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Ejemplos

Introduccién

En este capitulo se intentard establecer una descripcion de tres situaciones diferentes y
reales con las que pueden encontrarse las familias y sus hijos. Los datos para estos tres
analisis se basan principalmente en casos reales suministrados por profesionales de
intervencidon temprana en trece paises europeos. Los paises que no pudieron aportar
ejemplos detallados, tuvieron la oportunidad de afiadir comentarios, de forma que pudieran
describir su situacion brevemente.

La idea inicial del estudio consistia en crear un caso comun basandose en la informacién
recogida por todos los paises. Sin embargo, la evidente diversidad entre los paises
europeos no permitio esto, al menos en la forma en que en un principio se habia pensado.
A pesar de los muchos elementos comunes, existe una gran variedad de recursos y
opciones que deben ser destacados y respetados. De hecho, esta diversidad nos permite
profundizar en mayor medida en los puntos fuertes y débiles de ciertos métodos de
intervencidon temprana que se vienen aplicando entre los distintos paises y en cada uno de
ellos individualmente.

En los ejemplos se describen, de un modo global, tres situaciones bastante diferentes
asociadas a una discapacidad fisica, sensorial o mental. También se toma en consideracion
la edad del nifio. Esta servira para destacar los diferentes tipos de acciones que se incluyen
en el contexto de intervencion temprana, teniendo en cuenta la relacion cada vez mas
estrecha con los servicios educativos. También se consideran el nivel socioeconémico de la
familia y el entorno, ya que parecen desempefiar un papel en si mismaos, en relacién tanto
con las medidas a tomar como con los resultados.

En cada uno de los tres ejemplos que se describen a continuacion se exponen las diferentes
ayudas econémicas a las que tienen acceso el nifio y su familia, la organizacién de los
servicios de intervencion temprana que se ocupan del nifio y su familia, y los diversos tipos
de asistencia que se les ofrece en los distintos paises. Esto permitira comprobar la
aplicacién préctica de los diferentes elementos que han sido previamente descritos en los
capitulos anteriores. De cualquier forma, hay que destacar que estos ejemplos no
pretenden ser representativos de ninguna situacidn en ningun pais.

Para evitar repeticiones innecesarias, al principio se consideran globalmente aquellos
elementos comunes a todos los paises que abarcan los tres aspectos clave. Las referencias
individuales a los paises se centran en elementos especificos que merecen una mencion
aparte.

Cada ejemplo presenta uno o dos casos (cinco en total), que muestran las diferentes
estrategias utilizadas y las distintas situaciones nacionales. Estos casos aparecen en el
apéndice 2.



Ejemplo A: Nifio recién nacido con dafio cerebral en un grupo familiar de
nivel socioeconémico medio, residente en entorno urbano

Tipos de ayudas y medidas existentes para el nifio y su familia

Los problemas de A fueron identificados al nacer. El hospital certificara los problemas del
nifio en el momento del nacimiento. Este certificado, en forma de informe o diagndéstico,
serd el punto de partida para cualquier solicitud de ayuda econdmica que la familia quiera
realizar. La solicitud ird4 dirigida a los servicios correspondientes. La asistencia que recibe
el nifio y las ayudas de las que se benefician él y su familia son gratuitas, pero corresponde
a varios departamentos y cubre diferentes aspectos, por lo que los pasos a seguir son
también diferentes.

De un pais a otro la complejidad de este proceso puede variar. Los padres de A tendran
mas facilidades a la hora de entender qué pasos deben seguir, en aquellos paises que
cuenten con servicios de coordinacion que prestan ayuda basica.

Una de las primeras informaciones que van a recibir es la relativa a las ayudas econémicas
a las que tienen derecho, y el hospital o los servicios de sanidad se ocuparan de
comunicarla. Los impresos que tienen que rellenar y las condiciones para la obtencion de
estas ayudas varian entre los distintos paises. Posteriormente se les dara informacion
respecto a los servicios de asistencia, los pasos a seguir para utilizarlos y la posible
organizacion en el futuro.

En este primer ejemplo los padres de A tendran derecho a percibir subsidios familiares
adicionales. En Alemania, todo el tratamiento y ayudas que reciben los padres son
gratuitos. La fisioterapia, por ejemplo, queda cubierta por el seguro médico. En algunos
Lander, la rehabilitacion es llevada a cabo por personal del sistema de educacion especial y
el coste es asumido por los servicios sociales locales; esto es también aplicable en lo que
se refiere a la asistencia prestada a los padres. El centro responsable de la intervencién
temprana cubre el resto de los gastos (en el caso de A, una organizacién administrada por
la iglesia protestante).

Si los padres viven en Bélgica los subsidios familiares aumentaran un 66% en el momento
en que la discapacidad del nifio sea reconocida. También tendradn derecho a una prima de
nacimiento y la mutua del seguro sanitario cubrird todos los gastos médicos. La familia
serd beneficiaria de otras ventajas sociales, como una reduccion fiscal (un nifio con
discapacidad computa como dos hijos a efectos fiscales), una reduccion en los préstamos
hipotecarios, reduccion del 6% del IVA en la compra de un vehiculo, y si se reconoce un
66% de discapacidad en el nifio, una reduccion en los gastos de gas y electricidad.

Si la madre esté trabajando tendrd derecho a 15 semanas de vacaciones, incluyendo las 8
semanas habituales inmediatamente después del nacimiento. Si la madre tiene un contrato
de trabajo recibira el 82% de su salario, y si esta desempleada percibird el 60% de la
prestacion por desempleo normal mas un subsidio adicional del 19%.

En Espafia, todo el tratamiento y la asistencia prestada corren a cargo, en un principio, de
los servicios sanitarios, y posteriormente de los vinculados a servicios sociales y educacién.
Los servicios sociales responsables de las personas con discapacidad (IMSERSO) son las
Unicas autoridades que pueden reconocer oficialmente la discapacidad del nifio; este



reconocimiento, por el que se establece el grado de discapacidad, determinara el nivel de
ayuda concedida.

En Francia, una vez realizada la solicitud y examinado el expediente, se puede otorgar a la
familia una ayuda especial para educacion.

En Grecia, los padres deben realizar una solicitud al Ministerio de Sanidad y Asuntos
Sociales para poder recibir los subsidios a los que tienen derecho. Estos seran concedidos
una vez que el nifio haya sido evaluado por los servicios competentes.

En Italia el Servicio Nacional de Salud debe cubrir todos los gastos médicos del tratamiento
del nifio. Estos mismos servicios, y aquellos establecidos por las autoridades locales, se
ocuparan de realizar la prestacion asistencial.

En Luxemburgo, una vez que el hospital ha evaluado los problemas del nifio, éste sera
remitido a la Seguridad Social. En ese momento, los padres serdn informados de sus
derechos: duplicacion de los subsidios familiares, mayor numero de dias libres, y
desgravaciones fiscales.

En Noruega, una vez que el hospital ha extendido un certificado sobre los problemas del
nifio, se envia un informe a la Oficina de la Seguridad Social para prolongar el permiso de
maternidad durante el tiempo que el nifio permanezca bajo atencion médica. Un asistente
social informa a los padres sobre el subsidio basico y suplementario, a los que los padres
tienen derecho. Estas ayudas suplementarias se prestan a menores de 18 afios con
necesidades especiales que requieren una supervision y atenciéon asociada a una
enfermedad o discapacidad. Existen cuatro tipos de subsidios suplementarios, y cinco tipos
de subsidios basicos, que cubren todos los gastos extraordinarios ligados a la
discapacidad. La familia de A tendra derecho a ayudas suplementarias de tipo 2 durante
dos afos. Puesto que el nifio enferma frecuentemente, los padres tienen derecho a una
extension de la baja por maternidad. En cualquier caso, hasta que el nifio cumpla 15 afios,
los padres son beneficiarios de 40 dias remunerados por afio: 20 para cada miembro de la
pareja o 40 para uno solo de ellos.

A medida que el nifio se hace mayor, se irdn necesitando ayudas técnicas; éstas seran
financiadas por la Oficina de la Seguridad Social y las proporcionard el Centro de
Distribucion de Ayudas para Discapacitados del condado. La legislacion estipula la
provision de los diferentes equipos técnicos necesarios. En el caso de A, el nifio podra
contar posteriormente con tres sillas especiales: una en casa, otra en el jardin de infancia y
una tercera en la familia de acogida.

En Portugal, un equipo multidisciplinar da apoyo a la familia y al nifio. Un asistente social
informard a los padres de las ayudas que pueden obtener para adaptaciones, transporte u
otros propodsitos. También entrara en contacto con los Servicios Sociales y las autoridades
locales.

En Suecia, el lugar de residencia y los ingresos no ejercen ninguna influencia en los
subsidios y ayudas que la familia pueda obtener. Una vez que el nifio ha nacido y se han
detectado los problemas, ambos padres tendran derecho a un permiso de maternidad no
limitado y prorrogable, para que puedan quedarse juntos en casa y cuidar al nifio. Con
independencia de sus ingresos por rendimientos del trabajo, perciben un aumento en el
subsidio bésico.



Organizacion de la intervencion temprana

Desde el nacimiento, el hospital se ocupa de A iniciando el tratamiento necesario. Esta
hospitalizaciéon dura un determinado periodo de tiempo, mayor o menor dependiendo de las
dificultades del nifio. Durante el primer afio de vida la asistencia hospitalaria es mas
necesaria, e incluso después, si el nifio presenta un estado de salud muy débil.

Una vez que A recibe el alta médica se informa a los padres de las vias y posibilidades que
se les presentan.

Aunque en los distintos paises la intervencion se corresponde con un modelo bastante
similar, nos encontramos con diferencias en lo que respecta a procedimientos de
orientacion y asesoramiento, ayuda sobre los pasos a seguir y preparacion para la vuelta a
casa.

En Alemania el hospital se ocupa del nifio a partir del nacimiento, proporcionando el
tratamiento sanitario y médico que necesite. A la edad de ocho meses el nifio y su familia
reciben la asistencia de un servicio local de intervencién temprana.

El procedimiento en Austria es similar: el neuro-pediatra del hospital lleva a cabo el primer
diagnostico que orientara a la familia hacia una institucion que preste servicios de
intervencidon temprana.

En Bélgica (Comunidad Flamenca), los padres de A se ponen en contacto con un centro
especializado en problemas del desarrollo («centrum voor onstwikkelingsstoornissen»). Este
centro se ocupa de que un servicio de intervencidn temprana comience a prestar la
asistencia necesaria, el cual contactard con la familia una semana después. (Para mas
informacion, este ejemplo de situacion de la Comunidad Flamenca de Bélgica se desarrolla en el
Apéndice 2).

En la Comunidad Francofona, el personal de la maternidad orienta a la familia para que se
dirija a los servicios de intervencion temprana. Se realizan los primeros contactos para
establecer un contrato de colaboracion y se programan las acciones que se van a llevar a
cabo.

En Espafia, durante cierto periodo de tiempo el hospital se ocupa del nifio en el servicio de
neonatologia. Después, los servicios sociales municipales toman cartas en el asunto para
ayudar a la familia si sus condiciones econdmicas o de vivienda son muy limitadas. Estos
servicios remitirdn a A a un servicio local de intervencion temprana, que se pondra en
contacto con todos aquellos que hasta ese momento han prestado alguna asistencia al nifio
o su familia: el hospital en que recibié tratamiento médico, los servicios sociales locales
que ayudaron a la familia, la escuela infantil (para los mas pequefios) que se hara cargo del
nifio unos meses después y los servicios sociales para personas con discapacidad
(IMSERSO), donde sera reconocida oficialmente la discapacidad, y por tanto el derecho a
subsidios que permiten el acceso a la asistencia y el tratamiento.

En Finlandia, al principio el hospital presta la asistencia necesaria y posteriormente se
continda la rehabilitacion en el centro de atencién infantil, que forma parte de los servicios
sanitarios locales.

En Francia, si los problemas de A son de gravedad, se le hospitaliza en el momento del
nacimiento para realizar pruebas complementarias en un servicio de pediatria o psico-
pediatrico. A partir de este momento, las alternativas son diversas: el nifio puede ser



ingresado en un centro residencial para personas con discapacidad multiple o discapacidad
mental severa; puede continuar viviendo en casa, mientras un Centro Médico-Social de
Tratamiento Precoz, que presta servicios de rehabilitacién y de asistencia ambulatoria,
realiza un seguimiento de su evolucién; o bien puede ingresar en un centro de dia
especializado que se encargara del seguimiento.

En Grecia, los padres se ponen en contacto con un equipo especializado a nivel local que
les ayuda con algunas medidas practicas. Con posterioridad se dirigen a centros de
atencion infantil que colaboran con centros médico-educativos. La familia debe solicitar a
las autoridades nacionales en materia de sanidad cualquier ayuda de asistencia sanitaria a
la que tengan derecho. El nifio es aceptado en el centro de atencion infantil en el momento
de nacer, y los gastos son cubiertos por las autoridades locales, que daran todo el apoyo
necesario a través de estos servicios.

En Holanda, Luxemburgo y el Reino Unido (Inglaterra y Gales) la situacién es bastante
similar. A permanece durante algun tiempo en el hospital donde inicia el tratamiento de
intervencion temprana. A partir del momento en que vuelve a su domicilio, la intervencién
se realiza en casa por un equipo dependiente de una organizacion médica (un hospital o un
centro de rehabilitacidn).

En Noruega, A permanece en el hospital el tiempo suficiente para recibir el tratamiento
médico necesario, hasta que es derivado a un servicio de pediatria donde comienza el
trabajo de rehabilitacion. Un equipo de rehabilitacion se ocupa de la familia y realiza los
preparativos para la vuelta a casa. Este equipo, dependiente del servicio sanitario de cada
region, se encarga de satisfacer las necesidades de nifios y adultos con discapacidad. Para
preparar la vuelta a casa el equipo organiza una reunidn informativa con representantes del
centro sanitario, entre los que se encuentran un asesor para personas con discapacidad y el
fisioterapeuta que se ocupara del nifio. El objetivo es informar a los padres de los recursos
locales y el tipo de asistencia que en el futuro puedan necesitar.

De vuelta a casa, el visitador médico («health visitor») propone formar un grupo de
profesionales que dependen de diferentes autoridades locales y que en su labor de
asistencia realizard un seguimiento de la familia. Este grupo esta formado por el visitador
médico, que coordina las medidas a tomar y realiza visitas a la familia con regularidad; un
educador especializado del Servicio Psico-Pedagdégico (PPS «PP-tjenesten»), responsable de
todas las medidas pedagdgicas, un asistente social de la Oficina de Seguridad Social, un
médico del servicio sanitario, un fisioterapeuta infantil y los padres del nifio.

En Portugal, después del nacimiento, sera el propio personal de las unidades de atencion
infantil y clinicas de maternidad el que se ocupe de los problemas mas inmediatos. En caso
de dafios neurolégicos, tras una reunién en el hospital A serd remitido a un centro
especializado en paralisis cerebral. A partir de ese momento este centro se hara cargo del
nifio y la familia, a la que se informa de sus derechos y los diversos subsidios disponibles.
Se establecen contactos con otros servicios y autoridades locales para asegurar la
asistencia necesaria y un futuro acceso a un centro de atencién infantil (aproximadamente
a la edad de dos afios).

En Suecia también sera un equipo del hospital el que preste asistencia a A y ayude a los
padres. El hospital envia una carta de presentacion a los centros en los que se lleva a cabo
la rehabilitacion del nifio. Una persona del centro contactara con la familia y le ofrecera su
ayuda.



Apoyo al nifio y su familia

Cuando A llega a casa, la intervencion sigue su curso. El equipo de intervencion temprana
continda con la tarea de seguimiento y asistencia que ya habia sido iniciada. Se puede
decir que su objetivo es satisfacer las necesidades méas importantes del nifio y su familia.
Consecuentemente, entre sus objetivos se encuentra la estimulaciéon global del nifio y su
desarrollo, teniendo en cuenta las dificultades de A y la adaptacion de la familia a la nueva
situacion.

Si en un primer momento el problema de la supervivencia es el mas importante, los padres
deben aceptar una situacidén para la que no estaban preparados. La ayuda psicolégica y
social sera de gran importancia en este momento, ya que habra ocasiones en las que la
madre de A asumird mejor la situacién que el padre, lo que podria generar tensiones en la
pareja.

También pueden ser muy importantes las condiciones y el lugar de residencia de la familia.
Es necesario llevar a cabo una serie de ajustes y adaptaciones que implican realizar
solicitudes a los servicios sociales. Sin duda, el hecho de vivir en una ciudad y tener acceso
a todos los servicios del hospital facilitara los esfuerzos de los padres por obtener la
asistencia y ayuda necesarias, sin tener que planificar viajes frecuentes o complicadas
gestiones.

Los equipos de intervencion temprana juegan un papel fundamental en la asistencia,
seguimiento y coordinacion. Dependiendo de los paises nos encontramos con pequefias
diferencias en el trabajo profesional con Ay su familia.

En Alemania, A recibe sesiones de fisioterapia una vez a la semana en su casa. Asi mismo,
cada dos semanas sigue un tratamiento de rehabilitacidon centrado en la alimentacion y el
desarrollo social y emocional. Con posterioridad todos estos tratamientos se realizaran en
el centro de intervencidn temprana. El nifio también hace hidroterapia una vez a la semana.

Por lo que respecta a los padres, un asistente social cualificado en esta materia les ofrecera
su apoyo durante seis meses. Este profesional permanecerd en el hogar de A cinco horas al
dia, ayudando a los padres en las nuevas tareas practicas, orientandoles y ayudandoles.

Todos los profesionales del centro de intervencion temprana (fisioterapeuta, educador
especial, psicélogo y logopeda) trabajan en colaboracion formando un equipo. Al menos
cada cuatro meses se revisara el programa, y posteriormente un centro especializado
suministrard las ayudas técnicas que A necesite.

En Bélgica (Comunidad Francéfona), un puericultor se ocupa del nifio en la guarderia de la
maternidad, y un psicélogo y un especialista en educacion, procedente de los servicios de
asistencia, llevan a cabo labores de estimulacién con el nifio.

En la Comunidad Flamenca, un especialista en rehabilitacion y un fisioterapeuta del centro
de intervencion temprana acuden al domicilio del nifio poco después de su nacimiento,
para hablar sobre los sentimientos de los padres y las capacidades del nifio. Se llevan a
cabo estudios con el objetivo de evaluar las posibilidades de desarrollo futuras y el tipo de
estimulacién que mas le conviene, y se explica a los padres las actividades que se realizan
en el centro. Se toma la decisidn de que una vez a la semana alguien acuda al domicilio de
la familia para visitar a la madre, que es la que fundamentalmente se ocupa del nifio. El
padre tiene problemas para aceptar la situacion de A. Los dos profesionales, cada uno



dentro de sus propias competencias, deciden cual es el tipo de asistencia que hay que
prestar, procurando que la madre se implique todo lo posible. Hay que considerar con
mucha cautela la situacion familiar: hay otros nifios y el padre sigue manteniendo cierta
distancia respecto al problema.

Al cabo de unos meses un fisioterapeuta privado acude al domicilio tres veces por semana
para aumentar la frecuencia de las sesiones de terapia (en este caso el método Bobath).

El centro continla con el caso, coordinando todas las intervenciones, haciendo un
seguimiento del desarrollo del nifio y apoyando a la familia, especialmente a la madre.
Después de cierto tiempo (al cabo de unos 18 meses) se recabara la opinién de un
logopeda en cuanto a problemas relativos a la alimentacion y comunicacion oral del nifio.
El papel del centro de intervencion temprana se da por terminado en el momento en que A
comienza la escuela, probablemente una escuela especial. En cualquier caso, con
posterioridad pueden tener lugar contactos esporadicos a peticion de la familia y/o la
escuela.

En Espafia, el centro de intervencion temprana es el Unico servicio responsable del
seguimiento de A y su familia, y se encargara de las labores de coordinacion con otros
servicios que puedan participar en la asistencia: sanidad, servicios sociales y educacién. De
hecho, el papel fundamental del equipo en el centro es preparar el acceso del nifio al
sistema educativo («escuela infantil»).

En el momento en que A ingresa en el centro quedan definidas las prioridades del nifio y su
familia. En el caso de A, debe continuar con la fisioterapia en el hospital tres veces por
semana, pero también necesita empezar un programa de estimulacion mas general. El
psicologo del equipo hard un seguimiento de su desarrollo progresivo. Se dirigird una
instancia a los servicios sociales responsables de las personas con discapacidad
(IMSERSO), para que se hagan cargo del tratamiento médico y estimulacién. En este
momento el hospital ya deja de ocuparse del nifio.

Segun las condiciones familiares, un educador especial que depende de los servicios
locales trabajara con la familia: es aconsejable cambiar de vivienda, la dinamica familiar no
es todo lo buena que seria deseable y los padres necesitan ayuda en el cuidado de su hijo.
Se celebran reuniones con varios profesionales organizadas por el equipo de intervencion
temprana. Al final del primer afio de vida de A se lleva a cabo una labor de intercambio y
colaboracion entre los profesionales del centro en el que A ha ingresado. Esto implica una
serie de actividades de estimulacion, asi como las necesarias adaptaciones y tareas que se
tienen que llevar a cabo en casa. Un educador especial acude a la escuela dos veces por
semana para trabajar con A y cada dos meses se lleva a cabo un trabajo de coordinacién
con el equipo docente.

En Finlandia, desde el comienzo se establece un programa de rehabilitacién, que sera
regularmente controlado y evaluado. Este programa cubre tres aspectos: rehabilitacion
médica, social y educativa. En el primer caso la tarea la lleva a cabo el hospital o el centro
sanitario e implica diversas terapias (como fisioterapia). Una vez que se han realizado las
pruebas médicas en el hospital el centro sanitario se ocupara del nifio y la familia y
proseguira con la rehabilitacion. Desde el punto de vista social también se incluye
cualquier adaptacién necesaria en la vivienda, tiempo de ocio o en cualquier otra situacion
similar.



En Luxemburgo el equipo de intervencion temprana orientara a la familia y se
responsabilizara de su asistencia. Si fuera necesario A podria ser acogido algunos fines de
semana.

En Noruega la rehabilitacién del nifio comienza en el hospital, con un equipo que también
ayuda a los padres. Un psicologo y un asistente social hablan con ellos e intentan ayudarles
a asimilar la nueva situacion. El equipo responsable de la rehabilitacién envia un informe a
los servicios sanitarios locales; éstos llevaran a cabo directamente el tratamiento, y
elaborardn un diagndéstico completo. En él trabajan varios profesionales: un médico
especialista, un educador especializado, un asistente social, una enfermera, un
fisioterapeuta, un psicélogo y un ATS.

Al poco tiempo de volver a casa, el médico a domicilio y el fisioterapeuta acudiran a la
vivienda de A. Este médico sugerird la creacion de un grupo de seguimiento que él
coordinara. El Servicio Psico-Pedagdgico formara parte de este grupo, representado por un
educador especializado, que en este caso y en colaboracién con el fisioterapeuta y los
padres, acudird dos veces al mes a casa de A para realizar ejercicios de estimulacion. Se
establecera un programa de trabajo a realizar por los padres.

Dependiendo de la carga de trabajo que A suponga para los padres, se considerara la
posibilidad de solicitar periodos de descanso a través del médico a domicilio. El objetivo es
ayudar a mantener un buen ambiente familiar en casa y permitir que la familia participe de
actividades sociales. Los padres de A podran disfrutar de 40 horas de descanso al mes, que
pueden utilizar como mejor les parezca. El asesor para discapacitados buscara una
persona de confianza que releve a la familia durante estos periodos de descanso.

Cuando A cumpla su primer afio de edad los padres tendran que elegir entre varias
opciones: permiso de maternidad no remunerado, reduccion no retribuida de la jornada
laboral, ingresar al nifio en una escuela de ensefianza infantil, o ambos: ingreso en la
escuela y una reduccidn de la jornada laboral. La escuela que han elegido para A no esta
muy cerca del domicilio, pero parece presentar buenas condiciones para el nifio. Si la
persona a cargo del nifio considera que ésta es la mejor opcion, los nifios con discapacidad
tienen prioridad en el acceso a estas escuelas. Con una subvenciéon del 10% de la escuela
infantil se pretende que se tomen las medidas necesarias para poder admitir a nifios con
discapacidad. En el caso de A esta cantidad se destinara a un educador de apoyo que
ayudara al nifio en colaboracidn con otros profesionales.

En Suecia, una vez que el hospital ha informado al centro que se ocupa de la
rehabilitacion infantil, alguien del centro se pondra en contacto con la familia para
la primera visita. Alli trabajan varios profesionales: profesores de educacion
infantil, psicélogos, fisioterapeutas y médicos. A necesitarad diversas ayudas
técnicas que podra obtener del hospital o del centro. El centro realizard un
seguimiento continuo de la familia, que participara en cualquier decision o medida
gue afecte al nifo. Considerando las dificultades del caso y el trabajo por realizar
en casa, se sugiere que la familia reciba alguna ayuda. Un asistente trabajara a
jornada completa en la casa.

En otros paises nos encontramos con la posibilidad de utilizar canales ligeramente
diferentes. En Grecia se informa y ayuda a los padres en el marco de las estructuras
médicas. Si los miembros del equipo medico-educativo lo consideran necesario, pediran
que intervengan otros especialistas. Las escuelas especiales contribuyen a la asistencia
mediante la informacion a los padres de las medidas a tomar para la rehabilitacion.



En Holanda, mientras el nifio se encuentra bajo responsabilidad del hospital las medidas de
intervencidon temprana se centran especialmente en atender a la familia, para ayudarles a
aceptar el problema. Una vez que el nifio esta en casa dardn comienzo varios tratamientos
funcionales (fisioterapia, logopedia, etc.), y un asistente social empleado por el hospital o
por el centro de rehabilitacion hard un seguimiento de la familia. Si considera que la
familia puede resolver los problemas sin ayuda profesional, los padres pueden acudir
regularmente a los servicios de orientacion familiar, abiertos a todos los padres.

En Portugal, el hospital remite a A y su familia a un centro especializado en pardlisis
cerebral. El equipo multidisciplinar del centro (asistente social, terapeuta y psicélogo) hace
un seguimiento del nifio y su familia. Este mismo equipo se pondra en contacto con un
educador infantil, quien ayudara al nifio a desarrollar su competencia comunicativa. Esta
asistencia continuara durante dos afios, al cabo de los cuales A se dirigira a un centro de
atencion infantil cuyo personal ha recibido informacion, y por lo tanto esta preparado y
sensibilizado con el problema.

En el Reino Unido (Inglaterra y Gales), el seguimiento lo realizan varios servicios
dependientes del hospital. Un asistente social acudira al domicilio de A tan pronto como
haya vuelto a casa, para ayudar a la familia a adaptarse a la nueva situacion. Este
profesional pondra en contacto a la familia con una organizacion de voluntarios, que
celebra reuniones con otros padres en situacion similar. El médico a domicilio también
realizara visitas regularmente a casa de A, para hacer un seguimiento del progreso del nifio
y ofrecer su asesoramiento respecto al tratamiento médico. Se pedird a un psicdlogo del
hospital que evalte el desarrollo intelectual general de A.



Ejemplo B: Nifio de dos afios de edad con sindrome de Down, procedente
de un grupo familiar socio-econémicamente bajo en un entorno rural

Diferentes tipos de ayudas y medidas a favor del nifio y su familia

Los padres de B seguirdn los mismos pasos que los padres de A del caso anterior. Tienen
derecho a las mismas subvenciones por lo que respecta a la ayuda econémica, en las
mismas condiciones. Sin embargo, todo se adaptara de acuerdo a las necesidades de B.

Las diferencias son evidentes, por ejemplo en lo que se refiere a ayudas técnicas, que o
bien no siempre son necesarias, o son de distinto tipo. Ademas hay que afiadir una ayuda
de transporte, considerando la edad del nifio y las condiciones de vida de la familia. Con el
fin de compensar la situacion social y econdmica de la familia se podrian adoptar otro tipo
de medidas complementarias.

Se informa a los padres de B de las ayudas que les corresponden y las posibles
subvenciones adicionales a las que pueden acogerse en algunos paises.

En Alemania, se conceden ayudas econémicas adicionales a través del seguro de asistencia
sanitaria.

(En el estudio de casos que aparece en el apéndice 2 se puede encontrar mas informacidn sobre
este ejemplo).

En la Comunidad Francéfona de Bélgica el centro publico de asistencia social («Centre
Public d’Aide Sociale», CPAS) puede realizar una contribucion para ayudar a las familias
que tienen problemas econdmicos. El nifio puede obtener una reduccion del 50% en la
tarifa del transporte publico y existe la posibilidad de que se aplique una reduccién a las
personas acompafantes. Si la vivienda actual es reconocida como inhabitable o inadecuada
para la discapacidad, se puede conceder una subvenciéon para la mudanza o adaptacién del
domicilio.

En Francia, si B va a entrar en una escuela infantil, su historial se envia a la Comisién
Departamental de Educacion Especial («Commission Départementale de I’Education
Spéciale», CDES), y si se preven gastos especificos se asignara un subsidio especial para
educacioén. Entre estos gastos se podrian incluir los generados por el transporte publico o
individual desde casa hasta la escuela, y viceversa.

En Holanda los padres pueden obtener ayudas econdmicas que cubren la asistencia
necesaria, el apoyo a la familia o las adaptaciones necesarias en la vivienda.

En Portugal los Servicios Sociales ayudan a la familia con los gastos de transporte al centro
especializado en el que se atiende al nifio, o cuando acude a chequeos médicos.

En Espafia, una vez que los servicios sociales (IMSERSO) reconocen la discapacidad del
nifio, corren con los gastos de transporte y financiacion de un centro de intervencion
temprana que preste asistencia al nifio.



En Suecia los padres tienen derecho a un subsidio complementario que serd determinado
por la discapacidad. A la hora de estimar este subsidio no se consideran los ingresos
familiares. El nifio tiene derecho a un taxi para el transporte entre la escuela infantil y su
casa.

(En el estudio de casos que aparece en el apéndice 2 se puede encontrar mas informacidn sobre
este ejemplo en Suecia).

Organizacion de la intervencion temprana

Teniendo en cuenta la localizacion de su domicilio y el entorno en que viven, los padres de
B podrian tener mas problemas para acceder a los servicios de intervencion temprana.
Estos problemas pueden variar, siendo facilmente superables en algunos paises, o
presentando serias dificultades en otros.

Entre los problemas mencionados nos encontramos en primer lugar con las crecientes
dificultades de acceso a los servicios, ya que en un medio rural éstos no cuentan con una
gran implantacion. Hay que facilitar el transporte, para no limitar el acceso al tratamiento y
al resto de prestaciones necesarias. En ocasiones, las asociaciones proporcionan servicios
de asistencia e informacion en areas rurales.

Otra dificultad que habria que considerar es la falta de informacion de la familia sobre la
discapacidad, sus consecuencias y las medidas a tomar. A veces también surgen problemas
de comunicacion con familias como la de B. Los mensajes se comprenden de manera
distinta y hay que asegurarse que son entendidos correctamente y se siguen las
indicaciones.

En la mayoria de los casos se ha hecho un seguimiento del nifio desde su nacimiento, pero
posiblemente, si se trata de una zona rural aislada en la que el nivel sociocultural de las
familias es muy bajo, el nifio no habra recibido estimulacién alguna antes de comenzar la
educacion infantil.

Los distintos servicios a los que puede acceder B y su familia se organizan de una forma
similar a los presentados en el caso anterior, pero se tendran en cuenta las peculiares
necesidades del nifio y su situacién familiar. En el hospital se hace un diagndstico tras el
nacimiento e inmediatamente después comienza una terapia de estimulacion. En algunos
paises se puede contar con la ayuda complementaria de otros servicios.

En Alemania, tras el nacimiento de B en el hospital, se informa a los padres de las distintas
posibilidades que los servicios de intervencion temprana ofrecen. En los Lander existe un
sistema diferenciado de servicios de intervencion temprana. La gran mayoria estan
organizados por asociaciones de caracter social, como Caritas o Lebenshilfe, o por otras de
caracter religioso (Diakonie).

En Austria, inmediatamente después del nacimiento un neuropediatra del hospital remite a
los padres a los servicios de intervencién temprana. Si el parto tuvo lugar en la vivienda,
cosa poco habitual, podrian surgir algunos problemas. Existen redes locales de intervencion
temprana y servicios itinerantes para las zonas mas aisladas.

En Bélgica (Comunidad Francéfona) el personal de la maternidad envia los servicios
de intervencion temprana a la familia. Pueden surgir problemas de transporte que
requieran una ayuda mas frecuente. Otros servicios deberan intervenir: el CPAS;



el Servicio de Asistencia Juvenil («Service d’Aide a la Jeunesse», SAJ) que
ofrece ayudas educativas; el APEP, «Aide et Prévention Enfants-Parents» (ayuda
y prevenciéon nifios-padres), que atiende a familias con dificultades. El Ministerio
de Asistencia Social («Ministere de la Prévoyance Sociale») también puede
intervenir con ayudas puntuales.

En Espafia, en un principio se ocupa de B un centro de intervencion temprana privado y
subvencionado, y después la familia se pone en contacto con un equipo de psicologos y
educadores que la remitiran a la «escuela infantil» local. El centro de intervencién temprana
de la zona es el que contacta con los otros servicios para coordinar todas las medidas.

En Finlandia existen 14 distritos que prestan asistencia a personas con discapacidades del
desarrollo. Alli trabajan varios profesionales: médicos, psicologos, asistentes sociales, etc.
Ofrecen asesoramiento, informacién y servicios de rehabilitacion. También pueden
organizar cursos. Estos mismos servicios pueden ser prestados por la Asociacion Finesa
para los Discapacitados Mentales, que en la actualidad esta elaborando un proyecto de
informacion, en colaboracion con autoridades sanitarias sociales. Esta asociacion ha
reunido material sobre intervencién temprana, educacion e informacién, dirigido a
profesionales de hospitales y centros sanitarios, para ayudarles en la asistencia a las
familias.

En Francia, el CAMPS («Centre d’Action Médico-Sociale Précoce», centro de
accién medico-social precoz), que depende de «Protection Maternelle e Infantile»
(PMI), se ocupa del nifio desde el principio. Posteriormente se pueden dar varias
posibilidades: si el nifio es aceptado en una guarderia normal, la responsabilidad
serd compartida por un servicio médico y de rehabilitacion (por ejemplo el
CAMPS). Este ultimo sera el unico responsable en caso de que el nifio
permanezca en el domicilio.

En Holanda, el caso de B sera responsabilidad del Servicio Social y Educativo (SPD), que
funciona como organizacidn independiente subvencionada por el servicio de sanidad, en
cumplimiento de la legislacion relativa a gastos ocasionados por enfermedades especiales
(AWBZ). Este servicio se ocupa de las personas con discapacidad y sus familias, y su papel
consiste en informar, asesorar, orientar y ayudar a estas personas durante toda su vida.
Existen treinta y cuatro servicios de este tipo en todo el pais. Dependiendo de las
necesidades del nifio y su familia otros servicios médicos o sociales pueden participar en la
asistencia.

En Portugal, un equipo de apoyo que depende del Ministerio de Educacién se ocupara de B.
En este equipo de apoyo podrian participar profesionales del Ministerio de Sanidad y
Asuntos Sociales y, si fuera necesario, también se incluiria a las autoridades locales. Dadas
las necesidades del nifio y la familia es muy importante que exista una estrecha
colaboracion entre las autoridades.

En Suecia, considerando la edad del nifio, el educador especialista en educacién infantil
que trabaja en el equipo de rehabilitacion tiene un importante papel a desarrollar con los
padres y el personal del centro preescolar. La Agencia Sueca para la Educacion Especial
(SIH) también participara en el proceso, prestando asistencia pedagdgica.

En el Reino Unido (Inglaterra y Gales), la familia de B contactd con un servicio local del
Portage que trabaja en colaboracién con un equipo de atencidn precoz. Puesto que el nifio



esta integrado en una clase de preescolar en una escuela normalizada, las autoridades
locales contribuyen a satisfacer las necesidades educativas del nifio en colaboraciéon con el
equipo de atencion precoz.

Apoyo al nifio y la familia

Las diversas estrategias de apoyo que se seguirdn en relaciéon con B y su familia incluyen
todo tipo de asistencia a personas con discapacidad o una disfuncién de sus capacidades
intelectuales, y que por tanto tienen unas necesidades especiales. Esto puede suponer la
realizacion de chequeos médicos realizados regularmente, para detectar y tratar cualquier
dificultad asociada a la discapacidad a nivel funcional, asi como un trabajo de estimulacion
para ayudarles a adquirir mayor independencia en el desempefio de sus actividades
cotidianas, desarrollar sus capacidades y con posterioridad participar activamente en las
actividades escolares. También implica orientacion y apoyo para la familia desde el punto
de vista préactico (cambios y adaptaciones que habra que realizar en la vivienda); a nivel
personal (ayudando a los padres a entender y aceptar el problema y sus consecuencias); y
ayuda al nifio (participando activamente en el programa de estimulacion).

Nos encontramos algunas variantes en el tratamiento que hacen los servicios responsables
de B en los distintos paises. De un pais a otro encontramos diferencias respecto a la
localizacion de la familia. En cualquier caso, no cabe duda que la diferencia mas destacada
radica en la participacion o no del sistema educativo en la intervencion temprana como
parte del proceso de asistencia al nifio.

En algunos paises los servicios educativos participan directamente en la intervencion
temprana.

En Espafa se realiza un seguimiento de B por parte del centro de intervencidon temprana,
que establece un programa de intervenciéon desde que el nifio cumple los dos meses,
programa que los mismos padres llevan a cabo en su domicilio, con sesiones de trabajo
conjuntas cada quince dias. A la edad de un afio este centro orienta a los padres a la
escuela infantil. Antes de producirse el ingreso, un equipo de orientacién psico-pedagdgica
debe emitir un informe. A pesar de los problemas de transporte que supone para los
padres, han elegido otra escuela, en la ciudad. El equipo de intervencion temprana de la
zona se ocupa del caso de B y coordina todas las medidas a aplicar.

En una reunion informativa para los padres cuyos hijos van a ser integrados en la escuela
ordinaria, se les explicara el alcance y el seguimiento que tendrd la intervencion. Se
acuerda que mientras asiste a la escuela, B continuara con el trabajo de estimulacion en el
centro privado, ya que el horario flexible le permite realizar dos sesiones a la semana.
Tanto el equipo de la zona como el personal de la escuela conocen el programa de trabajo
que realiza en casa, con el fin de combinar esfuerzos. El profesor titular y el educador
especial del equipo de zona trabajan conjuntamente en el programa a seguir, que
complementara e insistira en los aspectos que el centro privado ya estaba desarrollando. Al
principio se programan dos sesiones de trabajo individual a la semana, pero si progresa lo
suficiente, se suspenden, y la tarea se limitara a apoyar al profesor titular. Mas adelante, el
logopeda intervendrd individualmente una vez por semana. También se establecen
reuniones de coordinacién que se celebran regularmente.



En Italia, si existe una escuela infantil en la localidad, el nifio se integrara en ella. Los
educadores, en colaboracién con los padres, serdn responsables de su integracién. Se
organizaran reuniones con el personal de la escuela, los padres y los servicios sanitarios
que prestan la asistencia necesaria.

En Noruega el servicio de rehabilitacion sera el responsable de B durante su primer afio de
vida. Durante una semana realiza una evaluacion de las posibilidades y los limites de B. Se
pide a toda la familia que participe. Esta evaluacion es colectiva y se aplica al mismo
tiempo a otros nifios; de esta forma las familias pueden intercambiar sus experiencias.
También pueden formar grupos de debate que sirvan de punto de encuentro para los
padres. El Servicio Psicopedagdgico interviene en la prestacion de asistencia educativa
especializada. B tiene prioridad de acceso a la escuela infantil de su zona.

En Portugal el equipo multidisciplinar de intervencion temprana lleva a cabo un
seguimiento de la familia. Después de su examen, B serd integrado en una escuela infantil y
podra beneficiarse de la asistencia terapéutica que presta un centro especializado.

En el Reino Unido (Inglaterra y Gales) un equipo de atencién precoz, que cuenta con un
servicio local de Portage, hace un seguimiento de B y su familia. Este servicio ha estado
trabajando con la familia practicamente desde el nacimiento. El trabajo, realizado por los
padres en el domicilio con la orientacion y supervision regular del equipo, se centra en
cinco aspectos del desarrollo: motor, comunicacion oral, cognitivo, autonomia vy
socializacion. El nifio también recibe terapia de logopedia y fisioterapia por parte de otros
profesionales del equipo. Regularmente se celebran reuniones de todos los profesionales,
en las que se analiza la informacién sobre el progreso que B va realizando y se estudia en
detalle el trabajo que queda por realizar.

B entra en una guarderia integrada en una escuela primaria ordinaria. Va a contar con
asistencia pedagdgica el 50% del tiempo que permanezca en la escuela, algo que ya queddé
establecido cuando fue reconocida su discapacidad. En su misma clase se encuentra otro
nifio que tiene derecho al mismo tipo de asistencia pedagdégica, por lo que en la practica
ambos se beneficiaran de un apoyo educativo del 100%. Por esta razén, la familia de B ha
decidido inscribir al nifio en esta escuela, en vez de hacerlo en la que estaba més cerca de
su domicilio.

El servicio de Portage prepara meticulosamente el acceso a la escuela. Las autoridades
locales competentes han colaborado, proporcionando formacién al personal de la escuela,
por lo que éste tiene suficiente preparacion para atender a B y su familia. En el momento
de la inscripcion el educador y los padres elaboran un exhaustivo documento de ingreso
sobre el nifio, «All about me» (Todo sobre mi), que serd de gran ayuda para el personal
docente de la escuela.

B podra asistir sin problemas a la escuela primaria integrada, ya que ésta cuenta con
excelentes recursos para atender a nifios con dificultades graves de aprendizaje.

En Suecia, B acude a una escuela de educacién infantil integrada. Un asistente ayuda
tanto en la escuela como en casa. Educadores especiales del centro de rehabilitacion local
prestan apoyo a la familia y al personal de la escuela. Estableceran conjuntamente un
programa individual de trabajo para By fijaran las fechas de evaluacion.

B tiene problemas de visidn y necesita iluminacién adicional. El personal de la clinica
oftalmoldgica adaptard el entorno de la escuela y la vivienda. La Agencia Sueca para la
Educacion Especial ayuda a los padres en este aspecto.



El nifio tiene derecho a tomar clases de natacién organizadas por el centro de
rehabilitacion, pero su domicilio se encuentra a 300 km. del centro y no podra participar.
Sin duda, la distancia limita el acceso a los servicios. De hecho, el educador especial de
ensefianza infantil que se ocupa de B sélo visita la escuela cada dos meses. A pesar de
todo, los padres prefieren no mudarse, porque la vida en un pequefio pueblo también les
aporta ventajas a ellos y al nifio.

En el resto de los paises la separaciéon entre los equipos de intervencion temprana y las
estructuras educativas es mucho mayor, aunque se llevan a cabo acciones para efectuar la
transferencia de un servicio a otro.

En Alemania, el equipo de intervencién temprana que se ocupa del nifio y su familia
elaborard un programa de fisioterapia, con sesiones que tendran lugar una vez por semana
en el centro de intervencion, y un educador especial llevard a cabo junto con la madre un
tratamiento que se desarrollara también semanalmente en el domicilio. El tratamiento tiene
como obijetivo el desarrollo social, emocional e intelectual del nifo.

En Austria, el papel de los servicios de intervencién temprana deja de tener relevancia
progresivamente, en funcion de las necesidades del nifio. En el momento en que B esta
preparado para la escuela, su participacién se da por terminada; el trabajo continuara
ahora en el marco de la educacion especial.

En Bélgica (Comunidad Flamenca), el equipo de intervencion temprana establece junto a la
familia un programa de trabajo que es revisado regularmente. Este programa incluye
actividades con los padres: informacion sobre la discapacidad, estimulacion del desarrollo
del nifio, apoyo psicolégico y administrativo, participacion en grupos de debate (seis veces
al afio), contacto con otros padres, informacion sobre centros de ensefianza infantil y
preparacion para la admision en la escuela.

Al principio ,el trabajo con el nifio y la familia se lleva a cabo cada dos o tres semanas, y
posteriormente se hard una vez al mes. Tiene lugar en el domicilio o en la escuela infantil.
El objetivo de esta tarea es la estimulacion global del nifio.

Con el fin de preparar al nifio para su entrada en la escuela, se realizaran reuniones previas
y visitas a escuelas integradas y especiales. Los padres pueden participar y se contacta con
otros servicios, como los centros Psico-médico-sociales (PMS). Si el nifio se integra en una
escuela ordinaria el equipo sigue con el caso durante cierto tiempo. Si en cambio accede a
una escuela especial, la labor del equipo termina aqui, para pasar el relevo al personal de
la escuela especial.

En Finlandia, el servicio sanitario del distrito establece un programa individual en el que se
considera la evolucidon del desarrollo del nifio. Cuando el nifio accede a la escuela se
organizara un tratamiento especifico, a aplicar durante el horario escolar y después de la
escuela si fuera necesario.

En Francia, la situacion es compleja, ya que nos encontramos con varias opciones posibles.
Si B se integra en una escuela infantil («école maternelle»), la Comisién de la
Circunscripcion elemental y pre-elemental garantizar4d que se cumplan las condiciones
necesarias en la escuela de acogida y velara para que se elabore un proyecto individual de
integracion. En este proyecto se establecen las condiciones de escolaridad, la organizacion
de un servicio médico-terapéutico y la coordinacion entre los distintos servicios que
intervienen.



Si B permanece en casa, el Centro de Accidon Médico-Social Precoz (CAMPS) realizara un
seguimiento del nifio, controlando la terapia y estableciendo aquellas medidas terapéuticas
y educativas que sean necesarias. El nifio también puede ser acogido dentro de alguna
organizacion creada por las asociaciones de padres de nifios con sindrome de Down, que
organizan actividades para promover el desarrollo infantil.

Cuando el nifio cumple tres afios, si no ha podido ser integrado en una escuela ordinaria,
podra acceder a una Institucion Médico-educativa (Institut Médico-éducatif).

En Grecia, los Centros Sanitarios de la zona rural informan a la familia y se ocupan del
nifio. En estos centros se rednen varios profesionales: médicos, psicélogos, asistentes
sociales, educadores y logopedas. Cuando el nifio accede a la escuela, el educador especial
que imparte las clases especiales preparara un programa de trabajo en cooperacion con la
familia. Si es necesario, el nifio podra asistir a una escuela en la ciudad que le ofrecera
mejores condiciones educativas a través de unidades especiales.

En Holanda, el nifio entrard en el Servicio Social Pedagdgico (SPD), que le ofrecera el apoyo
necesario. La ayuda va dirigida a los padres mas que al nifio. Un profesional hara un
seguimiento de B y se ocuparéa de su expediente. Por regla general se trata de un asistente
social con una formacién especializada. Este profesional puede ayudar a los padres a
encontrar una plaza en la escuela infantil o a buscar una familia de acogida para unas
horas al dia.

Los padres también reciben ayuda para el trabajo de estimulacion y educacién de
su hijo. El objetivo es dar respuesta en unas cuantas sesiones a preguntas
especificas que plantean los padres. Esta es una tarea que debe llevar a cabo un
asistente social con formacién especial (alguien distinto al encargado del caso),
gue elaborard& un programa practico de orientacion pedagdgica familiar
(Praktische pedagogische gezinsbegeleiding). Al cabo de 5 o 6 sesiones de
observacion el programa quedara definido y se desarrollara durante 10 o 15
sesiones con la familia. Si los padres todavia tienen dudas respecto al desarrollo
de su hijo, se aplicara un programa como el Portage o Macquarie. Para
cuestiones de indole mas general se celebran reuniones con otros padres que
comparten los mismos intereses.



Ejemplo C: Nifio de cuatro afios con discapacidad auditiva severa,
perteneciente a una familia de nivel socio-econémico medio-bajo, residente
en una zona industrial.

Diferentes tipos de ayudas y medidas previstas para el nifio y su familia

Los padres de C van a seguir los mismos pasos que en los casos precedentes.
Tendran derecho a los mismos beneficios, tanto en el aspecto econémico como
de ayudas, y en condiciones similares, pero adaptadas a las necesidades del
nifo. Se les otorgaran subsidios familiares y tendran derecho a las ventajas
sociales previstas para las familias con nifios discapacitados.

También se afladen ayudas econdmicas especificas para material técnico, como
audifonos, asi como para otras medidas necesarias, siempre teniendo en cuenta
las deficiencias auditivas del nifio: revision y seguimiento en clinicas audiolégicas
0 en servicios de otorrinolaringologia de hospitales.

Las variaciones entre los diferentes paises se refieren al alcance y a la cuantia
econdmica de las medidas que se pondran a disposicion del nifio.

En Bélgica (Comunidad Franc6fona) esta prevista una ayuda para equipos
auditivos de forma puntual, por medio de la Agencia Valona para la integracion de
personas con discapacidades. Algunas empresas pueden dar apoyo econémico
para estos gastos. En la comunidad de habla neerlandesa, el Fondo Flamenco
cubre este tipo de ayudas.

En Finlandia nos encontramos con un caso similar, las ayudas auditivas o de otro
tipo proporcionadas por los hospitales son sufragadas por las autoridades locales.

En Francia la Comision Departamental de Educacion Especial puede aportar una
ayuda economica si el nifio estad integrado en una guarderia, 0 para cursos
impartidos por asociaciones u organizaciones privadas.

En Italiay Luxemburgo las autoridades sanitarias cubren los gastos asociados a
los equipos auditivos para el nifio.

En Noruega todos los examenes médicos complementarios son gratuitos y
también se cubren los gastos de desplazamiento a los hospitales. C podria
beneficiarse de la ayuda a domicilio, una persona le cuidara cuatro horas por
semana y un fin de semana al mes.



De acuerdo con la ley vigente, los padres acuden 40 horas por semana a un curso de
lengua de signos hasta que el nifio cumpla 16 afios. Se costearan todos los gastos
asociados a este curso: desplazamientos, manutenciéon para los padres y los hermanos que
aun no estén en edad escolar. La Asociacion Noruega de Personas con Discapacidades, en
colaboraciéon con la Asociacion Nacional de Sordos, organiza cursos para amigos y otros
miembros de la familia .

C tendréa derecho a ayudas que cubran el coste de las pilas para el audifono y los juguetes
especiales y libros que el nifio pueda necesitar. La familia se beneficiara asimismo de otras
ayudas especiales para compensar el esfuerzo extra que implica la atencién y cuidados,
dada su deficiencia lingiistica. En el caso de C, también tendran derecho a percibir ayudas
de tipo 1, ademas de las subvenciones habituales. (Puede encontrarse mas informacién
referida a este ejemplo en el Apéndice 2).

En Portugal, el nifio es enviado de forma gratuita a través de un hospital a una consulta de
otorrinolaringologia infantil, donde un equipo multidisciplinar le orientara hacia un centro
de educacion que posea experiencia en ese campo.

En Suecia, los padres se pueden beneficiar de ayudas adicionales proporcionadas por los
servicios sociales, que cubriran aproximadamente el 50% de los gastos asociados al
cuidado del nifio. Cualquier ayuda de tipo técnico es gratuita, asi como las adaptaciones
necesarias que haya que realizar en el centro preescolar al que acude el nifio. En el caso
concreto de C, el Centro para la educacion y formacidén de nifios con deficiencias auditivas,
dependiente de la comunidad, instalara un circuito auditivo en la escuela. Esta ayuda sera
costeada por la comunidad y alquilada por el centro. Este alquiler implica que la escuela
asumird los gastos de instalacion, el mantenimiento y el desmantelamiento del equipo. Si
se consideran necesarias otras medidas o adaptaciones, seran sufragadas por las
autoridades locales.

Organizacion de la intervencion temprana

Conviene establecer inicialmente el grado de pérdida auditiva del nifio, factor que sera
determinado en los diferentes paises por los departamentos audiolégicos de los hospitales.
La cooperacion por parte del nifio y su familia es esencial.



Los servicios, centros y organizaciones que se encargan de la intervencion temprana
participaran de modo inmediato en la ayuda al nifio y su familia. La organizacién general de
estos servicios es similar a la descrita en los casos precedentes. Las situaciones que
aparecen a continuacion resumen las diferentes posibilidades con las que se encontrarian
los padres de C en diferentes paises.

En Alemania y Austria el centro de intervencidén temprana se encarga del nifio y su familia.
En funcion de la deficiencia, los servicios de otorrinolaringologia del hospital, un pediatra o
neuropediatra intervendran de forma regular. ExistirA una estrecha colaboracion con el
centro de preescolar.

En Bélgica, C podra acceder, normalmente desde los dos afios y medio de edad, a una
guarderia especial tipo 7 (ensefianza adaptada a las necesidades educativas de los nifios y
jovenes que presentan una discapacidad auditiva). En este caso el centro de educacion
especial asumira el trabajo a realizar con el nifio y con la familia. También puede acudir a
un centro ordinario, con derecho a apoyo especifico por parte del equipo educativo.

En Espafia, el equipo de intervencion temprana de la zona asume la coordinacion de las
medidas. C solicitard su admisidén en un centro de integracién para nifios sordos o con
discapacidades auditivas. El nifio recibe tratamiento de rehabilitacion en un centro privado
subvencionado, especializado en problemas y deficiencias del lenguaje. (Puede encontrarse
mas informacion referida a este ejemplo en el Apéndice 2).

En Finlandia, cinco hospitales universitarios y dieciséis hospitales generales poseen una
clinica audioldgica. En general los nifios reciben una primera orientacion en los hospitales
universitarios y en el Hospital Central de Finlandia, el cual asume la responsabilidad
principal en los tratamientos y cuidados a los nifios con deficiencias auditivas durante los
primeros afios de vida. Posteriormente el nifio serd supervisado en los centros preescolares
ordinarios o especificos , por el hospital o la asociacion finesa de deficiencias auditivas que
ofrezca sus servicios.

En Francia, un servicio de acompafamiento familiar y de educacion precoz («Service
d’accompagnement Familial et d’Education Précoce») hara un seguimiento del nifio hasta
los tres afios de edad. A continuacion la familia, guiada por la Comisién Departamental de
Educacion Especial, debera escoger entre la integracion en una guarderia o la acogida en la
seccion maternal de un centro médico-educativo para nifios sordos o con discapacidad
auditiva.

En Grecia la ayuda puede realizarse en centros de orientacion infantil, o en guarderias
ordinarias o especializadas.

En Holanda, C y su familia seran supervisados por una de las siete organizaciones que
proporcionan orientacion a los padres de nifios con discapacidades auditivas. Estas
organizaciones trabajan con el nifio desde su nacimiento hasta que cumple cinco afos.

En Italia, el nifio acude a una guarderia local con el apoyo de los servicios sociales y
sanitarios locales.

En Noruega existe un responsable de educacién de la comunidad que se encarga de las
personas con discapacidades auditivas. Esta persona se ocupa del seguimiento del nifio en
colaboracion con el Servicio Psicopedagogico, que creara y coordinara la formacion de un
grupo que, a su vez, se encargara del nifio. Profesionales de varios servicios forman parte
de este grupo: los padres, el responsable de la comunidad, un profesor de preescolar del



Servicio Psicopedagdgico, un profesor y un educador de la guarderia y un asistente social
de los servicios sociales.

En Portugal, el nifio es supervisado por el servicio de otorrinolaringologia del hospital. Sera
enviado a una guarderia, donde un equipo educativo le brindara apoyo.

En el Reino Unido (Inglaterra y Pais de Gales), C estard en una clase de acogida en la
escuela primaria ordinaria, el centro asume el seguimiento y las ayudas educativas
necesarias para el nifio. Un audiélogo y un responsable local del servicio para deficiencias
auditivas permaneceran en contacto con el centro.

En Suecia, una vez que el pediatra ha detectado problemas auditivos, se dirige al nifio a un
hospital universitario con el fin de realizar exdmenes auditivos. A continuacién, un centro
para la educacidon y formacidon de nifios con deficiencias auditivas de la comunidad se
encargara del nifio.

Apoyo al nifio y a la familia

En la mayoria de los paises, C ya se ha integrado en el sistema educativo. En algunos, los
equipos de intervencion temprana han finalizado su trabajo de estimulacion y habran
preparado ya la transicién del nifio para su integracion en la ensefianza ordinaria,
especialmente si C esta en una guarderia para nifios sordos o con discapacidades auditivas.
En este caso de integracion, los equipos pueden aun ofrecer su ayuda de forma puntual, al
menos durante un cierto periodo de tiempo. En otros paises los equipos cooperaran
estrechamente con las instituciones escolares con el fin de asegurar el seguimiento y el
apoyo al nifio, a su familia y al personal educativo.

La edad en la que la pérdida auditiva del nifio ha sido valorada es variable, en especial
cuando el nifio no presenta otros problemas asociados y la pérdida no supera los 50-60db.
El retraso en el desarrollo del lenguaje puede ser detectado a partir de los dos afos si la
familia, el médico de familia o el centro que se encarga de los examenes estan muy atentos
y es posible que el nifio no reciba ningln tratamiento antes de los tres afios. El caso es
diferente si existen antecedentes familiares, por ejemplo si uno de los padres o uno de los
hermanos presenta alguna discapacidad auditiva.

En Alemania, recibe varias sesiones privadas de logopedia con un profesional. Estas
consultas son suspendidas si el niflo se niega a cooperar. Poco antes de los cuatro afios, el
servicio de intervencién temprana local se encarga del nifio, realizando un informe de sus
capacidades y sus potenciales auditivos en colaboracibn con un servicio de
otorrinolaringologia y un neuropediatra. Su pérdida auditiva se valora en 60 dB. La actitud
de los padres es ambivalente. La madre presenta también pérdida auditiva y guarda un mal
recuerdo del equipo auditivo. El padre no acepta bien la situaciéon. Ambos esperan un
tratamiento que «cure» al nifio. El programa de trabajo deberd tener en cuenta todos estos
factores.

C asistira una vez por semana a un centro de intervencién temprana para realizar una
sesion individual de rehabilitacion con un educador especializado, que intentara mejorar su
capacidad de comunicacién e interaccion con los demdas. En algunos Lander, este
tratamiento puede ser realizado en un centro para nifios con discapacidades auditivas. Se
organizan reuniones con la familia una vez al mes, con el fin de comentar las ayudas
auditivas que el nifio necesita, facilitar la comunicacion y coordinacion entre los padres, el



centro educativo y los servicios médicos, y ayudar a los padres a aceptar la discapacidad
del nifio.

En Austria el otorrinolaringélogo realiza un diagnostico y efectia un seguimiento regular del
nifio. Si el nifio acude a un centro especial, el servicio de intervencién temprana no tomara
ningun tipo de medida.

En la Comunidad Franc6fona de Bélgica , un servicio de intervencion temprana realiza un
seguimiento de C, y se pondra en contacto con el centro que le vaya a acoger. La eleccién
se realizara en funcion de la recomendacion del equipo, de los padres y de las posibilidades
del nifio. Si se integra en una escuela ordinaria, recibird un apoyo especializado de cuatro
sesiones por semana; este apoyo lo llevaran a cabo profesionales pertenecientes a un
centro especializado. También podra recibir apoyo médico en una institucion especializada,
fuera del horario escolar o a domicilio.

En la Comunidad Flamenca, esta asistencia tiene lugar una vez por semana en el centro de
rehabilitacion o en el domicilio. También conlleva reuniones de informacion y discusion. En
algunas provincias existe un centro de apoyo para aquellos nifilos que presentan
discapacidades auditivas y para sus familiares.

En Espafia, C presenta una pérdida auditiva bilateral de 80dB. Su hermano también
presenta una pérdida auditiva. Los padres estan sensibilizados e informados sobre esta
discapacidad, lo que permiti6 una deteccion e intervencion tempranas. Las ayudas
audiolégicas ya han sido instaladas y ajustadas, con la intencidon de poder trabajar lo mas
pronto posible con lo que resta de audicién, apoyandose en la lectura labial.

El nifo acude desde los tres meses a un centro privado concertado, especializado
en problemas del lenguaje que trabaja con los sistemas alternativos de
comunicacion. Sigue sesiones individuales de logopedia tres veces por semana y
de estimulacion en grupo dos veces por semana.

El servicio de atencidon de la zona se ocupa de su ingreso en la escuela infantil local y
asegura la coordinacién entre las diferentes partes implicadas. El sistema de comunicacion
utilizado por el nifio, tanto en el centro como en su domicilio, es la Palabra Complementada
(Cued Speech). El trabajo de apoyo es realizado principalmente por el personal docente del
centro educativo, en colaboracion con el centro privado, que informa puntualmente sobre
los cambios a realizar. El nifio sera dirigido mas adelante a una escuela primaria de
integracion para nifios sordos o con discapacidades auditivas.

En Finlandia, C y su familia son supervisados por una clinica audioldgica, en la que
trabajan diferentes profesionales. El apoyo al nifio se centra sobre todo en el desarrollo del
lenguaje, la rehabilitacion auditiva y el desarrollo social y personal. Este mismo trabajo
puede ser desarrollado por la federacion finesa de sordos y discapacitados auditivos. El
tratamiento de logopedia y de comunicacidn tendran lugar una vez por semana.

Se prevén de igual modo diferentes tipos de ayuda para cuando el nifio se integre
en la escuela primaria y se aconseja a la familia seguir cursos impartidos en el
hospital o por la Asociacion. En el hospital, se establece una jornada de
informacién al afio para los padres y de cinco dias para toda la familia. Se
proporciona también informacion sobre ayudas técnicas y diferentes modos de
comunicacion. Si el nifio lo necesita, se organizan cursos de lengua de signos.



En Francia, a partir de los tres afios, la Comision Departamental de Educacion Especial
consulta a la familia para averiguar qué medio de comunicacion han elegido: monolingiie
(francés oral) o bilingte (francés oral y lengua de signos). La eleccidon determinara las
ayudas a prestar o la institucién que se propondra a la familia. C podra ser integrado en un
jardin de infancia o en la seccidn infantil de una instituciéon médico-educativa para nifios
sordomudos.

En el primer caso, se elaborara un proyecto de integraciéon que recoja las condiciones
especificas de su escolarizacién y las ayudas que deberdn ser prestadas por servicios
especializados como el Servicio de Apoyo a la Educaciéon Familiar y a la Integracion Escolar,
u otros. Estos servicios pueden poner a disposicion del nifio, al menos de forma parcial,
intérpretes o guias de palabra complementada («cued speech guides»).

En Grecia, C y su familia reciben ayuda de un centro especializado. La asistencia y la
orientaciéon se prestaran en el domicilio o en el centro. Si hubiera necesidad, los
profesionales podrian intervenir con otros miembros de la familia. El nifio podré asistir a
clase en una escuela primaria ordinaria, que cuenta con unidades especiales para nifios
con discapacidad auditiva.

En Holanda, uno de los servicios de orientacion para familias de nifios con deficiencia
auditiva hard un seguimiento de C. Se establece un programa que tiene como objetivo
favorecer la comunicacién entre el nifio y sus padres, para prevenir problemas de
desarrollo o de comportamiento en el futuro. Los padres deben aprender a comunicarse
con el nifio: tendran que acudir a cursos y deberan practicar en casa para aprender a
«hablar» con el nifio (por ejemplo, aprenderan la lengua de signos). También seran
informados de la discapacidad y las consecuencias que conlleva, y recibiran apoyo para
aceptar la situacion. Si se presentan problemas en las actividades cotidianas, se prestara
asistencia pedagodgica temporalmente, por regla general en el domicilio. En conjunto, todo
esto supone un total de unas 115 horas de trabajo al afio.

A la edad de 4 afios C entrard en una escuela especial para nifios con discapacidad
auditiva. En caso necesario, las estructuras educativas prevén ayudas para la familia. Se
anima a los padres a que contindien con su formacién en el curso de lenguaje de signos y a
que participen en grupos de apoyo de padres.

En ltalia, si el nifio accede a una guarderia publica tendr& el apoyo de un educador especial
de 16 a 20 horas semanales, durante el tiempo que permanezca en la guarderia. Junto con
la familia, el educador titular y el educador de apoyo establecerdn un programa de trabajo
individual para el nifo.

Si C se encuentra en una guarderia publica y su discapacidad no ha sido reconocida
oficialmente, no tendrd derecho a un educador de apoyo costeado por las autoridades
educativas locales. Por lo general, en estos casos el mismo centro privado se encarga de la
contratacion de educadores especiales que ayudan al nifio.

En Luxemburgo, C y su familia seran atendidos en el domicilio por un equipo de
intervencion temprana. Cuando cumpla cuatro afios, C comenzara la educacion obligatoria
y el nifio recibira ayuda del Centro Nacional de Logopedia, en donde aprendera aleman. Al
cabo de unos afios se considerard la posibilidad de que acceda a una escuela ordinaria,
siempre que cuente con un apoyo especifico.

En Noruega, el problema de C es detectado y confirmado a la edad de 3 afios gracias a la
observaciéon e insistencia de sus padres, puesto que el centro sanitario local no habia



percibido nada fuera de lo normal. Sin embargo la familia estaba cada vez méas preocupada
por la pobreza del lenguaje del nifio. Una vez que el especialista del centro audiolégico
confirma la discapacidad, el nifio recibe una ayuda técnica. La familia se redne con un
responsable del servicio de educacion para nifios con deficiencias auditivas del condado,
quien le remite al servicio Psico-Pedagdgico. Este servicio ayudara al nifio, la familia y la
escuela en la educacion de C. A menudo no tiene competencia en discapacidades auditivas,
ya que no es un servicio muy habitual, sobre todo en zonas con poca poblacién o en
pequefias ciudades.

Debido a la pérdida auditiva del nifio y la deteccion tardia, el nifio necesitard educacion
especial y aprenderd a utilizar la lengua de signos. Un educador especial trabajara
individualmente con el nifio seis horas a la semana, o le ayudara a tiempo parcial con otros
nifios en el jardin de infancia donde es ingresado. En este ultimo caso el trabajo se realiza
con un grupo de nifios.

C es el Unico en la escuela que presenta una deficiencia auditiva. En su misma localidad,
hay otros dos nifios con discapacidad auditiva, pero su pérdida no es tan grave. Para que
pueda conocer a otros nifios en condiciones similares, se toman las medidas necesarias
para que €l y sus padres visiten un centro de preescolar para nifios con discapacidad
auditiva, dependiente del hospital del condado. Durante dos semanas en primavera y otras
dos en otofio, se reunirdn con otros nifios y otros padres y podran hacer un curso de lengua
de signos. El personal del centro visitara la escuela a la que C asiste habitualmente, y
podra reunirse con profesionales del servicio psico-pedagoégico. En algunos municipios este
mismo procedimiento es el que se sigue en un centro de recursos para personas
sordomudas.

En Portugal, C obtiene una ayuda técnica muy pronto y un especialista sigue su caso
clinico. Esta integrado en jornada partida en una guarderia y el centro especial para sordos
hace un seguimiento de él. Se establecen reuniones regulares entre todos los profesionales
que se ocupan del nifio con el fin de disefiar un programa educativo individual, monitorizar
y evaluar los progresos que va realizando e intercambiar ideas con el objetivo de elaborar
un informe conjunto. Entre todos preparan el acceso del nifio a la ensefianza primaria.

La colaboracion y la participacion de la familia es muy positiva, especialmente por parte de
la madre, lo que sin duda favoreceré el progreso del nifio.

En el Reino Unido (Inglaterra y Gales), C tiene un diagndéstico precoz, ya que su hermano
también presenta una pérdida auditiva. El nifio accede a una clase de acogida en
preescolar, que se encuentra bastante lejos del domicilio pero ofrece condiciones de
asistencia favorables. La escuela cuenta con una unidad para alumnos con problemas de
audicion. El nifio recibe la ayuda de un educador especial para nifios con discapacidad
auditiva que trabaja en la escuela a jornada completa. Aprende la lengua de signos, que
numerosos profesores y alumnos conocen, al menos en parte. Las clases relinen buenas
condiciones acusticas y los profesores estan habituados a los audifonos y a facilitar la
lectura labial. La escuela local que le correspondia a C no reline ninguna de estas
condiciones, mientras que la preescolar se encuentra suficientemente informada y
preparada como para no necesitar ninguna ayuda externa.

C recibe lecciones individuales o asiste a cursos con otros nifios como él fuera de la clase
ordinaria, para asentar los progresos que ha realizado, asimilar los nuevos conceptos y
desarrollar la lengua de signos. La escuela cuenta también con un educador de apoyo,
especializado en desarrollo del lenguaje, por el que las autoridades locales en materia
educativa no tuvieron que aportar ninguna ayuda econémica. Este educador interviene con



otros estudiantes que no tienen discapacidad auditiva, pero presentan dificultades
comunicativas y de lenguaje. Ademas, ha ayudado a C considerablemente en el desarrollo
del tratamiento indicado por el logopeda, con quien se reline esporadicamente.

En Suecia, la pérdida auditiva fue detectada en una revision pediatrica a la edad de cuatro
afios. El hospital universitario estima la pérdida en torno a 40-50 dB. El nifio recibe
inmediatamente una ayuda técnica y se le orienta al centro de educacion de nifios con
discapacidad auditiva que cuenta con un educador especial, un psicologo, un profesor de
lengua de signos y un asistente social.

El nifio accede a una escuela infantil. El equipo del centro contacta con el personal de la
escuela con el consentimiento de los padres, para informarles de los problemas del nifio y
ayudarles en su trabajo. Esta cooperacién con el centro de preescolar se basa
principalmente en una labor de informacion sobre las necesidades del nifio y las
condiciones de trabajo en clase: hablarle de frente, trabajar en grupos pequefios a ser
posible, contar con buenas condiciones acuUsticas. La escuela recibe ayuda material para
favorecer las condiciones de trabajo.

Una vez al mes, el educador especial acude a la escuela y trabaja con el personal docente.
Una escuela infantil para nifios con discapacidad auditiva podria acoger a C, pero a los
padres no les interesa esta posibilidad. Se contacta con otra familia que se encuentra en
una situacioén similar. El Centro organiza reuniones con los padres al menos una vez al afio,
para que puedan conocer y hablar con otros padres. También se organiza otra reunion
informativa con otros miembros de la familia y amigos invitados por la familia.



Apéndice 1

Cuestionario Helios

p

coo

;Qué prevé la ley respecto a familias de nifios con discapacidad desde el nacimiento
hasta la edad escolar?

¢En la legislacién de su pais se refleja que las familias de nifios con discapacidad tienen
derecho a ayudas?

¢,Cudles son las disposiciones legales existentes a este respecto?

¢ A partir de qué edad del nifio puede la familia obtener ayudas?

¢Las ayudas son concedidas por autoridades publicas o por organizaciones
privadas?

¢,Qué organismos financian la intervencion temprana? (El Estado, autoridades
regionales o locales, organizaciones privadas).

¢Los padres reciben alguna compensacion o apoyo econdmico? ¢De qué
modo y bajo qué circunstancias?

Organizacion de la intervencién temprana. ;Como se lleva a cabo la intervencion
temprana en su pais?

¢, Quién o qué institucidn se responsabiliza de la intervencion temprana?
¢Existe un equipo especializado responsable de apoyar especificamente a
estos nifos?

Formacién profesional de los miembros del equipo (psicélogos...)

.Se pueden unir al equipo otros profesionales con una formacion
especializada?

¢La intervencién temprana se organiza en su pais a nivel nacional, o se
encuentra descentralizada (a nivel autonémico, local, o regional)?

Apoyo al nifio y los padres

¢, Quién proporciona apoyo Yy servicios a los padres? (El Estado, la autoridad
local, organizaciones privadas u otros organismos)

¢,De qué forma se presta la asistencia al nifio? (Consulta externa, a domicilio,
con otros nifios discapacitados)

¢, Con qué frecuencia recibe el nifio rehabilitacion o terapia? (Diariamente,
semanalmente...)

¢ Tienen los padres acceso a una familia de respiro para el nino? En caso
afirmativo, ¢ durante cuanto tiempo?

¢, Qué tipo de asistencia se ofrece a los padres? (Trabajador social, psic6logo,
otros)

¢ Existen organizaciones de padres de nifios con discapacidad? En caso
afirmativo, ¢ qué papel desempefan?



b.

6.

¢,Pueden los padres acceder a asistencia psicoldgica, ya sea en grupos o
individualmente?

¢ Se ofrece formacién a los padres? 1. Cursos especiales 2. Cursos generales
de larga duracion

¢, Los abuelos también tienen acceso a esos cursos?

Integracidn de nifios con discapacidad en el jardin de infancia

¢ Tienen acceso a la ensefianza (formacion y educacion) todos los nifios con
discapacidad?

¢ La familia tiene la oportunidad de elegir la institucion (jardin de infancia) que
considera més adecuada? ¢ Existen listas de espera?

¢,Qué es lo mas habitual en su pais, la integracion o las instituciones
especiales?

¢.Se hacen llegar al jardin de infancia o a la escuela los conocimientos que el
equipo de expertos ha adquirido sobre el nifio?

;Donde pueden adquirir los profesionales conocimientos e informacion sobre
discapacidades especificas?

¢Pueden acceder los profesionales a otros cursos de formacion
especializada?
¢, Quién costea la formacion de los profesionales?

Tendencias en su pals respecto a la atencién o intervencién temprana

¢Cudl es la tendencia general en su pais respecto a la atenciéon precoz?



Apéendice 2

Caso A (Bélgica): Recién nacido con lesién cerebral

Situacién familiar
A vive en Flandes (Bélgica), en una poblacién situada a 20 km de la ciudad, en una familia
de clase media.

Situacion del nifio

El nifio presentaba un problema de deficiencia de oxigeno post-natal. La madre estaba
preocupada por el desarrollo del nifio, ya que a los diez meses de edad presentaba poca
actividad motriz: era incapaz de girarse, mantenerse sentado o coger un juguete.

Tras acudir a consulta a un centro de deficiencias del desarrollo («Centrum voor
ontwikkelingsstoornissen»,CVO), el nifio fue enviado al centro de intervencion temprana. La
madre mantenia un contacto regular con el centro.

Organizacion de la intervencion temprana

Una semana después de la consulta en el CVO, un especialista en rehabilitacion y un
fisioterapeuta acuden a casa de A para efectuar una primera visita. En este primer
encuentro se trataron los problemas del nifio en el nacimiento y los sentimientos de la
madre. Ella hablé de los problemas y diferencias entre sus ideas y las de su marido
respecto a la aceptacion de la situacion del nifio. También mencioné las cosas que el nifio
podia hacer y explicé como aprendié a hacerlas.

Los dos profesionales informaron a la madre de los resultados obtenidos en las primeras
observaciones. Esto fue especialmente importante para ella, ya que sus impresiones se
confirmaron. Por otra parte, también se comentaron sus posibilidades de desarrollo en el
futuro y el trabajo de estimulacion que se deberia iniciar.

Finalmente, se le explico cuales eran las actividades del centro de intervencion temprana, y
se concerto una visita semanal en su domicilio y en el de la cuidadora del nifio.

Asistencia

Después de esta visita, el rehabilitador y el fisioterapeuta establecieron un programa de
trabajo. Este consistia en el seguimiento del desarrollo motor y en la busqueda de medios
técnicos que facilitaran la actividad del nifio. Asi mismo, se prestd apoyo para sus
actividades y cuidado diario.

El reeducador se ocupa de adaptar los juegos y realizar un seguimiento del desarrollo
intelectual del nifio, tarea en la cual la madre se vera implicada todo lo posible. Por otra
parte, habra que invertir mas tiempo y ayuda en mejorar la compleja situacién familiar, ya
que hay mas nifios en la familia y el padre adopta una actitud distante.

Después de algunos meses, un fisioterapeuta privado se unira al equipo, con el fin de
aumentar las sesiones de terapia (método Bobath), intentando evitar el estrés de la madre.
La terapia tendra lugar tres veces por semana en el domicilio familiar o en el de la
cuidadora del nifio.

El centro de intervenciéon temprana continuara coordinando todas las intervenciones,
haciendo un seguimiento del desarrollo del nifio y apoyando a la madre mediante visitas
domiciliarias.

El objetivo principal de todo este proceso de asistencia consiste en ayudar a la familia a
organizarse, a educar y a convivir con uno de los miembros de la familia que presenta una



discapacidad. Ni la terapia ni los tratamientos constituyen objetivos en si mismos. En un
principio se trata de un programa de asistencia acordado por las dos partes. El total de las
intervenciones dependera de las necesidades y deseos de la familia.

Seguimiento

Cuando A cumple 18 meses se consulta a un logopeda sobre los problemas de
alimentacion y comunicacion oral del nifio, ya que éste muestra una actitud muy
comunicativa.

A los dos afos es un preescolar encantador, con iniciativa para explorar todo lo que le
rodea. Las capacidades motrices funcionales todavia estan limitadas, ya que el nifio ain no
se puede sentar solo, no puede andar a gatas pero si darse la vuelta. No es capaz de comer
solo y necesita algunas ayudas técnicas para sentarse. Sus capacidades de comunicacién
son también limitadas, pero se hace entender utilizando lenguaje no verbal.

Es en este momento cuando se plantea la posibilidad de que A acuda a un centro de dia
especializado, donde el nifio se podria beneficiar de diferentes terapias en combinacion con
la asistencia diaria. Se programan y organizan visitas a escuelas y se plantea la posibilidad
de que acuda a una escuela para nifios con discapacidades fisicas.

Una vez que A accede a la escuela finaliza el apoyo del centro de intervencion temprana. A
pesar de ello se mantiene el contacto con la familia mediante llamadas telefénicas o visitas
ocasionales a domicilio. De esta forma, aunque los contactos disminuyan, la madre sabe
que podra recurrir al centro siempre que lo necesite.

Caso B (1) (Alemania): Nifio de dos afios con sindrome de Down

Situacién familiar

B vive en Baviera (Alemania). El padre trabaja en la construccion. La familia tiene dos
nifios: B y un hermano mayor con una rara enfermedad ésea, por la que ha de ser
frecuentemente hospitalizado. La madre se encuentra bajo una fuerte tension emocional
por los problemas de salud de sus dos hijos, y es ella la que se ocupa principalmente de los
cuidados y terapias de los dos nifios.

Situacion del nifio

B es un nifio de dos afios con sindrome de Down. A la edad de seis meses sufrié una
intervencidon de corazdn que le salvé la vida. Los médicos del hospital enviaron a B a un
centro de intervencidon temprana en la ciudad de residencia de la familia. Existe un retraso
evidente del nifio en su desarrollo motor general, asi como en el lenguaje y su articulacion.

Organizacion de la intervencion temprana

B ha estado recibiendo fisioterapia hasta los cinco meses, y durante su primer afio de vida
terapia de rehabilitacion por parte de personal especializado.

Tal y como estipula la Ley Federal de Seguridad Social («Bundessozialhilfegesetz»), la
intervencidn temprana es co-financiada por el seguro sanitario y por las autoridades locales
donde vive la familia. Mas adelante, la institucién de la que depende el centro de
intervencidon temprana cubrira los gastos de orientacion a la familia. En este caso esta
institucién sera el «<Bundesvereinigung Lebenshilfe», una asociacion de ambito nacional que
facilita ayuda global. Un asistente social ofrecera asesoramiento legal sobre las ayudas
econdmicas que prestan los seguros.

Asistencia

El tratamiento de B cubre dos ambitos fundamentales: fisioterapia y educacidon especial.
Durante el tltimo afio y medio el nifio ha estado recibiendo fisioterapia una vez a la semana
(40 minutos). Los primeros seis meses B recibia el tratamiento en el domicilio y



posteriormente el nifio acudié al centro de intervencidon temprana de su ciudad natal, ya
que ofrecia unas instalaciones y un equipamiento que permitia centrar la terapia en la
estimulacién de sus capacidades individuales.

Junto a la fisioterapia, B recibe tratamiento de rehabilitacion por parte de un educador
especial una vez a la semana (40 minutos). Esta terapia tiene lugar en el domicilio, en
presencia de la madre, y el objetivo es la estimulacién de sus capacidades sociales,
emocionales e intelectuales. Con la ayuda de juegos y material, este tratamiento estimula
todas las areas de desarrollo: capacidades motrices primarias y secundarias, lenguaje,
ritmo, pintura y dibujo.

Al principio de la intervencion un psicélogo y un educador especial realizan dos visitas a la
familia, para determinar el tratamiento terapéutico que mas conviene a la familia en
conjunto. Los dos padres estan presentes.

B todavia recibe ayuda del mismo educador. Si es necesario, la madre de B tendra
oportunidad de hablar con los terapeutas al término de las sesiones. Entre otros temas, se
hablard de como aceptar la discapacidad del nifio, las previsiones de desarrollo y la
perspectiva de cara al futuro.

Se establece una cooperacion interdisciplinar entre los especialistas. Esto se traduce en
una estrecha colaboracion entre el fisioterapeuta y el especialista en rehabilitacion, con
intercambios de informacién en reuniones semanales del equipo en el centro de
intervencidn temprana, y seis veces al mes, participacion del fisioterapeuta en las sesiones
de rehabilitacion, y viceversa. Una vez cada seis u ocho meses se reline el equipo de
profesionales, compuesto por diez especialistas de diferentes campos, para revisar el
programa de B y discutir cualquier cambio que sea necesario.

Seguimiento

B es un nifio equilibrado y feliz, pone interés en los juegos y el material utilizados en la
terapia, y coopera en las sesiones de trabajo, intentando hacer cosas él solo y mostrandose
perseverante. El nifio ya puede emitir sonidos.

La madre acepta mejor los problemas de desarrollo del nifio, y la comunicacién e
interacciéon madre-nifio tienen una influencia positiva en el progreso de B.

Caso B (2) (Suecia): Nifio de dos afios con sindrome de Down

Situacién familiar

B vive en una pequefia poblacidon de 100 habitantes en Suecia. Con anterioridad la familia
vivid en una gran ciudad, pero no les gustaba, por lo que ahora han vuelto al pequefio
pueblo en donde nacié el nifio.

El padre trabaja en la construccion y la madre es asistenta. B es el mas pequefio de tres
hermanos.

Situacion del nifio

Poco después del nacimiento de B, era evidente que algo ocurria; el nifio tenia el sindrome
de Down. La vida cotidiana cambié. El nifio tiene ahora dos afos y le encanta divertirse. Sus
dos hermanas quieren mucho a By a él le gusta jugar con ellas.

El oftalmdlogo ha diagnosticado una miopia, por lo que necesita gafas. B también sufre una
leve afeccién cardiaca que no le supone ningun problema.

Organizacion de la intervencion temprana

B asiste a un centro de preescolar con integracion. Educadores especiales de ensefianza
infantil del centro de rehabilitacién de la provincia se ocupan de la asistencia a los padres y
al personal de la escuela. Entre todos se elabora un programa de trabajo individual y se fija



un dia para realizar la evaluacion. La familia también puede contar con un psicélogo y un
responsable social del centro de rehabilitacion.

Asistencia

B ha obtenido una plaza en el centro de preescolar, con un asistente que se ocupa de él,
tanto en casa como en el centro. El nifio tiene derecho a un servicio gratuito de taxi para
acudir a la escuela.

Profesionales de la clinica oftalmoldgica han adaptado el entorno de la vivienda y la
escuela. No tendra que pagar nada por las gafas y la iluminacién adicional que necesita. La
Agencia Sueca para la Educacion Especial (SIH) ayuda y orienta a la familia con el
problema de miopia de B. El educador especial de ensefianza infantil les ofrece
asesoramiento sobre, por ejemplo, los juguetes que se adaptan mejor al nifio.

Los musculos de B estdn debilitados, y un fisioterapeuta realiza ejercicios para
fortalecerlos. También se le ha propuesto participar en un grupo de natacién en el centro
de rehabilitacion.

Como consecuencia de la discapacidad del nifio, la familia recibe ayudas econdmicas
suplementarias del Estado y de las autoridades locales. Del Estado reciben un subsidio de
7.500 coronas suecas (868.5 ECUS), que no depende de los ingresos familiares.

Los nifios con discapacidad tienen el mismo derecho que cualquier otro miembro de la
sociedad al desarrollo personal y a la educacion. Sin embargo, hay ciertas diferencias en
cuanto al acceso a la asistencia cuando se vive en una ciudad préoxima al centro de
rehabilitacion provincial, a la clinica oftalmoldgica o a otros servicios.

B y su familia viven a 300 kilbmetros de estos servicios y por tanto, el nifio no tiene
posibilidad de participar, por ejemplo, en el grupo de natacién. Del mismo modo, el
educador especial de ensefianza infantil s6lo podra visitar al nifio cada dos meses. La
familia es consciente de las desventajas que conlleva vivir en una pequefia poblacion, pero
para ellos es mas importante poder disfrutar de un entorno tranquilo y cordial.

Seguimiento

B continuara en la escuela infantil y tendra el mismo asistente durante toda la ensefianza
de preescolar, hasta los seis afios. Cuando comience la educacion obligatoria habra que
informar al centro educativo de las medidas especiales que sera necesario tomar.

A los seis afios el nifio ya ha desarrollado numerosas capacidades y no tiene dificultad para
caminar o comunicarse, aunque su lenguaje es limitado. La lengua de signos y los
pictogramas sirven de complemento al vocabulario del nifio.

Caso C (1) (Noruega): Nifio de cuatro afios con discapacidad auditiva severa

Situacién familiar
C vive en Noruega, en una familia de clase media. Es el mas pequefio de los tres hermanos.

Situacion del nifio

Durante el ultimo afio, a los padres de C les preocupaba que el nifio no fuera capaz de
hablar como lo hacia su hermana a su edad. Como todos los nifios, C fue examinado
regularmente en el centro sanitario local hasta la edad de dos afios. C era reservado y
silencioso, y no se mostraba muy colaborador. EI médico que le visitaba rara vez conseguia
sacarle alguna palabra. La madre no hizo comentario alguno sobre la situacion del nifio,
que no fue remitido a ningln especialista.

A la edad de cuatro afios, la madre fue con C a la siguiente revision médica. El nifio s6lo
decia unas pocas palabras y su madre estaba preocupada. Pensaba que el nifio pasaba
demasiado tiempo «encerrado en su propio mundo». Habia veces en que creia que si podia



oir lo que se le decia, pero otras veces no estaba muy segura. Se remitié al nifio a un
especialista otorrinolaring6logo y al centro de audiologia.

Organizacion de la intervencion temprana

En Noruega cada municipio tiene un servicio sanitario que cuenta con centros de salud que
siguen el desarrollo de nifios de corta edad. Este servicio gratuito se ocupa de un programa
de vacunacion durante los primeros dos afios de vida del nifio, y de realizar un seguimiento
completo con exdmenes médicos que evaltan el crecimiento, la nutricion, las relaciones
psico-sociales y el desarrollo lingtistico e intelectual del nifio. La calidad de estos servicios
puede variar dependiendo de los municipios, y de si se cubre el puesto del médico a
domicilio, asi como de la competencia del mismo.

En caso de cualquier duda sobre su desarrollo el centro de salud debe orientar al nifio a un
especialista. Los gastos de desplazamiento, asi como todos los examenes médicos
necesarios son gratuitos.

En el caso de C, un médico y un audidlogo del Centro de Audicion emiten el diagnéstico de
deficiencia auditiva severa. Al cabo de entre dos a tres semanas, se concierta una cita para
la implantaciéon de una protesis auditiva.

Con el consentimiento de los padres, el nifio es remitido al responsable del area de
educacién para sordos de la provincia. Este les informara de las diferentes medidas que
habrad que seguir para satisfacer las necesidades del nifio. En cada provincia existe una
persona responsable de la educacion de los sordos; el servicio depende directamente del
Estado. Este profesional sugiere a la familia que se ponga en contacto con el Servicio Psico-
Pedagdgico (PPS) del municipio en el que habita el nifio.

Cada municipio cuenta con un Servicio Psico-Pedagégico que debe ayudar a los padres en
las guarderias y las escuelas, y es responsable de la organizacién de un programa de ayuda
a nifilos con necesidades especiales. Esta oficina Psico-Pedagogica del municipio asume
también la responsabilidad de la coordinacion de servicios a nivel provincial y nacional. Sin
embargo, la mayoria de estas oficinas de servicios tiene una competencia limitada en
materia de deficiencia auditiva, ya que se trata de una discapacidad poco frecuente, sobre
todo en zonas de Noruega con baja densidad de poblacidn.

Asistencia

C va al jardin de infancia. Como el nifio presenta necesidades especiales, tiene prioridad de
admision.

C aprenderd la lengua de signos, para garantizar su desarrollo lingiistico, la comprension y
comunicacion con los demas. En el jardin de infancia, un educador especial se hara
responsable de su educacién global, con la ayuda de un asistente durante la mayor parte
del dia. C podra contar con el educador especial seis horas a la semana, y con un asistente
pedagégico media jornada. Normalmente el educador especial trabaja a solas con C,
aunque a veces incluye a otros nifios para estimular su desarrollo linguistico. El asistente
trabaja con C dentro del grupo de nifios, explicando y comunicandose con la lengua de
signos y preparando el area de desarrollo del lenguaje y de la comunicacion.

La carga de trabajo de los padres es considerable. Necesitan hablar con los otros nifios sin
que se les interrumpa. No es facil encontrar una cuidadora que conozca la lengua de
signos. El nifio necesita también tener contacto regularmente con otros adultos. Asi, los
padres solicitan al Ayuntamiento un asistente domiciliario, que les ayudard cuatro horas a
la semana y un fin de semana al mes.

En el jardin de infancia de C no hay mas nifios con deficiencia auditiva. Otros dos nifios del
pueblo tienen discapacidad auditiva, pero no es tan severa. Ninguno de ellos necesita
utilizar la lengua de signos. Por eso es importante para C que conozca otros nifios que la
usan.

Los padres también necesitan conocer a otros padres que se encuentren en la misma
situacidn, recibir informacidon sobre la deficiencia de su hijo y discutir los problemas



comunes que tienen que afrontar. Se les da la oportunidad de que pasen con el nifio dos
semanas en primavera, y otras dos en otofio, en la guarderia para nifios con discapacidad
auditiva que depende del hospital de la provincia. El objetivo es reunir al personal para que
ensefie a los padres el trabajo con el nifio con discapacidad auditiva. También se les ofrece
la posibilidad de asistir a un curso de lengua de signos. Estos profesionales visitaran a C
en el jardin de infancia. Informaran al personal y a los nifios del centro, al médico que visita
a la familia y a otros profesionales del Servicio Psico-Pedagdgico. De acuerdo con la Ley
Nacional de Seguridad Social, los gastos de viaje y manutencion estan cubiertos.

Los padres de C necesitan seguir un curso de lengua de signos. En cumplimiento del
Programa de Accion para Personas Discapacitadas del Gobierno (1994-1997), los
Ministerios de Asuntos Religiosos, Educacion e Investigacion, han establecido que los
padres de nifios con discapacidad auditiva tienen derecho a 40 semanas de cursos de
formacion para el aprendizaje de la lengua de signos durante los primeros dieciséis afios de
vida de su hijo. El municipio asume los gastos de transporte al centro de formacion. El
centro nacional de recursos cubre la manutencion de los padres, el nifio y los hermanos en
edad preescolar.

Basandose en este mismo programa de accion se ha emprendido la organizacion
de otros cursos de lengua de signos. La Asociacibn Noruega de Personas
Discapacitadas y la Asociacion Noruega de Sordos han elaborado cursos
dirigidos a los miembros mas cercanos de la familia, vecinos y toda persona

interesada.

La familia tiene derecho al subsidio basico y al suplementario. La solicitud de estas ayudas
se realizara en la Oficina de la Seguridad Social del municipio. El subsidio basico cubre el
coste de las baterias de las proétesis auditivas, juguetes y libros adaptados que el nifio
necesita. Si la familia puede presentar facturas correspondientes a gastos de mas de 5.760
coronas noruegas (692 Ecus) al afo, se les concedera un subsidio basico equivalente a esa
cantidad.

El subsidio suplementario especial representa una compensacién por la carga de trabajo
adicional que implica tener un hijo con discapacidad. Un nifio con deficiencia auditiva
recibe normalmente un subsidio de tipo 1, lo que equivale a 10.308 coronas noruegas
(1.237 Ecus) al afio.

Seguimiento

Un grupo de personas se ocupa del nifio. En el caso de C, el grupo estd compuesto por los
padres, el responsable de la provincia en materia de educacién para sordos, un educador
del jardin de infancia que depende del Servicio Psico-Pedagdgico, un profesor, el asistente
del jardin de infancia y un trabajador social de la Oficina de Asuntos Sociales.

La labor mas importante de este grupo consiste en la preparacion y organizacion de sus
primeros dias en la escuela, cuando C cumpla seis afios. Este trabajo comenzara cuando el
nifio tenga cinco afios. Los diversos servicios dispondran de un afio aproximadamente para
elaborar y aplicar programas de adaptacién acustica, asi como para preparar y formar al
personal. Se considerara la ensefianza de la lengua de signos, la organizacién de un
programa de ensefianza individual, adaptaciones pedagogicas y actividades extraescolares.

Caso C (2) (Espaiia): Nifio de cuatro afios con discapacidad auditiva severa



Situacién familiar

C vive en Espafia, en una familia de clase media, con un hermano mayor. Este presenta una
pérdida auditiva bilateral profunda de origen desconocido. No existe historial familiar de
sordera en ninguno de los padres.

El padre trabaja como electricista en el sector siderometallrgico y la madre trabaja en
casa. El nivel cultural de la pareja es medio, pero a consecuencia de los problemas de sus
hijos estan interesados en el estudio de todo lo relacionado con el problema. Dedican el
tiempo necesario a las reuniones importantes y, a pesar del impacto que la sordera de sus
dos hijos ha causado, la relacion de pareja es buena y el ambiente familiar es normal.



Situacion del nifio

Se realiz6 un estudio audioldgico cuando el nifio tenia cinco meses, utilizando potenciales
auditivos evocados a nivel del tronco cerebral. C presenta una pérdida auditiva bilateral
severa de origen desconocido. Se instalan y adaptan prétesis auditivas para poder trabajar
cuanto antes con la capacidad auditiva residual, apoyandose en la lectura labial.

El Centro de Adaptacidon Audiolégica realiza una evaluaciéon de ambos oidos: el oido
derecho y el izquierdo reciben, respectivamente, 45 dB y 50 dB como media. La pérdida
auditiva bilateral del nifio es de 80 dB. Puede percibir algunos componentes acusticos del
lenguaje, pero necesita apoyarse en la lectura labial para facilitar la comunicacion.

Organizacion de la intervencion temprana

Desde que tenia tres meses, C ha asistido a un centro privado, subvencionado por el Estado
y especializado en discapacidades del lenguaje y en la utilizacion de Sistemas Alternativos
de Comunicacion. El hermano de C también ha asistido al mismo centro. EI IMSERSO
(Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales) ha reconocido la pérdida auditiva bilateral
severa, y por tanto podra beneficiarse de las ayudas econémicas previstas.

Los mismos padres llevaron al nifio al centro de intervencién temprana, puesto que ya lo
conocian por su otro hijo. Gracias a este conocimiento previo la orientacién a la familia ha
sido mas facil. El primer examen que se realiza alli muestra un desarrollo evolutivo dentro
de los pardmetros normales. El equipo de intervencion temprana se responsabilizara de
tomar las medidas de coordinacidn necesarias.

Asistencia

El nifio sigue en el centro privado un tratamiento individual de logopedia, con sesiones de
45 minutos tres veces por semana. Ademas se lleva a cabo un trabajo de estimulacién
durante una hora, dos veces por semana. Este trabajo se realiza con un pequefio grupo de
nifios, con el fin de llevar a la practica los aspectos relacionales en los que ha trabajado el
logopeda. Toda la asistencia y tratamiento son gratuitos.

A la edad de un afio, C comienza la escuela infantil, donde recibira asistencia de la
siguiente manera: dos veces por semana durante una hora participara con el grupo de
clase en actividades ludicas para promover la adquisicién del juego simbdlico; cada tres
meses tendrd lugar una reunién de coordinacién con el centro privado especializado en
discapacidades del lenguaje. El nifio terminard el ultimo afio en la escuela infantil. Ya se
habran aplicado las adaptaciones necesarias para acceder al programa de estudios.

El equipo de intervencién temprana ha estado presente en las sesiones de logopedia que
tuvieron lugar en el centro privado, para poder aprender el vocabulario basico asociado al
Sistema Bimodal de Comunicacién Alternativa que se esta desarrollando con el nifio, y que
se utiliza también en casa.

Una vez por semana durante todo el afio se han celebrado reuniones con el tutor, asi como
sesiones de Lenguaje Bimodal con el personal, con el objetivo de que el personal docente
de la escuela aprenda los mismos signos y otros nuevos, ya que el vocabulario del nifio se
desarrolla con rapidez. Cada tres meses ha tenido lugar una reunién con los padres.

En la actualidad, se advierten progresos notables en relacién con la lectura labial y el
nimero de palabras que el nifio utiliza. Ahora, el objetivo del logopeda es centrarse en la
correccion fonética e incrementar su vocabulario .



Seguimiento

El nifio demuestra ser muy auténomo, sin ningun problema especial en su vida cotidiana. C
esta totalmente adaptado en el grupo, y ha establecido una buena relacion comunicativa
con sus compaferos, utilizando gestos, sefias y contacto fisico. Algunos nifios han
aprendido espontaneamente varios signos, facilitando la interaccién.

La comunicacidn esta presente en todas las actividades que emprende y desarrolla el nifio.
Esto demuestra que no hay problemas relativos a la comprensién de mensajes verbales,
siempre que éstos sean comunicados adecuadamente, teniendo en cuenta la discapacidad
sensorial.

Los padres han sugerido que su hijo abandone mas adelante esta escuela, para continuar
sus estudios en un centro publico que integre a nifios sordos.
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