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Resumen: Los Modelos Centrados en la Familia del ambito de la Atencién Temprana dan como
resultado el empoderamiento familiar junto a una mayor competencia de los menores en las rutinas. El
presente estudio de intervencion de caso Unico se ha realizado bajo este modelo. Durante un ano, se ha
acompanado a la familia de un nifio con sindrome de PACS1, un trastorno del neurodesarrollo de origen
genético y muy baja prevalencia. Mediante la Escala PICCOLO de observacion de las interacciones
parentales con los/las niflos/as, se analizaron grabaciones mensuales del padre jugando con su hijo.
Tras establecer tres meses de evaluacion de linea base, se realizaron devoluciones bimensuales por
videoconferencia a la familia, basadas en sus preocupaciones y en aspectos concretos de cada uno
de los 4 dominios de la escala, con el fin de facilitar su comprension del desarrollo e interacciones con
el menor. El padre se encontraba en la media poblacional de puntuaciones en estos cuatro dominios,
y evoluciond positivamente y de forma constante en uno de los objetivos de intervencion planteados
(item 3 de la escala de ensefanza: “Repite o expande las palabras o los sonidos del nifio”). Al finalizar, se
valoro con la familia este modo de intervencion destacando la utilidad del visionado de las grabaciones
a posteriori y su sensacion de competencia.
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ENG A case study of a family with a boy with PACS1 syndrome
through the PICCOLO scale

Abstract: Family-Centered Models for Early Intervention enhance not only family empowerment but also
child’'s greater competence in daily routines. Our work follows this model and presents a single case
intervention study with the family of a child with PACS1 syndrome, a neurodevelopmental disorder of genetic
origin and with a very low prevalence. The study took place for a year and analyzed monthly recordings of
the father playing with his son by using PICCOLO, a Parenting Interaction Scale. We stablished a baseline of
PICCOLO scores for three months, and, afterwards, we gathered through videoconference with the family
every two months to give them feedback about their concerns and in order to present them with the different
intervention goals. Goals were related to specific aspects in each of the 4 domains of the scale, to facilitate
their understanding of the development and interactions with the child. The father was in the average for
scores on the four domains, and he evolved positively and constantly in one aspect (item 3 of the Teaching
scale: “Repeat or expand the words or sounds of the child”). At the end, this way of intervention was evaluated
with the family, they highlighted the usefulness of seeing the recordings afterwards and their feeling of
competence.
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El modelo de atencion centrado en familias defiende los beneficios de la interaccion positiva entre meno-
res y sus cuidadores en entornos naturales (Asociacion Espafiola de Intervencion en la Primera Infancia,
2020; Dalmau et al., 2017; McWilliam y Garcia-Grau, 2019). Para ello, es necesario contar con medidas psi-
comeétricas validas que pongan en relacion el desarrollo evolutivo del menor (aspectos cognitivos, lingtis-
ticos y socioemocionales) con las conductas de los adultos a su alrededor. La escala PICCOLO (Parenting
Interaction with Children: Checklist of Observations Linked to Outcomes) ha demostrado ser un indicador
fiable, valido y robusto a la hora de establecer una correlacion entre ambos tipos de comportamientos
(Roggman et al., 2013). Esto la convierte en un instrumento fundamental no solo en la investigacién sino
también en la practica. En este trabajo, se adopta este enfoque a través de un estudio de intervencion de
caso unico basado en el acompafamiento a una familia con un hijo que presenta una condicion evolutiva
de baja prevalencia, el sindrome de PACS1 (o Schuurs-Hoeijmakers), un trastorno autosémico dominante
que cursa con discapacidad intelectual, caracteristicas craneofaciales diversas y anomalias congénitas
adicionales. En la actualidad, se han identificado en torno a 150 casos a nivel mundial (Asociacion espafio-
la del sindrome de PACST1, 2021).

La Escala PICCOLO

La Escala de medidas resultantes de la observacion de la calidad de las interacciones parentales PICCOLO
fue desarrollada a partir del analisis de grabaciones audiovisuales con poblacidon diversa en cuanto a etnia
y clase socioecondmica. Se publicé en el afio 2013, por Roggman et al., y en Espana, se valido en el ano
2019 por Vilaseca et al. (2019b), comercializandose en el afio 2021. Se trata de un instrumento observacio-
nal psicométrico, para interacciones con menores entre 10 y 47 meses. Se analizan 10 minutos de juego
entre el cuidador y el menor, para registrar la frecuencia de aparicion de comportamientos pertenecientes
a 4 dominios: afecto, responsividad, aliento y ensefanza. A grandes rasgos, el dominio de afecto mide la
proximidad y vinculo entre el progenitor y su hijo/a; el dominio de responsividad valora la cantidad y cali-
dad de respuestas del adulto a las diferentes sefales del menor; el aliento se dirige a las respuestas que
promueven la capacidad de autodireccion; y, finalmente, el dominio de ensefanza recoge los comporta-
mientos del adulto beneficiosos para los aprendizajes. Se cuantifican con ello las fortalezas de los cuida-
doresy se les hace una devolucion, lo que posibilita realizar tanto investigacion como una intervencion con
practicas basadas en la evidencia.

Este feedback que se proporciona a los cuidadores a través de la escala PICCOLO aumenta su sen-
sacion de competencia y supone una reflexidon conjunta acerca del menor que favorece su comprension
(McWilliam y Garcia-Grau, 2019). Las orientaciones se llevan a cabo en el contexto, de forma intensiva,
con los materiales propios del nifo, y haciendo conscientes de las conductas positivas a los cuidadores,
quienes las van a poder poner en practica en otros entornos.

La parentalidad positiva en menores con desarrollo atipico puede ser un reto tanto por las respuestas
del nifno como por el estado emocional del cuidador, viéndose afectada la calidad de vida general del sis-
tema familiar (Al-Qaisy, 2012; Biringen et al., 2005; Vilaseca, 2019b; Wheeler et al., 2013). Los menores con
discapacidad intelectual pueden tener respuestas mas sutiles o comportamientos menos adaptativos,
ademas de una atencion conjunta y una comunicacion expresiva oral o afectiva mas dificiles de interpre-
tar, lo que interfiere en el establecimiento de una parentalidad positiva. Innocenti et al. (2013) utilizaron la
escala PICCOLO con poblacion con hijos con discapacidad intelectual, y sus resultados mostraron que
los beneficios de las interacciones positivas tempranas en estos casos eran superiores a los hallados en
muestras con hijos con desarrollo tipico. En sus estudios, Vilaseca et al. (2019a, 2020) concluyeron que
las madres y padres de menores con discapacidad intelectual muestran puntos fuertes y débiles similares
cuando interactuan con sus hijos durante el juego.

En los ultimos 50 afios, el papel de los progenitores varones en la crianza de sus hijos ha sido objeto de
estudio, obteniéndose resultados que avalan la necesaria equidad de ambos sexos en el reparto de tareas
y en los tiempos como cuidadores, mas que unos efectos positivos o negativos especificos relacionados
con el género (Lamb et al., 1985). El comportamiento de los padres analizado con PICCOLO ha revelado
su influencia en el desarrollo cognitivo, comunicativo y socioemocional de los menores (Anderson et al.,
2013). Asimismo, el instrumento es sensible a diferencias cualitativas del comportamiento de los padres
frente a las madres. Mientras que las puntuaciones del padre en la escala de ensefianza constituyen un
predictor del desarrollo cognitivo y linglistico del nifio, en el caso de las madres, lo representan las pun-
tuaciones en la escala de responsividad (Vilaseca et al., 2019a).

El sindrome de PACSI.

El sindrome de PACST1 es un trastorno del neurodesarrollo producido por una mutacién en el gen PACS1
(phosphofurin acidic cluster sorting protein 1). Este gen se situa en el brazo largo del cromosoma 11
(11913.1-g13.2) y codifica proteinas de la red trans-Golgi cerca del nucleo celular. Su mutacién se produ-
ce durante el desarrollo de células reproductivas en el progenitor o durante el desarrollo embrionario.
Como ya se ha mencionado, se trata de una alteracion autosémica dominante (Schuurs-Hoeijmakers et
al., 2012) que cursa con discapacidad intelectual, caracteristicas craneofaciales especificas y anomalias
congénitas (Asociacion espafiola del sindrome de PACS1, 2021). Con frecuencia, se presentan también
alteraciones comunicativas y linglisticas, alteraciones motoras —como hipotonia y marcha inestable—,
y epilepsia (Arnedo et al., 2022). También se pueden observar alteraciones de la alimentacién y com-
portamentales, ademas de rasgos de trastornos como el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), el



Teira-Serrano, C., Martinez-Castilla, P. y Nieto, C. Rev. investig. logop. 14(2), €92838, 2024 3

Trastorno del Déficit de Atencion con Hiperactividad o del Trastorno Obsesivo Compulsivo (Schuurs-
Hoeijmakers et al., 2016). Todas estas ultimas caracteristicas presentan gran variabilidad interindividual
por lo que se ha llegado a considerar la presencia de un continuo de severidad (Monseny et al., 2018;
Tenorio-Castafio et al., 2021).

Los primeros sighos de preocupacion relatados por las familias son los de naturaleza médica o los
retrasos en los primeros hitos del desarrollo (ej. deambulacion y comunicacion). Asi, las preocupaciones
meédicas neonatales son frecuentes (alimentacion, crecimiento, ictericia, convulsiones...) y a ellas se
suman dificultades sensoriomotoras que afectan al desarrollo (tono muscular y vision principalmente).

En cuanto a comunicacion y lenguaje en las personas con PACS1, se ha descrito retraso en la ad-
quisicion de los aspectos formales del sistema lingiiistico, y una interaccién comunicativa que oscila
desde la comunicacion efectiva con conocidos y desconocidos, hasta la ausencia de comunicacion
(VanNuland et al., 2021). En el Proyecto de Historias Clinicas, que cuenta actualmente con 34 familias de
Europa, América y Australia (Asociacion espanola del sindrome de PACS1, 2021), se detallan los siguien-
tes rasgos:

“92% tiene una forma de comunicacion simbdlica, siendo los métodos primarios de comunica-
cion: la palabra hablada (77%), la lengua de signos (4%); los gestos (12%); sonidos y sefalado
con ojos o mirada (4%). El 85% puede comunicarse con palabras (50% habla claramente; 71%
combina 3 o mas palabras; 67% cuenta con un vocabulario mayor de 100 palabras). Los errores
mas comunes en el habla fueron sustituciones (31%); omisiones (38%); distorsiones (31%); y tarta-
mudez (10%). Un total del 65% muestral entiende 100 o mas palabras o imagenes cuando se las
dicen o muestran. El 48% tiene una comunicacion efectiva incluso con gente que no lo conoce”.

La comunicacion se ve interferida también por rasgos comportamentales que hacen sospechar la
presencia de TEA en gran numero de casos como ya se ha comentado (34% diagnosticado, 38% con
rasgos compatibles). Los comportamientos mas frecuentemente descritos son: “frustracion (35%);
desobediencia (19%); agresion fisica (15%); berrinches (19%); agresion verbal (12%); cambios de hu-
mor repentinos (27%); comportamientos repetitivos (73%); necesidad de supervision constante (46%);
acercamiento a extrafos (31%) y comportamientos autoagresivos (15%)” (Proyecto de Historias Clinicas
—Asociacion espafiola del sindrome de PACS1, 2021-).

Planteamiento del Estudio.

Segun Fukkink (2008), durante los ultimos 70 afos se han investigado los efectos en la parentalidad y el
desarrollo infantil mediante programas de intervencion con familias a partir del andlisis y reflexién conjunta
de grabaciones audiovisuales (video feedback o video coaching). La reflexion y conciencia familiar acerca de
los propios comportamientos tienen un impacto significativo en la sensacion de confianza y competencia
parental (Roggman et al., 2008 —en Linhares et al., 2022—). Este fue el enfoque del estudio de caso que aqui
se presenta.

En el presente estudio, se describe una intervencion centrada en la familia de un nifio con sindrome de
PACS1 mediante el feedback sobre las grabaciones mensuales tomadas durante un afo, analizadas con
la escala observacional PICCOLO (Vilaseca et al., 2021). Motivada por contribuir a la investigacion sobre el
desarrollo evolutivo de esta condicion de baja prevalencia, la familia posibilitd el estudio longitudinal evo-
lutivo del menor a través de grabaciones. Tras manifestar su preocupacion por el desarrollo comunicativo
y comportamental de su hijo, la familia expreso también su interés por conocer como estimular de manera
o6ptima el desarrollo del menor. Todo ello llevd a que se les presentara el modelo centrado en familias y a que
se iniciara este trabajo.

Método

Participantes.
Contamos con las interacciones de un padre de 46 afios y su hijo varon, E., de 36 meses recién cumplidos.
El nucleo familiar de E. estaba compuesto por su padre y su madre (ambos con estudios universitarios),
y un hermano mayor que él. Cabe situarlos en una clase socioecondémica media. E. acudia a revisiones
médicas periddicas y a un centro de atencion temprana de la Comunidad de Madrid que aplicaba un mo-
delo médico y rehabilitador de intervencion (en el que los padres no participaban en las sesiones).
La intervencion fue llevada a cabo por la primera autora de este trabajo, logopeda con amplia experien-
cia profesional en la disciplina y en el enfoque de atencion temprana centrado en la familia.

Materiales.

Tal y como se ha referido anteriormente, se empleé la Escala PICCOLO (Vilaseca et al., 2021) para el analisis
de las interacciones de las situaciones de juego. Los materiales de juego empleados fueron los que la familia
disponia en su casa (cuentos, cubos encajables, imagenes, coches...)

Dadas las caracteristicas asociadas al sindrome de PACS1y, fundamentalmente, las preocupaciones de
la familia por el desarrollo lingliistico y comunicativo de E. (tal y como se describe mas adelante), con el fin de
tener una medida de posible asociacion entre la intervencion realizada y el desarrollo de E. en dicha area, se
empled también el Inventario de Desarrollo Comunicativo MacArthur (Fenson et al., 1993 —adaptacion espa-
nola, Lopez-Ornat et al., 2005—), cumplimentado por los padres al inicio, mitad y final de la intervencion (i.e.,
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alos 36,42y 48 meses del menor). Se administro el inventario en la franja de edad 8-15 meses para evitar un
posible efecto suelo, realizandose asi un ajuste al nivel de desarrollo del nifo.

Disefio y Procedimiento.

Planteamos un estudio de caso unico observacional, descriptivo, longitudinal y con registro de medidas
repetidas (o linea base multiple).

Inicialmente, se explico a la familia en qué consiste la escala PICCOLO y se les ofrecidé su acompana-
miento durante un afio, momento en el que E. cumpliria 47 meses (edad limite en la escala). Taly como la
familia expreso en este primer momento, su mayor preocupacion, junto a las variables médicas y el futuro
escolar de su hijo, era su desarrollo comunicativo y comportamental. Asimismo, en estos primeros mo-
mentos, la familia expreso su interés por conocer como estimularle ellos mismos de la manera mas eficaz,
como ya se ha mencionado con anterioridad.

La familia decidié que fuera el padre quien jugara con E. durante las grabaciones en video. Realizaron
grabaciones mensuales de 20-30 minutos de duracion (12 en total, uno al mes), si bien se especifico
que para el analisis con PICCOLO solo se utilizarian 10 minutos, tal y como se establece en dicha escala.
Como instrucciones para la grabacion se les solicito, en primer lugar, que fuera una situacion de juego real.
También se les indicé que la grabacion no fuese a contraluz, que se pudiera ver y oir bien a ambos, que
cuidaran la horizontalidad de la camara, el plano medio y la continuidad en la grabacion. Las interacciones
sucedieron principalmente en el salén, pero, en una ocasion, también en la cocina. Las grabaciones se
realizaron con el teléfono maovil del padre en el hogar; posteriormente, los padres las remitian al equipo
investigador.

El analisis de los videos lo realizaron las tres autoras de este estudio de manera independiente, con la
hoja de registro de la Escala PICCOLO. A posteriori, se discutia cada una de las puntuaciones para llegar
a acuerdos. Las puntuaciones de la Escala PICCOLO se corresponden con la frecuencia de aparicion de
conductas en el cuidador (0-1-2, siendo O ausente y 2 la puntuacion maxima).

Durante los tres primeros meses se establecio una linea base de puntuaciones de cada item y cada
escala de PICCOLO. A continuacion, a partir de la linea base y de las preocupaciones que habia referido
la familia inicialmente (comunicacion y conducta, como ya se ha mencionado), se delimitaron los objetivos
de intervencion. Se escogieron asi 4 items (uno de cada una de las escalas) en los que el padre obtenia
puntuaciones poco consistentes, estableciéndose los siguientes objetivos de intervencion:

— Objetivo 1: “repite o expande las palabras o los sonidos del nifio” (item 3 de la escala de ensefanza).
— Objetivo 2: “responde a las emociones del nifo” (item 5 de la escala de responsividad).

— Objetivo 3: “ofrece sugerencias para ayudar al nifo” (item 6 de la escala de aliento).

— Objetivo 4: “habla con un tono de voz carifioso” (item 1 de la escala de afecto).

En la eleccion de los objetivos, se consideraron las fortalezas y puntos débiles reflejados en la li-
nea base, se valor6 cualitativamente la dificultad de los distintos comportamientos solicitados al adulto
(items anteriores), y se alternaron los que se consideraron mas concretos y faciles de incorporar (obje-
tivos 1y 3), con los mas subjetivos y/o relacionados con el estilo o personalidad del cuidador (objetivos
2 y 4). Mediante el objetivo 1 se trabajaba la preocupacion de los padres por el desarrollo linglistico y
comunicativo de su hijo. El reconocimiento emocional contribuye a la regulacion, por lo que, con el obje-
tivo 2, se abordaba la preocupacion familiar sobre el comportamiento de E. Esta misma preocupacion se
trabajaba mediante el objetivo 3, al permitir un abordaje de la frustracion que traslucia el comportamien-
to de E. Por ultimo, se considerd que el objetivo 4 también redundaria positivamente sobre el desarrollo
lingliistico del menor, dado el impacto de esta caracteristica del habla parental sobre el lenguaje infantil
(Spinelli et al., 2017).

Tras el establecimiento de la linea base, se realiz6 el primer encuentro de visionado con ambos pa-
dres. Desde ese momento, los encuentros de visionado con la familia se realizaron por videoconferencia
y eran grabados para que pudieran disponer de los mismos posteriormente. Estas reuniones con los
padres se establecieron con una periodicidad de 2 meses, haciendo un total de 5 reuniones por video-
conferencia. Con cada reunion de visionado se introdujo un nuevo objetivo, que se afadia al anterior.
También se llevo a cabo una ultima reunidon de resumen y cierre. La organizacion temporal del estudio
se muestra en la Figura 1.

Para la reflexion conjunta en las reuniones de visionado entre la logopeda y los padres, se comenzaba
destacando las fortalezas del padre en la dimension escogida. A continuacion, se contrastaban minutos
de las grabaciones en que si aparecian las conductas esperadas frente a escenas en que se perdian opor-
tunidades, y se realizaban preguntas como las siguientes: ;Qué has hecho en este momento? ;como ha
reaccionado E? ;Qué esperabas que sucediese? ;Para qué crees que lo has hecho asi? ;Podrias haber
hecho alguna otra cosa? Junto a esto, se ofrecia a posteriori informacién técnica que avalaba los beneficios
de incorporar los comportamientos deseados en el padre para estimular a su hijo, y se animaba a su realiza-
cion (ej. ¢ Te gustaria probarlo? ¢ En qué momento del dia crees que te resultaria mas sencillo incorporar esa
conducta?).
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Figura 1. Linea temporal de la investigacion.
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Antes de iniciarse el estudio, los padres firmaron los correspondientes documentos de consentimien-
to informado. El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Universidad Nacional de Educacion a
Distancia (referencia 7-PSI-2022).

Resultados

Se presentan a continuacion los resultados obtenidos en los doce meses del estudio de intervencion, en
cada uno de los objetivos planteados para las diferentes escalas (Figura 2). A grandes rasgos, parece que
hubo una tendencia ascendente en los objetivos 1(ensefianza) y 3 (aliento), aunque este ultimo tuvo una pro-
gresion bastante discontinua. El objetivo 2 se mantuvo bastante estable (sin modificaciones desde el inicio),
mientras que el objetivo 4 (afecto) tuvo un comportamiento irregular.

Figura 2. Puntuaciones de cada objetivo entre los 36 y 47 meses.
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El primer objetivo que se abordo tiene que ver con las respuestas del padre de E. a los intentos comu-
nicativos de su hijo. La evolucion al respecto se presenta en color azul en la Figura 2. Si bien presentes, las
respuestas del padre a los intentos comunicativos de su hijo resultaban bastante inconsistentes y con nu-
merosas oportunidades perdidas. En la primera reunion por videoconferencia, durante el visionado de los
videos, el padre se dio cuenta de que repetir, ampliar o interpretar sonidos y palabras de su hijo favorecia
su expresion oral, y que era un comportamiento que podia emplear de forma mas consistente (E. apenas
disponia de palabras al inicio de la intervencion con PICCOLO, como se vera en los resultados del inventario
comunicativo MacArthur mas adelante). La conducta fue rapidamente incorporada por el padre, quien obtu-
vo la puntuacion maxima en este item el resto del tiempo de intervencion.

A continuacion, en el segundo encuentro, se incorporo el objetivo de la escala de responsividad, rela-
cionado con el reconocimiento emocional de E. (representado en color naranja). Nuevamente, este item
partia de una respuesta inconsistente por parte del padre. En el ultimo mes, se observé un aumento de
su puntuacion, si bien la mayor parte del tiempo su comportamiento permanecio igual al punto de partida
(linea base).
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A partir del tercer encuentro, se anadio a los anteriores el objetivo 3 referido al ofrecimiento de ayudas,
de la escala de aliento (linea color gris en la Figura 2). Este item partia de gran inconsistencia e incluso
ausencia total, pero, en el octavo mes, en correspondencia directa con la intervencion realizada, alcanzé
la puntuacion maxima. Sin llegar a obtener esa misma puntuacion maxima, el padre de E. comenzo6 a tener
un comportamiento mas homogéneo en este aspecto el resto de los meses de intervencion.

Finalmente, en el cuarto encuentro, se incorporo el objetivo 4, mostrando a través de videos el contras-
te de respuestas de E. ante los cambios en el tono de la voz del padre (linea amarilla en la Figura 2). Tras la
intervencion, el padre obtuvo la puntuacién maxima en dos de los videos, inmediatamente después de la
sesion de presentacion del objetivo y dos meses después.

Una de las mayores preocupaciones de la familia era el nivel de desarrollo lingliistico y comunicativo
de E., como ya se menciond. En este sentido, resulta de interés observar la evolucion de E. al respecto
durante el tiempo de intervencion. En la Figura 3, se puede ver que hubo una progresion cuantitativa en
su vocabulario expresivo y comprensivo (no se presentan puntuaciones baremadas porque, como ya se
indico, para ajustarse al nivel de desarrollo de E., se aplico la version del inventario para nifios y nifias de 8
a 15 meses, por tanto, inferior a su edad cronoldgica).

Figura 3. Puntuaciones en el inventario MacArthur CDI (version 8-15 meses) de E. entre los 36 y 48 meses.
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Por ultimo, mostramos las puntuaciones globales del padre en cada escala PICCOLO (Figura 4) y
exponemos los items en los que se observo mayor dificultad. Las puntuaciones totales de cada escala
proceden de la suma de respuestas obtenidas en la totalidad de sus items (minimo O, maximo 14 —salvo
en ensefanza, cuyo maximo es 16—). Al contrastar las puntuaciones globales con los baremos del ma-
nual en su version espanola (Vilaseca et al., 2021), se desprende que, para el rango de edad entre 36 y 47
meses, el padre obtuvo puntuaciones dentro de la media poblacional, para las cuatro escalas, a lo largo
de los doce meses de investigacion.

A grandes rasgos, se observd una progresion ascendente continua en la dimension de ense-
nanza, y discontinua en las otras tres. Se presenta a continuacion la evolucion de cada una de las
escalas por separado en comparacion con su linea base. Las puntuaciones totales de cada escala
proceden de la media de respuestas obtenidas en la totalidad de sus items. Seguiremos el orden de
presentacion de las dimensiones tal y como aparece en la hoja de registro de PICCOLO. La escala
de afecto tuvo una linea base de 8, la escala de responsividad de 10,33, la de aliento de 7,66, y la de
ensefianza 9,66.

En la escala de afecto (linea amarilla de la Figura 4), se observo una evolucion creciente disconti-
nua a lo largo de los meses, manteniéndose las puntuaciones superiores a la linea base establecida
la mayor parte del tiempo. En la linea base, el item que menor puntuacién obtuvo en esta escala fue
el del “tono de voz carifoso” (item 1) —que se establecié como objetivo de intervencién—. Con iguales
puntuaciones se encontraban “el padre utiliza expresiones positivas con el nino” (item 5) referido al
uso de expresiones como “chiquitin”, “carifno”... muy poco frecuentes en el padre de E., y el item re-
ferido a la sonrisa (item 2, si bien este ultimo se describe en la bibliografia como dificil de observar
en los varones —por la presencia de padres con barba que impiden ver la sonrisa, como es el caso
del padre de E. —). Los elogios (item 3) y muestras de calidez emocional (item 7) presentaban también
puntuaciones bajas.



Teira-Serrano, C., Martinez-Castilla, P. y Nieto, C. Rev. investig. logop. 14(2), €92838, 2024 7

Figura 4. Puntuaciones obtenidas en cada escala entre los 36-47 meses del menor.

PROGRESION PUNTUACIONES PICCOLO

En la escala de responsividad (linea naranja de la Figura 4), las puntuaciones fueron similares a la linea
base establecida la mayor parte del tiempo, con un ligero ascenso en los dos ultimos meses. Los dos items
que presentaron puntuaciones inferiores en esta escala fueron “responde a las emociones del nifio” (item 5)
y “responde a los sonidos del nifio” (item 7). Dada la similitud de este ultimo item con el que se escogeria en
la escala de ensefianza, se eligio el primero como objeto para la evaluacion de la intervencion.

En la escala de aliento (linea gris de la Figura 4), las puntuaciones también fueron similares a la linea base
establecida la mayor parte del tiempo, con un ligero ascenso en los tres ultimos meses. La menor puntua-
cion en esta escala se correspondia con el “ofrecer sugerencias para ayudar al nifo” (item 6), lo que explica
el porqué de que se estableciera como objetivo de intervencion.

Por ultimo, en la escala de ensefanza (linea azul de la Figura 4), se observé una progresion creciente con-
tinua de las puntuaciones, por encima de la linea base establecida. En esta escala, fueron tres los items que
mostraron menores puntuaciones: “explica al nifio las razones acerca de algo” (item 1), “repite o expande las
palabras o los sonidos del nifo” (item 3) y “realiza actividades en una secuencia de pasos” (item 6). Como se
ha comentado, por la preocupacion manifiesta de los padres, se eligio el item 3 como objeto de intervencion.

Discusion

Se ha presentado un estudio de caso de intervencion sobre la parentalidad positiva de un progenitor va-
rén con su hijo con una condicién de baja prevalencia, el sindrome de PACST1. La familia estaba interesada en
facilitar el desarrollo de su hijo desde su entorno natural, asi como en fomentar la investigacion acerca del
sindrome y darlo a conocer, ofreciendo su disponibilidad para realizar grabaciones audiovisuales del menor
en interaccioén con su padre. Durante un encuentro previo al estudio, los padres expresaron su preocupacion
por la comunicaciéon y conductas del nifio, asi como por conocer como estimularle y apoyarle mejor. Por ello,
se considerd que el analisis de las grabaciones con PICCOLO vy el video-feedback dentro del modelo de
atencion centrado en familias constituiria una buena herramienta para intervenir y realizar una investigacion
participativa.

Tal y como se plantea en el manual de esta herramienta observacional, el uso de grabaciones audiovi-
suales ha posibilitado que, con la guia de la profesional que llevd a cabo la intervencion con la familia, los
padres identificasen los comportamientos que contribuian a una mayor respuesta por parte de su hijo, una
mayor reflexion y conciencia de la familia de sus modos de interaccién, y una mayor comprension del menor
(Vilaseca et al., 2021).

E. presentaba las principales caracteristicas atribuidas al sindrome PACS1 (Asociacion espafiola del sin-
drome de PACS1, 2021; Monseny et al., 2018; Schuurs-Hoeijmakers et al., 2016; Tenorio-Castafio et al., 2021,
VanNuland et al., 2021). Con 36 meses, al inicio de la intervencion, tenia un historial médico significativo y
presentaba retraso en su desarrollo cognitivo, motor, lingliistico y comunicativo. Su expresion y comporta-
miento eran sociables, pero su comprension y expresion gestual y oral eran reducidas y comenzaba a exte-
riorizar su frustracion con conductas poco adaptativas (e.g., lanzar objetos).

Los resultados generales con la escala PICCOLO mostraron las fortalezas y competencias del padre en
la interaccion, quien se situaba en la media de las puntuaciones poblacionales en las cuatro escalas. Este
fue el punto de partida de la intervencion, habiéndose destacado que se le apoyaria en aquellas conductas
que, si bien existentes, se podrian potenciar para favorecer el desarrollo del menor. El padre de E. mostré
mayores fortalezas en las escalas de ensefianza y responsividad, que correlacionan positivamente con el
desarrollo comunicativo y cognitivo respectivamente en menores con discapacidad intelectual (Innocenti et
al., 2013; Vilaseca et al., 2019a; Vilaseca et al., 2020). Algunos de los items con menor puntuacion que pre-
sentaba el padre de E. en las diferentes escalas (e.g., expresiones positivas en la escala de afecto, explica-
ciones y secuencia de pasos en ensefianza) ya han sido referidas en investigaciones previas con PICCOLO
como cuestionables en la interaccion observada en progenitores varones (Vilaseca et al., 2021).
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Se eligieron cuatro items de cada una de las escalas que respondian a las preocupaciones familiares.
Una de esas preocupaciones, la comunicacion, se correspondia con el primer objetivo (recogido en el item
3 de la escala de ensenanza —referido al refuerzo de las vocalizaciones del menor—) y fue en este objetivo
en el que se obtuvieron los resultados mas consistentes en cuanto a puntuacion y duracion en el tiempo.
Ademas, cabe relacionar este resultado con los datos obtenidos en las escalas MacArthur CDI, de tal ma-
nera que, asociado al avance en el refuerzo de las vocalizaciones de E. por parte de su padre, a lo largo del
afio de intervencion, la evoluciéon del menor en comprension y expresion fue clara. No se lograron resultados
tan llamativos en ningun otro item, si bien se podria afirmar que el item de aliento aumento su consistencia.
Ademas, el item de afecto, aunque solo tuvo tres meses de recorrido —dada la duracién de la intervencion—,
presentd dos puntuaciones maximas a partir de su introducciéon como objetivo, algo que apenas se habia
alcanzado en los meses anteriores. En conjunto, se podria concluir que la evolucion positiva del item de
ensefanza podria reflejar su relacion directa con la preocupacion familiar por la comunicacion (expresada
desde el momento inicial), frente a los otros objetivos (afecto, responsividad y aliento), cuya relaciéon con el
desarrollo comunicativo o la conducta es mas bien indirecta. También esta evolucién podria ser debida a
su incorporacion en primer lugar. A pesar de los distintos avances puestos de manifiesto, se ha de sefalar
una posible limitacion asociada a la propia herramienta de observacion empleada. En PICCOLO, el rango de
puntuaciones para cada item oscila de O a 2 y esto podria haber llevado a una mayor dificultad a la hora de
constatar avances. Tal vez con un rango mayor en las posibles puntuaciones para cada item, podria hacerse
mas evidente la progresion en el logro de objetivos de trabajo vinculados a los items de la escala.

Para finalizar, consideramos importante destacar que este trabajo ilustra como el uso de herramientas
estandarizadas que proporcionen medidas acerca de la interaccion parental resulta fundamental tanto en
la practica profesional como en los estudios de investigacion sobre la eficacia de las intervenciones. Las
nuevas tecnologias facilitan cada vez mas la posibilidad de grabar videos de estas interacciones en entornos
naturales y analizarlos después con los protagonistas. Este modo de intervencion permite que las familias
sean conscientes de sus comportamientos, por lo que les resulta mas sencillo generalizarlos, ademas de
crearles sensacion de competencia. Este fue el caso que aqui hemos presentado, tal y como se ilustra a
continuacion.

“(...) Herramientas si que nos ha dado, desde luego (...) Si te sale te sale, si no te sale, no te sale, pero
si nadie te dice que es bueno, es una conclusion a la que es dificil llegar por ti mismo. De... Ser capaz
ademas... lo bueno de haber hecho los videos es que es como hacer una instantanea en el momento
y verlos unos meses después contigo (...). Yo por ejemplo en el video de hoy he visto cosas que intuia
que habia hecho, que habian pasado, pero que no me habia parado a pensarlas, o sea, que han salido
casi solas y esta bien” (Padre de E., encuentro final).
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