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RESUMEN

Se han realizado importantes avances en cuanto a la deteccion precoz de la sordera
en Espafia, sin embargo, es importante analizar la atencion ofrecida al nifio tras el
diagnostico, dado que los modelos y programas de intervencién son muy dispares,
en funcién del lugar en el que nos encontremos. Ofrecer una respuesta ante la
sordera basada, exclusivamente, en la (re)habilitacion del lenguaje es propio de
modelos centrados en el déficit, bastante superados, aunque no completamente.
Por ello, en el presente articulo abordamos las necesidades tempranas del nifio
sordo y su familia desde una perspectiva biopsicosocial y ofrecemos orientaciones
que podrian guiar el desarrollo de programas de atencion precoz especializados
basados en un modelo ecolégico de atencién centrado en la familia.

Palabras clave: Atencion temprana; sordera; lengua de signos; intervencion
centrada en la familia.

ABSTRACT

Important advances have been made in the early detection of deafness in Spain.
However, it is important to analyze the care offered to the child after the
diagnosis, since, depending on the place, the models and intervention programs
are very different. Offering a response to deafness based exclusively on the
(re)habilitation of language is typical of deficit-based models. They are
theoretically superseded, but still sometime applied. This article addresses the
early needs of the deaf child and his family from a biopsychosocial perspective
and offers guidelines that could guide the development of specialized early care
programs based on an ecological model of family-centered care.

Keywords: Early attention; deafness; sign language; intervention focused on the
family.
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1. Introduccién

Si queremos entender el estado actual de la atencion temprana al nifio sordo en
Espafia, es necesario atender también, de manera paralela, a los cambios sociales y
culturales que se han producido en la sociedad con relaciéon a la discapacidad en
general.

La atencion temprana, tal y como la entendemos hoy en dia, tiene unos treinta afios de
historia. En este periodo de tiempo, ha cambiado la manera general en la que nuestra
sociedad concibe a las personas con discapacidad y por tanto también la respuesta que
la sociedad da a sus necesidades. Segun la Convencion de la ONU (2006: 01.
Predmbulo e) se entiende la discapacidad como:

“un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud de las personas y a las dificultades de acceso
del entorno, que dificultan su participacién plena y efectiva en la sociedad en igualdad de
condiciones con las demas”.

Por lo tanto, la discapacidad es el resultado de la ecuacién que se da entre las
caracteristicas del individuo en interaccion con su medio. Se trata de una definicion
muy diferente a la que manejabamos en la década de los ochenta, basada en toda una
conceptualizacion sobre la normalizacion. Muestra de ello es la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (OMS, 1980), una
clasificacion que gira en torno al concepto de enfermedad y las dificultades que ésta
genera respecto a la capacidad del individuo para desempefiar las funciones y
obligaciones que socialmente se esperan de él. Asi la discapacidad era entendida
como la desviacion de la norma en el estado y funcionamiento biomédico de
individuo.

Es decir, en estos treinta afios hemos pasado de conceptualizar la discapacidad de una
manera individual a una manera social. Este cambio de paradigma ha influido, por
tanto, también en la atencion temprana, centrada al inicio de su historia reciente en el
individuo desde la dptica rehabilitadora, donde el profesional de atencion temprana
ejercia de “experto”, a la concepcion actual basada en un modelo centrado en la
familia, que entiende al nifio dentro de su contexto y que es éste el que le proporciona
multiples oportunidades de aprendizaje. La diferencia entre una y otra opcién se
muestra en el grafico de la Figura 1 (Garcia-Sanchez 2015, adaptado de Jung 2003).
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oportunidades

intervencion de aprendizaje
Servicio Profesional
Experto - tratamiento _ 1hora
ambulatorio profesional
oportunidades entorno natural oportunidades
intervencion de aprendizaje competente de aprendizaje

Servicio Centrado
enla Familia

1 hora

profesional

84 horas
cuidador
principal

Figura 1. Evolucidn de la concepcién, a lo largo de la historia,
sobre el formato de intervencion con el nifio con discapacidad en atencion temprana.

Tras haber observado la evolucién que ha dado nuestra sociedad en cuanto a la
conceptualizacion de la discapacidad y las modalidades de intervencion temprana,
vamos a hacer un breve repaso de cual ha sido la historia de la educacion de los nifios
sordos en Espafia, para despueés tratar de clarificar cuales son las necesidades de la
infancia temprana con discapacidad auditiva, asi como las diferentes formas de darles
respuesta.

Los inicios de la educacion de los nifios sordos en Espafia datan del siglo XVI. Un
fraile, Pedro Ponce de Ledn (1520-1584), sera quien inicie la educacion de los sordos,
con el objetivo de ensefiar a hablar, leer y escribir a dos nifios sordos, procedentes de
familias nobles. Dada la época, el objetivo de esta intervencion educativa era
proporcionar a los nifios sordos la posibilidad de rezar y acceder a las ensefianzas
religiosas. Posteriormente, se dieron cuenta de las importantes posibilidades de
aprendizaje de los nifios sordos y se fueron ajustando progresivamente los objetivos
educativos, hasta igualarlos a los objetivos curriculares de los alumnos oyentes
(Plann, 1997; Gascon y Storch de Gracia, 2004).

La educacion de los alumnos sordos siempre ha sido polémica y polarizada en dos
modalidades comunicativas, entre los defensores del oralismo y los defensores de la
lengua de signos. Esta polarizacion historicamente ha estado marcada por el
dogmatismo y el uso sesgado de los argumentos cientificos.

Algunos acontecimientos historicos han marcado de manera notable las tendencias
educativas en torno a los nifios y nifias sordos, entre los que destacamos dos. En

240



Cardenas Navarro, N. (2019): “Atencion temprana en el nifio sordo, modelos y propuestas de intervencién”.
Revista de Estudios de Lenguas de Signos REVLES: Aspectos lingisticos y de adquisicion de las lenguas de
signos, Morales Lépez, E. y Jarque Moyano, M. J. (eds.), 1: 238-268.

primer lugar, el Congreso de Milan de 1880, que reunio a los profesores de alumnos
sordos de toda Europa, en el que se posicionaron radicalmente y declararon que la
Unica modalidad valida en la ensefianza de los sordos era el oralismo y prohibid6 el
uso de la lengua de signos en las escuelas. Y, un siglo después en 1980, en el
Congreso de Hamburgo, se declar6 como “error historico” la decision tomada en
Milén, dados los resultados nefastos obtenidos en la educacion puramente oralista. A
partir de este momento, se reconoce el valor linguistico y comunicativo de la lengua
de signos para los alumnos sordos.

Estos ejemplos podrian llevarnos a pensar que la historia nos ha hecho aprender y la
evolucion cientifica nos ha facilitado datos para mejorar el sistema y la calidad de la
educacion que ofrecemos a los alumnos sordos a dia de hoy. Sin embargo,
actualmente en Espafia, la situacion mas frecuente a nivel escolar es la siguiente. El
alumno sordo se escolariza en modalidad de “integracion individual” y el sistema de
comunicacion mayoritario es el oral puro, es decir, sin contacto con la lengua de
signos ni con sus hablantes; esto quiere decir que el nifio sordo asiste en la escuela de
su barrio, en la que normalmente es el Unico nifio sordo (y asi como lo es
probablemente de su barrio o pueblo); utiliza audifonos o implante coclear; comparte
la clase, los aprendizajes y el patio con los comparfieros oyentes; y algunas horas a la
semana sale del aula para recibir el apoyo de logopedia o apoyo curricular. La
familia, la logopeda, las profesoras y los comparieros se comunican en lengua oral.
Por su lado, el nifio con pérdida auditiva podra haber desarrollado una lengua oral
eficaz o no.

En el caso de que el desarrollo de la lengua oral no sea completamente eficaz
(situacién que se estima se da en aproximadamente el 50% de los casos), la
interaccion comunicativa se hard procurando hablarle mas lentamente y en posicién
frontal para favorecer la lectura labial, utilizando el gesto natural y la expresion
corporal para facilitar la comunicacion. Esta situacion comunicativa supone una
ruptura de la fluidez comunicativa, una importante pérdida de informacion y
sentimientos de frustracion ante las dificultades de comprension. La interaccion
comunicativa estara marcada por el esfuerzo, asi como por la pérdida del placer e
interés por parte de todas las personas implicadas.

Actualmente, la lengua de signos espafiola y la lengua de signos catalana estan
reconocidas como lenguas co-oficiales en el Estado espafiol (Jarque, Bosch-Baliarda
y Gonzalez, 2019), un gran logro a nivel de equiparacion de derechos, pero el hecho
de que los alumnos sordos se “integren” de manera individual en las escuelas
ordinarias, hace que no existan hablantes de la lengua de signos en contacto entre si,
es decir no es posible el uso de la lengua de signos en la mayoria de las escuelas, en
las familias ni en los barrios; una reiteracion del error historico que deja a las
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personas sordas del siglo XXI en una situacion muy similar a la que vivieron las
personas sordas en el siglo XIX (més datos sobre la situacién de la educacién sorda
en Espafia en el articulo de Esteban y Ramallo, en el presente monogréafico).

2. ¢ Qué es la atencién temprana y cudles son sus objetivos?

El Grupo de Atencion Temprana (GAT), actualmente constituidos como Federacion
Estatal de Profesionales de la Atencion Temprana (AT), cuenta desde sus inicios con
el respaldo del Real Patronato de Prevencion y Atencion a Personas con Minusvalia.
El grupo, inicialmente constituido por profesionales, expertos y referentes, de las
diversas disciplinas relacionadas con la atencion temprana (psicologia infantil,
logopedia, fisioterapia y trabajo social) de toda Espafia, fueron los responsables en el
afio 2000 de la elaboracion del Libro Blanco de la Atencion Temprana (Federacion
Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencién Temprana-GAT, 2000). Este
documento es, con seguridad, el texto oficial mas importante para la disciplina. Se
trata de un instrumento fundamental para la comprension y el desarrollo de la
atencion temprana, que ha posibilitado la definicién de unas lineas generales de
actuacion para todos los servicios de atencidon temprana del Estado. Ademas de haber
contribuido a reforzar el consenso profesional, y favorecido el disefio de planes
especificos de atencidn temprana en numerosas Comunidades Auténomas que ain no
contaban con ellos.

En ¢él, la atencién temprana aparece definida como: “el conjunto de intervenciones
dirigidas a la poblacion infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por
objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o
permanentes que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el
riesgo de padecerlos” (Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de
Atencion Temprana, GAT, 2000: 7).

Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser
planificadas por un equipo de profesionales de orientacion interdisciplinar o
transdisciplinar. La atencion temprana debe llegar a todos los nifios que presentan
cualquier tipo de trastorno o alteracién en su desarrollo, sea éste de tipo fisico,
psiquico o sensorial, 0 se consideren en situacion de riesgo biol6gico o social. Todas
las acciones e intervenciones que se llevan a cabo en atencidon temprana deben
considerar no sélo al nifio, sino también a la familia y a su entorno. De este amplio
marco se desprende el conjunto de objetivos propios de la atencién temprana (Cuadro
1):
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1. Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del desarrollo del
nifio.

2. Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio.

3. Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacién de barreras y
adaptacion a necesidades especificas.

4. Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits secundarios o asociados producidos por un
trastorno o situacion de alto riesgo.

5. Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y del entorno en el que vive el
nifio.

6. Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencién.

Cuadro 1. Objetivos de la atencion temprana

Es, por tanto, fundamental atender las necesidades detectadas en la primera infancia
incluso antes de que éstas produzcan efectos evidentes en el desarrollo, y es aqui
donde atencion temprana y prevencion se unen. La prevencion intenta, mediante un
conjunto de actuaciones, eliminar o disminuir las consecuencias negativas derivadas
de la condicién (sea enfermedad, trastorno o discapacidad) del individuo. Estas
actuaciones se organizan en tres niveles diferenciados de prevencion: prevencion
primaria, prevencion secundaria y prevencion terciaria.

La prevencion primaria se refiere a todos los planes y acciones destinados a disminuir
la incidencia de una enfermedad trastorno o déficit en una determinada poblacion. En
este sentido, la atencion temprana interviene sobre la poblacién de alto riesgo, que
aun no ha manifestado un déficit o aun no se les ha detectado. Estas medidas suelen
tener un caracter universal y su objetivo es llegar a toda la poblacion. Con respecto a
la discapacidad auditiva son ejemplos de prevencion primaria los planes de
vacunacion contra ciertas enfermedades y los programas para reducir la exposicion al
ruido.

La prevencion secundaria intenta que, ante la probabilidad de aparicion de un
trastorno o enfermedad, se desarrollen actuaciones destinadas a evitarlo o a disminuir
al méaximo sus efectos. En atencién temprana estariamos hablando fundamentalmente
de deteccion precoz. Con respecto a la discapacidad auditiva, nos referimos por
ejemplo a la incorporacion del screening auditivo, dentro del protocolo de evaluacion
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perinatal, a todos los neonatos. Esta es una estrategia de prevencion secundaria y
promocion de la salud en el caso de Catalufia, la comunidad en la que desarrollo mi
actividad profesional.

La prevencion terciaria intenta reducir los efectos de una deficiencia. Trata de evitar
que empeoren las consecuencias de cualquier altercacion una vez ya es manifiesta. En
este sentido, estariamos hablando de la (re)habilitacion e incorporacion social del
nifio mediante programas y servicios de atencion temprana.

Los nifios con discapacidad auditiva disponen de servicios y programas de atencion
temprana que son muy heterogéneos en funcién del lugar de Espafia en el que nos
encontremos.

La mayoria de los programas de atencion temprana para nifios y nifias sordos se han
centrado fundamentalmente en la deteccién y el diagnostico de la sordera. Hoy
sabemos que la deteccion precoz ha de ir seguida de una intervencion terapéutica
temprana, que aproveche al maximo el periodo de méaxima plasticidad neuronal, una
atencion temprana especifica, que contemple las necesidades de desarrollo globales
del nifio sordo, mas alla de las estrictamente ligadas a la comunicacion y el lenguaje,
en los primeros afios de vida.

Sin embargo, hay una serie de circunstancias que a menudo impiden o retrasan que
esto se produzca, tales como:

a) Las tendencias banalizadoras ante la deteccion por parte de las familias de los
primeros signos de alarma, en aquellas comunidades que no tienen instaurado
el programa de screening auditivo universal en neonatos.

b) El temor o la resistencia a iniciar un proceso diagnostico y terapéutico para
evitar “etiquetar” de forma precoz, aun reconociendo la existencia de
“problemas”.

c) El mensaje de curacion de la sordera mediante la intervencion médico-
protésica que dificulta la comprension profunda de las implicaciones de la
sordera, asi como la aceptacion de la condicién y el normal proceso de duelo
por parte de las familias ante el diagnostico de discapacidad.

d) El modelo de atencion centrado en el déficit que entiende que el nifio sordo
necesita exclusivamente habilitacion auditiva y (re)habilitacion logopédica,
ignorando el resto de las necesidades derivadas de la falta de audicion precoz
en su desarrollo global.
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e) El largo periodo de tiempo que trascurre desde la deteccion hasta el
aprovechamiento funcional de las proétesis auditivas. En general, cuando el
proceso (deteccion, diagndstico, implantacion, habilitacién) sigue un
desarrollo 6ptimo, el diagnostico se da entre los 0 y los 6 meses de edad, la
implantacion quirdrgica de la protesis auditiva ocurre al afio, y el implante
coclear da un rendimiento funcional sobre los 18 0 24 meses. El nifio llega a
los dos afios al servicio de atencion temprana especifico (en el caso de que
exista en su territorio), habiendo desaprovechado los dos o tres primeros afos
de vida, fundamentales para su desarrollo global.

f) El desconocimiento por parte de los profesionales de herramientas y
procedimientos de trabajo especificos para la poblacién infantil sorda
avalados por las investigaciones internacionales, especialmente las
provenientes de la linguistica y la neurociencia.

g) EIl desconocimiento y la negacion del sufrimiento psiquico del nifio derivado
de la falta de comunicacion y comprension de su entorno.

Estos factores, entre otros, contribuyen a que buen nimero de nifios y nifias, que
presentan discapacidad auditiva en Espafia, sean detectados tarde o no sean atendidos
en programas o0 servicios de atencion temprana, con lo que sufren el riesgo de que
pueda producirse un agravamiento de sus dificultades, al no acceder a los recursos y
servicios que necesitan.

3. Personas destinatarias de la atencién temprana

Son personas destinatarias de los servicios de atencién temprana todos los nifios y
nifias de 0 a 6 afios que presenten alguna deficiencia auditiva diagnosticada o tengan
riesgo de padecerla. En este Gltimo grupo se incluirian aquellos nifios que presenten
factores de riesgo de hipoacusia infantil, especialmente aquellos considerados de alto
riesgo.

Segun la Comision para la Deteccion Precoz de la Sordera Infantil (CODEPEH), una
comision cientifica, integrada por representantes de las sociedades cientificas de
otorrinos y pediatras y promovida por la Confederacion Espafiola de Familias de
Personas Sordas (FIAPAS), entidad que trabaja para dar respuesta a las necesidades
de las familias de las personas con discapacidad auditiva, son diversos los indicadores
de riesgo auditivo. Tras revisar la prevalencia y la incidencia de la sordera sobre
poblacién infantil espafiola, la CODEPEH indica los factores que listamos en el
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Cuadro 2, entre los cuales se encuentran factores de muy alto riesgo de sordera
postnatal y que marcamos con asterisco.

- Sospecha familiar de sordera*

- Historia familiar de sordera

- Hipotiroidismo

- Estancia en Unidad de Cuidados Intensivos Infantil (UCIN) mayor de 5 dias
- Exposicion a ototdxicos

- Ventilacion asistida

- Otitis persistente

- Infecciones perinatales* (citomegalovirus-CMV, herpes, rubeola, sifilis y toxoplasmosis)
- Meningitis bacteriana*

- Sindromes con sordera*

- Enfermedades neurodegenerativas*

- Anomalias craneofaciales*

- Ventilacion con membrana extracorporea*

- Trauma craneal grave*

- Hiperbilirrubinemia* con exanguinotransfusion

- Quimioterapia

Cuadro 2. Factores de riesgo de sordera

Actualmente, es infrecuente que en estos casos los nifios reciban atencion temprana
de manera preventiva por el riesgo de hipoacusia. Sin embargo, son derivados a los
servicios de atencion temprana por la presencia de alguna otra alteracion o retraso en
el desarrollo, lo que posibilita la deteccion de los problemas auditivos a posteriori.

4. La atencion temprana en el nifio sordo diagnosticado

La presencia de la discapacidad auditiva de manera congénita o durante el periodo de
adquisicion del lenguaje, entre los 0 y los 3 afios, genera una afectacion severa en el
desarrollo global, cuando el grado de perdida auditiva es tal que hace inaccesible el
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rango acustico de la palabra, y de manera sustitutiva el nifio no tiene acceso total a
ninguna lengua (sea esta oral o signada).

Es comun pensar que la pérdida auditiva (pre-perinatal de grado severo-profundo)
afecta exclusivamente al lenguaje y a la comunicacion. Sin embargo, el desarrollo del
nifio ocurre de manera global, por lo que la falta de audicion y la privacién linguistica
durante los primeros afios de vida afectaran al desarrollo global de la persona.

En los siguientes subapartados, recuperamos los objetivos centrales de la atencion
temprana, para concretar las medidas y acciones que son necesarias de cara a poder
ofrecer al nifio y nifia sordos y a sus familias un servicio de atencion temprana
especifico e integral.

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

Para reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre el conjunto global del
desarrollo del nifio se podrian generar protocolos de trabajo interdisciplinar entre las
unidades médicas especializadas en diagnostico auditivo y los recursos
psicopedagdgicos en cada una de las comunidades autonomas. El nifio sordo tendria
que llegar al recurso de atencion temprana de manera consecutiva a la deteccion de la
deficiencia auditiva. Es necesario que la intervencion temprana con el nifio y la
familia se inicie antes de los 6 meses de edad, como ocurre en el caso de otras
discapacidades que se detectan perinatalmente.

Actualmente, sabemos que muchos nifios no inician la intervencion hasta pasados los
2 afos, por lo que creemos que este periodo ha de reducirse para evitar consecuencias
negativas tanto en el desarrollo del nifio como en su familia.

4.2. Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nifio

Comentabamos anteriormente que, en la mayoria de los casos, aun cuando el proceso
médico rehabilitador es 6ptimo, el nifio sordo no accede al lenguaje hasta los dos
afios. Sin duda, esta ausencia de lenguaje temprano afectara al resto de las areas del
desarrollo.

Si observamos el desarrollo normativo del lenguaje de un nifio sobre los 24 meses de
edad podemos encontrar entre otras las caracteristicas en el cuadro 3 (Fuente: CDC,
Centro para el control y la prevencién de enfermedades)*:

! Disponible en: https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/index.html
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- Posee un vocabulario de unas 190 palabras aproximadamente.

- Puede formular frases de dos palabras.

- Puede pedir verbalmente la comida y la bebida.

- Realiza preguntas.

- Sellama por su propio nombre.

- Puede verbalizar lo que esta haciendo.

- ldentifica imagenes.

- Comprende el nombre de algunos animales, partes del cuerpo y vestidos.

- Comienza a utilizar ciertos pronombres personales (yo, tu, él, ella).

Cuadro 3: Principales hitos del desarrollo lingiistico a los 24 meses

Estas adquisiciones, a su vez, posibilitan que se alcancen otros hitos de desarrollo a
nivel cognitivo (Cuadro 4) y social (Cuadro 5).

- Permanencia del objeto

- Clasificaciones por formas y colores

- Completar las frases y las rimas de los cuentos que conoce
- Juegos de imaginacion de manera sencilla

- Construccion de torres de 4 bloques 0 mas

- Lateralidad

- Seguimiento de instrucciones con dos consignas

- Nombra las ilustraciones de los libros

Cuadro 4: Principales hitos del desarrollo cognitivo a los 24 meses

- Imita a otras personas, especialmente a los adultos y a los nifios mayores.
- Se entusiasma cuando esta con otros nifios.
- Demuestra ser cada vez mas independiente.

- Demuestra un comportamiento desafiante (hace lo que se le ha dicho que no haga).
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- Juega principalmente al lado de otros nifios, aunque empieza a incluirlos en juegos como

correr y perseguirse.

Cuadro 5: Principales hitos del desarrollo social a los 24 meses

Numerosas investigaciones indican que, a partir de la consolidacion del balbuceo
sobre los 8 meses de edad, empieza a distanciarse cuantitativa y cualitativamente el
desarrollo del bebé sordo del bebe oyente. Por lo que la intervencion temprana
deberia iniciarse antes de los 8 meses para favorecer no solo el desarrollo
comunicativo- lingistico, sino también el desarrollo cognitivo y socioafectivo, dado
que mantienen relaciones de influencia mutua.

Todo esto nos lleva a concluir que es fundamental que todos los nifios con
dificultades de acceso a la lengua oral, debidas a la presencia de un déficit auditivo
antes de los 3 afios, han de tener acceso a la lengua que les es natural, es decir aquella
que es completamente accesible a sus sentidos, y para la que no tienen discapacidad
alguna, en este caso la lengua de signos. Si un nifio sordo no dispone de una lengua,
de un codigo que le permita comunicarse y representar la realidad, su desarrollo
cognitivo se verd afectado, y esto a su vez repercutira de manera negativa en el propio
desarrollo del lenguaje y la socializacion.

La imposibilidad de asegurar qué resultado obtendra el nifio con las protesis auditivas
hace imprescindible que aseguremos que el nifio tenga acceso al menos a una lengua
completa, asi como contacto con sus hablantes, dado que ello le permitird como
sefiala Vygotsky (1982) formular y comprender ideas, planificar y adaptar la
conducta, y comprender las de otras personas.

4.3. Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacién de
barreras y adaptacién a necesidades especificas

Actualmente, las familias de los nifios sordos candidatos a ser portadores de implante
coclear son orientadas por los profesionales médicos para que eviten el contacto con
la lengua de signos, dado que consideran que el aprendizaje de la lengua de signos
repercute negativamente en el desarrollo del lenguaje oral. Sin embargo, no existen
investigaciones que avalen esta creencia, basada probablemente mas en la costumbre
que en la evidencia cientifica. Y, por el contrario, numerosas otras investigaciones
revelan de manera consistente la influencia positiva del aprendizaje de la lengua de
signos en la adquisicion y desarrollo del lenguaje oral.
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Las lenguas orales y las lenguas de signos son equivalentes y equiparables. En un
articulo de Mayberry y Squires (2006), en el que hacen un recorrido por diferentes
investigaciones realizadas en hasta nueve lenguas de signos diferentes, se refleja que,
en todas ellas, las fases de adquisicién y desarrollo de la lengua de signos ocurren de
forma similar a las de la lengua oral: balbuceo manual (que asi denominan) alrededor
de los 10 meses de edad, primeros signos alrededor de los 12 meses, etc.

En trabajos de Virole (1996, citado en Rodriguez, 2005) podemos también leer
conclusiones sobre la influencia de la presencia temprana de la lengua de signos en el
rendimiento académico. Los estudios que han comparado el rendimiento académico
de los hijos con sordera con progenitores signantes y de los hijos con sordera de
progenitores oralistas han encontrado que el rendimiento es mayor en el primer caso.

La conclusiéon general es que los nifios sordos que adquieren la lengua de signos
como primera lengua y de manera temprana muestran un desarrollo linguistico,
cognitivo y social superior que aquéllos que no la adquieren de manera temprana
(Guillén y Lopez, 2008). Finalmente, Morales Lopez (2008: 179) afirma que “el
bilingliismo es un modelo que puede llegar a resolver el analfabetismo crénico del
alumnado sordo”. Y, ademas no se conoce ningun estudio cuyo resultado pueda
indicar que este enfoque educativo implique algun riesgo o fracaso en los resultados
(véase Morales Ldpez, en este monogréfico).

Concluimos, por tanto, que es obligacion de los estados garantizar que todos los nifios
y nifias sordos tengan acceso de manera precoz a una lengua que les sea
completamente accesible, como es la lengua de signos. En el caso de que la lengua
oral alcance el desarrollo 6ptimo, sera el propio nifio, como cualquier sujeto bilingue,
el que elegira cudl sera su primera lengua. Pero, en cualquier caso, poseera una
lengua completa, una lengua de signos, que le permitird no solo la comunicacion, sino
también el andamiaje de su pensamiento, la comprension de las normas y
convenciones sociales, asi como los usos y maneras de proceder propios de su
cultura.

Los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacion de barreras en la
primera infancia, podrian ser entre otros:

- Escuelas infantiles donde la lengua de signos conviva con la lengua oral como
lengua vehicular

- Centros de desarrollo infantil y atencion temprana especificos, cuyos
profesionales conozcan en profundidad la discapacidad auditiva, asi como las
diferentes modalidades de comunicacion. Asi en ellos, se podra dar respuesta
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a todas las necesidades que van surgiendo y acompafiar a la familia durante
todo el proceso.

- Centros de educacion infantil y primaria bilinglies intermodales (lengua
oral/escrita y lengua de signos) con profesores sordos, profesionales
especializados y medios técnicos que garanticen la accesibilidad comunicativa
y la informacion.

- Acceso a ayudas econdmicas que posibiliten la supresion de las barreras de
comunicacion e informacion en el domicilio familiar.

Es importante clarificar, en este momento, algunos conceptos relacionados con el
bilinglismo que se usan con frecuencia:

e Bilingliismo simultaneo. Se refiere a la presentacion de la lengua oral y la
lengua de signos en el mismo periodo.

e Bilingliismo sucesivo. Cuando la segunda lengua se presenta una vez que el
nifio ya ha adquirido una primera lengua de manera completa

e Bilingtiismo funcional. Hace referencia a la adquisicién de una segunda por
necesidad, para poder funcionar en el contexto mayoritario

También se utilizan otros conceptos con el de semilingiismo, término introducido por
Hansegard, para describir aquellos nifios bilinglies oyentes que poseen una baja
competencia en ambas lenguas (para mas informacion ver Fernandez-Viader y Yarza
2006).

4.4. Evitar o reducir la aparicién de efectos o déficits secundarios o asociados
producidos por un trastorno o situacion de alto riesgo

Estudios neuroldgicos sobre el recién nacido y el lactante muestran lo siguiente:

- El nifio nace con unas aptitudes psicofisicas que se manifiestan en la medida
en la que el entorno ofrece la adecuada estimulacion sensorial

- Estos inputs sensoriales penetran la corteza y contribuyen a su desarrollo

- El cerebro del lactante esta tan organizado que, ante los estimulos del exterior,
extrae lo mas relevante para su desarrollo psicomotor.

La experiencia acumulada en torno a la educacion de los nifios sordos y los estudios
muestran que:

- La ausencia de lenguaje, durante los primeros afios de vida del nifio sordo,

genera dificultades a nivel cognitivo, conductual y en el desarrollo socio-
afectivo.
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- Los nifios sordos, cuya lengua materna es la lengua de signos, poseen un
patrén de desarrollo paralelo al del nifio oyente.

- EIl aprendizaje de la lengua oral en el nifio sordo siempre ocurre con un
importante desfase cronoldgico, y la progresién en muchas ocasiones conlleva
una gran inversion de tiempo y esfuerzo. Ello implica que otros aspectos
relevantes en la vida del nifio se sacrifiquen.

- La lengua oral la adquieren como resultado de un proceso de instruccion
especializado, no mediante un proceso de adquisicidn natural, como en el caso
del nifio oyente.

- El resultado final alcanzado en el desarrollo del lenguaje dependera de la
interaccion de multiples factores biopsicosociales, lo que conlleva la
necesidad de una mayor individualizacién en cuanto a las recomendaciones y
actuaciones.

- En el desempefio a nivel lecto-escritor habitualmente los nifios sordos no
alcanza unos resultados equiparables a sus comparieros oyentes.

- La autoimagen y la autoestima de los nifios sordos es significativamente baja
en comparacion con sus pares.

Cuando a las familias se las recomienda y optan por modalidades exclusivamente
orales, suele haber consecuencias negativas en otros ambitos de la vida del nifio, tales
como la vida emocional, el proceso de socializacion, el desarrollo cognitivo y los
aprendizajes escolares.

Todo ello nos deberia llevar a trabajar con modelos de atencion temprana para el nifio
sordo centrados en él y en su familia, especializados, basados en evidencias
cientificas, que contemplen la necesidad de la adquisicion de la lengua de signos, asi
como el aprendizaje de la lengua oral. Asimismo, necesitamos modelos que ofrezcan
a las familias informacion veraz, neutral y plural, que favorezcan la comprension de
las importantes implicaciones que tiene, o puede llegar a tener, la sordera en el nifio
que no pueda acceder a los recursos necesarios para frenar los déficits secundarios
asociados a la sordera.

4.5. Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el entorno en el que
vive el nifio

Tras el diagnostico de sordera en una familia oyente sin antecedentes de sordera
(situacién que oscila entre el 80 y el 90% de los casos), las relaciones familiares
suelen distorsionarse, suscitando actitudes de rechazo, sobreproteccidn, negacion,
etc., derivadas de los sentimientos de culpa, ansiedad e inseguridad que pueden sentir
los padres ante una situacion para ellos absolutamente desconocida e inesperada.
Expresan dudas e inquietudes que con frecuencia estan ligadas a la comunicacién, la
socializacion y la escolarizacion. La labor profesional con los padres es de
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acompafiamiento y asesoramiento, durante el largo proceso, dando respuesta a las
inquietudes segun van surgiendo:

- Los padres requieren informacion sobre la propia sordera: explicar el
diagndstico, conocer sus implicaciones, etc.

- Aprender lengua de signos o medios alternativos y aumentativos de
comunicacion

- Conocer pautas para adaptar el entorno familiar a la nueva situacion (sefiales
luminicas, contacto visual, etc.)

- Informacion sobre las ayudas econOomicas que ofrecen las diferentes
administraciones para facilitar la accesibilidad y/o la participacion de los
nifios sordos tales como ayudas para audifonos, mantenimiento del implante
coclear, programas de becas, etc.

- Conocer recursos de apoyo social generales y especificos.

- Modalidades de escolarizacion, etc.

Estas demandas intentan satisfacer el deseo que todos los padres y las madres tienen
de elegir lo mejor para su hijo. La mejor opcién para cada nifio ha de ser estudiada de
manera individual, dado que no existen respuestas unicas ni buenas para todos los
nifios. Esta circunstancia, en maltiples ocasiones, genera confusion dado que la
incertidumbre se suma a la falta de recursos y a las dificultades emocionales
derivadas del diagnostico.

Ofrecerles informacion completa y veraz sobre todas las opciones disponibles, asi
como promover la existencia de un espacio de apoyo y acompafiamiento emocional a
las familias durante los primeros afios de la vida del nifio, es fundamental para
posibilitar el transito por las distintas fases del duelo emocional por el que atraviesan
todas las familias tras el diagndstico de discapacidad. Ello posibilitara la aceptacion
de su hijo, asi como de su condicion.

4.6. Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencién

El nifio no puede ser visto exclusivamente desde la dptica de la discapacidad. Por
encima de todo, es un nifio y sus necesidades han de ser tenidas en cuentas. Segun el
constructivismo social (Coll 1996), estas necesidades son las siguientes:

Necesidad de actividad-autonomia

El nifio necesita moverse y es, a través de este movimiento y de toda la informacion
sensorial que recibe, organiza su mente y adquiere aprendizajes. Cuando hablamos de
autonomia en el nifio pequefio, nos referimos a la capacidad de autodirigirse de
manera adecuada, en funcién de la edad y de su capacidad de entender el entorno que
le envuelve, autorregularse y solucionar problemas que se presentan en su dia a dia.
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Para que el nifio alcance progresivamente la autonomia es necesario el desarrollo de
aprendizajes y logros en las diferentes areas: desarrollo psico-motor, lingtistico,
afectivo y social.

En atencion temprana la autonomia se favorece gracias a los siguientes aspectos:

- EIl trabajo en un entorno estructurado, favorecedor de los aprendizajes,
accesible al nifio con y sin mediacion del adulto.

- La anticipacién de todos los acontecimientos, gracias al uso de las rutinas de
trabajo, al uso de claves visuales, y de una lengua de signos como lengua
natural y accesible para la adquisicion de aprendizajes en el nifio con
problemas auditivos, sin por ello dejar de trabajar de manera paralela el
entrenamiento auditivo para el acceso a la lengua oral.

- La adquisicion de habitos, asi como la comprension de los porqués de todo
aquello que se le pide regularmente: vestido y desvestido, movimiento y
desplazamiento, habitos basicos de higiene y control de esfinteres, habitos de
actividad, pautas de interaccion, reacciones emocionales de iguales o adultos,
entre otros.

Necesidad de individuacion

Gracias al desarrollo global, el nifio toma conciencia de que es una persona diferente
del resto tanto a nivel fisico como a nivel mental. Este proceso es fundamental para la
construccion de la personalidad, el autoconcepto y la autoestima, y se produce
especialmente a lo largo de los cinco primeros afios de vida. Es lo que se observa en
los logros listados en el Cuadro 6:

- El nifio descubre su cuerpo

- Tiene conciencia de que es distinto a los demas

- Orgullo y autoestima. Egocentrismo

- Establece relaciones mentales, emocionales y sociales

- Comienza a aceptar su diferencia del resto del mundo, a confiar en si mismo y a ser

autosuficiente.

Cuadro 6

La sordera suele suscitar dificultades para consolidar una adecuada autoimagen
personal y social (Hola, Morales y Soteras, 2004). Estas dificultades comienzan con
la resistencia de los padres a aceptar la sordera de sus hijos. Es por ello por lo que se
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hace fundamental incorporar modelos de atencion temprana centrados en la familia
que permitan intervenir tanto con el nifio como con su contexto, y acompafiar a las
familias durante el crecimiento de sus hijos con discapacidad auditiva.

El modelo médico-rehabilitador actual, centrado en el déficit y en la adaptacion
protésica como Unica via de intervencion, dificultan la aceptacion de la sordera. Los
audifonos y los implantes son protesis auditivas muy avanzadas que permiten al nifio
acceder al sonido, pero en ningun caso curan la sordera ni vuelven al nifio oyente. La
sordera es una condicion que acompariara al nifio y a la familia durante toda la vida.
Saber sobre ella, aceptar sus implicaciones y hablar abiertamente, facilita la
flexibilidad en la toma de decisiones y minimiza el sufrimiento de todos los
miembros del sistema familiar.

El nifio sordo que se desarrolla en una familia con adultos que valoran la expresion
oral por encima de cualquier otra forma de comunicacion provoca en dicho nifio una
constante sensacion de frustracion e inadecuacion. Estas circunstancias repercuten en
el desarrollo de un bajo autoconcepto y autoestima (Herrera Hernandez, 2009). Por
ello, el contacto con otros nifios, asi como con adultos con su misma condicion, dara
al nifio la posibilidad de construir su identidad personal alejada del déficit, basada en
caracteristicas, habilidades y aptitudes intactas en el nifio sordo.

Necesidad de socializacion

La socializacion es el proceso a través del cual el nifio adquiere habilidades de
interaccion, conoce normas, valores y habitos que le permiten desarrollarse y
adaptarse a la sociedad en la que vive. Esta va a depender de las caracteristicas
personales y experiencias del nifio, asi como de los agentes sociales con los que se
relaciona (familia, escuela, grupos de iguales y los medios de comunicacion, en
especial, la television). La ausencia temprana de lenguaje influird de manera muy
intensa en la socializacion.

Los adultos que no poseen una lengua con la que interaccionar con el nifio sordo de
manera efectiva tienden a reducir la cantidad de explicaciones y argumentaciones, asi
como el porqué de las cosas, quedando las interacciones reducidas a consignas
concretas y directivas: “No”, “Ven”, “Siéntate”, “Espera”, “No toques”, “No grites”,
etc. Este tipo de interacciones generan una menor comprension de las normas sociales
y en muchas ocasiones provocan alteraciones conductuales que no estan asociadas a
la presencia de la discapacidad auditiva, sino a la falta de comprensién, derivada de la
ausencia de una lengua que posibilite la socializacion.

Tambien es importante sefialar que muchos nifios y en general personas sordas no
tienen acceso a la informacion incidental; es decir aquella que, aun no estando
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directamente dirigida a nosotros, recibimos por via auditiva de diferentes fuentes,
tales como conversaciones ajenas, medios de comunicacion, etc., y que aportan
informacidn sobre normas, valores, causas y consecuencias del comportamiento de
las personas en general.

Los nifios sordos solo se benefician de la informacion que se dirige de manera directa
a ellos, lo que enlentece y dificulta el proceso de socializacion y aculturacion.
Generalmente los adultos que interaccionan con nifios sordos versan sus
conversaciones sobre el contexto inmediato, evitando referencias a acontecimientos
del futuro o del pasado proximo. De esta manera, y de forma involuntaria, se limitan
las posibilidades de planificar, entender secuencias temporales, desarrollar
reversibilidad del pensamiento, elaborar pensamiento abstracto, etc.

La atencion temprana debe ofrecer al nifio sordo la oportunidad de hacerse
responsable de sus conductas, de comprender las razones y marcar clara y
explicitamente los “limites” de su autonomia, con el fin de motivar una actitud
madura y menos egocéntrica (Herrera Fernandez, 2009).

El juego
El juego es el medio natural del nifio, para él, juego y aprendizaje son indisolubles
por las siguientes razones:

- Favorece las relaciones humanas.

- Favorece el aprendizaje.

- Facilita el desarrollo del lenguaje y del pensamiento.

- Favorece el equilibrio mente-cuerpo.

- Reduce la inseguridad frente al error o el fracaso.

- Nos sirve para conocer la situacion personal del nifio, sus inquietudes y
descubrir sus habilidades...

El juego del nifio sordo, durante el periodo sensoriomotor no muestra diferencias
significativas en comparacion con el nifio oyente, normalmente se manifiestan algo
mas bruscos en la manipulacion de los materiales y en las interacciones con los
iguales en la etapa preverbal. Pero es en el momento en el que aparece el juego
simbdlico cuando se perciben diferencias (Casby y McCormarck, 1985; Darbyshire,
1977; Gregory y Mogford, 1981; Marchesi, 1987; Marchesi et al,. 1995; Navarro y
Clemente, 1989). Los datos obtenidos por estos autores indican, en lineas generales,
las siguientes conclusiones referidas a la evolutiva del juego de los nifios sordos, de
familias oyentes, que no posee una lengua completa de manera temprana:
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- Su nivel de coordinacion y organizacion del juego (integracidén) es menos
maduro y avanzado que el juego de nifios oyentes de la misma edad (Casbhy y
McCormarck, 1985).

- La diferencia en el juego del nifio sordo se manifiesta en su habilidad para
realizar secuencias de juego previamente planificadas (Gregory y Mogford,
1981; Marchesi, 1987).

- Tienen dificultad para sustituir objetos, por ejemplo, el hacer que un platano
sea un avion (Darbyshire, 1977; Marchesi, 1987).

- Se observa una clara preferencia por los juegos constructivos mas que por los
socio-dramaticos (Higgenbotham y Baker, 1981). Gregory y Mogford (1981),
por ejemplo, indicaron que los nifios sordos oralistas de familias oyentes, de
quince a treinta meses, podian jugar simbdlicamente, pero con diferencias
respecto a los oyentes de su misma edad, las diferencias se centraban en la
dificultad de planificar su propia accion y, por tanto, en hacer secuencias
largas y coherentes.

La falta de informacion sobre las causas y consecuencias del comportamiento, asi
como la anticipacién de acontecimientos, es decir la falta de comprension del mundo
que los envuelve, a la que haciamos referencia en el apartado de necesidades de
socializacion, podria estar en el origen de las dificultades para planificar y realizar
secuencias elaboradas en el juego simbdlico. Tal y como sefiala Darbyshire (1977) las
dificultades de comunicacion con los adultos y los iguales que impiden la posibilidad
de planificar y de mejorar el simbolismo presente en el juego.

De nuevo, la relacion entre lenguaje y pensamiento pone de manifiesto la necesidad
de que los nifios sordos se vean inmersos en un mundo comunicativamente accesible
de manera precoz:

a) Aprendizajes significativos

El aprendizaje significativo supone para el nifio relacionar de forma sustantiva, no
arbitraria, todos los nuevos aprendizajes nuevos con aquellos esquemas de
conocimiento que ya posee de anteriores experiencias y aprendizajes. No es por tanto
una acumulacion de informacion, vocabulario o aprendizajes, sino la posibilidad de
aprender significativamente nuevos conocimientos.

Para que se produzcan tales aprendizajes significativos, se han de tener en cuenta al
menos las siguientes condiciones:

- El aprendizaje debe producirse en la medida de lo posible en el contexto
natural donde el nifio esta habitualmente, es decir su casa, en el colegio, en el
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parque... Se trata de aprovechar las rutinas que el nifio lleva a cabo a lo largo
del dia, en los diferentes entornos en los que se desenvuelve, considerando las
rutinas una oportunidad para realizar aprendizajes de manera ladica y
significativa.

- Las actividades que se plantean al nifio han de ser motivadoras y Utiles para
favorecer su autonomia personal.

- A nivel conductual se ha de hacer uso de estrategias de apoyo conductual
positivo.

- A nivel emocional se ha de potenciar y favorecer la creacion de vinculos
emocionales positivos entre el nifio y sus figuras de apego.

- A nivel relacional empoderar y capacitar a las familias para ejercer con
seguridad su rol. Es fundamental incorporar a los hermanos que tienen un
papel fundamental.

Conseguir que se den estas condiciones en ambientes artificiales, como lo son las
consultas, las salas de logopedia o de rehabilitacién, es altamente improbable. Por
ello el modelo ecoldgico de intervencion centrada en la familia aboga por la
intervencion en los contextos naturales del nifio, en la que el profesional referente en
lengua oral o en lengua de signos es el que se desplazan al domicilio, escuela o
cualquier otro tipo de recurso en el que el nifio pueda tener oportunidades de
aprendizaje. Para intervenir directamente y para modelar la intervenciéon de otras
figuras vinculares.

5. Modelos de intervencion en atencién tempranay su presencia actual en los
diferentes territorios

Una vez descritas las necesidades tempranas del nifio sordo, es necesario pasar a
describir la respuesta que actualmente estamos ofreciendo a estas necesidades. Para
ello es necesario apuntar que, a pesar de en algunos lugares han ido pasando de un
modelo tedrico a otro de manera progresiva, en aras de buscar el mejor modelo
posible en funcion de los resultados aportados, en muchos lugares coexisten varios
modelos tedricos con mayor o menos grado de amplitud en cuanto a su aplicacion.

5.1. Modelo clinico-rehabilitador

Este enfoque tedrico referido a la atencion temprana se centra fundamentalmente en
la patologia y la intervencion es esencialmente (re)habilitadora. Este modelo posee las
siguientes caracteristicas:

- Es un modelo proveniente del &mbito médico.
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- Ha favorecido la clasificacion, el etiquetaje y la comparacion de los sujetos
mediante grupos normativos.

- Laintervencion esta centrada exclusivamente en el/los déficits del nifio.

- Laintervencion consiste en tratamientos rehabilitadores complementados con
atencion médica pediétrica y protésica.

Un ejemplo de este modelo lo encontramos, por ejemplo, en Catalufia y Navarra,
entre otras comunidades de Esparia.

Si nos centramos en la primera, el Departamento de Educacion de la Generalitat de
Cataluia ofrece respuesta educativa a los nifios y nifias sordos en edad escolar y
preescolar, mediante los Centros de Recursos Educativos para Deficientes Auditivos,
CREDA. Las funciones de estos centros de recursos son los siguientes: detectar,
valorar y ofrecer atencién logopédica; asesorar los profesores y orientar las familias;
y elaborar materiales educativos adaptados, y catalogar los recursos educativos
especificos.

Estas funciones se ejercen con los centros publicos y privados concertados, incluidos
dentro del ambito de las competencias del Departamento de Educacion. Segun se
menciona en el documento marco de actuacion de los CREDA: Criterios y objetivos
de intervencién (1999, actualmente en revision), el Departamento de Ensefianza de la
Generalitat de Catalufia, la atencion temprana al nifio sordo se lleva a cabo asi:

“... en el caso de los nifios de 0 a 3 afios, a pesar de que los Centros de Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana (CDIAP) sean los responsables de la atencion de los nifios de estas
edades, las necesidades tan especificas de estos alumnos justifican la intervencién desde el
CREDA en diferentes areas: valoracion audioldgica y adaptacién protésica, valoracion
linglistica, atencidn logopédica con recursos especificos y generales” (pag. 4).

Es decir, no se ofrece atencion especifica a las necesidades cognitivas, sociales,
emocionales o motoras. Porque los CDIAPs y los CREDAs no son centros con
funcionamientos homologos.

Esto unido a los datos publicados por el Departamento de Trabajo, Asuntos Sociales
y Familias, de la Generalitat de Catalufia, referidos al diagnostico principal de los
nifios atendidos en CDIAPs (Centros de desarrollo infantil y atencién precoz) en 2013
(ultimos datos disponibles), la cantidad de nifios sordos supone un 0,35% del total de
nifios atendidos en CDIAPs en todo el territorio de Catalufia. Ello nos lleva a concluir
que la situacion de los nifios sordos con edades comprendidas entre 0-3 afos, en
Catalufia es la siguiente:
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- De manera generalizada los nifios sordos no son atendidos en los CDIAPS
(donde podrian recibir: estimulacion cognitiva, logopedia, fisioterapia,
Intervencion social, apoyo a familias...).

- Reciben esencialmente intervencion logopédica y audio-protésica.

- La intervencion logopédica es de alta frecuencia (1 hora diaria), mediante
intervencion individualizada, generalmente fuera del aula ordinaria, pero
dentro de la escuela y del horario escolar.

- La intervencion esta centrada fundamentalmente en dar respuesta al déficit
bioldgico.

- No interviene de manera preventiva en el resto de las areas del desarrollo.

- No se contempla, desde los servicios ofrecidos por la administracion publica
con caracter general, la necesidad de la adquisicion de una lengua completa
precoz, accesible que prevenga el amplio abanico de dificultades referidas
anteriormente y derivadas de la ausencia de ésta, con independencia de la
evolucion que realicen las protolisis auditivas y el propio lenguaje oral.

5.2. Modelo Psicopedagdgico

Pretende superar la atencion exclusiva al nifio que ofrecia el modelo clinico
incorporando actuaciones dirigidas al nifio, su familia y la comunidad mediante la
intervencion de equipos multidisciplinares, que ofrecen tratamiento rehabilitador y
psicopedagdgico, desde los centros de atencion temprana (CAT) y desde la escuela
infantil. Se entiende asi al nifio desde la globalidad y se atiende las ya clasicas cuatro
areas de desarrollo mediante los correspondientes profesionales: Area motora
(fisioterapeuta, psicomotricista), Area Cognitiva (técnico en estimulacion), Area
Lingiistica (logopeda) y Area Social (psic6loga).

La intervencion en los CAT se realiza generalmente de manera ambulatoria, con una
frecuencia moderada (2-3 veces la semana) y de manera individualizada
(normalmente con la presencia de los padres durante la intervencion) o en pequefios
grupos. En este modelo la atencién a los padres se considera fundamental por lo que
se les ofrece formacidn y supervision para la crianza y educacién del nifio, asi como
atencion y apoyo psicoldgico de manera continuada de manera individual y/o grupal.
Como ejemplo de este modelo, podemos citar el caso de la Comunidad de Madrid que
cuenta con un centro de Atencion temprana preferente para nifios sordos (ASPAS
Madrid), que cuenta con 54 plazas concertadas con la Direccion General de atencion
a personas con discapacidad de la Consejeria de Politicas Sociales y Familia. Los
perfiles profesionales y las intervenciones que se realizan son las propias de la
atencion temprana, la lengua vehicular de la intervencion es la lengua oral y/o la
lengua de signos; se cuenta ademas de con los profesionales habituales con la
presencia de profesionales sordos que realizan formacion y consultoria con las
familias para mejorar la comunicacion y la accesibilidad del entorno.
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Este servicio realiza sus funciones de manera paralela a la Escuela Infantil (0-3)
Piruetas que lleva a cabo un proyecto educativo bilingle en el que conviven nifios
sordos y oyentes de 0 a 3 afios. Se considera bicultural, bilingue e inclusiva, cuenta
con dos referentes por aula (uno eminentemente de lengua oral y el otro de lengua de
signos), propulsando de una educacion compartida entre nifios/as sordos y oyentes.

5.3. Modelo Ecolégico

Es un modelo de atencién mas amplio y flexible en el que las unidades sociales, las
personas y los acontecimientos que suceden no funcionan de manera aislada, sino que
cada uno de ellos ejerce una influencia en el otro (Dunst y Triviette, 1998).

Bajo este modelo, el apoyo social, las relaciones entre las redes sociales, y el apoyo
de la administracion en interrelacion contribuyen a mejorar el bienestar individual,
familiar y comunitario (Cohen y Syme, 1985). En este modelo, los ambitos
prioritarios de atencion temprana son: los ambientes naturales del nifio (casa,
escuela...); las situaciones y actividades cotidianas (rutinas diarias, juegos...); y las
habituales relaciones interpersonales (relaciones madre/padre-hijo, relaciones entre
hermanos, entre iguales...).

En este modelo los padres son tan protagonistas como los hijos, los profesionales de
atencion temprana han de lograr crear una relacion de confianza y apoyo que les
permita trabajar de manera estrecha y colaborativa.

Para encontrar ejemplos de este tipo, nos tenemos que desplazar a Orlando (en EE.
UU.), donde existen programas de atencién temprana centrados en la familia para
nifios sordos e hipoacusicos, desde hace aproximadamente una década. Esta nueva
manera de entender la respuesta que se ofrece a los nifios sordos y a sus familias esta
conduciendo a profesionales a cuestionarse y a repensar los servicios que ofrecen.

Para construir en Espafia un programa de atencion temprana centrado en la familia
para nifios sordos siguiendo el modelo de Orlando, tendriamos que contar con los
elementos relacionados en el Cuadro 7:

1. Screening auditivo universal: Todos los neonatos han de pasar el cribado auditivo en el
momento del nacimiento y ser derivados para realizar estudios més pormenorizados en caso
de sospecha, reduciendo los tiempos de espera al maximo posible.

2. Punto Unico de acceso a la intervencion temprana: Una vez que el nifio tiene un
diagndstico de sordera o problemas de audicidn, los profesionales médicos han de disponer de
un centro de referencia claro al que derivar a todas las familias. Con ello se garantiza que el
nifio y la familia recibiran los servicios de intervencién temprana que necesitan. Este centro
ha de tener un liderazgo fuerte e inspirador al frente, que pueda soportar el desafio de crear y
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comenzar un programa que satisfaga efectivamente las necesidades de todos los nifios y todas
las familias.

3. Instrumentos y protocolos sistematicos para monitorear y seguir el progreso. Es
fundamental que el progreso y los resultados de las intervenciones realizadas sean
transparentes y contrastables; para ello se ha de monitorear el progreso del nifio, el progreso
familiar, el progreso del personal, el progreso del programa...

4. Seleccion de un cuerpo cientifico solido que justifique las decisiones y las intervenciones
ofrecidas a las familias en funcion de las necesidades individuales de familia / nifio.

5. Conseguir que el programa sea sostenible econémicamente a corto y a medio plazo,
mediante fuentes de financiacién que permitan a los profesionales el libre ejercicio de la
profesion.

6. Colaboracion interinstitucional: Los nifios sordos e hipoacusicos y sus familias necesitan el
apoyo de multiples profesionales que generalmente trabajan para entidades e instituciones
diferentes. Para establecer un programa de intervencion temprana eficaz y sostenerlo, es
necesaria una colaboracion estrecha, que en muchas ocasiones puede resultar complicada pero
que es absolutamente necesaria.

7. Acuerdo, confianza y autocuestionamiento: Los profesionales relacionados con la
discapacidad auditiva estamos cargados de prejuicios y firmes convicciones. Para que un
programa de intervencion temprana sea verdaderamente exitoso, todas las partes involucradas
deben enfocarse en las necesidades individuales del nifio y la familia. Cuestionarse de manera
periddica, mediante mecanismos de autoevaluacion, y reciclarse, mediante programas de
formacion continua.

Cuadro 7: Propuestas de atencién temprana.

Aunque actualmente los modelos predominantes en Espafia estan lejos de los
anteriores planteamientos, resulta motivador encontrar un cuerpo solido de buenas
précticas basadas en la evidencia, sobre las que construir un programa de atencion
temprana centrado en la familia para nifios sordos para nuestro pais. EI documento ha
sido elaborado por la Family-Centred Early Intervention (FCEI), una plataforma
internacional para profesionales de la atencion temprana, investigadores y familias de
nifios sordos e hipoacusicos. En su sitio web se puede encontrar una guia de buenas
practicas y lineas de trabajo internacionalmente consensuadas anualmente en el
congreso internacional.

6. Propuestas de intervencion en atencion temprana

Vivimos en un momento en el que el desarrollo de algunas disciplinas, en especial las
neurociencias pueden ayudarnos a decidir, basandonos en evidencias, qué tipo de
intervenciones llevar a cabo, dejando de lado los dogmatismos e intentando mejorar
la intervencion que ofrecemos a los nifios y nifias sordos. En esta direccion, las
conclusiones del &mbito de la neurociencia aplicables a la practica de la intervencion
en Atencion Temprana, segun Bedregal (2004: 3), serian las siguientes:
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Importancia del establecimiento de pautas en el nifio desde la primera
infancia.

Importancia del juego como conducta exploratoria tipica de la especie humana
e importancia de fomentar, a través de él, la interaccién del nifio con los
adultos, con otros nifios y con el ambiente en general.

Cuidado con no sobreestimular al nifio, sino facilitarle la cantidad y calidad de
estimulos necesarios en cada momento para que el desarrollo infantil pueda ir
avanzando de acuerdo con su ritmo neuroevolutivo.

Respeto por el ritmo evolutivo de cada nifio y su nivel de maduracion
neuroldgica para la planificacion de la adquisicion de habilidades.

Importancia de aprovechar los periodos criticos para el aprendizaje de las
diversas habilidades.

Importancia de aprovechar la potencia de los procesos de plasticidad neuronal
natural del sistema nervioso durante las primeras etapas de la vida.

De aqui se derivan las siguientes pautas para una intervencion especifica, para el nifio
sordo, global y centrada en la familia:

Los nifios sordos o con problemas de audicion tienen derecho a tener pleno
acceso a la comunicacion y el lenguaje. Determinar qué oportunidades y
enfoques de comunicacion le permiten al nifio tener acceso total a una lengua,
completamente accesible (como lo es la lengua de signos para todos los nifios
sordos), en todos los entornos, es esencial para el éxito del desarrollo global
del nifio. Ayudar a los padres a comprender la importancia de esto es
fundamental.

En el caso de los nifios sordos es importante sustentar la intervencion en la via
visual que es la que se desarrolla como punto fuerte. Esta permitira que tanto
el desarrollo cognitivo, como el comunicativo linguistico alcancen el estadio
que posibilite al nifio sordo lograr el pensamiento abstracto.

El verdadero lenguaje ocurre todo el dia, todos los dias, en cada rutina y
entorno en el que el nifio esta involucrado. Es clave entender el valor de llevar
a cabo la intervencion en esos momentos, mediante la demostracion, el
modelado de habilidades y estrategias que capaciten a los padres
progresivamente.

Educar a los padres sobre el desarrollo del lenguaje tipico y como se
desarrollara el lenguaje en su hijo sordo o con problemas de audicion,
independientemente de los enfoques de comunicacion / lenguaje (s) que el
nifio y su familia estén usando. Hay que ensefiarles como usar técnicas
favorecedoras del desarrollo de lenguaje, como el vocabulario ampliado, la
sintaxis expandida, el uso de la pragmatica, etc.
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- Reforzar, alentar y afirmar las cosas positivas que suceden en el hogar y
reforzar las muchas habilidades que los padres ya tienen y usan con sus hijos.

- Numerosas investigaciones avalan que la lengua de signos ofrece a los nifios
sordos el acceso garantizado a una lengua completa, a través de ella son
capaces de alcanzar todas las etapas del desarrollo cognitivo, socioafectivo y
comunicativo-lingtistico del desarrollo humano (Morgan y Woll, 2002;
Schick, Marschark y Spencer, 2005). Consecuentemente, es esencial dotar al
nifio sordo, desde los primeros afios de vida, de un codigo linglistico visual
que le permita conocer y explorar su medio, pensar, comunicarse y expresar
emociones.

- Es necesario que los nifios aprendan la lengua oral de su entorno, por ser el
cddigo mayoritario que les permitira la integracion y participacion en la
sociedad que los rodea. Y, dado que los nifios sordos no aprenden el lenguaje
oral de forma natural, es imprescindible planificar su ensefianza de manera
sistematizada.

- Los nifios sordos que, desde temprana edad son expuestos a un ambiente
bilinglie (lengua de signos y lengua oral), desarrollan mayores habilidades
cognitivas, sociales y linguisticas que les permiten una mejor integracion
social (Marschark y Spencer, 2016; Mayberry, 2007).

- Es indispensable incorporar en la educacion temprana del nifio sordo, a

adultos sordos que intervengan educativamente con el nifio ofreciéndole
estrategias visuales para la interaccion diédica, para el juego, las interacciones
sociales, la narracion de cuentos... Los modelos naturales de interaccion que
ofrecen las madres sordas con hijos sordos son claves de cara a modelar las
interacciones de las madres/padres oyentes con sus bebes sordos.
Del mismo modo, es fundamental que los nifios sordos y sus familias tengan
contacto con adultos sordos que ofrezcan un modelo de identificacion y
ayuden a construir expectativas reales de desarrollo a la familia y al nifio. Las
redes sociales de apoyo han de ser amplias; por eso es importante conectar a
los padres con otros padres y otras familias que tengan hijos sordos o con
dificultades auditivas, mediante actividades o grupos de ayuda mutua.

- Los profesionales deben proporcionar informacién no sesgada, examinar
continuamente sus propias creencias y prejuicios para garantizar que la
informacidn que se proporciona a la familia con respecto a las oportunidades
de comunicacion y lenguaje se brinda de manera abierta e imparcial. Es
importante ayudar a las familias a examinar los beneficios y desafios de cada
enfoque y explorando cémo los enfoques se pueden utilizar como
herramientas para mejorar el desarrollo del lenguaje del nifio y la comprension
general.
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Es el momento de analizar la atencion temprana que se ofrece en Esparia a los nifios
sordos y de plantearse otros referentes que contemplen al nifio sordo mas como nifio,
como persona que como sordo o como discapacitado. Los planteamientos centrados
en la persona han llegado para quedarse tanto en el d&mbito médico, educativo y
social. Los profesionales de diferentes disciplinas relacionadas con la intervencion
temprana en el nifio sordo, los investigadores y las familias, tendriamos que ser
capaces de organizar redes de trabajo colaborativas que nos permitieran avanzar,
reflexionar y llegar a conclusiones con las que disefiar lo que gueremos que sea la
atencion que ofrecemos a los nifios y nifias sordos de manera precoz y sus familias,
para ir obteniendo progresivamente mejores resultados.

7. Conclusiones

Los principios cientificos sobre los que se establecen las bases de la atencion
temprana se sustentan en disciplinas tan diversas como la pediatria, psicologia,
psiquiatria, neurologia, fisioterapia o la logopedia, lo que refleja la enorme
complejidad del desarrollo humano. Ofrecer a los nifios sordos un programa de
intervencion basado fundamental o exclusivamente en la habilitacion de la audicion y
la intervencion sobre el lenguaje es un planteamiento reduccionista que hay que
superar, dado que solo ofrece respuesta a una parte de las necesidades que el nifio
presenta.

En los ultimos 20 afios los implantes cocleares y los audifonos de dltima generacién
han cambiado radicalmente los resultados linglisticos que obtienen los nifios sordos,
especialmente los que presentan las sorderas mas profundas, pero esto no debe
impedirnos ver que, actualmente, un porcentaje significativo de nifios, que algunos
autores cifran en valores que rondan el 50%, son considerados semilingties, es decir
que tras la habilitacion protésica y la rehabilitacion logopédica, presentan una mala
adquisicion de ambas lenguas, una competencia inferior a la esperada tanto en lengua
oral como en lengua de signos, con todas las dificultes cognitivas, sociales y
emocionales que se derivan de esta circunstancia.

Es el momento de mejorar la atencion temprana que recibe el nifio sordo en Espafia
abrir canales de comunicacion y repensar el modelo. Concluiré el presente articulo
haciendo referencia a los siete principios de la accion pedagdgica temprana que
tendrian que regir la intervencion con el nifio sordo (Herrera Fernandez, 2009: 77):

1. El nifio sordo percibe y experimenta el mundo a través de la via visual.

2. El nifio sordo requiere la lengua de signos como cédigo lingliistico primario para pensar y
planificar.
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El nifio sordo necesita aprender la lengua oral de su entorno.
El nifio sordo necesita desarrollar una identidad personal y social.
El nifio sordo requiere mediaciones para comprender las convenciones sociales del entorno.

El nifio sordo necesita la aceptacion familiar.

N o o 0w

El nifio sordo necesita el reconocimiento de su lengua natural y la aceptacién social de la
sordera.

Quizés algun dia podamos estar de acuerdo en que todos los enfoques de
comunicacion tienen valor, y todos los idiomas tienen valor; ese dia podremos ver
que la lengua oral y la lengua de signos tienen igual valor, y su valor proviene del
hecho de ser andamio de nuestro pensamiento y permitirnos el contacto humano
profundo.
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