La atencién temprana se contempla en la actua-
lidad en todos los paises del mundo como una
atencidén global prestada al nifno y a su familia,
en los primeros meses y anos de su vida, como
consecuencia de alteraciones en su desarrollo
o por el alto riesgo de tenerlas. Esta atencion
consiste en un tratamiento médico, educativo vy
social que influye directa e individualmente en el
funcionamiento de los padres, de la familia y del
propio nino.

A continuacidn, expongo los retos que, en mi opi-
nion, tiene la atencion temprana a corto y medio
plazo.

RETO 1:

El avance de la investigacion genética en mode-
los animales y su posible aplicacién a los seres
humanos

Los experimentos en laboratorio con modelos de
ratones trisémicos, de ratones transgénicos y de
ratones transcromosdmicos tratan de conseguir
resultados en una triple vertiente: en primer lugar,
relacionar con exactitud los rasgos fenotipicos del
sindrome de Down con los genes cuya sobreex-
presion es responsable de que aparezcan. {Cudl
o cuales son los genes implicados en la aparicion,
por ejemplo, de la discapacidad intelectual, de la
cardiopatia, etc.?; en segundo lugar, conocer los
mecanismos por los que eso sucede: {qué hace
la sobreexpresion de un gen para gque aparezca
una modificacion patoldgica de un determinado
organo a determinada edad?; en tercer lugar, pro-
bar medidas terapéuticas que puedan ser Utiles a
corto y medio plazo: unas de cardcter génico (la
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terapia génica), otras de caracter quimico (farma-
cos gue inhiban la excesiva presencia de un pro-
ducto gque origina la sobreexpresion de un gen),
otras de carédcter inmunoldgico (como vacunas
que neutralicen la accion negativa de esos mis-
mos productos) y otras de caracter general (inter-
venciones dirigidas a mejorar los mecanismos de
aprendizaje o el comportamiento), (Florez 2001).

RETO 2:

La investigaciéon y la intervencién en atencién
temprana tienen que consolidarse desde una
perspectiva multidisciplinar e interdisciplinar
El enriguecimiento ambiental, la terapia génica
vy los programas de salud y de educacion tienen
gue converger necesariamente con el objetivo de
comprender el genotipo vy sus causas especificas.
Sin embargo, todavia existe en muchas naciones
una controversia sobre a quién compete prestar
los servicios de atencidon temprana (Servicios So-
ciales, Sanidad, Educacion), una disputa que tie-
ne necesariamente que superarse.

Hemos de tratar de integrar los conocimientos
gue provienen de la genética molecular, de los
modelos animales y de su manipulacion experi-
mental, de la nueva ciencia, de la medicina, de la
psicologia del desarrollo, de la ciencia cognitiva,
de la terapia y sistémica familiar, de la tecnologia
educativa y de la integracion en la escuela. Y esto
solamente pueden hacerlo equipos multidiscipli-
nares, bien formados y que, con una mentalidad
abierta, sean capaces de sintetizar los conoci-
mientos actuales y de establecer nuevos objeti-
vOSs conjuntos de investigacion e intervencion.
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FS ACONSEJABLE INICIAR LA ATENCION DURANTE LAS SEMANAS
POSTERIORES AL NACIMIENTO, PUES LAS ADQUISICIONES MAS
TEMPRANAS SIRVEN COMO BASE PARA EL POSTERIOR DESARROLLO

RETO 3:

La traduccién urgente de los crecientes hallaz-
gos cientificos en programas concretos de inter-
vencién

Necesitamos buenos programas de intervencion
gue tengan el respaldo de una investigacion cien-
tifica seria y contrastada. En atencion temprana la
estrategia consiste en aprovechar las edades tem-
pranas para activar, impulsar y optimizar estructu-
ras y procesos neuroconductuales que permane-
cerfan sin desarrollarse debido a efectos genéticos
adversos en la génesis neuroconductual (Rondal
et al. 2004).

Son varios los motivos para llevar a cabo esta es-
trategia. En el caso de una discapacidad intelectual
congénita (como en el sindrome de Down), y asu-
miendo un diagndstico temprano, es aconsejable
iniciar la atencion durante las semanas posteriores al
nacimiento para poder reducir al maximo los retra-
s0s en los aspectos sociopersonal, fisico y cognitivo
del desarrollo, pues las adquisiciones mas tempranas
sirven como base para el posterior desarrollo.

Un segundo motivo es que la plasticidad cerebral
es, como sabemos, mayor durante los primeros
afos de vida, y esto también se aplica a los nifos
con discapacidad intelectual.

Los dos motivos citados sugieren gue la aplicacion
de la atencidon temprana probablemente sea mas
provechosa que cualquier otra atencioén realizada en
una etapa posterior de la vida, lo cual, no quiere decir
gue esta no carezca de importancia o que la atencion
de los nifos con discapacidad intelectual se deberia
interrumpir después de los 6 afos de edad.

Guralnick (1997, 2005) concluye que es posible
modificar el desarrollo individual mediante buenos
programas de atencion temprana. Y afade que
programas globales de atencion temprana han
demostrado ser capaces de evitar en gran medida
el deterioro del desarrollo cognitivo en nifilos con
sindrome de Down gque tipicamente aparece en los
primeros anos.

Finalmente, el reto se concreta en la necesidad de
traducir los hallazgos cientificos en programas con-
cretos de intervencion, en estrategias y en métodos
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terapéuticos que pueden utilizarse en los servicios
de atencion temprana y en las aulas de educacion
para mejorar la maduracion, la salud, las aptitudes
cognitivas, memoristicas, lingUisticas y de conduc-
ta de los niflos con trastornos del desarrollo de ori-
gen genético (Perera-Rondal, 2008).

RETO 4:

La necesidad de profundizar en la “especifici-
dad” de cada sindrome

Por razones tedricas y clinicas es preciso profun-
dizar en el conocimiento de los diferentes tipos
de discapacidad intelectual, empezando por los
de origen genético, y delimitar, con una base
empirica mas firme, qué rasgos difieren en una
U otra y hasta qué punto y qué manifestaciones
se encuentran en varios o en todos los sindromes
(Rondal 2006).

Las implicaciones tedricas y practicas de la exis-
tencia de fenotipos conductuales y su posible
especificidad son de la maxima importancia. Del
lado tedrico, la evidencia parece indicar que exis-
ten ciertas relaciones compartidas entre ciertos
genes y algunos patrones de desarrollo conduc-
tual con importantes variaciones. Del lado prac-
tico, la verificacion de patrones especificos de
desarrollo y funcionamiento lleva a la cuestion
estratégica de si se han de utilizar métodos de
intervencion Unicos o diferentes.

La consecuencia es que, si se pueden demostrar
patrones especificos, al menos parciales, en indi-
viduos que presentan varios sindromes genéticos,
entonces las estrategias de intervencion tendrian
gue disefarse precisamente hacia las necesida-
des particulares del grupo genético, dejando so-
lamente las caracteristicas funcionales comparti-
das con otros grupos a estrategias comunes de
rehabilitacion.

Y el criterio mas razonable es éste: “Los aspectos
especificos requieren métodos de intervencion
particulares, los aspectos no especificos requieren
métodos mas generales que pueden extenderse
a varias entidades” (Rondal y Perera 2006).

Parece pues evidente que la buena intervencion
tiene que seguir este criterio, porgue si los pro-



gramas, las estrategias, los métodos terapéuti-
cos, los instrumentos didacticos que se utilizan
en atencién temprana o en las aulas de educa-
cion estan disefados teniendo en cuenta estos
aspectos especificos propios de determinados
sindromes que se refieren a formas especificas
de captar, procesar y asimilar la informacién (en
sus vertientes cognitivas, linguisticas, percepti-
vas, memoristicas, sensoriales, etc.) resultaran
mas directos vy eficaces para ensefarles a pensar,
a hablar, a leer, a escribir, etc.

RETO 5:

Potenciar el papel de los padres (especialmen-
te de la madre) como principales agentes de la
atencién temprana

Estd demostrado que la efectividad de la aten-
cion temprana estd muy ligada al grado de sen-
sibilidad y buena intervenciéon de los padres con
sus hijos.

Los hallazgos de Mahoney (2010) en relacidn a los
resultados de sus estudios longitudinales e inves-
tigaciones sobre el papel que juegan los padres
en la atenciéon temprana de los nifos con sindro-
me de Down y con otros trastornos del desarrollo
fueron, entre otros, los siguientes:

1 La forma en que los padres interactuan con sus
hijos pequefos incide en gran parte en la varia-
bilidad de los resultados cognitivos y comuni-
cativos que logran estos niflos durante los tres
primeros afos de la vida.

2) Esta relacion con los padres también se vincula
con los logros académicos y del desarrollo en
los anos posteriores a la infancia.

3) Los resultados en el desarrollo que obtienen los
ninos en los programas de atencidon temprana
gue no funcionan con sus padres, se relacionan
con el estilo de interactuar de los padres con
sus hijos, pero no con el tipo de atencion que
los nifios reciben.

4) La efectividad de la atencion temprana estad
muy ligada al impacto que ésta tiene sobre el
grado de aceptacion y sensibilidad de los pa-
dres hacia los hijos.

ES PUES UN RETO INELUDIBLE EXIGIR
UNA NORMA INTERNACIONAL DE

CALIDAD PARA LA ATENCION TEMPRANA

ESTA DEMOSTRADO QUE LA
EFECTIVIDAD DE LA ATENCION
TEMPRANA ESTA MUY LIGADA Al
GRADO DE SENSIBILDAD Y BUENA
INTERVENCION DE LOS PADRES
CON SUS HJOS

5) La unica forma de implicacion de los padres
en una atencidn temprana que mejore sistema-
ticamente el desarrollo de los hijos ha sido la
qgue ha animado a los padres, a través de su
preparacion, a aprender a seguir los intereses
del nifo, dar respuesta a sus necesidades, ade-
cuarse a sus tiempos y corregir con suavidad
sus errores. Este enfoque ha servido también
para mejorar el funcionamiento cognitivo, co-
municativo, social y emocional de los nifios
(Mahoney 1998).

Todo esto, probablemente, nos lleve a insistir me-
nos en programas estandarizados y a centrarnos
mucho mas en el futuro en la interaccion entre
padres e hijo.

RETO 6:

Conseguir que los gobiernos y los responsables
politicos confien e inviertan en los servicios de
atencién temprana

Probablemente podemos hacer mas por una
persona con sindrome de Down durante sus seis
primeros aflos que durante el resto de su vida. Si
trabajamos bien la atencidn temprana compensa-
remos sus limitaciones y potenciaremos sus ca-
pacidades, lo cual hard que el dia de mafiana ese
nifo sea una persona autéonoma, activa e indepen-
diente. Es pues necesario convencer a los gober-
nantes para que prioricen la atencidén temprana en
sus programas médicos, educativos y sociales.

RETO 7:

A) La cualificacion profesional y el trabajo en
equipo

La elaboracion de planes regulares de formacion y
la exigencia de experiencia profesional supervisa-
da y continua es una condicion sine qua non para
la organizacion de servicios cualificados de aten-
cion temprana al nivel adecuado a su responsabili-
dad. (Libro Blanco de Atencién Temprana 2000).

B) La calidad

No basta decir que somos buenos; hemos de de-
mostrarlo. La calidad en los servicios de atencion
temprana es un derecho y una garantia para el
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usuario, ademas de una obligacion para el equipo
de profesionales, pues la aplicacién de buenas o
malas practicas puede comprometer seriamen-
te el progreso bioldgico, psicoldgico o social de
quien recibe la terapia.

La atencién temprana no es un refugio para prin-
cipiantes. Exige una sodlida formacion multidis-
ciplinar, probada experiencia, continuidad siste-
matica, rigor en los procedimientos y valoracion
constante de los resultados. (European Organi-
zation for Quality 1992; GAT 2000; Grupo PADI
1996; ICASS 20071; Milla 2003; Ponte 2004).

Es pues unreto ineludible exigir una normainter-
nacional de calidad para la atencién temprana.
En este sentido, en Espafa tenemos que aplaudir
que la Ley de Dependencia haya incorporado la
atencion temprana como elemento fundamental
para la prevencion de la dependencia. ®
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