujetos del Play and Learning Strategies Program (PALS) (Fewell and Wheeden, 1998), y 47 suje-
tos del Family-Centered Outcomes Study (Mahoney y Bella, 1998). Los elementos comunes de
estos cuatro estudios fueron que los nifios empezaron a participar cuando tenian menos de tres
afios, y que se recogieron las observaciones de la interaccién madre-hijo que podrian usarse
para determinar de qué manera los efectos de la intervencidn se vefan asociadas con el estilo de
interaccion de las madres con sus hijos. En los cuatro estudios, el estilo de interaccion de las
madres con sus hijos fue evaluado con un mismo instrumento: el Maternal Behavior Rating
Scale (Mahoney, 1992).

Estas intervenciones diferian entre si en términos de discapacidades del desarrollo y riesgos
por parte de los nifios incluidos en los estudios, asi como en los tipos e intensidad de los servi-
cios de intervencion que recibian. El estudio IHDP fue una intervencién completa e intensiva
que se aplico a nifios de bajo peso y sus padres. Se inicid esta intervencion cuando los nifios lle-
garon a sus casas desde las unidades de cuidados intensivos y continud hasta que los nifios
tuvieron tres afios. El primer afio de esta intervencion consistié principalmente en visitas domi-
ciliarias semanales en las que los padres recibian informacién sobre actividades de juego que
podrian emplear para apoyar el desarrollo del nifio. Durante el segundo y tercer aflo, los padres
seguifan recibiendo mensualmente las visitas domiciliarias, al tiempo que los nifios recibian
también una experiencia pre-escolar de alta calidad durante 25 horas cada semana.

Los Longitudinal Studies fueron llevados a cabo con nifios con discapacidades que formaban
parte de programas de educacion especial para la primera infancia. Este estudio multicéntrico
comparo diferentes tipos de servicios de intervencion basados en clases de escolarizacion esti-
mulada con servicios de intervencién con escolarizacion estdndar. Los nifios recibieron los ser-
vicios de intervencion entre dos y cinco dias por semana. En algunos casos, los padres recibie-
ron también clases de educacion para padres en las que se ensefiaba como manejar a los nifios
en casa. Puesto que ninguna de las actividades estimuladoras en la intervencién temprana varia-
ron en términos de impacto sobre el desarrollo de los nifios en este estudio (White y Boyce,
1993), los nifios que recibieron servicios de intervencion temprana basados en clases de esco-
larizacion estimulada fueron comparados con los nifios que recibieron servicios de interven-
cién temprana con escolarizacion estdndar.

El proyecto PALS evalud los efectos de una intervencion parental de tres meses (24 sesiones
de 30 minutos cada una), disefiada para ensefiar a madres menores de veinte afios a implicarse
en interacciones con mayor sensibilidad para responder hacia sus hijos de funcionamiento
normal.

El Family-Centered Outcomes Study examind el impacto de los servicios de apoyo a la fami-
lia ofrecidos durante sesiones semanales de intervencidn a nifios con discapacidades, que esta-
ban incorporados en programas de intervencion temprana Parte C por un perfodo de 12 meses.

Los andlisis de los datos trataron de concentrarse sobre el modo en que las mejorias en las
funciones de desarrollo de los nifios ocurridas durante cada una de esas intervenciones estaban
asociadas con el estilo de interaccidn de las madres. En dos de estos estudios, el IHDPy el PALS,
la intervencion tuvo un efecto estadisticamente significativo sobre el indice de desarrollo de los
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nifios. Ademds, en ambos estudios, las madres aumentaron su nivel de sensibilidad para res-
ponder a sus hijos mientras participaban en la intervencién. En el IHDP, el nivel de sensibili-
dad para responder a los 30 meses estuvo asociado significativamente con los avances que los
nifios consiguieron durante la intervencion. Concretamente, la sensibilidad para responder
contribuyé en alrededor de un 20% a la variabilidad en el indice de desarrollo de los nifios
cuando tenian 24 y 36 meses, mientras que los servicios de intervencion que nifios y madres
recibian (p. €j., visita en casa y preescolar) lo hicieron sélo en un 4% de la variacion.

En el programa PALS, después de tres meses de intervencion los nifios en el grupo de inter-
vencion alcanzaron cocientes de desarrollo que estaban nueve puntos por encima de los del
grupo control no intervenido. Ademds, y en coherencia con el objetivo de esta intervencidn, la
sensibilidad para responder activamente por parte de las madres en el grupo tratado fue signi-
ficativamente mayor que en el grupo de madres no tratado. Un andlisis de regresion que exa-
mino el grado en que el desarrollo de los nifios en el pre-test y la sensibilidad de las madres
para responder activamente en el post-test contribuyeron al estado del desarrollo al final de la
intervencion indic6 que la sensibilidad de las madres para responder activamente fue el tnico
factor predictivo significativo del desarrollo del nifio, contribuyendo a la varianza en un 10%.

En los otros dos estudios sobre la intervencion, Family-Centered Outcomes y Longitudinal
Studies of Alternative Types of Early Intervention, no hubo cam-
bios significativos en el indice de desarrollo de los nifios durante
la intervencién. En el Family-Centered Outcomes Study, los
cocientes de desarrollo de los nifios cambiaron de 62 en pre-test
a 63 en post-test; mientras que en el Longitudinal Studies, los
cocientes de desarrollo para los nifios tanto en los grupos de tra-
tamiento reforzado como de tratamiento habitual fueron 67 en el
pre-testy 68 en el post-test. Ademds, en ambos estudios no hubo
cambios significativos pre-post en la sensibilidad de las madres
para responder a sus hijos. Es interesante observar que en
Longitudinal Studies, aun cuando la sensibilidad de las madres
para responder activamente no cambié durante la intervencion,
este fue el Unico factor que estuvo asociado de manera significa-
tiva con el indice de desarrollo de los nifios, tanto al comienzo
como al final de la intervencidn. Ni el tipo ni la intensidad de los
servicios de atencién que los nifios recibieron en este proyecto
tuvieron influencia alguna sobre el indice de desarrollo que los niflos alcanzaron durante la
intervencion.

En otro estudio (Mahoney et al., 2004), examinamos el impacto de la educacion especial pre-
escolar a lo largo del curso de un afio escolar en una muestra de 70 nifios con discapacidades.
Estos nifios tenian entre tres y cinco afios (edad cronoldgica media: 41 meses) al comienzo del
afio escolar y tenian niveles moderados de retraso del desarrollo (CI medio: 59, Bayley Scales
of Mental Development). Los nifios provenian de 41 clases, que operaban cuatro medios dias
cada semana por un total de 36 semanas. Clasificamos a estas clases de acuerdo con el tipo de
modelo instruccional que los profesores utilizaban. Aproximadamente, 27 nifios estaban reci-
biendo servicios en clases orientadas a problemas de desarrollo en las que los maestros se cen-
traban en proporcionar actividades apropiadas desde el punto de vista del desarrollo en activi-
dades de juego seleccionado para el nifio y otras actividades instructivas; 15 nifios recibian ser-
vicios en los que los profesores se centraban en una instruccién diddctica relacionada con los
objetivos educativos individualizados, mediante actividades individuales y de grupo dirigidas
por el tutor; y 28 nifios recibieron servicios de intervencidn naturalista en los que los maestros
combinaban actividades propias del desarrollo seleccionadas por el nifio con actividades de
instruccion dirigidas por el profesor.

Examinamos el impacto de estos modelos de instruccion sobre el indice de crecimiento del
desarrollo de los nifios y el estilo de interaccion de los padres. Los resultados indicaron que no
hubo mejorias significativas en el nivel del funcionamiento propio del desarrollo de los niflos,
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en el curso de la intervencidn. La media de los cocientes de desarrollo de los niflos fue de 59 al
principio de la intervencion y 60 al final. Mientras que los tres tipos de modelos de instruccion
afectaron claramente a las experiencias de clase que los nifios recibieron, no hubo diferencias
entre estos modelos en términos de su impacto sobre el desarrollo de los nifios. Las compara-
ciones pre-post indicaron también que el estilo de interaccidon de los padres con sus hijos no
cambi6 a lo largo del afio del curso escolar. Este resultado no era sorprendente, porque estas
aulas preescolares tenian poca, si es que tenian alguna, implicacién con los padres y no hicie-
ron esfuerzo alguno en influir sobre las interacciones de los padres con los hijos. Los resulta-
dos concuerdan también con varios trabajos de investigacion que indican que, en ausencia de
intervenciones disefiadas para cambiar el estilo de los padres con sus hijos, este estilo se man-
tiene estable a lo largo del tiempo (Masur y Turner, 2001). A pesar de esto, el nivel de la sensi-
bilidad de los padres para responder activamente a sus hijos fue la Gnica variable investigada en
este estudio que mostrd una asociacion con el desarrollo de los nifios al final de la intervencion.
Esto es, mientras que la experiencia de la clase preescolar no tenia influencia alguna sobre el
desarrollo del nifio, fuera cual fuese el tipo de modelo de instruccidn utilizado, el nivel de sen-
sibilidad de los padres para responder activamente contribuia con un 10% a la variabilidad de
los cocientes de de desarrollo de sus hijos.

En su conjunto, estos resultados que se basan en estudios sobre cerca de 700 nifios y sus
padres, ofrecen una evidencia que es altamente coherente con el modelo de accién parental en
el desarrollo del nifio. Sugieren que: (1) los padres siguen constituyendo la mayor influencia
sobre el desarrollo de sus hijos aun cuando los nifios estén participando en un programa de
intervencion, y (2) la eficacia de la intervencion estd altamente asociada con la eficiencia de los
padres a la hora de manifestar esos procesos interactivos que se ha demostrado que influyen en
el desarrollo de los nifios no sometidos a intervencion.

Esto es, los resultados de estos estudios indicaron que el indice de desarrollo de los nifios
mientras estaban participando en la intervencién estaba altamente asociado a la eficacia con
que los padres se involucraban en interacciones marcadas por la sensibilidad para responder
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activamente a sus hijos. Este nivel de sensibilidad por parte de las madres u otros cuidadores
principales para responder guardaba una relacién mucho mds fuerte con el indice de desarro-
llo del hijo durante la intervencidn que la que pudieran tener los propios servicios que el nifio
recibia, con independencia del tipo e intensidad de estos servicios. Parecia que la intervencidon
aceleraba el desarrollo del nifio cuando también conseguia potenciar la sensibilidad con que las
madres respondian a sus hijos. Si las intervenciones no afectaban tal sensibilidad, el indice de
desarrollo del nifio durante la intervencion era similar al que tenia antes de la intervencién, que
a su vez mostraba asociacién con el nivel de la sensibilidad de respuesta activa en las madres.
Los efectos de esta sensibilidad de respuesta sobre el desarrollo de los hijos durante la interven-
cion parecieron darse en todos los nifios, y no variaron en relacion con la naturaleza o etiologia
de las discapacidades del desarrollo de los nifios.

Estos resultados sugieren que las intervenciones relacionadas con el desarrollo, ofrecidas directa-
mente a los nifios, aumentan los efectos que los padres ejercen sobre el desarrollo de sus hijos, pero
que, incluso cuando las intervenciones son de alta cualidad e intensas, su influencia sigue sin ser tan
grande como la influencia que los padres tienen sobre sus hijos. Por ejemplo, la actividad central del
IHDP fue la experiencia preescolar de alta calidad, 25 horas por semana, que los nifios recibieron
cuando tenian entre 12 y 36 meses. Y sin embargo, los resultados a partir de nuestros analisis indi-
caron que las mejorias en la sensibilidad de respuesta por parte de los padres, que fueron consecuen-
cias no pretendidas del componente de la visita domiciliaria en el IDHP, contribuyeron casi cinco
veces mds a la variabilidad en los resultados del desarrollo de los niflos que toda la experiencia pre-
escolar de alta intensidad. Y ademds, nuestros resultados indicaron también que los servicios de
intervencion de alta tecnologia dirigidos al nifio no impactan sobre su desarrollo si no son capaces
al mismo tiempo de fomentar la eficiencia de los padres. En los Longitudinal Studies asi como en la
investigacion sobre las clases preescolares de educacion especial, descrita por Mahoney et al., 2004,
la intervencion no fomentd la eficiencia de los padres en su interaccion con sus hijos. En ambos estu-
dios, con independencia de la calidad e intensidad de los servicios dirigidos al nifio, no se consiguié
mostrar mejorias de los nifios en su indice de desarrollo durante la intervencion.

LA ACCION PARENTAL COMO INTERVENCION

Si la actividad parental ejerce un significativo impacto sobre el desarrollo de los hijos, entonces
habremos de considerar la probable posibilidad de que el indice de crecimiento del desarrollo
de los hijos sea fomentado a base de centrar principalmente los esfuerzos de intervencion en el
aumento de la eficiencia de los padres, mediante su incorporacion en interacciones que mues-
tren sensibilidad en la respuesta activa hacia sus hijos. Este enfoque en la intervencion sobre el
desarrollo ha sido definido como una intervencion centrada en la interaccién porque deriva de
la investigacion realizada sobre la interaccion padres-hijo. Durante los ultimos 30 afios, a par-
tir de cuando se empezaron a describir los efectos de la sensibilidad parental en la respuesta
activa, son varios los estudios que han investigado sobre los efectos potenciales de este tipo de
intervencion (McCollum y Hemmeter, 1997; Trivette, 2003). En general, es una investigacion
que ha producido algunos resultados muy prometedores. En primer lugar, esta investigacion ha
establecido con claridad que las estrategias de intervencion centradas en la interaccién puede
ser eficaces para animar a los padres a modificar sus estilos de interaccién con sus hijos
mediante la utilizacion de estrategias de interaccién basadas en la sensibilidad para la respues-
ta activa, que son descritas mds adelante (McCollum, 1984; Girolametto, 1988; Hemmeter y
Kaiser, 1994). En segundo lugar, el promover las interacciones de los padres con sus hijos,
sobre todo tal como se reflejan en el aumento de su nivel de sensibilidad para la respuesta acti-
va, va asociado frecuentemente con mejorias en la calidad con que los nifios se implican y par-
ticipan en las interacciones con sus padres (McCollum, 1984; Hemmeter y Kaiser, 1994). En ter-
cer lugar, cuando la intervencion basada en la interaccién se mantiene durante seis meses o
mds, consigue mejorias en el desarrollo cognitivo y lingiiistico de los nifios asi como en su fun-
cionamiento socio-emocional (Mahoney, 1988; Seifer et al., 1991; Landry et al., 2003; 2006). A
continuacion, vamos a describir los resultados de un estudio sobre la intervencion basada en las
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relaciones, en una muestra de nifios pequefios con discapacidades y sus padres, que publica-
mos recientemente.

La ensefianza basada en la sensibilidad para la respuesta activa (Responsive Teaching, RT)
(Mahoney y MacDonald, 2007) es una intervencidn sobre el desarrollo disefiada para fomentar
el desarrollo y el funcionamiento socio-emocional de los nifios, a base de animar a sus padres
a que se involucren en interacciones de alto nivel de sensibilidad para la respuesta activa. Se
ensefia a los padres a utilizar varias estrategias de RT como medio para incrementar su nivel de
sensibilidad para la respuesta hacia sus hijos durante interacciones de cardcter rutinario. Estas
estrategias ayudan a los padres a aumentar cinco dimensiones de su sensibilidad para la res-
puesta. A saber, la reciprocidad (p. ej., guardar turnos que exige saber esperar), la contingencia (p.
€j., responder inmediatamente tras apreciar conductas muy pequefias), el control compartido (p.
€j., seguir el caminar del nifio; obstruirle en forma de juego), el afecto (p. ej., interactuar de
manera divertida), y la comparacién o imitacidn interactiva (p. €j., hacer lo que mi hijo hace). Estas
estrategias son ensefiadas por lo general a los padres en sesiones semanales individuales
padre-hijo, en las que el profesional describe y demuestra la estrategia con el nifio y después
entrena a los padres en su uso de la estrategia. Mientras que los intervencionistas pueden reco-
mendar que los padres pasen breves periodos de tiempo practicando el aprendizaje de como
implementar estas estrategias con los nifios, el objetivo central de esta intervencion es animar
a los padres a que las utilicen durante cada una de las interacciones rutinarias que normalmen-
te tienen lugar mientras los atienden, mantienen con ellos un contacto social, o juegan.

Mahoney y Perales (2005) describieron una evaluacién del RT en una muestra de 50 nifios y
sus padres. La media de edad al comienzo de la investigacién fue de 30 meses. Veinte de los
nifios fueron diagnosticados como desaventajados (bajo nivel) y los otros 30 tenian algtn retra-
so del neurodesarrollo incluido el sindrome de Down. La intervencién tuvo lugar a lo largo de
un afio durante el cual la muestra recibié una media de 32 sesiones RT que duraban aproxima-
damente una hora cada una.

Las comparaciones pre-post indicaron que la intervencion favorecio: (1) aumentos significa-
tivos en la sensibilidad para responder activamente por parte de los padres, y (2) mejorias sig-
nificativas y dramadticas en el funcionamiento cognitivo, comunicativo y socio-emocional de los
nifios. Como media, el indice de desarrollo cognitivo aumenté en un 64% en el curso de la
intervencion, y el del desarrollo comunicativo en aproximadamente el 150%. Ademds, esta
intervencién tuvo un impacto significativo sobre el funcionamiento socio-emocional de los
nifios, aunque este efecto fue mds intenso en los nifios desaventajados de bajo nivel, los cuales
mostraban muchos mds problemas en este dominio que los que tenian otros tipos de discapa-
cidad. De modo parecido a lo descrito previamente en este articulo, las mejorias en la sensibi-
lidad para responder por parte de los padres contribuy6 entre el 10 y el 20% a la variabilidad en
las mejorias relacionadas con el desarrollo conseguidas por los nifios durante la intervencion.

Algunos de los nifios que participaron en esta intervencion estaban recibiendo otros servicios
de atencidén temprana dirigidos hacia el nifio, ademds del RT, pero la mayoria recibié solo RT.
Los efectos de la intervencion sobre el desarrollo del nifio no mostraron asociaciéon con el
numero de las demds intervenciones que pudieran estar recibiendo. En cambio, la clave de la
eficacia de esta intervencion fue el grado en que los principales cuidadores aprendieron e inte-
graron las estrategias del RT en sus interacciones rutinarias con los nifios. Cuando los padres
consiguieron practicarlas, los nifios hicieron sustanciales progresos en el desarrollo, y la mag-
nitud de sus avances estuvo asociada a la sensibilidad para la respuesta activa alcanzada por los
padres en la relacion con sus hijos. Si los padres no llegaron a modificarla a lo largo de la inter-
vencion, los nifios no consiguieron mejorias en su desarrollo o fueron minimas.

EFECTOS A LARGO PLAZO DE LA SENSIBILIDAD PARENTAL PARA LA RESPUESTA ACTIVA

Una pregunta razonable en relacion con los efectos de las intervenciones enfocadas hacia la rela-
cion es cudl es su efecto sobre el desarrollo de los nifios a largo plazo. A fecha de hoy no se han
publicado estudios en los que se haya realizado un seguimiento a largo plazo, que nos servirian
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para responder a esta pregunta. Sin embargo, Fewell y Deutscher (2004) describieron los efec-
tos de la sensibilidad parental para la respuesta activa en 543 nifios que participaron en el [HDP
cuando tenfan entre cinco y ocho afios. En este estudio, se realizaron andlisis de regresion para
determinar si el nivel de sensibilidad para la respuesta por parte de las madres, valorada cuando
los nifios tenian 30 meses, guardaba asociacién con los indices CI verbales de los nifios cuando
éstos tenian cinco y ocho afios, asi como con las puntuaciones de lectura cuando tenfan ocho
afios. Al realizar estos andlisis, los autores controlaron para los efectos del CI de los nifios cuan-
do tenian tres afios, una variable que estaba altamente asociada con las puntuaciones de la sen-
sibilidad materna para la respuesta activa, tal como se ha mencionado en las secciones anterio-
res de este articulo. Con todo y a pesar de recurrir a este procedimiento estadistico muy conser-
vador, la sensibilidad para la respuesta por parte de las madres todavia contribuia en un 7% de
la varianza en el CI verbal de los nifios cuando tenian cinco afios y en un 4% en las puntuaciones
de su CI verbal y habilidad lectora cuando tenian ocho. Aunque los valores del efecto de la sen-
sibilidad para la respuesta activa fueron pequefios, alcanzaron la significacién estadistica. Lo
que es mds importante, se comentd que los servicios de intervencion basados en la actividad del
aula que recibieron los nifios cuando tenian entre 12 y 36 meses no tenian relaciéon alguna con
ninguno de estos resultados relacionados con el desarrollo. Una vez mds, estos datos ofrecen
pruebas para indicar que la sensibilidad parental para con la respuesta, que fue fomentada
durante el IHDP, ejerci6 un efecto mucho mayor sobre los resultados relacionados con el des-
arrollo a largo plazo por parte de los nifios que participaron en este tipo de intervencién que lo
que pudo conseguir la intervencion pre-escolar intensiva de alta cualidad.

COMPRENDER EL PAPEL DE LOS PADRES EN LA INTERVENCION

Hemos presentado en este articulo informacion que indica que los padres conforman quizds la
influencia psicosocial mds importante sobre el desarrollo de todos los nifios, incluidos los que
presentan discapacidad como es el sindrome de Down, al menos durante los periodos tempra-
no de la infancia. En particular, la eficiencia de los padres para promover el desarrollo de sus
hijos estd relacionada con el grado en que son capaces de tener sensibilidad para responder
activamente cuando se interesan en el juego rutinario y en las interacciones sociales con sus
hijos. Presentamos pruebas que sugieren que la influencia que tienen los padres sobre el des-
arrollo de sus hijos no disminuye cuando sus hijos estdn recibiendo servicios de atencidn tem-
prana. De hecho, parece que la verdad estd justo en lo contrario. Lo bueno que consiguen los
nifios en los distintos tipos de intervencion parece depender y estar asociado con el nivel de la
sensibilidad para responder activamente a sus hijos por parte de sus padres. Cuando los nifios
participan en la atencién temprana, los resultados en el desarrollo que consiguen los nifios con
discapacidad cuyos padres muestran un alto grado de sensibilidad para responder activamente
a sus demandas son, por lo general, mayores que las alcanzadas por los nifios con similar dis-
capacidad pero cuyos padres muestran menor sensibilidad para responder.

En los estudios de intervencion que han evaluado los efectos tanto de los padres como de los
servicios de formales de intervencidn sobre el desarrollo de los nifios, las intervenciones pare-
cen tener una influencia significativa sobre dicho desarrollo sélo si consiguen también aumen-
tar el nivel de la sensibilidad de los padres para responder activamente a sus hijos. Hemos des-
crito alguna prueba que indica que las actividades de intervencion dirigida al nifio pueden
sumarse a los efectos que los padres ejercen sobre el desarrollo de sus hijos, pero que el grado
de aumento provocado por estas intervenciones sobre el desarrollo parece ser mucho menor
que los efectos inducidos por los padres. Sin embargo, si las intervenciones no refuerzan la
sensibilidad de los padres para responder a sus hijos, los estudios que hemos revisado indican
que los servicios dirigidos exclusivamente al nifio pueden tener escaso impacto, si es que tiene
alguno, sobre su indice de desarrollo.

Estos hallazgos provocan dos cuestiones importantes: (1) ¢{por qué parece que los padres ejer-
cen un mayor efecto sobre el desarrollo de sus hijos que las actividades de intervencién dirigi-
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das al nifio? y (2) ¢(de qué modo la interaccion basada en la sensibilidad para responder activa-
mente afianza el crecimiento de desarrollo de los nifios?

¢POR QUE LOS PADRES SON TAN IMPORTANTES PARA EL
DESARROLLO DE LOS NINOS?

Hay por lo menos tres razones principales que explican por qué los padres tienen un papel cri-
tico en el desarrollo de sus hijos. La primera es que todos los padres, sean bioldgicos o adopti-
vos, mantienen un especial vinculo socio-emocional o apego con sus hijos que ninguna otra
persona tiene, ni aun deberia intentar reemplazar (Bowlby, 1969). Este vinculo coloca a los
padres en el papel inimitable de ser la influencia mds poderosa en las vidas de sus hijos peque-
fios, incluso cuando el tiempo de estar con ellos es limitado por causa del trabajo o de otras res-
ponsabilidades. No sélo es este vinculo la razén por la que los nifios pequeiios prefieren estar
con sus padres, sino también lo que hace que las cosas que los padres dicen o hacen tengan mds
influencia que la que cualesquiera otros adultos puedan hacer o decir.

La segunda razon es que el aprendizaje y el desarrollo de los nifios es un proceso continuo
que ocurre en cualquier situacion en la que los nifios se encuentren activamente implicados. El
cudndo y el donde los nifios aprenden nueva informacion o habilidades propias del desarrollo
vienen determinados por aquello a lo que prestan atencion y por aquello que les interese o les
excite. Poco tiene que ver, si es que tiene algo, con si los adultos estdn intentando activamente
enseflar a los nifios o proporcionarles experiencias especiales que les ayuden a aprender. Es tan
probable que los nifios pequefios aprendan nueva informacién o habilidades cuando se des-
piertan por la mafiana, o mientras desayunan, estdn en la bafiera, juegan con sus padres o via-
jan en coche, como cuando estdn en una clase de guarderia o preescolar, o cuando reciben ins-
truccion especial de terapeutas u otros especialistas en desarrollo infantil. La capacidad inigua-
lable que los padres tienen para influir en el aprendizaje de sus hijos en desarrollo proviene del
hecho de que son los que con mayor probabilidad estdn ahi justo cuando los nifios estdn dis-
puestos a aprender.

La tercera razon es que las oportunidades que los padres tienen de interactuar con, e influir
sobre, el desarrollo de sus hijos son mucho mayores que las que cualquier otro profesional o
adulto pueda tener jamds. Este efecto se acentia por el hecho de que la mayoria de los padre son
una influencia constante en las vidas de sus hijos a todo lo largo de los primeros afios de su
nifiez.

Para ilustrar este tltimo punto, llevamos a cabo un andlisis hipotético de las oportunidades
que tienen los padres para influir en el desarrollo de sus hijos, compardndolos con los maes-
tros, terapeutas o especialistas de la intervencion mientras los niflos estdn en educacion espe-
cial preescolar o en atencion temprana (Mahoney y MacDonald, 2007). Basdndonos en los tipos
de servicios de atencidn temprana que se ofrecen generalmente en los Estados Unidos, supusi-
mos que cuando los nifios son matriculados en la educacion especial preescolar, las clases a las
que atienden duran alrededor de dos horas y media al dia, cuatro dias a la semana durante apro-
ximadamente 30 semanas al afio. Si los nifios reciben también terapia, como por ejemplo logo-
pedia o fisioterapia, estas sesiones duran aproximadamente 30 minutos cada una y se ofrecen
generalmente un dia a la semana durante aproximadamente 35 semanas al afio. Ademds, asu-
mimos que la mayoria de los padres dedican al menos una hora diaria a sus hijos en contacto
personal.

Cuando analizamos las clases en términos de cantidad total de tiempo durante el cual los pro-
fesores interactian con los nifios (suponiendo dos profesores en una clase divididos entre 12
nifios y distribuido el tiempo entre instruccidn en grupo, actividades de funcionamiento de la
clase, e interacciones individuales), estimamos que los nifios reciben aproximadamente 33
minutos en interaccion individual con sus maestros cada semana. Y esto debe compararse con
los 25 minutos aproximadamente de tiempo individual con los terapeutas y los 420 minutos
con los padres cada semana.
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9.900
220.000 8.750
B Padres M Profesores Terapeutas

Sin embargo, puesto que los padres estdn con sus hijos 52 semanas al afio mientras que pro-
fesores y terapeutas lo estdn como media entre 30 y 35 semanas, la mayor cantidad de tiempo
de dedicacion individual que los padres pasan con sus hijos cada semana queda ampliada por
el numero de semanas que pasan con sus hijos a lo largo del afio. Suponiendo que la mayoria
de los adultos se implican en 10 interacciones por minuto, los padres quedan involucrados en
al menos 220.000 interacciones concretas con sus hijos al cabo del afio, frente a los profesores
de atencion temprana que se involucran en aproximadamente 9.9oo interacciones, y los tera-
peutas que lo hacen en 8.750.

Como se ilustra en la figura 1, si un nifio se matriculara en una clase de educacién especial o
en un grupo de atencién temprana y recibiera ademds terapia una vez a la semana, en un afio
los padres tendrian al menos 200.000 interacciones mds con sus hijos, o 10 veces mds oportu-
nidades de influir sobre el desarrollo de su hijo que los maestros y terapeutas juntos.

Esta es una estimacién extremadamente conservadora de las oportunidades que los padres
tienen para influir en el desarrollo de sus hijos. Si los padres emplean dos, tres o mds horas
cada dia en esa interaccion, como sucede con muchos padres, la discrepancia entre sus oportu-
nidades y las de los maestros y terapeutas se ampliaria en dos o tres veces mds. Es decir, nues-
tro ejemplo ilustra de qué manera las oportunidades que los padres tienen para influir sobre el
desarrollo de sus hijos son sustancialmente superiores a las que los profesores jamds podrian
tener, incluso cuando los padres tienen limitado el tiempo de estar con sus hijos por causa del
trabajo u otras responsabilidades.

Dadas las relativamente limitadas oportunidades que tienen los profesionales de interactuar
con los nifios y proporcionar estimulacion, épor qué deberia esperarse que los profesionales
tuvieran una mayor capacidad para alterar el curso del desarrollo de cualquier nifio que la que
tienen sus padres, especialmente si el nifio tiene discapacidad importante? Dada la realidad de
que los padres disponen de al menos diez veces mds oportunidades para interactuar con sus
hijos que los profesionales, no deberia sorprender que, como lo indican los estudios revisados
en este articulo, los resultados que los nifios alcanzan en su desarrollo guardan relacién prin-
cipalmente con la eficiencia de los padres, no de los profesionales, a la hora de influir sobre el
desarrollo del nifio. Esta mayor influencia de los padres proviene del enorme numero de opor-
tunidades que tienen para interactuar con sus hijos en las mds variadas circunstancias de la vida
ordinaria. No renuncian a su papel fundamental para el desarrollo por el hecho de que sus hijos
tengan discapacidad o estén recibiendo servicios de atencion temprana.
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¢POR QUE LA SENSIBILIDAD PARA LA RESPUESTA ACTIVA ES TAN
IMPORTANTE PARA EL DESARROLLO DE LOS NINOS?

Aunque numerosos estudios han descrito que la sensibilidad de los padres para responder acti-
vamente juega un papel importante a la hora de promover el indice de desarrollo de sus hijos,
mucha menos investigacion ha intentado determinar las razones por las que esta sensibilidad
para responder consigue tales efectos. Una de las explicaciones mds comunes para este fend-
meno es que la sensibilidad de los padres para responder contribuye a la a la calidad de la rela-
cion entre el nifio y sus padres, de forma que los hijos con mayor probabilidad se sentirdn vin-
culados con mayor seguridad cuanto mds sensibles a responder activamente sean los padres
(Bowlby, 1969). Se piensa que los nifios que se sienten vinculados a sus padres de una manera
mds segura (u otros cuidadores adultos) disfrutan de dos factores que contribuyen al aprendi-
zaje en su desarrollo. En primer lugar, son menos aprensivos y mds dispuestos a explorar e
interactuar con los objetos y las personas dentro de su mundo (van Ijzendoorn et al., 1999;
Valderman et al., 2006). En segundo lugar, es probable que sean mds receptivos o reactivos a la
estimulacion y los apoyos ofrecidos por sus padres y otros cuidadores adultos. (Landry et al.,
2000).

Si bien estas explicaciones tienen considerable valor, nosotros hemos publicado reciente-
mente (Mahoney et al., 2007) un estudio que sugiere que la sensibilidad para la respuesta acti-
va puede también impactar sobre el desarrollo al fomentar la frecuencia con que los nifios uti-
lizan conductas propias de su desarrollo, que son las conductas que servirdn de fundamento
para el correspondiente aprendizaje. Este estudio incluyd 45 diadas madre-hijo en las que cada
nifio, menores de 3 afios, presentaba retrasos en el desarrollo. Se grabaron en video las obser-
vaciones realizadas en cada diada con el fin de analizar la sensibilidad para la respuesta activa
en las madres y el uso de ciertas conductas de los nifios tales como la atencion, la iniciacion, la
persistencia, el interés por la cooperacion, la atencidon conjunta y el afecto. Pudimos observar
dos hallazgos interesantes en este estudio. El primero fue que el nivel de la sensibilidad para la
respuesta activa de las madres guardaba relacion con la frecuencia con que los hijos utilizaban
esas conductas. Los nifios cuyas madres obtuvieron una alta puntuacion en sus respuestas acti-
vas alcanzaron unas puntuaciones significativamente mayores en cada una de las siete conduc-
tas evaluadas que los nifios cuyas madres puntuaron bajo en su nivel de sensibilidad para la res-
puesta activa. El segundo hallazgo fue que la frecuencia con que los nifios mostraron estas con-
ductas (atenciodn, iniciacién, persistencia, interés por la cooperacion, atencion conjunta y afec-
to) guardo relacion con los indices de desarrollo social, comunicativo y cognitivo de los nifios,
evaluados por dos mediciones del desarrollo, el Vineland Adaptive Behavior Scale (Sparrow et
al., 1984) y el Transdisciplinary Play Based Assessment (Linder, 1993).

Estos resultados sugieren que las conductas que los padres favorecen cuando interactiian con
sus hijos de una forma sensible para la respuesta activa son los procesos de aprendizaje que
constituyen los fundamentos del aprendizaje relacionado con el desarrollo. Siguiendo el traba-
jo de Koegel et al. (1999), nos referimos a estas conductas como esenciales o cardinales, es
decir, “conductas que son centrales para amplias dreas del funcionamiento, de forma que un
cambio en una de estas conductas cardinales producird mejorias en todo un conjunto de con-
ductas” (p. 579) (Koegel et al., 1999).

Basdndonos en los resultados de nuestra investigacion, propusimos el modelo de la conduc-
ta cardinal en el aprendizaje propio del desarrollo para explicar de qué modo la sensibilidad
para la respuesta activa promueve el aprendizaje temprano de los nifios durante su desarrollo
(Mahoney et al., 2007). Este modelo postula que las conductas que son mds criticas para este
proceso son las conductas cardinales o procesos de de aprendizaje que constituyen el funda-
mento para un aprendizaje en situacion de desarrollo. Al interactuar con sensibilidad hacia la
respuesta, los adultos influyen sobre el aprendizaje de los nifios, menos mediante la ensefian-
za de habilidades y conductas que son exponentes de niveles superiores del desarrollo o del
funcionamiento socio-emocional, y mds, en cambio, a base de animar a los nifios a que utilicen
las conductas cardinales, o procesos de aprendizaje, que se necesitan para aprender de cada
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una de sus actividades rutinarias, sociales y no sociales. Cuanto mds actdan los adultos con sen-
sibilidad para la respuesta activa hacia sus hijos, mayor probabilidad tendrdn éstos de utilizar
sus conductas cardinales.

El papel critico que los padres juegan en la promocion del desarrollo de sus hijos es atribui-
ble en gran parte al nimero de oportunidades que tienen para involucrarse en una interaccion
con ellos, frente a frente. En la medida en que el estilo de interaccidn trasciende cada una de las
220.000 interacciones que tiene con su hijo cada afio, los padres que se muestran muy sensi-
bles a responder activamente irdn animando de forma repetida a sus hijos a utilizar mayores
frecuencias de conducta cardinal. Con el tiempo, este patron repetido de interaccion padre-hijo
ayuda a los nifios a aprender a ser utilizadores habituales de conductas cardinales del desarro-
llo (es decir, aprendices mds efectivos), de tal forma que los niveles altos de uso de conducta
cardinal que los nifios experimentan con sus padres se va introduciendo en las actividades ruti-
narias diarias. Como resultado, los nifios de padres que se muestran sensibles para responder
activamente aprenden mds, no sélo cuando interactdan con sus padres sino también cuando
juegan solos y cuando interactdan con otros. Con el tiempo, todo ello termina en que alcanzan
niveles mayores de funcionamiento cognitivo y de comunicacion.

En este articulo hemos argumentado que los padres juegan un papel critico a la hora de apo-
yar y dar fuerza al desarrollo de sus hijos, y que este papel continta incluso cuando los nifios
estdn recibiendo los servicios de atencion temprana. Hemos presentado datos derivados de
varios estudios que han indicado que los resultados que los nifios alcanzan en términos de des-
arrollo mientras participan en la atencidn temprana estdn firmemente asociados con el nivel
con que sus padres se muestran sensibles a responder activamente. Describimos estudios que
indicaron que cuando la intervencidon no favorecia esta sensibilidad de los padres a responder
activamente a sus hijos, se mostré que la intervencion no conseguia favorecer el indice de des-
arrollo, con independencia del tipo o intensidad de los servicios recibidos. Describimos tam-
bién estudios que indicaron que cuando la sensibilidad de los padres a responder aumentaba
durante la intervencidn, con independencia de que éste fuera uno de los resultados pretendi-
dos, la intervencion mostrd ser eficaz para acelerar el crecimiento del desarrollo del nifio.
Ademds, informamos que las intervenciones centradas en la relacion que tratan de promover
directamente el nivel de la sensibilidad de los padres para responder activamente, consiguen
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promover el indice de desarrollo de los nifios, y que estas mejorias en el desarrollo que los
nifios consiguen en estas intervenciones guardan relacion con el grado en que los padres mejo-
ran este tipo de sensibilidad.

Hemos discutido que el tipo de implicacion de los padres descrita en este articulo es muy dis-
tinto del modo en que muchos programas de intervencion piden a los padres que cumplan las
actividades de instruccion para sus hijos. Y sin embargo, la nocidn de entusiasmar a los padres
a interactuar con sus hijos en forma de respuesta sensible y activa es muy razonable si se inter-
preta segun el modelo parental del desarrollo del nifio. Este modelo afirma que los padres
constituyen la principal influencia en el desarrollo temprano de los nifios pequefios. Esta
influencia deriva de estas dos realidades: el especifico vinculo que tienen con sus hijos, y en las
numerosas oportunidades que tienen para involucrarse en interacciones cara a cara. Hemos
defendido también que la sensibilidad de los padres para responder activamente juega un papel
critico a la hora de promover el desarrollo, no tanto por ensefiar a los nifios las habilidades y las
conductas propias del desarrollo que desconocen, cuanto sobre todo por animar a sus hijos a
ser aprendices mds eficientes, al ensefiarles el uso de conductas cardinales como son la aten-
cidn, la persistencia, la iniciacion y la cooperacion.

Hay quienes mantienen que los efectos especificos que el sindrome de Down ejerce sobre el
aprendizaje de los nifios y sus habilidades sociales y de comunicacidon pueden necesitar que
ellos tengan apoyos psicosociales o experiencias educativas diferentes de los de los nifios con
otros tipos de discapacidad. Aunque los estudios de nuestra investigacion revisados en este arti-
culo no fueron realizados exclusivamente en nifios con sindrome de Down, éstos estuvieron
altamente representados en la mayoria de los trabajos revisados. Los descritos por Mahoney et
al. (1985) y Mahoney (1988) consistieron principalmente en nifios con sindrome de Down. Y
apoyaron fuertemente dos de las premisas bdsicas del argumento presentado en este articulo:
(1) los padres desempeilan un papel sustancial para promover el desarrollo temprano de sus
hijos; y (2) la sensibilidad de los padres para responder activamente es una de las principales
cualidades parentales que fomenta el aprendizaje y el desarrollo del nifio. Los estudios que
indicaron que la intervencion no era eficiente a menos que promoviera esta sensibilidad de los
padres para responder activamente a sus hijos (p. ej., Mahoney et al., 1998; 2004) y que su des-
arrollo puede ser aumentado si se anima a los padres a responder activamente con mds sensi-
bilidad (Mahoney y Perales, 2005), siempre incluyeron nifios con sindrome de Down. Ninguno
de todos estos estudios mostrd prueba alguna que indicara que sus hallazgos no eran aplica-
bles a los nifios con sindrome de Down. Por consiguiente, si bien es posible que los nifios con
sindrome de Down requieran experiencias especializadas de educacion o de intervencion para
afrontar algunas de sus necesidades especificas cognitivas y sociales, nos sentimos seguros al
afirmar que nuestra conclusion de que la implicacion de los padres es critica para que la aten-
cién temprana tenga éxito goza de apoyo empirico tanto para los nifios con sindrome de Down
como para los que tiene otras discapacidades.

Como nota final, hicimos anteriormente la observacién de que aunque la implicacién de los
padres es valorada intensamente por la mayoria de los profesionales de la atencién tempranay
es componente nuclear de su politica, la prdctica actual de los intervencionistas que trabajan en
colaboracidn con los padres existe s6lo ocasionalmente. Los resultados que van saliendo de la
investigacion en relacion con este papel critico de los padres significa, no sélo que éstos nece-
sitan exigir una mayor implicacidn en la intervencién con sus hijos, sino también que las insti-
tuciones y programas deben empezar a abordar aquellos factores que han impedido que se lleve
a cabo esta prdctica. Un fuerte compromiso con la implicacién de los padres necesitard que el
campo de la atencién temprana se abra a diversas actividades que incluyan: reexaminar los
modelos de provision de servicios; asegurar que los profesionales estén bien formados para lle-
var a cabo su misién; y utilizar los curriculos de intervencion y las estrategias de instruccion que
han demostrado ser eficientes para el trabajo con los padres.
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