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La puesta en marcha de los servicios

de Atencion Temprana en Espaiia
fue una iniciativa de las asociaciones de
padres de nifios con discapacidad. Las en-
tidades que forman parte de FEISD, no
han sido ajenas a esta necesidad y, desde
su propia constitucion, muchas de ellas
han ofrecido AtenciénTemprana a los
nifios con sindrome de Down y sus fami-
lias. En estas paginas hacemos un reco-
rrido por las distintas comunidades auté-
nomas de nuestro pais en las que nues-
tras asociaciones tienen entre los servicios
que prestan el de atencion temprana. Para
ello, hemos contactado con algunas de
nuestras asociaciones.

Hay otras asociaciones integradas en
nuestra federacion que tienen derivados
los servicios de Atencion Temprana a los
centros base, dependientes de las admi-
nistraciones autonomicas. Tal es el caso
de la Asociacion Sindrome de Down de
Navarra y de la Asociacion Sindrome de
Down de Alava. Los centros base son ser-
vicios sociales especializados de atencion
basica, en régimen ambulatorio, a perso-
nas con discapacidad, que asumen fun-
ciones de informacion y diagnostico, valo-
racion, calificacion del grado de minusva-
lia, orientacion e intervencion terapedtica,
y constituyen, en tanto que recurso espe-
cifico, el apoyo técnico en materia de dis-
capacidades para los dispositivos ordina-
rios y servicios especificos de sus zona de
influencia.

Andalucia
La Asociacion Sindrome de Down de Cor-

doba presta este servicio desde hace seis

afios, aunque ya antes ofrecia un apoyo

A\l

especial a los padres en el primer ciclo de
vida de los pequefios. Carmen Bonilla, me-
dica, logopeda y experta en Atencion Tem-
prana de la Asociacion Sindrome de
Down, es la responsable del servicio y se-
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fiala que "uno de los principales obje- >>

[ =)
Leand




es‘»eeial

Foto: R. Villagraz

LAS ASOCIACIONES DE PADRES HAN JUGADO UN PAPEL DECISVO EN LA IMPLANTACION DE LOS SERVICIOS DE
ATENCION TEMPRANA EN NUESTRO PAIS. EN ESTAS PAGINAS HACEMOS UN RECORRIDO POR LAS DISTINTAS
COMUNIDADES AUTGNOMAS. PARA ELLO, HEMOS ELEGIDO ALGUNAS DE LAS ASOCIACIONES GUE INTEGRAN LA
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>> tivos es favorecer un buen ajuste psi-
cologico de los padres con sus hijos. La
evolucion de los nifios depende mucho de
la actitud que tengan sus padres hacia
ellos”. Este servicio tiene una base muy
cientifica, pero sobre todo se basa en los
extraordinarios efectos de la comunicacion
y el contacto entre padres e hijos.

En la actualidad, las personas que tie-
nen una discapacidad intelectual como el
sindrome de Down pueden trabajar, ser in-
dependientes y tener una buena calidad de
vida. Tal y como explica Carmen Bonilla,
“los nifios con sindrome de Down son
como un 600, frente a las personas que no
tienen esta discapacidad que, digamos,
son un Mercedes. El 600 ird mas lento,
quiza necesite mas revisiones, pero puede
llegar muy lejos".

Para emprender con éxito el trayecto
vital, es muy importante que los bebés re-
ciban atencion temprana cuanto antes,
desde sus primeros dias de existencia y
hasta los 3 afios, cuando realizan otro tipo
de actividades. Por eso, lo primero que
hace Carmen Bonilla es hablar mucho con
las familias para descubrir como han reci-
bido la noticia y cémoila asumen. Bonilla
insiste en que es muy importante la prime-
ra informacion a los padres: "En muchos
casos casi se les da el pésame, se pone
todo el énfasis en los aspectos negativos,
en los problemas organicos que pueden
padecer. Habria que corregir este pesimis-
mo desde el principio”.

El papel de los padres también es esen-
cial porque la atencion que reciben sus
hijos una hora a la semana en la asocia-
cién debe ser complementada cada diaen
casa. El programa de la asociacion es per-
sonal para cada nifio, porque cada uno
tiene un ritmo distinto, pero siempre trata
de estimular al pequefio en todas las areas:
motora, perceptiva, cognitiva, del lenguaje
y social. Aunque parece muy complicado
no lo es tanto, porque todos los padres es-
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PARA PODER EMPRENDER
CON EXITO EL TRAYECTO VITAL
ES MUY IMPORTANTE QUE
LOS BEBES RECIBAN CUANTO
ANTES ATENCION TEMPRANA

timulan a sus hijos a través del juego y el
contacto fisico.

Cammen Bonilla comenta que “cuando la
familia ya tiene otro hijo es mas facil, por-
que les digo que hagan lo mismo que
antes: que los toquen mucho, los mimen,
busquen su mirada y su sonrisa, que jue-
guen con ellos con esos juguetes sencillos
de siempre, los sonajeros, las pelotas, que
les ayudan a fortalecer sus musculos. Ade-
mas les ensefiamos masajes y otras op-
ciones para que la estimulacion sea mas
efectiva”. Las consultas son individuales y

en ellas solo estan la doctora, el nifio y uno
de sus padres, habitualmente la madre.

Maria es un precioso bebé de cinco
meses que esta recibiendo atencion tem-
prana desde que naci6. Su madre asegu-
ra que "esta mejor que otros nifios que no
reciben esta atencion. Tengo otra hija de 6
anos y veo que estan creciendo igual”.
Tanto Maria como su madre estan encan-
tadas con el servicio de Atencion Tempra-
na y con Carmen Bonilla: "Es muy carifio-
sa, se nota como quiere a los nifios. Y
Maria se lo pasa muy bien, se relaja mucho
con el bafio (hidromasaje)”.

Aungque Antonia ve a sus dos hijas como
iguales, reconoce que la sociedad en mu-
chas circunstancias no lo hace: "Todos
somos muy crueles con los demas, aun-
que no tengan una discapacidad, pero en
estos casos mas".
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La Asociacién Down Huesca es, en este

momento, un centro concertado de aten-
cion temprana. Segun explica Ana Garcia
Carpintero, coordinadora de los servicios
de atencion temprana, “desde el centro
base nos derivan a nifios de entre 0 y 6
afios para que sean atendidos, y aqui
hacemos atencion directa sobre el usua-
rio". Pero en el centro no sélo se trabaja
con los nifios, sino que se presta especial
atencion a sus familias, a los entornos en
los que se desamollan y también a las guar-
derias y los centros escolares en los que
posteriormente se escolarizan estos nifios.

En opinion de la coordinadora, lo mas
importante a la hora de prestar atencion
temprana a los nifios con sindrome de
Down es la familia, que tiene que implicar-
se directamente con los profesionales que

LA FAMILIA TIENE QUE
IMPLICARSE DIRECTAMENTE
CON LOS PROFESIONALES QUE
TRABAJAN CON LOS NINOS
CON SINDROME DE DOWN

trabajan con los nifios: "La atencién tem-
prana tiene mucha importancia para que la
familia asuma la situacién de su hijo y
acepte que tiene una evolucion diferente”.

En el centro base se hace una valora-
cion de cada uno de los casos y se decide
qué atencién requiere. Dependiendo de
cada nifio, se trabajan con él las distintas
areas de desarrollo. También en funcién de
las particularidades de cada caso se deci-
den las horas semanales de atencion tem-
prana que va a recibir. "Dedicamos desde
un minimo de una hora semanal hasta un
maximo de cuatro horas de atencién”, acla-
ra Garcia Carpintero.

La Asociacion de Sindrome Down de
Huesca sigue al nifio desde el nacimiento,
momento en el que el hospital les avisa. Es
entonces cuando los profesionales de la
asociacion se ponen en contacto con fa fa-
milia y le ofrecen su apoyo. “Después es la
familia la que se dirige a nosotros",
concluye.

Asturias
Aunque la Asociacioén Sindrome de Down
Asturias (ASDA) nacié como un grupo de
padres que intentaba ayudar a los demas
y siempre ha prestado apoyo a las familias
de nifios con sindrome de Down, el servi-
cio de atencién temprana se puso en mar-
cha hace cinco ainos porque, hasta ese
momento, no tenian psicdlogo en plantilla,
ni profesionales que pudieran atenderlo.
Actualmente un psicélogo y un fisiotera-
peuta ofrecen su servicio a mas de veinte
nifos con sindrome de Down.

Margarita Correa, presidenta de la Aso-
ciacién Sindrome de Down de Asturias

(ASDA) explica cual es el procedimiento
que sigue desde que les avisan de un hos-
pital que ha nacido un nifio un sindrome de
Down: "bien nos ponemos en contacto con
los padres, bien son ellos quienes, tras ser
informados por el médico, se ponen en
contacto con nosotros. Damos también un
poco de margen a que nos llamen para
respetar la intimidad de la familia". Los pro-
fesionales de ASDA hacen una primera vi-
sita a los padres, bien sea a casa o al hos-
pital, dependiendo de donde se encuentre
el nifio, para no sacarles del entomo. "Les
orientamos sobre los papeles que tienen
que hacer, ir al centro base, solicitar el tra-
tamiento, etc.", aclara la presidenta.

En la asociacion se ofrece atencién tem-
prana a los nifios entre una y dos veces por
semana desde el momento de su naci-
miento hasta que entran en el centro base,
que, en numerosas ocasiones, cuenta con
listas de espera. Tanto la psicéloga como
el fisioterapeuta inician un seguimiento
cuando comienza la atencién temprana.
Margarita Correa puntualiza que cuando
los nifios son recién nacidos, "vemos a la
familia una vez a la semana o cada quince
dias, segun lo demande el nifio. También
reunimos a varios padres una vez al mes
en Gijén y otra en Oviedo, porque asi no
se sienten solos y ven que hay otros pa-
dres en las mismas circunstancias que
ellos". La psicologa intenta que los padres
no se sientan ni solos ni culpables, pero "
tenemos que ensefarles también que no
son profesionales, que son padres y ma-

dres y que un exceso de proteccién con

estos nifios también es negativa", apostilla
Correa.

Dentro de la atencién temprana que se
ofrece en la asociacion se incluyen las cla-
ses de fisioterapia, que a los nifios con sin-
drome de Down no se les da en el centro
base y estimulacién, "aunque esta si que
la suelen hacer en el centro base -afiade-
nosotros realizamos el seguimiento de >>
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>> como va el bebé. Después hacemos el

seguimiento de la guarderia y mas tarde
en el colegio. Ademas, mandamos al pe-
diatra del nifio informacion sobre el sin-
drome de Down".

En opinion de la presidenta de ASDA, “la
atencion temprana es basica para un nifio
sindrome de Down, porque estos nifios tie-
nen un desarrollo mas lento y, ademas, son
hipotonicos y hay que ensefarles pautas
que otros nifios aprenden por si mismos,
cuanto mas pequefios es mas facil porque
son mas receptivos”.

Aunque por la asociacién han pasado
numerosos casos de nifios con sindrome
de Down, Margarita Correa recuerda uno
con especial carifio. Se trata de la historia
una nifia a la que sus padres abandona-
ron en el hospital. El dia que le daban el
alta no fueron a recogerla y se la quedd en
régimen de acogida una enfermera del
hospital, que era viuda y tenia dos hijos de
18 y 20 afios. Aunque los hechos ocurrie-
ron hace afios, Margarita ain se conmue-
ve al recordar el altruismo de esta mujer
que se hizo cargo de la nifia como si hu-
biera sido su propia hija. Finalmente, la
nifia muri6 a los tres afios aquejada de leu-
cemia, pero durante el tiempo que estuvo
enferma no se separé de ella ni un minuto.

Baleares

La Asociacién Sindrome de Down de las
Islas Baleares lleva 27 afios realizando
Atencion Temprana exclusivamente a
nifos con sindrome de Down en el centro
"Principe de Asturias’. El equipo de aten-
cion temprana, integrado por la fisiotera-
peuta BeatrizManzanal y la psicologa Cris-
tina Miralles define la atencién temprana
como "el conjunto de acciones dirigidas a
los nifios de entre 0 y 6 afios, a su familia
y a su entorno con el objetivo de optimizar
al maximo sus capacidades”. Esta poten-
cializacion contempla el nivel de desarrollo
motriz, cognitivo, emocional, social y co-
municativo, para lo que atienden a cada
una de las areas del desarrollo evolutivo
normal, reforzando aquellos aspectos que
consideran deficitarios.

Segtin explica el equipo “nuestro para-
digma tedrico es el Modelo Ecolégico
Transaccional, basado en la realizacion de
actividades funcionales, de relacion y ludi-

LA ATENCION
TEMPRANA TRATA DE
OPTIMIZAR AL MAXIMO LAS
CAPACIDADES DE LOS NINOS
CON SINDROME DE DOWN

EL EQUIPO DE ATENCION
TEMPRANA INTERVIENE
DESDE EL NACIMIENTO DEL
NINO HASTA QUE ES CAPAZ
DE PERMANECER ESTABLE

cas en un contexto natural, considerando
al niflo como un elemento activo de la in-
tervencion y dandole mucha importancia a
la interaccion padres-hijo”.

El equipo de atencion temprana, inte-
grado por un psicologo y un fisioterapeuta,
interviene conjuntamente desde el naci-
miento del nifio hasta que éste es capaz
de permanecer en una situacion estable,
momento en el que las actuaciones por
parte de ambos profesionales se hacen
mas especificas e individualizadas. Du-
rante este primer periodo las sesiones se
realizan en presencia de los familiares, a
quienes se les explica en todo momento
los objetivos de la intervencion asi como
las pautas para generalizar todas las
adquisiciones en los diferentes contextos.
Por otra parte, en el centro cuentan con
una unidad médica integrada por un pe-
diatra, un neuropediatra y un traumatélo-
go, que realizan un seguimiento periodico
de cada uno de los nifios de Atencion Tem-
prana.

En general, se dedica una hora sema-
nal de atencion directa a cada nifio, salvo
en aquellos casos en los que existen sig-
nos de alarma que indiquen un mayor re-
traso en el desarrollo. En estos casos se
determina una intervencion de dos horas
semanales. Los profesionales no se des-
plazan al hogar, sino que administran pau-
tas de interaccion para que los padres las
efectien en su domicilio. Posteriormente,
en la siguiente sesion los profesionales
evaltan la correcta utilizacion de dichas
pautas.

En la evaluacion no sélo se abarca una
valoracion cuantitativa del nifio, sino que
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también analiza su interaccion con el
medio ambiente como eje central para
obtener datos relevantes de su contexto
natural. "Esto no significa que no tengamos
en cuenta los cocientes de desarrolio
obtenidos a través de pruebas estandari-
zadas en las diferentes areas (cognitiva,
afectiva, comunicativa y motora) sino que
ademas consideramos que es necesario
registrar conductas que a veces no figuran
en las hojas de respuesta de las escalas
de desarrollo, pero que dan mucha infor-
macion sobre la situacion del nifio y su fa-
milia de cara al disefio de una intervencion
especifica”, explican responsables del
equipo de atencion temprana

Los padres de los bebés y nifios con
sindrome de Down reciben periédicamen-

te informacién, apoyo y asesoramiento
acerca de como aumentar la comunicacion
entre padres e hijo, como enriquecer el
contexto de interaccién proporcionando es-
timulos adecuados, como utilizar estrate-
gias de estimulacion de una forma ecolo-
gicamente relevante (evitando formulas de-
masiado artificiales). También se les
informa sobre qué consecuencias adver-
sas acarrean una sobre estimulacion, una
estimulacién mal entendida o una sobre-

A LOS PADRES TAMBIEN
SE LES INFORMA SOBRE LAS
CONSECUENCIAS ADVERSAS
QUE PUEDE TENER UNA
SOBRE ESTIMULACION

proteccion, como desarrollar habilidades
de observacion por parte de los padres
hacia su hijo y cdmo desarrollar habilida-
des de autonomia de Iqs padres en la
crianza de su hijo. Paralelamente, se rea-
lizaun abordaje de todos aquellos aspec-
tos emocionales de los padres que dificul-
tan una plena aceptacion del nifio.

Cantabria

La Fundacién sindrome de Down de
Cantabria (FSDC) ha ofrecido atencion
temprana a un total de 44 nifios desde
que implantara este servicio en el afo
1992. En la actualidad el numero de
nifios que recibe este tipo de atencion
es de 21.

Tal y como relata Maria Victoria Tron-
coso, presidenta del Patronato de la
Fundacion, este servicio esta destinado
a nifios con sindrome de Downde 0 a6
afos y a sus familias. Todos estos nifios
deben ser diagnosticados mediante ca-
riotipo y tener su domicilio en Cantabria.

El servicio de Atencion Temprana de
FSDC responde a las necesidades es-
pecializadas que presentan sus usua-
rios, para lo que dispone de un equipo
interdisciplinar. Ademas, explica Troco-
s0, “la FSDC se coordina con otros re-
cursos externos que cubren otras ac-
tuaciones como las sanitarias y educa-
tivas. Colabora con los servicios de
salud informando y formando a padres
y profesionales sobre las medidas en-
caminadas a evitar la aparicion de tras-
tornos en el desarrollo infantil”.

Los objetivos fundamentales del pro-
grama de estimulacion temprana y de
apoyo familiar se centran en dos ver-
tientes: el apoyo y asesoramiento a los
padres y la atencion directa al nifio.

En lo que se refiere a los padres, se
les da la primera informacién sobre el
sindrome de Down de la manera mas
humana posible, se les forma e ins- >>

25



te/8D

fcderseion Espsiels del Sindrenc de Down

federseisn Espsinols del Sindrome de Down

=

>2> truye a lo largo de todo el proceso a
través de consultas personales o semi-
narios, se les ayuda a manejarse con la
maxima eficacia y autonomia en el cui-
dado y educacion de su hijo y a relacio-
narse con otras familias. En resumen:
se apoya a la familia en cualquier
circunstancia.

En cuanto al nifio, el programa de
atencion temprana de la FSDC preten-
de desarrollar al maximo sus capacida-
des que incluyen: la motricidad, el des-
arrollo mental, el lenguaje, la comuni-
cacion, la afectividad, la sociabilidad, la
personalidad y la conducta. Asimismo,
persigue evitar la aparicion de proble-

Cataluiia
La Fundacién Sindrome de Down de Ge-
rona y Comarcas Astrid 21 ha apostado
por iniciar los programas de atencién tem-
prana dirigidos a nifios de entre 0 y 6 afios
enelagua.

Yolanda Ruiz, la coordinadora de Aten-
cion Temprana en la asociacion, afirma
que esta actividad “da muy buenos re-
sultados con los nifios, sobre todo en el
aspecto motérico. Les ayuda a andar, a
mantener el equilibrio, a aguantar la ca-
beza. La mayoria, a los 14 meses andan
ya dentro del agua, aunque fuera tarden
un poco mas.

El centro cuenta con una piscina clima-

una forma de masaje, mejora la percep-
cion del esquema corporal y facilita el en-
trenamiento del equilibrio y de la coordi-
nacion. También realiza un drenaje linfati-
co, aumenta el trabajo cardiaco, disminuye
la carga en el sistema musculo-esqueléti-
¢o, produce un efecto analgésico en el sis-
tema nervioso y mejora la elasticidad del
tejido conjuntivo. Por ultimo, el agua es un
elemento ludico, terapéutico y educativo,
aumenta la variedad de experiencias mo-
trices utilizadas por €! nifio y, ademés, en
este medio el nifio se puede mover, ex-
plorar y jugar.

En las actividades acuaticas adaptadas
de ASTRID 21 participan nifios con distin-

mas secundarios o retrasos en el des-

arrollo e iniciar su integracion social en
el ambito educativo extra-familiar, entre
otros fines.

SegUn aclara Maria Victoria Troncoso
“ademés de los programas propios de la
atencién temprana, en los que la esti-
mulacién sensomotriz tiene una rele-
vancia especial atendiendo al proceso
de neurodesarrollo, se imparten otros
como el de iniciacion a la lectura y el cal-
culo, la psicomotricidad en grupo, nata-
cion a partir de los cuatro afios e inicia-
cién en el uso del ordenador.

tizada, lugar en donde la fisioterapeuta re-
aliza las sesiones con los nifios. En ellas
se trabajan distintas areas: motora, cogni-
tiva, del lenguaje y la comunicacion y de
los aspectos de socializacion.

Anna Casadevall Maso, fisioterapeuta
de la Fundacion ASTRID 21 argumenta
que "el agua es un medio idéneo gracias
a sus principios fisicos y térmicos, ya que
éstos nos serviran para trabajar las distin-
tas necesidades de nuestros nifios". Los
efectos terapéuticos del agua son multi-
ples: reduce el estrés articular, asiste y re-
siste el movimiento, sus turbulencias son

tas afecciones y caracteristicas: sindrome
de Down, afectacién por citamegalovirus,
afectaciones motoras con hemiparesias e
hipotonias, plurideficiencias, trastornos de
la hiperactividad y algunos casos aun sin
diagnosticar.

Algunos de estos nifios vienen deriva-
dos de los Centros de Atencion Precoz
(CDIAP) de la provincia de Gerona; otros
proceden de escuelas de educacion es-
pecial y escuelas ordinarias.

El trabajo en el agua siempre esta co-
ordinado con el trabajo en el medio te-
rrestre, por eso, la Fundacion ASTRID



21 esta siempre en contacto con los
profesionales que trabajan con los nifios
fuera del agua, intentando que el traba-
jo sea en equipo multidisciplinar, para
que la evolucion resulte lo mas efectiva
posible.

Como cada caso es distinto, en Astrid
21 se hace un trabajo individualizado
con cada nifio, siempre en funcion de
sus caracteristicas y necesidades.
Cada sesion de estimulacion acuatica
dura tres cuartos de hora y se realizan
una o dos veces a la semana. En ella
participa el nifio, la fisioterapeuta vy,
segun se estime conveniente o no, el
padre y/o la madre del nifio.

Cada participante requiere unas
adaptaciones concretas pero general-
mente se usa el juego espontaneo para
alcanzar los objetivos propuestos. De
esta manera, se consigue que la sesion
no se le haga pesada al nifio.

“En resumen-seiiala la fisioterapeu-
ta- nuestro objetivo final sera ayudar al
desarrollo de la manera mas cercana
posible a la edad cronolégica de cada
nifio, al que se le ofrece un nuevo
medio, el acuatico, del que obtendra
unas experiencias positivas para el pro-
ceso de maduracion de su sistema ner-
vioso y para su desarrollo psicomotor”.

Castilla-La Mancha

A la Asociacion de Sindrome de Down
Toledo (ASDOWNTO) ha llegado re-
cientemente una pareja de origen chi-
leno con un nifio con sindrome Down de
dos afios. El traslado desde su pais fue
motivado precisamente porque les ha-
bian informado de que aqui las condi-
ciones de atencion a su hijo serian
mucho mejores. Han venido en una si-
tuacion precaria pero con el convenci-
miento de que aqui podrian resolver
mucho mejor la vida de su hijo. Desde
que el nifio ha comenzado la estimula-
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"LA DIFERENCIA ENTRE
UN NINO QUE RECIBE
ESTIMULACION TEMPRANA
Y OTRO QUE NO DEPENDE
DEL AMBIENTE EN EL QUE
SE DESARROLLE”

cién temprana, los progresos han sido
considerables. Asi lo relata Belén Gil,
psicologa de la asociacion, quien ade-
mas asegura que esta familia "es un
caso que demuestra el beneficio de una
buena estimulacion”.

Segun explica la psicologa, en las pri-
meras sesiones lo primero que se hace
es dar apoyo a los padres. Después se
empieza con un tratamiento especifico
con los nifios. La psicéloga aplica el tra-
tamiento global desde los cero hasta los
tres afios. "Con una serie de técnicas y
herramientas se trata de estimular el
desarrollo motor, el afectivo, el des-
arrollo de la comunicacién, el del len-
guaje y de las relaciones sociales, im-
plicando mucho a la familia y dandole
las herramientas para que las actuacio-
nes sean lo mas funcionales posible.
Que no se limiten a los tres cuartos de

hora o0 a los cincuenta minutos que
duran las clases de estimulacion®, apos-
tilla Belén Gil.

A su juicio, "la diferencia entre un nifio
gue recibe estimulacién temprana y otro
que no dependera siempre del ambien-
te donde se haya desarrollado. Si el es-
timulo de casa es adecuado el nifio ten-
dra mas posibilidades, independiente-
mente de que venga a las dos sesiones
semanales a tratamiento de estimulacién”
porque, contintia explicando Gil, “sin el
apoyo de la familia el nifio realiza un apren-
dizaje mecanico, lejos de lo que luego va
a ser su vida diaria. El nifio necesita afec-
tividad y los aprendizajes deben ser fun-
cionales en relacién a lo que ese nifio tiene
luego en su ambiente”.

En ASDOWNTO mantienen un conve-
nio de colaboracion con la Junta de Co-
munidades desde hace cinco afios. Gra-
cias a él han pasado por su servicio de
atencion temprana cerca de 50 nifios, y
ahora mismo los cuatro profesionales que
integran el servicio estan atendiendo a 30
nifios de entre cero y seis afos. A partir de
los tres afios empiezan a intervenir logo-
pedas y psicomotricistas. Primero se les
imparte un tratamiento globalizado y, >>
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>> apartir de los dos afios y medio o tres,
viendo la maduracion del nifio hasta ese
momento, se distribuye el horario en fun-
cion de un tratamiento de logopedia, de
psicomotricidad, de estimulacion cognitiva,
dependiendo de las necesidades que el
nifio vaya presentando. Como la escolari-
zacion empieza a los tres afos, lo que
hace la asociacién es coordinarse con el
colegio en el que el nifio recibe la estimu-
lacién. “Es mas, -aclara la psicologa-, los
colegios, en estos casos cuando se inicia
la escolarizacion nos solicitan intervencion
y ayuda porque el colegio tiene otra forma
de trabajo y nos piden muchas veces orien-
tacion sobre como trabajar con estos nifios,
como meterles dentro de los contenidos
curriculares”.

Castilla y Le6n

Avila es una pequefia provincia de la co-
munidad de Castilla y Le6n con una larga
trayectoria en el campo de la Atencion
Temprana, que intenta mejorar cada dia la
calidad de! servicio y la atencion a las
familias.

EN CASTILLA Y LEON SE
HA IMPLANTADO UN NUEVO
MODELO DE ATENCION
TEMPRANA QUE INTENTA
COORDINAR MAS
LA LABOR DE LOS EQUIPCS

En esta provincia, este servicio se reali-
za a través del Centro Base de Atencion a
Personas con Discapacidad, que cuenta
con una unidad especifica de Atencion
Temprana y un convenio de colaboracion
con la Asociacion Abulense de Sindrome
de Down, que atiende a las familias que re-
siden en el medio rural.

El Centro Base, ademas del personal de
direccién, administracion y servicios, cuen-
ta con equipos multiprofesionales que
realizan funciones de valoracién y evalua-
cién, asi como tratamientos directos.

El equipo de evaluacion esta compues-
to por un psicélogo, un pedagogo, un tra-
bajador social y un médico rehabilitador, y
¢l equipo de atencion directa lo forman un
estimulador, un fisioterapeuta y un logope-
da, y tratando al nifio desde su globalidad.

Hay, ademas, un equipo itinerante esta-

blecido gracias a un convenio entre la Ge-
rencia de Servicios Sociales y la Asocia-
cion Sindrome de Down de Avila
(A.A.S.DOWN). Este convenio se cred
hace unos diez afios ante la demanda exis-
tente para atender a los nifios del medio
rural en su entorno, evitando con ello los
largos desplazamientos que efectuaban-
hasta el Centro Base. Este equipo esta in-
tegrado por una psicéloga, una estimula-
dora, una fisioterapeuta y una logopeda.
Aunque actualmente el equipo itineran-
te es multiprofesional, no siempre ha sido
asi. En sus inicios, el convenio sélo conta-
ba con una psicologa, que era a la vez es-
timuladora y logopeda y realizaba las fun-
ciones tanto de coordinacién como de tra-
tamiento. Con el objetivo de mejorar la
calidad del servicio y la calidad de vida de
los trabajadores, el equipo se ha ampliado
con nuevos profesionales para responder
a la necesidad de tratar al nifio desde las
diferentes areas del desarrollo de una
forma globalizada, en funcidn de las nece-
sidades individuales de cada uno.
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Las zonas geograficas a las que se
atiende estan a una distancia mayor de 50
kildometros de la capital. Actualmente, tie-
nen varias sedes: Arévalo, Arenas de San
Pedro, Barco de Avila, Sotillo de la Adrada
y Mombeltran. A estas sedes acuden los
nifios de las zonas limitrofes, de forma que
se evita que los desplazamientos sean
muy largos.

La atenci6n se realiza en salas acondi-
cionadas de centros publicos (Hogares de
la Tercera Edad como en el caso de Are-
nas de San Pedro, Arévalo y Barco de
Avila, o en centros de salud como en Soti-
lto de la Adrada y en Mombeltran).

Ademas de la atencion directa que rea-
lizan el estimulador, el fisioterapeuta y el lo-
gopeda, existe la figura del psicologo, que
se encarga tanto de la funcién de coordi-
nacién como de los programas de Atencién
a Familias que se practican en la provincia:
las escuelas de padres que actualmente
estan funcionando en Las Navas del Mar-
qués y en el Valle del Tiétar, y apoyo fami-
liar individual a las familias que lo requieran.

Los dos equipos de atencion directa,
tanto el de Centro Base como el itinerante,
trabajan de forma similar, coordinandose
con el equipo de evaluacion. Es un traba-
jo interdisciplinar en el que se establecen
objetivos comunes tanto con el nific como
con la familia y el entorno.

En Castilla y Ledn se ha implantado un
nuevo modelo de Atencion Temprana del
cual Avila es pionera, un modelo en el que
se lleva afios trabajando y que intenta que
la labor de los equipos sea mas coordina-
da para mejorar la atencion que se da tanto
al nifio, a la familia como al entorno.

El nuevo modelo establece una aporta-
cion a la optimizacion de la calidad de vida
del nifio, asi como a la de los miembros de
su entomo. Esto exige un compromiso pro-
fesional y la incorporacion de mejores es-
frategias y procedimientos para dar un ser-
vicio eficaz y de calidad.

L

"EN CANARIAS HAY
PROBLEMAS CON LA
ATENCION TEMPRANA

EN LOS CENTROS BASE
PORQUE HAY MUCHOS NINOS
Y POCO PERSONAL

Para que todo este modelo sea eficaz
es necesaria la participacion de la familia
en el proceso, la busqueda de recursos
en el entorno y la participacion e implica-
cion tanto inter como intradisciplinar ya
que todo elio repercute en la mejora de la
calidad del servicio que se ofrece.

Ademas de tener en cuenta todos
estos criterios de calidad del nuevo mo-
delo se observa la necesidad de continua
formacién del profesional relacionado en
el servicio de AT. Por ésta y otras razo-
nes, tales como: favorecer ia relacion in-
terpersonal, investigacion y difusion de
experiencias de calidad, representacion
de ambito estatal y conocimiento de los

"LA ATENCION
TEMPRANA ES LA PRIMERA
PIEDRA PARA LA EVOLUCION
DEL NING CON DISCAPACIDAD”

Foto: R. Villagraz

recursos de esta comunidad, varios pro-
fesionales de Avila han decidido tomar
parte en la formacion y consolidacion de
la Asociacion Castellano Leonesa de AT
(ACLAT).

Esta asociacion esta formada por pro-
fesionales de los diferentes ambitos rela-
cionados con la AT: sanidad, servicios so-
ciales y educacion.

Por otra parte, el pasado 30 de marzo
se presento en Valladolid la Asociacion
Castellano Leonesa de Atencion Tem-
prana (ACLAT), que esta formada por
un grupo de profesionales de distintos
ambitos (sanitario, educativo, Social...)
con distintos perfiles profesionales (pe-
diatras, psicologos, fisioterapeutas, lo-
gopedas, trabajadores sociales, ATS,
neonatologos...).

El plan de accion de ACLAT para este
afo plantea varias lineas de actuacion,
desde formalizar la asociacion y darla a
conocer, no solo a los profesionales sino
también a las distintas instituciones de la
Comunidad de Castilla y Ledn, hasta co-
nocer los recursos y las necesidades
existentes y realizar actividades de for-
macion e intercambio de experiencias
que favorezcan la formacion y la mejora
en la calidad de los servicios. >>
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>> Canarias

En Canarias, la Asociacion Sindrome de
Down de las Palmas tiene firmado un con-
venio de colaboracion mediante €l cual la
atencién temprana la lleva un gabinete pri-
vado que se llama Nexo. La financiacion
proviene en parte de los ayuntamientos,
que dan una serie de ayudas a las familias
para atencién psicopedagdgica y atencién
temprana, en parte de la asociacion y en
parte de las propias familias. La financia-
cidn publica es la menor. La asociacion les
deriva los casos de nifios recién nacidos
para que reciban alli la atencién temprana
hasta que les llaman del centro base.

EN LAS SESIONES SE DA
A LAS FAMILIAS PAUTAS
ADECUADAS AL DESARROLLO
DEL NINO UTILIZANDO LOS
MEDIOS DE QUE TIENEN
EN CASA

Miriam Godoy, gerente de la Asocia-
cion Sindrome Down de las Palmas, co-
menta la situacion: “en Canarias hay mu-
chos problemas con el tema de la aten-
cién temprana publica, porque hay
muchos nifios y poco personal y recur-
s0s, lo que hace que los nifios sean aten-
didos con mucha lentitud. Hay casos de
nifios para los que se solicita el recono-
cimiento y el certificado de minusvalia re-
cién nacidos y hasta los seis u ocho
meses no reciben ningan tipo de aten-
cion. En esos primeros meses es donde
nosotros ofertamos esos servicios de se-
guimiento”.

Es el propio hospital en el que nacen
los nifios el que dirige los casos con sin-
drome Down a la asociacion. En ella se
siguen dos caminos: por un lado dan a
los padres la informacion y el asesora-
miento legal de los tramites que tiene que
segquir y, por otro, procuran atencion tem-
prana y apoyo familiar. La asociacion se

Foto: R. Villagraz

coordina con el gabinete para que exista

una informacion y un seguimiento de los
nifos, pero son ellos los que tlevan los
€asos.

A juicio de Miriam Godoy "la atencion
temprana es la primera piedra para la
evolucion del nifio con discapacidad, fun-
damental para la aceptacion de la familia
y para sentar unas bases para el des-
arrollo posterior. “Muchas veces -conti-
nua la gerente- la atencién temprana que
se recibe del centro base es insuficiente,

por lo que hay que ofrecer a los nifios un
poco de apoyo, bien logopedia, bien se
sigue trabajando en la atencion tempra-
na, siempre dependiendo de la atencion
que reciban en el gabinete. Es el propio
gabinete, en colaboracion con la asocia-
cion quien hace la valoracion del caso”,
concluye Miriam Godoy.

Ceuta
En la Asociacion Sindrome Down de Ceuta
dispensan dos tipos de actividades dentro
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de la atencion temprana. Por una parte
oferta un programa de psicomotricidad con
el que se pretende que el nifio se desarro-
lle con el mayor grado de autonomia. Para
ello se trabajan cuatro grandes areas: la
motora, la cognitiva, la socio-comunicativa
y la de autonomia personal. Asimismo, con
este programa se persigue mejorar las po-
sibilidades de movilidad y de mayor ex-
ploracion del nifio, asi como elaborar es-
trategias cognitivas que le permitan adap-
tarse con soltura a las situaciones
problematicas con las que se encontrara

€en sus primeros anos.

SE TRABAJAN LAS
AREAS MOTORA, PERCEPTIVO
COGNITIVA, SOCIO COMUNICA-
TIVA Y LA ADQUISICION DE
HABITOS DE AUTONOMIA

El programa va dirigido a nifios de entre
0 a 6 afos y parte de una atencion perso-
nalizada una vez valorado al nifio. Las se-
siones son individuales, tienen una dura-
cion de 30 minutos y una periodicidad de
entre una y cuatro veces a la semana, de-
pendiendo de cada nifio y de sus necesi-
dades. El equipo de profesionales que tra-
baja en la asociacion elabora programas
personalizados, respetando el ritmo de
aprendizaje de cada nifio y sus necesida-
des. Eljuegoylas éxpen'encias previas son
la base de la que parten para fomentar el
aprendizaje significativo.

En las sesiones se sugieren a las fami-
lias pautas adecuadas al proceso de des-
arrollo del nifio, utilizando los medios y re-
cursos de los que disponen en casa. En
esta etapa es importante conseguir una
buena capacidad de atencion y observa-
cion. El ambiente en que se realizan los
ejercicios debe ser siempre muy relajado y
gratificante, observando que los signos de
aprobacion no deben faltar, ya que son fun-

damentales para conseguir un maximo
rendimiento.

Ademas se realiza una entrevista con
los padres para analizar el ambiente co-
tidiano y su comportamiento diario fuera
de la clase.

Asimismo, la asociacion tiene un pro-
grama de hidroterapia y actividades acua-
ticas, dirigido a la estimulacién sensorio-
motriz del nifio en todas las areas del
desarrollo.

El agua es el medio idéneo mediante el

Foto: R. Villagraz

cual se estimula al nifio con actividades to-
talmente ludicas para él, que se utilizan
para trabajar en todos los campos o areas
de desarrollo necesarias para la madura-
cion. Ademas, dentro del agua podran eje-
cutar ejercicios que fuera de este medio se-
rian muy dificiles de realizar, debido a que
dentro de ella el nifo siente que pesa
menos por empuije de la misma . Median-
te este programa, la asociacion pretende
que el nifio alcance un desarrollo madura-
tivo lo méas préximo a su edad cronologica
mediante.

El programa se dirige a nifios de 0 a 6
anos y, al igual que el programa de psico-
motricidad, cuenta con una atencion per-

sonalizada. Las sesiones son semanales
realizandose la mayoria de ellas en la
piscina poco profunda. El agrupamiento es
individual o en grupo reducido dependien-
do de las necesidades y caracteristicas de
cada nifio.

Las sesiones son de 20, 40 o 50 minu-
tos, en funcion de las caracteristicas de
cada nifio.

El aseo personal es un punto importan-
te en el programa. El desarrollo de su au-
tonomia aumenta con la rutina del aseo

antes y después de cada sesion, ademas

del vestuario y el aprendizaje de las nor-
mas de comportamiento en el medio en el
que van a desarrollar la actividad, uso de
aseos, ducha anterior y posterior al bafio,
uso de taquillas en los vestuarios etc.,

Extremadura

La Asociacién Sindrome de Down de Ex-
tremadura (ASINDOEX) esta organizada
y distribuida por toda la comunidad aut6-
noma con centros ubicados en distintas lo-
calidades: Mérida, Zafra, Caceres, Pla-
sencia, Badajoz y Don Benito Villanueva.
Son sedes comarcales. En Mérida se en-
cuentran los servicios centrales de la >>
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>> asociacién, desde los que se intenta
impartir un programa comun, coordinado y
con unos criterios comunes, incluido el
programa de atencion temprana en el que
actualmente tiene en toda Extremadura
cerca de cincuenta nifios de entre cero y
seis afios, con un total de siete profesio-
nales dedicados a ello entre psicélogos,
pedagogos, logopedas o profesores de
educacion infantil.

La asociacion tiene un programa de
atencion a la familia del que se ocupan tres
psicologas. Una vez que el hospital llama
a la asociacion para informar de que ha na-
cido un nifio con sindrome de Down, acu-
den al hospital para ofrecer informacion a
los padres. Después éstos suelen tardar
un par de semanas en ponerse en contac-
to con la asociacion. Tal y como explica
Maria Morales, técnico regional de progra-
mas de ASINDOEX, "a partir del momen-
to en el que los padres visitan el despacho
de la asociacion empieza el programa de
atencion temprana. Primero se aplica un
programa de atencion temprana general,
con un protocolo muy general y, en el mo-
mento que los padres empiezan a trabajar
con nosotros, comenzamos a adaptarlo.
Sobre todo nos adaptamos al nivel de des-
amollo que tenga el nifio y a la atencion que
pueda dar la familia". En este sentido, la
técnica aclara que no es lo mismo el caso
de unos padres que tienen todo el tiempo
del mundo para su hijo, a los que se les
puede exigir muchas mas cosas para el
avance de su hijo, que el de unos padres
que tengan un nivel cultural bajo, que tra-
bajen los dos y el nifio lo tiene que dejar
con los abuelos . En este ultimo supuesto
“evidentemente la evolucion de ese nifio
no va a ser igual”, apostilla Maria Morales.
Y afiade: "Vamos adaptando tanto objeti-
vos y contenidos como las actividades que
se hacen en la asociacion y en casa. Enlos
casos en los que el crio puede trabajar
menos con los padres, pasa mucho mas
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EN FUNCION DE LAS
CARACTERISTICAS DE CADA
NING SE DISENA UN
PROGRAMA CON OBJETIVOS
QUE ABARCA TODAS LAS
AREAS DEL DESARROLLO

tiempo en la asociacion”. El programa de
Atencion Temprana trabaja sobre todas las
areas motoras, perceptivo- cognitiva, socio
comunicativa y adquisicion de habitos de
autonomia y "sobre todo apoyamos activi-
dades paralelas, el respaldo emocional, un
seguimiento periddico con guarderias,
hospitales, etc. y la atencion familiar”.

La asociacion tiene firmado un conve-
nio con la Consejeria de Bienestar Social
de la Junta de Extremadura gracias al
cual esta dltima subvenciona el trata-
miento de atencion temprana de 2,25
horas a la semana por nifio. En el caso de
que el nifo necesite mas horas de trata-
miento que las que paga la Junta, son lo
padres los que aportan un tanto por cien-
to a la asociacion "para que los nifios pue-
dan tener una atencién completa y espe-
cializada y, en ningun caso, les suponga a
las familias una carga econémica superior
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a 15 euros mensuales”, concluye Morales.

La técnico regional afirma que en la aso-
ciacion “no consideramos la atencién tem-
prana como la propia intervencion directa
en el gabinete con el nifio en panales mo-
viéndole las piemas sino que vemos el pro-
grama como una via de escape que apro-
vechamos para atraer a las familias y tra-
bajar con ellas”. Segun cuenta, los padres
llegan a la asociacion en un estado de “pe-
simismo total, incluso de rechazo hacia su
propio hijo”, pero su actitud cambia al iden-
tificarse con las otras familias que acuden
a la asociacion y se vuelven mucho mas
positivos. Por ditimo, la técnico matizé que,
“un programa de atencién temprana debe
estar muy perfilado, muy organizado y co-
ordinado v, sobre todo, muy avanzado y re-
novado. Debe incorporar nuevas investi-
gaciones y técnicas de trabajo”.

Galicia

En la Asociacion Sindrome de Down de
Compostela una de las familias que recibe
atencion temprana tiene una caracteristi-
€a poco comun: la madre es de nacionali-
dad inglesa y el padre es espanol. En el
ambiente famitiar se ha mantenido una si-
tuacion de bilingliismo, ya que los padres
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deseaban que sus tres hijos se expresaran
y comprendieran los dos idiomas. El plan-
teamiento de los padres fue no establecer
ninguna diferencia en la educacion nien el
trato entre su hija con sindrome de Down
y sus otros dos hijos y, por tanto, tampoco
con los idiomas.

Durante las sesiones de atencion direc-
ta en la asociacion mantienen la misma
estructura, es decir, las intervenciones ora-
les de la madre se realizan en inglés y las
de la profesional de atencion temprana en
castellano.

El resultado es que la nifia, a dia de hoy
y con cuatro afios, comprende y se expre-
sa en los dos idiomas, con gran riqueza de
vocabulario, formando frases de tres pala-
bras, utilizando verbos y, en definitiva, de-
mostrando a todos la capacidad de las per-
sonas con sindrome de Down para apren-
der y beneficiarse de la abundancia de
estimulos.

La asociacion Sindrome de Down de
Santiago de Compostela inicié su servicio
de atencion temprana en el afio 1999 con
la contratacién de un profesional con ex-
periencia en este area. En la actualidad
ofrece atencion temprana a trece nifios. Se
basa en la definicion del "Libro Blanco de
Atencién Temprana“ que presenta una vi-
sion de intervencion global tanto en lo re-
ferente a los aspectos propios del nifio
como a su familia y al entorno. Siguiendo
las tendencias actuales de la atencion
temprana, da prioridad a los aspectos so-
ciocomunicativos sobre adquisiciones o
destrezas puntuales.

Desde el primer momento, en la aso-
ciacion dan primacia al papel de la fa-
milia en el desarrollo y evolucion del hijo
y, por tanto, se concede todo el apoyo
necesario para favorecer el ajuste emo-
cional y lograr un buen apego con su
bebé para optimizar su evolucion.

En funcion de las caracteristicas de cada

nifio se disefia un programa con objetivos

EN OCASIONES, LAS
ENFERMEDADES ASOCIADAS
QUE PRESENTAN LOS NINOS
CON SINDROME DE DOWN
RETRASAN EL INICIO DE LA
ATENCION TEMPRANA

que abarcan todas las areas del des-
arrollo. La finalidad de dicho programa es
realizar un seguimiento evolutivo del nifio
y una intervencion sistematica con obje-
tivos definidos. Para cada objetivo se di-
sefian unas actividades especificas que
se ejecutan en las sesiones de atencién
directa y en presencia de los padres.
Este programa se presenta tanto a los
padres como a las guarderias o centros
de educacion infantil donde asiste el nifio.

Las actividades de la atencién tem-
prana comprenden sesiones individuales
semanales de una hora en la asociacion,
sesiones de grupo de psicomotricidad,
juegos y canciones, sesiones en el hogar
y seguimiento y coordinacién con cole-
gios y guarderias

El programa de Atencién Temprana
propiamente dicho se inicia por lo gene-
ral en el primer mes de vida, pero previa-
mente,con el Programa de Acogida en los
hospitales, ya se inicia el apoyo psicolo-
gico a la familia. Las sesiones de aten-
cion directa comienzan en el primer mes
de vida, aunque a veces no es posible
debido a las enfermedades asociadas
que presentan los nifios con sindrome de
Down y que retrasan el inicio de la aten-
cion temprana debido a intervenciones
quirargicas u hospitalizaciones. El pro-

"HOY EN DIA, LOS PADRES
QUE TIENEN UN HIJO
CON SINDROME DOWN
SE PLANTEAN NO SOLO QUE
SEA ATENDIDO SINO QUE
PARTICIPE EN LA SOCEDAD”

grama tiene continuidad hasta los 6 afios.

Murcia

Ante la constatacion de que las condicio-
nes de vida actuales estan creando situa-
ciones de riesgo impensables hace pocos
afos y que se estan manifestando en al-
gunos nifos trastornos de comportamien-
to, de la afectividad y de las relaciones
socio-comunicativas, la Fundacién Sin-
drome de Down de la Region de Murcia
(FUNDOWN) ha puesto en marcha a prin-
cipios de este afio un servicio de atencién
temprana. Este contempla al nifio en su
medio ambiente, por lo que la atencion se
dirige no solo al propio menor sino también,
y de manera concreta, a los contextos en
los que éste participa, en especial la fami-
lia. El programa esta dirigido a nifios con
retraso psicomotor, alteraciones metabdli-
cas o cromosomicas, riesgo derivado de
factores biologicos (prematuridad, bajo
peso al nacer, complicaciones en el parto)
o de factores socioambientales, asi como
aquellos ya escolarizados que presentan
dificultades en el desarrollo.

El servicio comprende dos programas:
¢l de atencién temprana, que ofrece aten-
cion al nifio y a su familia desde los prime-
ros dias de vida o desde que se detecta al-
guna posible alteracion o factor de riesgo,
y el de dificultades en el desarrollo en el
ambito escolar (de 1 a 6 afios).

Segun explica el presidente de FUN-
DOWN, Pedro Oton, "la realidad y la de-
manda de atencién temprana son las
que nos han hecho iniciar este servicio,
en el que contamos con la colaboracion
del psicologo Isidoro Candel, que ha
sido pionero en la aplicacion de la aten-
cién temprana en Murcia y que ha ac-
cedido a colaborar con nosotros para
hacer un planteamiento de la atencion
temprana mucho mas ecoldgico del que
tradicionalmente se ha realizado en los
centros y en las aulas”. >>
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>>  Ajuicio de Pedro Oton “la atencion
temprana para las personas con sindrome
de Down es la base indispensable para
afrontar la evolucion positiva del nifio, y
también para la familia, porque es lo que
deberia permitirla tomar una posicién clara
sobre la evolucion y el planteamiento que
quieren para sus hijos”. Y es que, afiade
Otén, "cuando en una familia nace un nifio
con sindrome de Down, se plantean mu-
chas dudas, y la atencion temprana es la
que les debe conducir a conseguir las res-
puestas en funcion de las demandas que
ellos mismos se planteen”.

En opinion del presidente de FEISD, hoy
en dia los padres que tienen un hijo con
sindrome de Down se cuestionan, no soélo
que sus hijos sean atendidos sino “que par-
ticipen plenamente en la sociedad que les
rodea. Y para eso, los padres tienen que
tener claro desde el principio que sus hijos
cuentan con unas capacidades muy im-
portantes con las que tenemos que traba-
jar, y desde luego no les basta con que
sean atendidos. Quieren que sean partici-
pes de la sociedad que les rodea”, Con-
cluye Otén.

Valencia
La Asociacion Sindrome Down de Valen-
cia (ASINDOWN) cuenta con un centro
subvencionado por la Conselleria de Bien-
estar Social que ofrece atencion temprana
tanto a nifios con sindrome de Down como
con otras patologias. Cuenta con una sub-
vencion para setenta nifios, 50 de los cua-
les tienen sindrome de Down. La atencion
temprana abarca un programa educativo,
aunque también es fisioterapelitico, en el
que los profesionales intervienen desde el
nacimiento de un bebé, estimulando los
sentidos y, poco a poco, trabajando en
todas las areas de desarrollo.

Segun explica Adelaida Sastre, técnico
en estimulacion temprana y logopeda de
la asociacion, “la atencion temprana tiene

LA DURACION DE LAS
SESIONES DE ATENCION
TEMPRANA DEPENDERA
SIEMPRE DE LAS
NECESIDADES DE CADA NINO

mucha importancia porque sobre todo, in-
culca a la familia y al nifio la normalidad. Se
trata de que el nifio vaya cogiendo pautas
y comportamientos totalmente normaliza-
dos para que en futuro tenga un desarrollo
digno y una integracioén plena en la socie-
dad”. A su juicio, la familia “es basica en el
tratamiento, porque es la que esta dia a dia
con el bebé. Es primordial. Nosotros orien-
tamos, facilitamos informacion, orientacion,
asesoramos en como hacerlo en qué mo-
mento, pero ellos son los que estan a diario
con el nifio”.

La duracion de las sesiones de atencion

temprana dependera siempre del nifio en

cuestion. Pueden ser una o dos sesiones
semanales de 45-50 minutos, comple-
mentada con una sesion de fisioterapia.

Segun diferencia Sastre, la respuesta de
la familia ante un hijo con sindrome de
Down puede ser de diversos tipos. Hay
casos en los que no hay apoyo familiar y el
nifio “se desamolla mas lentamente, a nive!
de contenidos académicos y en el aspecto
afectivo, porque el nifio siente un rechazo
hacia su discapacidad”. También se en-
cuentra el polo opuesto, casos en los que
hay una sobreproteccion y los padres no
dejan que sea auténomo al hacer los ejer-
cicios. En este caso puede ocurrir "que el
nifio esté acostumbrado a que se lo hagan
todo y tenga una desmotivacion”.

“En mi caso,-aclara Adelaida Sastre- yo
cubro la parte de la atencion temprana que
no esta subvencionada. Me ocupo de
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hacer los seguimientos de aquellas fami-
lias que no pueden acudir al centro sema-
nalmente. Atiendo a aquellos nifios que por
lejania vienen, bien una vez al mes, cada
tres o seis meses o de forma anual’.
"Entre los casos que atiendo -continua-
hay uno que me llama mucho la atencion.
Se trata de una nifia con sindrome de
Down de dos afos que vive en Moraira
(Alicante). La madre es alemana, el padre
italiano y en su ambiente familiar oye €! ale-
man y el italiano, el castellano y el valen-
ciano en la escuela infantil. De momento
no parece que tenga problemas en cuan-
to a comprension. La nifia entiende las cua-
tro lenguas. Ya veremos lo que ocurre
cuando comience a expresarse oralmen-
te”. También se ocupa de hacer un segui-
miento a una familia de espafnoles que
viven en Suiza y van a Valencia una vez al
afio. " Es una familia bastante colaborado-

" CUANDO EL TRABAJO
SE PUEDE HACER EN EL
CENTRO ESCOLAR EVITAMOS
EN TODO MOMENTO SACAR
AL NINO DE SUS AMBIENTE”

ra porque alli no hay integraci6n, sino que
los nifios van a centros de educacion es-
pecial, y como mucho han conseguido que
esté en una escuela infantil integrado, pero
ahora el tema de la escolarizacion no esta
contemplado y el nifio con las orientacio-
nes que se les dan aqui va avanzando®,
concluye Adelaida Sastre.

La Rioja
La Asociacion Riojana para el Sindrome
de Down, ARSIDO, tiene caracter unipro-
vincial y trabaja en toda la comunidad au-
tonoma. Lleva aplicando la atenci6n tem-
prana desde el afio 1989 y es la Unica que
ofrece atencion temprana en La Rioja de
una manera integral, atendiendo al nifio, a
la familia y a su entorno. Tienen dos cen-
tros, uno ubicado en Logrofio capital, que
atiende a Rioja Alta y Media, y otro centro
situado en Calahorra, cabecera de co-
marca y atiende toda la Rioja Baja. En total
tiene 64 familias usuarias de la asociacion
y actualmente estan recibiendo atencion
temprana veinte. ARSIDO ofrece una
atencion integral. Tiene un equipo muiti-
disciplinar; trabajador social, psicopeda-
goga, psicologa, etc. Todos los casos que
llegan a la asociacién se comentan en
equipo. Tal y como explica Roberto Vito-
ria, gerente de ARSIDO, “en el hospital se
ponen en contacto con nosotros, bien sea
desde el propio nacimiento del bebé con
sindrome de Down, bien desde el mismo
momento que se detecta que el bebé tiene
esta discapacidad. A continuacion tene-
mos una entrevista con la familia”.

En el citado encuentro que mantiene la
asociacion con la familia se le facilita una

documentacion en la que se es explica
qué es el sindrome de Down y las pre-
guntas mas frecuentes que se suelen
hacer. Junto a esa carpeta se les entregan
los estatutos de la asociacion y la norma-
tiva de régimen interno. La psicéloga y el
trabajador social estan en contacto conti-
nuo con los padres. "Dejamos pasar un
mes y medio hasta que empezamos a tra-
bajar con los bebés en la asociacion, de
cara a que adquieran las familias el con-
tacto y nivel de afectividad que conside-
ramos imprescindible”, aclara el gerente.
En ARSIDO hacen sesiones individuales
con los nifios. Con los bebés se suelen
hacer una media de dos o tres a la sema-
na. Si las familias deciden llevarlos a guar-
derias, en ARSIDO les ofrecen la posibi-
lidad de dar las sesiones dentro de los
centros infantiles. Lo mismo hacen en el
caso de que €l nifio asista al colegio, “por-
que la atencion temprana abarca de los
cero a los seis afios, y cuando el trabajo
se puede hacer dentro del centro escolar
también lo hacemos dentro del aula, evi-
tando en todo momento tener que sacar
al nifio de su ambiente” puntualiza Ro-
berto Vitoria.

El gerente asegura que a la asociacion
llegan numerosos nifios, incluso, “hace
poco se nos ha dado el caso en muy poco
tiempo de dos familias a las que les
detectaron durante el embarazo que los
nifios tenian sindrome de Down y siguie-
ron adetante con la gestacién. Es duro
para la familia, pero les ves ahora des-
pués de cinco o seis meses y estan en-
cantados con sus hijos", afirma.

Responsables del equipo de ARSIDO,
aseguran que es imprescindible ofrecer
una estimulacién atendiendo al nifio, a
los padres "y a la vez atendemos el en-
torno del nifio. Si el nifio se queda habi-
tualmente con la abuela tendemos a ha-
blar mucho con ella, a asistir a las se-
siones”, apostilla.[]

3




