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Presentacion

La elaboraciéon de este protocolo nace de la necesidad de coordinaciéon entre los
equipos profesionales que trabajan —desde la atencion especializada— con infantes
con cualquier trastorno del desarrollo o con riesgo de padecerlo, asi como con infan-
tes con discapacidad, adscritos a los diferentes departamentos de la Generalitat de
Catalufa: Departamento de Salud, Departamento de Bienestar Social y Familia, y
Departamento de Educacion.

1 Margarita Alberti Boada. Maestra del Centro de Recursos Educativos de la ONCE en Barcelona, sede de Gerona.
Equipo de Atencion Precoz, Atencidn Precoz Catalufa. Gran Via de les Corts Catalanes, 394; 08015 Barcelona (Espafia).
Correo electronico: marab@once.es.
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La finalidad de este protocolo es mejorar la atencién de este colectivo y su inte-
gracion en la sociedad, asegurando una coordinacién eficaz de los profesionales de
las diferentes instituciones implicadas durante el proceso terapéutico y favorecer el
trabajo interdisciplinar y el trabajo en red.

El protocolo fija dos ambitos de actuacion:

1. Deteccidn y atencion de los infantes en situacion de riesgo de trastornos en el
desarrollo.

2. Deteccion y atencidn de los infantes con discapacidades.
Los servicios y unidades que intervienen en estos dos ambitos en Gerona son:
Ambito de la salud:

e Servicios y unidades del hospital: Unidad de Neonatologia, Unidad de Neuropedia-
tria, Servicio de Pediatria, Unidad de Curas Intensivas y Unidad de Trabajo Social.

e Centros de Salud Mental Infantil y Juvenil (CSM1J) de las comarcas de Gerona.
Ampbito social:

e Centros de desarrollo Infantil y Atencién Precoz (CDIAP) de las comarcas de
Gerona.

e Centro de Atencidn al Discapacitado (CAD).
Ambito de educacién:
e Centro de Recursos Educativos para Deficientes Auditivos de Gerona (CREDAG).

e Centro de Recursos Educativos para personas con discapacidad visual (CREDV
CRE ONCE), en Gerona.

e Equipos de Asesoramiento y Orientacidon Psicopedagdgica de las comarcas de
Gerona (EAP).
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Objetivos

1. Detectar y atender a la poblacion infantil que, desde el nacimiento hasta los 6
anos, presente trastornos del desarrollo o con riesgo de padecerlos.

2. Establecer una adecuada coordinacion de las actuaciones que se realizan en
esta franja de edad.

3. Participar en los proyectos de coordinacion interdepartamental.

4. Asegurar equipos expertos en desarrollo infantil.

5. Garantizar la continuidad asistencial.

En el protocolo, consta detalladamente el procedimiento de intervencion de cada uno
de los servicios y unidades que participaron. Pero, en este documento hablaremos del
procedimiento de intervencién del CRE ONCE vy reflexionaremos sobre la importancia

de su aplicacién en los nifios con discapacidad visual o con riesgo de padecerla y con
sus familias.

Procedimiento de intervencion del CRE ONCE en el hospital
desde el equipo de atencion precoz

Programa de prevencién en colaboracién con las unidades de:

e Neonatologia y UCIN (Unidad de Curas Intensivas Neonatales).
e Oftalmologia.
e Rehabilitacién.

1. Neonatologia y ucIN
Objetivo

Detectar, prevenir y atender lo antes posible a los infantes con riesgo de presentar
una discapacidad visual.
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Procedimiento

Valoracién de la vision funcional de los infantes con riesgo.

Atencion Precoz CRE ONCE valorard aquellos bebes que presenten cualquier duda
a los profesionales que intervienen en la UCIN o en la unidad de Neonatologia sobre
la utilizacion de las funciones visuales en los primeros meses de vida.
Poblacion susceptible a ser atendida

Todos aquellos bebes que presenten una disfuncion visual o que, por su gran prema-
turidad (23-27 semanas), tengan riesgo elevado de presentarla, ya sea oftalmoldgica,

neuroldgica (lesiones occipitales) o de desconexién del entorno.

Los infantes nacidos a término o con prematuridad susceptibles de ser atendidos
son los que presenten:

e Pruebas alteradas: RET CAM o PVE, en las que se detecte ROP (Retinopatia
del Prematuro) III, III plus, IV y V.

e Afectacion ocular:
e Nistagmos.
e Malformaciones oculares (macroftalmia, aniridia, colobomas).

e Alteraciones congénitas del cristalino o de la cérnea; glaucoma congénito;
albinismo.

e Tumores (retinoblastomas, gliomas de nervio 6ptico).
e Distrofias retinianas genéticamente condicionadas: periféricas y centrales.
e Afectacion neurologica (lesiones occipitales).

e Sindromes relacionados con los problemas visuales (Charge, Ret, Moe-
bius...).
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Metodologia de intervencion
A partir de los criterios de deteccién del punto 1.3 (poblacién susceptible de ser
atendida), los responsables de la UCIN realizaran la demanda de valoracién funcional
de la visidn al profesional de referencia del equipo de Atencidon Precoz CRE ONCE.
La intervencion se llevara a término de la siguiente manera:
e Coordinacidn interdisciplinar.
Traspaso de informacion dentro de la unidad con los responsables del caso.
e Evaluacion.
e Observacion: aspecto externo de los ojos y funcionalidad visual.
e Bateria de optotipos de M. Leonhardt.
e Items especificos del Test NBAS de la Escala Brazelton.

e Atencion.

e Atencion a las familias.
e Orientaciones al personal sanitario.

e Seguimiento.

e Durante la hospitalizacion.

e Posterior al alta hospitalaria: cuando el hospital dé el alta a los casos valora-
dos, se hara el seguimiento al CDIAP de referencia, o bien se atenderd desde
el Equipo de Atencion Precoz CRE ONCE de Barcelona.

2. Oftalmologia
Edad

La poblacidon susceptible de ser atendida por Atencidon Precoz CRE ONCE sera desde
los 0 a los 3 anos.
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Patologia visual

Seran susceptibles de ser atendidos por Atencion Precoz CRE ONCE los infantes que
presenten las siguientes patologias oculares:

e Ambliopia.

e Graves problemas de refraccion.

e Nistagmos.

e Malformaciones oculares (macroftalmia, aniridia, colobomas).

e Alteraciones congénitas del cristalino o de la cornea; glaucoma congénito; albinismo.

e Tumores (retinoblastomas, gliomas de nervio 6ptico).

e Distrofias retinianas genéticamente condicionadas: periféricas y centrales.
Derivacion

El servicio de oftalmologia derivara a la familia al servicio de Atencidon Precoz CRE ONCE.

Coordinacion

Se realizaran coordinaciones para valorar la colaboracién entre ambos servicios.
3. Rehabilitacion

Edad

La poblacion susceptible de ser atendida por Atencidon Precoz CRE ONCE sera desde
neonatos hasta los 3 afios.

Poblacion susceptible a atender

Todos aquellos nifios que presenten una discapacidad visual o exista cualquier sos-
pecha de que puedan padecerla.

Procedimiento

Atencion Precoz CRE ONCE ofrece un trabajo de colaboracion conjunta para poder hacer
una valoracion de las funciones visuales del infante y poder dar recursos para desarrollarlas.
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Coordinacion

La unidad de rehabilitacion hara la demanda a Atencidon Precoz CRE ONCE a fin de
iniciar el trabajo conjunto.

El porqué de una intervencion temprana en el hospital

El desarrollo infantil es un proceso dindmico, sumamente complejo, que se sustenta
en la evolucidn bioldgica, psicoldgica y social. Los primeros afios de vida constituyen
una etapa de la existencia especialmente critica, en la que se configuran las habilida-
des perceptivas, motoras, cognitivas, linglisticas, afectivas y sociales que posibilitaran
una interaccion equilibrada con el mundo que envuelve al nifio.

La atencién precoz tiene como finalidad ofrecer a los nifios con cualquier trastorno
del desarrollo o con riesgo de padecerlo un conjunto de acciones optimizadoras y com-
pensadoras que les puedan facilitar la maduracién adecuada en todos los ambitos, y
que les permita alcanzar el grado maximo de desarrollo personal y de integracion social.

El hospital, y concretamente los servicios de Pediatria y Ginecologia, es donde se
pueden detectar situaciones de riesgo que pueden afectar al desarrollo global del
recién nacido, derivando en posibles trastornos del desarrollo y/o en discapacidades.

El CRE ONCE de Barcelona ya habia iniciado afos atras, con buenos resultados, un
trabajo de atencidn a los bebés y a sus familias en diferentes hospitales de la ciudad
de Barcelona. Merce Leonhardt, iniciadora de este trabajo, publicé con otras tres
autoras Construir juntos espacios de esperanza [formato Word], en el que refleja la
importancia de la atencion a los bebés con discapacidad visual y a sus familias en el
centro hospitalario desde el primer momento que se les comunica el diagndstico, asi
como la importancia de la coordinacion entre los diferentes profesionales.

Desde Gerona seguimos el modelo de intervencidon que desde unos afios se iba
realizando en los hospitales de Barcelona.

La noticia de un diagndstico visual en una edad tan temprana, hace que los padres
sientan la pérdida de un hijo imaginado y, a la vez, empiezan una etapa de duelo
profundo. Poder estar en este momento supone poder compartir el sufrimiento, ayu-
dandoles a poder conocer mejor a su hijo: su temperamento, sus capacidades, sus
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ritmos, sus preferencias y rechazos. Esto posibilitard dejar atras la imagen del hijo
deficitario, verlo cdmo un nifio diferente con una manera particular de descubrir el
mundo y con el cual podran crear un vinculo emocional.

Winnicott decia: «Los nifos pueden aprender a vivir con una discapacidad, pero no
pueden vivir sin la conviccion de que sus padres los consideren dignos de amor..., si
los padres lo aman ahora, podran creer que otros los amaran en el futuro».

En el caso en que el bebé tenga un resto visual, ayudarlo a poner en marcha y
desarrollar al maximo sus funciones visuales antes de los seis meses de edad, supone
un enorme beneficio en este periodo critico (de 0 a 6 meses) del desarrollo de su
sistema visual.

Evaluacion del protocolo

La evaluacion del funcionamiento del protocolo se realizard conjuntamente con los
diferentes dispositivos que participan.

La evaluacién tendra que contemplar:
e Una reunién conjunta (como minimo, una vez al afio) con los objetivos siguientes:

e Intercambiar informacion y/o conocimiento de las situaciones y actividades
planteadas.

e Valoracion estadistica de los casos.

e Poder revisar el circuito de coordinacion y ofrecer soluciones a problematicas
que puedan surgir.

e Plantear estudios conjuntos a realizar.
e Otras, a determinar.

e La elaboracion de una memoria anual de actividades realizadas.
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