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Por Juan Perera

EN RESUMEN | En este articulo se propone una definicién de la
Atencién Temprana (AT) asi como sus limites, objetivos y grupos
a los que se debe dirigir. Se revisan los principales modelos de
intervencidn: la teoria ecoldgica de Brofenbrenner, la transac-
cional de Sameroff'y Chandler, la de Feuerstein sobre modifica-
bilidad cognitiva estructural, y la de Guralnick sobre el desarro-
llo temprano y factores de riesgo. Todos estos modelos tienen
elementos comunes y coinciden en principios que constituyen la
base de la mayoria de los programas actuales de AT: 1) se resal-
ta la intercomunicacidn del nifio con su medio; 2) el nifio es un
aprendiz activo; 3) se enfatiza el aprendizaje en un contexto natu-
ral; 4) se recurre para la consecucién de objetivos a actividades
funcionales que tengan un sentido para el nifio y que se inserten
en las rutinas diarias; 5) los refuerzos utilizados son también
naturales;y 6) los padres son agentes principales en la interven-
cién y no meros perceptores. Se analiza para terminar los retos
que la AT tiene planteados a corto y medio plazo y se sacan con-
clusiones.
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INTRODUCCION

Estimaciones realistas sugieren que unos 780
millones de nifios pueden padecer discapaci-
dad intelectual entre el nacimiento y los cinco
afios de edad (Olness, 2003). Esta cifra repre-
senta el cada vez mayor numero de factores
bioldgicos y ambientales identificables, aso-
ciados con la discapacidad intelectual, asi
como aquellas situaciones que ponen en ries-
go a los niflos.

A parte del nimero creciente de causas
genéticas e infecciosas de la discapacidad
intelectual que ahora estdn reconocidas, la
lista de situaciones que pueden originar dis-
capacidad intelectual incluye: desnutricion,
feto-alcoholismo, traumatismos craneales,
saturnismo, bajo peso en el nacimiento y cdn-
cer, entre otras muchas. Como causas
ambientales se incluyen los efectos de la

pobreza, el abuso de menores y el abandono infantil (Guralnick, 2000). Estas causas ambien-
tales con frecuencia operan junto con factores bioldgicos (Msall et al., 1998; Fujiura & Yamaki,
2000; Perk et al., 2002). Ademds, cuando consideramos causas potenciales o factores de ries-
go, resulta que el efecto acumulativo es la mayor amenaza que se cierne sobre el desarrollo inte-
lectual de los nifios (Sameroff et al., 1987; Burchinal et al., 2000). El nimero de nifios con pro-
babilidad de padecer discapacidad intelectual en todo el mundo sdlo se ve eclipsado por la
diversidad y complejidad de los factores evolutivos (Guralnick, 2005 a).

Sin embargo las expectativas son bastante optimistas en cuanto a lo que se puede lograr hoy
durante los seis primeros afios de la vida si se aplican unos buenos programas de Atencion
Temprana (AT), es decir programas sistemdticos, multidisciplinares y basados en la experimenta-
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¢POR QUE NOS CENTRAMOS EN EL SINDROME DE DOWN?

De los 750 a 1.000 trastornos genético-cromosomicos que producen discapacidad intelectual,
el sindrome de Down es el Ginico en todos estos trastornos que presenta un historial de investi-
gacion que se remonta a los primeros afios del siglo XIX (Seguin, 1846). Como la causa genéti-
ca mds frecuente de la discapacidad intelectual, el sindrome de Down ha servido en incontables
estudios como grupo de “control” o “de contraste” para quienes analizaban otras formas de
discapacidad (Hodapp, 2008). El sindrome de Down es también la unica alteracion genética en
la que la esperanza de vida se ha doblado en los dltimos 30 afios (Bitlles y Glasson, 2004) y ha
sido ligado etiolégicamente con las modificaciones neuroldgicas de la enfermedad de
Alzheimer (Zigman y Lott, 2007). Ademds se detecta en el mismo momento del nacimiento y
los nifios con sindrome de Down constituyen un grupo etioldgicamente homogéneo, aunque
precisamente una de sus caracteristicas mds destacadas es la diversidad de su fenotipo y de su
desarrollo evolutivo.

Por eso lo tomamos aqui como paradigma de la discapacidad intelectual, porque creemos
que en general, y sin menospreciar la “especificidad sindrémica” de la que luego hablaremos,
los principios y prdcticas de la AT son utiles para otros trastornos de origen genético (X-frdgil,
Williams, Turner, cru du Chat, Angelman, Prader-Willi, Asperger, etc.) que no estdn tan estu-
diados como el sindrome de Down.

DEFINICION DE ATENCION TEMPRANA

Desde los afios 70 del pasado siglo en Estados Unidos, en Europa y en particular en Espafia se
explicitan numerosas definiciones de la AT (Bricker y Bricker, 1971; Hayden y Dmitriev, v. 1975;
Shearer et al., 1976; Hanson, 1977; Dunst, 1998; Guralnick, 1998; Villa-Elizaga, 1976; Coriat,
1977; Gutiez et al., 1993; Candel, 1998). A partir de los go se llevaron también a cabo muchos
trabajos de investigacion sobre el funcionamiento de los nifios con sindrome de Down o con
otras alteraciones del desarrollo y en diversas parcelas de su maduracion para poder asi disefiar
estrategias de intervencion mds ajustadas a sus necesidades especificas (Dunst, 1990,1998;
Wishart, 1997; Candel y Carranza, 1993; Beeghly, 2000; Spiker y Hopmann, 1997).

Paralelamente también la mayor implicacidn de la familia permitié el disefio y ejecucion de
numerosos estudios que trataron de investigar las caracteristicas de las familias de los nifios
con sindrome de Down, sus reacciones y su capacidad de ajuste a la nueva situacion de tener ese
hijo, y la relacién de una serie de variables familiares con el desarrollo del niflo (Ericson y
Upshur, 1989; Crnic, 1990; Harris y McHale, 1989; Sloper et al., 1991; Candel et al., 1993; Mines,
1998; Stoneman, 1998).

Por otra parte cuando revisamos la investigacion sobre la plasticidad del sistema nervioso
central surgen dos cuestiones intrigantes: 1) Estd claro que se revelan acontecimientos neuro-
fisioldgicos en respuesta a la experiencia, lo que permite al cerebro organizarse. Este es un
argumento fuerte a favor de la intervencidn, por cuanto las experiencias se traducen en cambios
concretos a nivel del sistema nervioso y de la conducta; 2) también hay evidencia de que las
modificaciones en el sistema nervioso no se limitan a los primeros meses de vida, lo cual plan-
tea un interrogante acerca de si la intervencion puede ser eficaz en otros periodos de la vida
(Nelson, 2000). Incluso hay quien afirma que la intervencién no sélo tiene que ser temprana (es
decir, durante los primeros afios) sino continuada durante toda la vida (Flérez, 2005).

De todo esto se desprenden también dos supuestos principales que proporcionan el funda-
mento o la razén de la atencién temprana: por un lado, el hecho de que los problemas genéti-
cos y bioldgicos pueden ser superados o atenuados; y por otro la suposicion de que la experien-
cia temprana es importante para el desarrollo de los nifios. En consecuencia, hay tres argumen-
tos tedricos que son la base del desarrollo de los programas de atencion temprana:

1. Los nifios con problemas de desarrollo necesitan una experiencia temprana mayor y/o dife-
rente que los nifios sin problemas.
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2. Son necesarios programas que cuenten con personal especializado para ayudar a propor-
cionar la experiencia temprana requerida para compensar las dificultades del desarrollo.

3. El progreso evolutivo mejora en los nifios con problemas que participan en los programas
de AT. (Candel, 2003 a).

La AT se contempla en la actualidad en todos los paises del mundo como una atencion glo-
bal prestada al nifio y a su familia, en los primeros meses y afios de su vida, como consecuen-
cia de alteraciones en su desarrollo, o bien por una situacidn de alto riesgo. Esta atencion con-
siste en un tratamiento médico, educativo y social que influye directa o individualmente en el
funcionamiento de los padres, de la familia y del propio nifio.

En esta linea el Libro Blanco de la Atencién Temprana la define en Espafia como “el conjunto de
intervenciones dirigidas a la poblacién infantil de o a 6 afios, a la familia y al entorno, que tiene
por objetivo dar respuesta, lo mds pronto posible, a las necesidades transitorias o permanen-
tes que presentan los nifios en su desarrollo o que tienen el riesgo de producirlos. Estas inter-
venciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo
de profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar” (GAT, 2000).

OBJETIVOS

De estas definiciones resultan los siguientes objetivos:

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

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

+ Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de eliminacion de barreras y
adaptacion a necesidades especificas.

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

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

+ Considerar al nifio como sujeto activo de la intervencion.

« Considerar a la familia como principal agente de la intervencion.

En consecuencia los programas de Atencion Temprana pretenden:

1. Proporcionar a los padres y a toda la familia la informacion, el apoyo y el asesoramiento
necesarios, con el fin de que puedan adaptarse a la nueva situacion, y de que mantengan
unas adecuadas relaciones afectivas con el nifio.

2. Enriquecer el medio en que se va a desenvolver el nifio proporcionando estimulos adecua-
dos en todos los aspectos para favorecer su desarrollo.

3. Fomentar la relacion padres-hijo, evitando la aparicion de estilos interactivos inadecua-
dos.

4. Elevar al mdximo los progresos del nifio para lograr su independencia en las distintas
dreas del desarrollo.

5. Emplear estrategias de intervencién en un contexto natural y a través de las situaciones
rutinarias del nifio, evitando férmulas demasiado artificiales.

6. Llevar a cabo una accidn preventiva, ya que los programas de atencién temprana permi-
ten, de alguna manera, frenar el deterioro progresivo de los niveles de desarrollo, evitan-
do que los nifios presenten alteraciones mds graves en los distintos aspectos evolutivos.
Esta faceta preventiva se extiende también a todo el dmbito familiar, instaurdndose desde
el principio comportamientos adecuados, mds adaptados a la realidad.

MODELOS DE INTERVENCION TEMPRANA

Los modelos tradicionales fundamentados en criterios conductuales que inspiraron los pro-
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gramas de AT hasta los afios ochenta han quedado obsoletos, y hoy se recurre a modelos que
tienen, al menos, dos puntos en comun: contemplan el desarrollo humano como un proceso
transaccional, y han sido ampliamente aplicados a nifios deficientes o de alto riesgo.

En la ultima década se han barajado tres teorias que han influido de forma decisiva en la
incorporacién de nuevos enfoques: la teoria de los sistemas ecoldgicos de Bronfenbrenner
(1979), el modelo transaccional de Sameroftf'y Chandler (1975), y la teoria de Feuerstein sobre
la modificabilidad cognitiva estructural (Feuerstein et al., 1980).

El modelo ecoldgico subraya la complejidad del desarrollo y el amplio numero de influencias
ambientales sobre los nifios (Sameroff'y Fiese, 2000). Las teorias ecoldgicas postulan que los
marcos ecoldgicos y las unidades sociales, asi como las personas y lo que les ocurre, no operan
aisladamente, sino que cada uno influye en el otro, tanto directa como indirectamente, de
manera que los cambios en una unidad o subunidad repercuten e influyen en los miembros de
otras unidades (Dunst y Trivette, 1988). La teoria del apoyo social intenta describir las propie-
dades de las unidades sociales, las relaciones entre ellas y cdmo los apoyos sociales mejoran el
bienestar individual, familiar y de la comunidad (Cohen y Syme, 1985).

La ecologia humana hace hincapié en las interacciones y acomodaciones entre un nifio en
desarrollo y su medio ambiente animado e inanimado, y en cdmo los acontecimientos en dife-
rentes marcos ecoldgicos afectan directa e indirectamente la conducta de la persona
(Bronfenbrenner, 1979; Cochran y Brassard, 1979). La teoria adaptativa trata de explicar como
las influencias ecoldgicas afectan a las reacciones ante el nacimiento y crianza de un nifio con
problemas, y como las diversas fuerzas ecoldgicas influyen positiva o negativamente en la habi-
lidad de la familia para hacer frente y adaptarse al nacimiento y educacién de un nifio con difi-
cultades del desarrollo (Crnic et al., 1983).

El modelo transaccional se basa en la capacidad de la respuesta social del ambiente y en la
naturaleza interactiva del intercambio nifio-medioambiente. Desde esta perspectiva el desarro-
llo del nifio es el producto de las continuas interacciones dindmicas del nifio con la experiencia
proporcionada por su familia y por el contexto social. Lo innovador de este modelo, segiin
Sameroff y Fiese (2000) es que hace un idéntico énfasis en los efectos del nifio y del medio
ambiente, de manera que las experiencias proporcionadas por el medio no son contempladas
como independientes del nifio. Este puede haber sido un claro determinante de las experiencias
actuales, pero el rendimiento evolutivo no puede ser descrito sistemdticamente sin un andlisis
de los efectos del medio sobre el nifio.

Las principales consecuencias de aplicar este modelo al dmbito de la AT son los siguientes: a)
la diada padres-nifio debe ser el objetivo de la intervencién domiciliaria; b) los nifios aprenden
y se desarrollan mediante intercambios positivos y reciprocos con el medio ambiente, sobreto-
do con los padres; c) los padres o, en su caso, los cuidadores, son las figuras mds importantes
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en el ambiente del nifio; d) la infancia es el mejor momento para iniciar la intervencion con los
nifios con problemas del desarrollo y con los nifios que tienen riesgo bioldgico o ambiental y
con sus padres, dentro de un contexto familiar.

La teoria de la modificabilidad cognitiva estructural sostiene que se pueden efectuar median-
te una intervencion sistemdtica y consistente, cambios de naturaleza estructural que pueden
alterar el curso y la direccion del desarrollo cognitivo. En este contexto el desarrollo cognitivo
es el resultado de la combinacion de la exposicion directa del organismo a los estimulos
ambientales, relativa a procesos de maduracion, y de las experiencias de aprendizaje mediado,
involucrando en ellas a todos los procesos de transmision cultural. No hay limite posible en el
desarrollo cognitivo, independientemente de las carencias individuales, si se cuenta con una
buena mediacién. Lo importante es que exista una buena interaccion entre el organismo y el
medio que le rodea. (Feuerstein et al., 1991).

Esta teoria defiende que en el desarrollo cognitivo influirian dos tipos de factores: a) factores
distales, relacionados fundamentalmente con factores genéticos, orgdnicos, ambientales y
madurativos, que no causan dafios irreversibles en las personas; b) factores proximales, relati-
vos a las condiciones y contextos de los aprendizajes. Feuerstein defiende que es posible oftre-
cer experiencias de aprendizaje mediado con éxito a todos los individuos, cualquiera que sea su
condicién y edad, ya que el factor relevante lo constituye sdlo el uso de una modalidad apropia-
da.

El entorno modificador activo debe reunir las siguientes caracteristicas: a) organizar la vida
del nifio de manera que provoque una modificacion estructural cognitiva; b) crear refuerzos
positivos: originar un desequilibrio para poder crear cambios; c) promover desafios, es decir,
confrontaciones planificadas y controladas con lo nuevo y con lo inesperado; d) la heterogenei-
dad del entorno es un elemento importante para el desarrollo de los procesos cognitivos supe-
riores; e) la mediacion individualizada.

Ademds de los tres modelos expuestos, conviene también hacer referencia a la aproximacién
basada en la actividad (Bricker y Cripe, 1992), que se fundamenta en la teoria del aprendizaje y
en los trabajos de varios autores como Vygotsky, Piaget o Dewey. Se basa en tres elementos: 1)
la influencia y la interaccion del medio sociocultural inmediato y del mds amplio; 2) la necesi-
dad de una implicacién activa por parte del aprendiz; 3) la mejora del aprendizaje, ocupando a
los nifios en actividades funcionales y significativas. Segin esta aproximacion, la adquisicion
del conocimiento y del aprendizaje de habilidades debe darse en unas condiciones que sean
auténticas. Y éstas deben incluir actividades que reflejen la realidad y las demandas de su vida
diaria. Asf el nifio aprende y practica habilidades que mejorardn su capacidad para adaptarse a
las numerosas demandas de su ambiente fisico y social.

Por ultimo uno de los modelos que hoy mds se utiliza porque nos ofrece una sélida base para
la intervencion es el del desarrollo temprano y factores de riesgo, aportado recientemente por
Guralnick (1998). Este modelo tiene tres componentes principales: patrones familiares, carac-
teristicas familiares y factores estresantes potenciales. Tanto las caracteristicas familiares como
los factores estresantes tienden a ser distales al nifio, mientras que los patrones familiares son
proximales e influyen directamente en el desarrollo del nifio.

El primer componente, patrones familiares, consta de tres elementos: la calidad de los inter-
cambios padre-nifio, las experiencias del nifio que son organizadas por la familia y las medidas
ambientales que mejoran la salud y la seguridad del nifio. Estos factores estdn influidos, a su
vez, por otros dos componentes del modelo. Uno de ellos, las caracteristicas familiares, inclu-
ye dos amplios factores contextuales: las caracteristicas personales de los padres y las caracte-
risticas del nifio que no estdn relacionadas con su alteracidn. El tercer componente, factores
estresantes potenciales debido a la alteracion del nifio, también puede distorsionar la dindmi-
ca familiar. Guralnick clasifica estos factores en cuatro categorias: necesidades de informacién
que surgen como consecuencia de la alteracion del nifio; angustia interpersonal y familiar
(reacciones que surgen con motivo de la alteracion del nifio, problemas de pareja, reacciones
negativas de personas préximas a la familia); necesidades de recursos; pérdida de confianza en
la propia capacidad para sacar adelante a un nifio con problemas.
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Guralnick (1998) propone, ademds, que el programa de intervencidn debe incluir los siguien-
tes componentes: apoyos de recursos (coordinacidn y acceso a servicios); apoyos subsidiarios
(ayuda econdmica, programas de respiro); apoyos sociales (grupos de padres, orientacién
familiar, amigos, redes comunitarias); e informacion y servicios (programas de intervencion
formal, comunicacién padres-profesionales).

Todos estos modelos de intervencion tienen elementos comunes y coinciden en principios
que constituyen la base de la mayoria de los programas actuales de AT: 1) se resalta la impor-
tancia de los intercambios socio-comunicativos del nifio con su medio; 2) el nifio es un apren-
diz activo; 3) se enfatiza el aprendizaje en un contexto natural; 4) se recurre para la consecucién
de objetivos a actividades funcionales que tengan un sentido para el nifio y que se inserten en
las rutinas diarias; 5) los refuerzos utilizados son naturales; 6) los padres son agentes princi-
pales en la intervencién y no meros perceptores.

“En cualquier caso cada profesional tiene sus propias preferencias y recurrird a aquellos pre-
supuestos que mejor se ajusten a sus circunstancias personales y profesionales. La experiencia
nos dice que, con el paso del tiempo, uno se vuelve ecléctico y va tomando lo mejor de las dis-
tintas opciones hasta hacerse un traje a medida. Tal vez los modelos expuestos hasta aqui pue-
dan ser utiles para hacer esta seleccion” (Candel, 2003 b).

REVISION

LOS RETOS DE LA ATENCION TEMPRANA A CORTO Y MEDIO PLAZO

RETO 1: EL AVANCE DE LA INVESTIGACION GENETICA EN MODELOS ANIMALES Y SU
POSIBLE APLICACION A LOS SERES HUMANOS

Los experimentos en laboratorio con modelos de ratones trisémicos, de ratones transgénicos y
de ratones transcromosémicos tratan de conseguir resultados en una triple vertiente: 1) relacio-
nar con exactitud los rasgos fenotipicos del sindrome de Down con los genes cuya sobreexpre-
sion es responsable de que aparezcan. {Cudl o cudles son los genes implicados en la aparicidn,
por ejemplo, de la discapacidad intelectual, de la cardiopatia, etc.?; 2) conocer los mecanismos
por los que eso sucede: {qué hace la sobreexpresion de un gen para que aparezca una modifi-
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cacion patoldgica de un determinado drgano, y a una determinada edad, en una determinada
persona con sindrome de Down?; 3) probar medidas terapéuticas que puedan ser ttiles a corto
y medio plazo: unas de cardcter génico (la terapia génica); otras de cardcter quimico (firmacos
que inhiban la excesiva presencia de un producto que origina la sobreexpresion de un gen);
otras de cardcter inmunoldgico (vacunas que neutralicen la accidn negativa de esos mismos
productos); y otras de cardcter general (intervenciones dirigidas a mejorar los mecanismos de
aprendizaje o el comportamiento) (Florez, 2001).

RETO 2: LA INVESTIGACION Y LA INTERVENCION EN ATENCION TEMPRANA TIENE
QUE CONSOLIDARSE DESDE UNA PERSPECTIVA MULTIDISCIPLINAR E
INTERDISCIPLINAR

El enriquecimiento ambiental (el ambiente es capaz de modificar la funcidn y la estructura cere-
bral), la terapia génica (la posible substitucién de un gen dafiado por otro normal), los progra-
mas de salud y de educacidn, tienen que converger necesariamente con el objetivo de compren-
der el genotipo y sus causas especificas. En los paises desarrollados la AT ha estado durante
afios muy atomizada y compartimentada. Todavia existe en muchas naciones una controversia
sobre competencias (Servicios Sociales, Sanidad, Educacion) que tiene necesariamente que
superarse. Es necesario unir esfuerzos. Hemos de tratar de integrar los conocimientos que pro-
vienen de la genética molecular, de los modelos animales y de su manipulacion experimental,
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 multidisciplinares, bien formados y que con una mentali-
dad abierta sean capaces de sintetizar los conocimientos actuales y de establecer nuevos obje-
tivos conjuntos de investigacion e intervencion.

RETO 3: LA TRADUCCION URGENTE DE LOS CRECIENTES HALLAZGOS CIENTIFICOS
EN PROGRAMAS CONCRETOS DE INTERVENCION

Necesitamos buenos programas de intervencion que tengan el respaldo de una investigacion
cientifica seria y contrastada y que por lo tanto sirvan para paliar o curar lo que dicen que
hacen. En AT la estrategia consiste en aprovechar las edades tempranas para activar, impulsar
y optimizar estructuras y procesos neuroconductuales que permanecerian sin desarrollarse
debido a efectos genéticos adversos en la génesis neuroconductual (Rondal y Perera, 2006).

Son varios los motivos para llevar a cabo esta estrategia sistemdtica. En el caso de una discapaci-
dad intelectual congénita (p. e€j., el sindrome de Down), y asumiendo un diagndstico temprano, es
aconsejable iniciar la atencion durante las semanas posteriores al nacimiento para poder reducir al
mdximo los retrasos en los aspectos sociopersonal, fisico y cognitivo del desarrollo. La ontogénesis
es altamente acumulativa. Esto significa que las adquisiciones mds tempranas sirven como base
para el posterior desarrollo. Cuanto antes se fijen las estructuras bdsicas, mejor serd el prondstico de
un progreso adicional, y mayor serd la probabilidad, asumiendo una formacién continuada, de que
se alcancen los tltimos niveles de desarrollo que permite este estado. Un segundo motivo es que la
plasticidad cerebral es, como sabemos, mayor durante los primeros afios de vida, y esto también se
aplica a los nifios con discapacidad intelectual; asi se aporta una tierra mds fértil, por asi decirlo, para
la realizacion de intervenciones bien disefiadas.

Los dos motivos citados sugieren que la aplicacion de la AT probablemente sea mds prove-
chosa que cualquier otra atencion realizada en una etapa posterior de la vida, lo cual no quiere
decir que esto no carezca de importancia o que la atencion de los nifios con discapacidad inte-
lectual se deberia interrumpir después de los 6 afios de edad.

Guralnick (1997, 2005) ha evaluado el conocimiento actual subyacente en una serie de dimensio-
nes que mejoran el desarrollo, concluyendo que décadas de estudio a gran y pequefia escala indican
que somos capaces de modificar el desarrollo individual mediante buenos programas de atencién
temprana; y que programas globales de atencion temprana han demostrado ser capaces de evitar en
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gran medida el deterioro del desarrollo cognitivo en nifios con sindrome de Down que tipicamente
aparece en los primeros afios. Aunque la demostracion de los efectos a largo plazo presenta todavia
dificiles desafios metodoldgicos se han documentado resultados a largo plazo también para varias
patologias del desarrollo, incluido el sindrome de Down.

Finalmente el reto se concreta en la necesidad de traducir los hallazgos cientificos en progra-
mas concretos de intervencion, en estrategias, en métodos terapéuticos que pueden utilizarse
en los servicios de atencion temprana y en las aulas de educacidon para mejorar la maduracion,
la salud, las aptitudes cognitivas, memoristicas, lingiiisticas y de conducta de los nifios con
trastornos del desarrollo de origen genético (Perera, 2007).

RETO 4: LA NECESIDAD DE PROFUNDIZAR EN LA “ESPECIFICIDAD” DE CADA
SINDROME

El abordaje cientifico de la discapacidad intelectual necesita tener en cuenta la dimension etioldgica
(Rondal y Perera, 2006). Por razones tedricas y clinicas es preciso profundizar en el conocimiento de
varios tipos de discapacidad intelectual, empezando por los de origen genético, y delimitar, con una
base empirica mds firme, qué rasgos difieren en una u otra entidad y hasta qué punto y qué mani-
festaciones se encuentran en varios o en todos los sindromes (Rondal et al., 2004).

La perspectiva de la especificidad parece que estd mds clara a nivel sistémico. Investigaciones
recientes han descubierto un amplio nimero de caracteristicas sintomdticas en el sindrome de
Down que, juntas, muestran un cuadro especifico del sindrome, que unos han llamado “espe-
cificidad parcial” (Dykens et al., 2000), y otros “especificidad sindromica” (Perera, 2006). La
dimension metodoldgica clave para el estudio de la especificidad tiene necesariamente que cen-
trarse en la comparacion intersindrémica ya que no se puede hablar de particularidades en nin-
gun sindrome sin realizar comparaciones sistemdticas con otros sindromes.

Las implicaciones tedricas y prdcticas de la existencia de fenotipos conductuales y su posible
especificidad son de la mdxima importancia. Del lado tedrico, la evidencia de especificidad par-
cial entre sindromes genéticos o asociados con discapacidad intelectual parece indicar que
existen ciertas relaciones compartidas entre ciertos genes y algunos patrones de desarrollo
conductual con importantes variaciones. Del lado prdctico, la verificacion de patrones especi-
ficos de desarrollo y funcionamiento lleva a la cuestion estratégica de si se han de utilizar méto-
dos de intervencidn tnicos o diferentes.

La consecuencia es esta: si se pueden demostrar patrones especificos al menos parciales en
individuos que presentan varios sindromes genéticos, entonces las estrategias de intervencion
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tendrian que disefiarse precisamente hacia las necesidades particulares del grupo genético,
dejando solamente las caracteristicas funcionales compartidas con otros grupos a estrategias
rehabilitativas comunes. Y el criterio mds razonable es éste: “Los aspectos especificos requie-
ren métodos de intervencidn particulares, los aspectos no especificos requieren métodos mds
generales que pueden extenderse a varias entidades” (Rondal y Perera, 2006).

Parece pues evidente que la buena intervencion tiene que seguir este criterio, porque si los
programas, las estrategias, los métodos terapéuticos, los instrumentos diddcticos que se utili-
zan en AT o en las aulas de educacion estdn disefiados teniendo en cuenta estos aspectos espe-
cificos propios de determinados sindromes que se refieren a formas especificas de captar, pro-
cesar y asimilar la informacidn (en sus vertientes cognitivas, lingiiisticas, perceptivas, memo-
risticas, sensoriales, etc.), resultardn mds directos y eficaces para ensefiarles a pensar, a hablar,
a leer, a escribir, etc.

RETO 5: POTENCIAR EL PAPEL DE LOS PADRES (ESPECIALMENTE DE LA MADRE)
COMO PRINCIPALES AGENTES DE LA AT

Y esto porque estd demostrado que la efectividad de la AT estd muy ligada al grado de sensibili-
dad y buena intervencion de los padres con sus hijos.
Mahoney y Perales (2011) presenta los resultados de sus estudios longitudinales e investiga-
ciones sobre el papel que juegan los padres en la AT de los nifios con sindrome de Down y con
otros trastornos del desarrollo. Sus hallazgos fueron,
entre otros, los siguientes:

1. La forma en que los padres interactdan con sus
hijos pequeflos con sindrome de Down incide en
gran parte de la variabilidad de los resultados cog-
nitivos y comunicativos que logran estos nifios
durante los tres primeros afios de la vida.

2. Igualmente se relaciona con los logros acadé-
micos y del desarrollo en los afios posteriores a la
infancia.

3. Los resultados en el desarrollo que obtienen
los nifios en los programas de atencion temprana
que no funcionan con sus padres, se relacionan con
el estilo de interactuar de los padres con sus hijos,
pero no con el tipo de atencién que los nifios reci-
ben.

4. La efectividad de la atencidén temprana estd
muy ligada al impacto que ésta tiene sobre el grado
de aceptacion y sensibilidad de los padres hacia los
hijos.

5. La tnica forma de implicacion de los padres en la
atencion temprana que mejora sistemdticamente el
desarrollo de los hijos y su funcionamiento emocional
y social ha sido la que ha animado a los padres, a tra-
vés de su preparacion, a aprender y usar las interaccio-
ne sensibles con sus hijos. El término “interacciones
sensibles” significa seguir los intereses del nifio, dar
respuesta a sus necesidades, adecuarse a sus tiempos
y corregir con suavidad sus errores. Este enfoque ha
servido también para mejorar el funcionamiento cog-
nitivo, comunicativo, social y emocional de los nifios
(Mahoney et al., 1998).
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Todo esto, probablemente nos lleve a insistir menos en programas estandarizadosy a
centrarnos mucho mds en el futuro en la interaccion padres-hijo.

RETO 6: CONSEGUIR QUE LOS GOBIERNOS Y LOS RESPONSABLES POLITICOS
CONFIEN E INVIERTAN EN LOS SERVICIOS DE AT

No voy a detenerme en esto, pero es tarea de todos el convencer a los politicos que nos
gobiernan en cada uno de los paises. Estd demostrada cientificamente la efectividad de
los programas durante los primeros afios de vida y hay desafios metodoldgicos para la
demostracidn de su efectividad a largo plazo, como ya he dicho.

Probablemente podemos hacer mds por una persona con sindrome de Down durante
los seis primeros afios de su vida que durante todo el resto. Si trabajamos bien la AT
compensaremos sus limitaciones y potenciaremos sus capacidades, lo cual hard que el
dia de mafiana ese nifio sea una persona auténoma, activa e independiente y no una per-
sona pasiva y dependiente. Es pues necesario convencer a los gobernantes para que prio-
ricen la AT en sus programas médicos, educativos y sociales.

RETO 7:

a) La cualificacion profesional y el trabajo en equipo

El concepto de interdisciplinariedad va mds alld de la suma paralela de distintas discipli-
nas. La preparacion de los profesionales que participan en la AT implica tanto la forma-
cién en una disciplina especifica como en un marco conceptual comun a todas ellas que
debe tener su propio espacio de desarrollo a través de la reflexion y el trabajo en equi-
po. La elaboracién de planes regulares de formacidn y la exigencia de experiencia profe-
sional supervisada y continua es una condicidn sine qua non para la organizacion de ser-
vicios cualificados de AT, al nivel adecuado a su responsabilidad. (Libro Blanco de
Atencidn Temprana, 2000).

b) La calidad

No basta decir que somos buenos. Hemos de demostrarlo. En el mundo empresarial
esto se demuestra mediante certificaciones externas que permiten analizar con rigu-
rosos controles, el cumplimiento de normas homologadas internacionalmente con
criterios de mejora continua, satisfaccion del cliente, eficaciay eficiencia. La calidad
en los servicios de AT es un derecho y una garantia para el usuario y una obligacion
para el equipo de profesionales. Y tiene especial significacion e importancia ante
situaciones en las que se presenta un nifio con un trastorno del desarrollo en el que
la aplicacién de buenas o malas prdcticas, puede comprometer seriamente su pro-
greso bioldgico, psicoldgico o social.

En el concepto de Discapacidad Intelectual (AAMR, 2002) los trastornos del desarro-
llo pasan de ser considerados un rasgo absoluto del individuo a ser el resultado de la
interaccion entre la persona con unas limitaciones especificas y su entorno. Este con-
cepto, ademds, no se limita a estudiar al nifio e intervenir en él, sino que se plantea la
necesidad de evaluar e intervenir sobre el ambiente en el que se desenvuelve. Por eso
cobran especial importancia los llamados “apoyos”.

La AT no es un refugio para principiantes. Exige una sélida formacién multidiscipli-
nar, probada experiencia, continuidad sistemdtica, rigor en los procedimientos y valora-
cién constante de los resultados. (European Organization for Quality, 2002; GAT, 2000;
Grupo PADI, 1996; ICASS, 2001; Milld, 2003; Ponte, 2004). Es pues un reto ineludible:
exigir una norma internacional de calidad para la AT.
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CONCLUSION

Para terminar quiero resumir y presentar tres perspectivas de futuro que, a corto y medio plazo,
podrian introducir importantes mejoras en sus resultados de la AT.

La primera concierne a las investigaciones actuales y futuras en modelos animales de disca-
pacidad intelectual genética, que son de extraordinaria importancia, como he explicado ante-
riormente. Asi como también lo es la dificil cuestion de extrapolar los datos relevantes y los des-
cubrimientos procedentes de mamiferos inferiores (ratones, etc.) a seres humanos. Estas inves-
tigaciones fomentardn un mejor entendimiento de algunas de las dificultades y limitaciones
orgdnicas importantes en el sindrome de Down y, ademds, permitirdn definir los productos far-
macoldgicos y el enriquecimiento ambiental temprano que mejor puedan ayudar a mejorar los
resultados del desarrollo y a compensar déficits.

La segunda es la estimulacion que probablemente pronto pueda realizarse in utero.
Especialmente la estimulacidn auditiva si se detecta que el feto estd en desventaja en cuanto al
inicio de la adquisicidon precoz del lenguaje con respecto a bebés que se desarrollan normal-
mente. Los avances que han tenido lugar durante las ultimas décadas han transformado la
Neonatologia. Los cambios en la terapéutica y en la evolucidn de los recién nacidos de muy bajo
peso, y también en otros grupos, han sido muy importantes. Los tratamientos que se realizan
sobre el feto antes del parto constituyen uno de estos avances. La induccién de la maduracién
de los tejidos fetales mediante el uso de corticoides se ha demostrado efectiva para prevenir, no
sélo la enfermedad de las membranas hialinas, sino también la hemorragia cerebral o la ente-
rocolitis necrotizante que, cuando ocurren, suponen un riesgo para la supervivencia y la evolu-
cion posterior del recién nacido.

El manejo postnatal de estos pacientes también ha cambiado. El mejor conocimiento de la
fisiopatologia de las enfermedades propias de la prematuridad ha permitido la introduccion de
nuevos tratamientos. En la década de los 8o del siglo pasado, un recién nacido con peso infe-
rior a 8oo gramos habria sido dificilmente viable. Actualmente los limites de la viabilidad que
se establecen son 24 semanas de gestacion y 400 gramos de peso. Sin embargo, estos limites
se difuminan ante la necesidad de individualizar cada situacidn.

En este contexto, ademds de las pautas terapéuticas especificas, cada vez estdn tomando
mayor auge todas las medidas destinadas a mejorar el desarrollo del recién nacido a través de
intervenciones que favorezcan al neonato y a su familia entendiendo que, en realidad, ambos
constituyen un todo. Este tipo de medidas se conoce como “cuidados centrados en el desarro-
llo y en la familia”. Esto supone un cambio radical, no tanto de tipo tecnoldgico sino en la
implicacién en este tipo de cuidados por parte del personal sanitario, y de la familia de cada
neonato. Se trata de procurar un entorno lo mds propicio procurando la disminucién de noxas
macroambientales (ruido, luz), y las microambientales (postura, manipulaciones, dolor), pro-
curando la implicacién de la familia en los cuidados del neonato, favoreciendo la lactancia
materna o el contacto piel a piel del neonato y sus progenitores, posibilitando al mdximo la
entrada de las familias dentro de las dreas asistenciales. Esta filosofia debe ser entendida como
una forma de AT que, a través de la mejora de la relacion del recién nacido con sus cuidadores
y con el entorno, pretende prevenir la apariciéon de morbilidades consideradas menores pero
que pueden condicionar limitaciones a largo plazo. Es una forma de hacer que va introducién-
dose lentamente en los paises desarrollados y que supone un cambio considerable en la cultu-
ra de las Unidades de Neonatologia, acotado, en ocasiones, por limitaciones estructurales.

En tercer lugar me gustaria enfatizar la posibilidad futurista, pero que ya no es ciencia ficcién, de
anticipar a lo largo de nuestra vida la llegada de una potente convergencia entre las terapias génicas
y la intervencién neuroconductual, es decir, lo que Rondal y yo llamamos “estrategias terapéuticas
hibridas en las discapacidades genéticas del desarrollo”. El camino ain puede ser largo antes de que
seamos testigos de la materializacion de la terapia génica para discapacidades intelectuales. Aunque
probablemente mds corto de lo que normalmente se piensa para sindromes de origen monogénico,
como el sindrome del cromosoma X frdgil y otros, y mds largo para afecciones multigénicas, como
el sindrome de Down o el sindrome de Williams. Sin embargo, puede ser apropiada una estrategia
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gradual gen a gen que resulte eficaz a la hora de mejorar las afecciones orgdnicas. Cuando llegue este
momento, lejos de eliminar la necesidad de medidas de habilitaciéon neuroconductual, éstas serdn
mds necesarias para poder combinar las dos estrategias (la terapia génica y la intervencidn con-
ductual) y conseguir una eficacia mdxima.

Ademds, llegado el momento, el diagndstico precoz (una vez convertido en completamente
seguro, no invasivo y sin errores) tendrd todas las connotaciones positivas: permitir el comien-
zo de una maniobra curativa auténtica para el beneficio real del nifio, en vez de ser, como des-
afortunadamente ocurre hoy en dia en demasiados casos, el preludio de un aborto.

Nota. Este articulo es traduccién autorizada por Cambridge University Press del capitulo 1 del
libro Neurocognitive Rehabilitation of Down Syndrome: The Early Years, J-A. Rondal, J. Perera, D.

Spiker (Eds). Cambridge University Press, New York 2011.
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