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Desde la asociacion Alanda estamos intentando cambiar el panorama de la Atencidn
Temprana y ofrecer una mejora en las actuaciones profesionales cuando tienes un bebé con
riesgo de presentar un trastorno del neurodesarrollo.

Hemos avanzado, pero seguro que las generaciones que vengan dentro de unos afios
pensardn que lo que hacemos ahora es muy mejorable y francamente insuficiente. La
méaxima sobre la que debemos trabajar es que, ya que el futuro no existe, ni esta
predeterminado, esta en nuestras manos construir una buena base en el desarrollo que seré el
soporte de la vida futura de muchas personas, esa vida en sociedad que el ser humano inicia
desde que nace y las actuaciones que se hagan o se dejen de hacer, desde ese mismo
momento del nacimiento (que no es solo alimentarle y hacerle fotos...), marcaran la vida de
las personas.

Los expertos Mundy y Crowson, en su Modelo cibernético del autismo, nos lo
comentaban hace mas de dos décadas, insistiendo en la desviacién que se daba desde el
nacimiento con las personas con autismo, una de las alteraciones del neurodesarrollo mas
graves. Nos estaban dando indicadores de alerta y nos instaban a actuar con la mayor
celeridad y eficacia posible, diciéndonos que o se hacia una intervencidn realmente temprana
y sobre los puntos fundamentales de esa desviacion del desarrollo o los nifios y nifias
afectados tendrian en pocos afios una alteracién mas grave.
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1. Aportacién Alanda

Aqui exponemos 6 razones que consideramos nuestra aportacion al gran debate de si
podemos mejorar la Atencion Temprana para los bebés con riesgo de presentar una
alteracion del neurodesarrollo, no solo los que tienen un origen genético, que en el autismo
ya sabemos que es un 80% de los nacimientos:

- La familia es la parte mas importante y crucial de la intervencion, tanto en derechos
como en deberes.

- La familia no ha hecho nada “malo” en relacién a las pautas de crianza para ocasionar el
trastorno del neurodesarrollo, ya que estas alteraciones tienen un origen bioldgico.

- La familia, una vez que se detecta la alteracion del desarrollo, necesita pautas de
orientacion concretas para poder realizar una “crianza especializada”, de esta manera
podra contribuir al bienestar de su hijo o hija y al suyo propio.

- Nuestra obligacion, como profesionales, es poder formar e informar a esas familias para
que realicen unas buenas pautas de crianza en relacion a la alteracion del menor,
consiguiendo asi, no que se profesionalicen, sino que se hagan expertos en sus propios
hijos y que este conocimiento haga que mejoren su desarrollo.

- Las intervenciones deben estar consensuadas y realizadas por todos los adultos
significativos en la vida del nifio, al igual que en las discapacidades sensoriales como la
ceguera o la sordera, en las que existe un programa global de intervencion educativa para
que, tanto la familia como los profesionales, apoyen el desarrollo de las nifias y nifios
con este tipo de discapacidad.

- Cuanto mas temprano realicemos una intervencién especifica tendremos mayor éxito en
los resultados.

Las rutinas diarias tales como vestirse, comer y jugar proporcionan unas oportunidades
excelentes para incrustar la ensefianza de objetivos que son funcionales y significativos y por
lo tanto apoyan naturalmente la adquisicion y generalizacion del aprendizaje” (Wetherby y
Woods, 2008; p. 183)

2. Protocolo de bebés: Una posibilidad de intervencién MAS temprana

Desde Alanda hemos creado el protocolo de atencion a bebés, que lleva
desarrolldndose mas de 10 afios con los hermanos y hermanas de las familias que se
encuentran atendidas por la asociacion, y que esta basado en la incidencia que presentan las
familias que ya tienen un hijo o hija con una alteracion, para tener mas descendencia con un
trastorno igual o similar. Actualmente estd también enfocado a bebés prematuros de alto
riesgo. El protocolo consiste en la revision de los hitos evolutivos fundamentales desde el
nacimiento y una actuacion desde el momento que se presente alguna alteracion en ese bebé,
y asi poder detectar e intervenir, con la mayor brevedad posible, con esos nifios y nifias en
riesgo de padecer trastornos del neurodesarrollo.

Los datos surgidos de estudios de poblacion avalan que un nimero nada desdefiable de
hermanos y hermanas (o primos/as) presentan alteraciones del neurodesarrollo, iguales o
afines con alguna de las alteraciones que padecen los nifios ya detectados previamente. Asi
nos encontramos con varios hermanos o hermanas que tienen algan tipo de disfasia, autismo,
problemas de aprendizaje o de conducta, que superan la media de la poblacidn que no tienen
hermanos o hermanas con esas dificultades. La incidencia en las Ultimas investigaciones
apuntan a un 20/25% .




En los estudios que nuestro equipo ha realizado con méas de 300 familias nos
encontramos que:

- Un 66 % de los nifios y nifias con trastornos del desarrollo tienen un hermano o
hermana.

-Un 84 % de los/as hermanos/as nace después o simultdneamente a la deteccion del
trastorno.

-Un 25 % de esos hermanos/as presentan alguna alteracién del desarrollo.

Este estudio aporta que unos 42 nifios y nifias van a presentar trastornos del
neurodesarrollo y que podria detectarse desde los inicios de su vida, antes del primer afio, y
realizar una intervencién temprana mucho mas real de la que se ha realizado con sus
hermanos o hermanas detectados con 2 0 3 afios de edad.

Sabiendo de la carga bioldgica de este conjunto de alteraciones, y de la incidencia que
tiene en las familias extensas, sumados a los datos de los ultimos estudios sobre bebés de
partos multiples, con bajo peso o con alta prematuridad, por debajo de 27 semanas, cuyo
riesgo de presentar autismo esta en un 30%; un grupo de profesionales de Alanda con
trayectoria en atencion temprana y autismo, hemos desarrollado un protocolo de actuacion
para todos los bebés en riesgo.

Los resultados de este estudio han proporcionado que desde el nacimiento, y en
coordinacion con los pediatras, se puede realizar un seguimiento pormenorizado del bebé.
Pasando cuestionarios de desarrollo a los 3 meses, 6 meses, 9 meses y 12 meses que ponen
especial atencion en marcadores socioafectivos, de comunicacion y de lenguaje.

- En los detectados a los 3 meses como de Riesgo Inicial (RI) se establecen, junto con
la familia, unas pautas de intervencién, llevadas por los cuidadores principales, para
favorecer el desarrollo, trabajando las areas deficitarias de forma intensiva, como son
la interaccion y la comunicacion, sin olvidar el desarrollo psicomotor.

- Si la alteracién continta en la revision de los 6 meses 0 bien se ha incrementado,
estariamos ante un caso de Riesgo Moderado (RM), y se le da a la familia unas pautas
por escrito para la mejora de la interaccién, y un especialista en alteraciones del
desarrollo realiza una supervision de dicho programa.

- Si a los 9 meses tenemos una continuidad del Riesgo Moderado (RM) o aparecen
sefiales de alarma en el desarrollo social, un especialista se ocuparia del programa de
intervencion en contexto natural, junto con la familia y/o los cuidadores principales.

- Alos 12 meses, tratdndose ya de poblacion con Riesgo Severo (RS) de padecer una
alteracion del desarrollo, se inician programas especificos de interaccion y de
facilitadores de la comunicacion, llevados de forma conjunta por la familia, la escuela
infantil (si fuera el caso) y un especialista en Trastornos del desarrollo.

De esta manera hemos conseguido adelantar la edad de deteccion, y su consiguiente
tratamiento, en las primeras manifestaciones de la existencia de una alteracion en el
desarrollo. En los estudios longitudinales de estos bebés iniciales, ahora nifios y nifias
entre 2 y 10 afos de edad, hemos podido constatar que todos aquellos hermanos y
hermanas, que se les hizo un seguimiento bajo este protocolo, desarrollaron unas
competencias sociales, cognitivas y de lenguaje por encima de sus hermanos/as mayores
a una edad equivalente.



