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“CON OTRA MIRADA"

PRESENTACION

La frase de Jackson Brown con la que se introduce esta Guia (‘La res-
ponsabilidad de los padres no es allanar el camino de los hijos, sino pro-
porcionarles un mapa para su desarrollo”) es el objetivo fundamental de
la misma y la idea principal que justifica nuestro esfuerzo y fundamenta,
matiza y apoya el papel de ayuda a los padres. Es una frase que de algu-
na manera reproduce y senala el principio de orientacion de una guia.

Una guia es una ayuda. “Si me dices donde quieres ir y cOmo quie-
res llegar te ayudo a encontrar el camino”. Una gufa es una orientacion
de camino, una explicacion de como llegar a una meta. Una guia es, en
otras palabras, un manual de instrucciones especificas.

Hay muchas guias y muchos manuales de Instrucciones. Algunos
mas sencillitos, otros mas complejos pero todos necesarios cuando no
se poseen los conocimientos experienciales necesarios para resolver
una duda, una dificultad. Una guia es tambi¢n una propuesta de solu-
cion para no cometer errores.

Con esta guia queremos introducir a sus usuarios, partiendo de
nuestra experiencia diaria, en el mundo de la Atencion Temprana en la
Acondroplasia. Una guia es una orientacion para hacer mejor las cosas.

La guia esta pensada, disenada, trabajada, y presentada desde la ilu-
sion, la necesidad, el amor, y la experiencia del trabajo, y orientada para
la mejora de la calidad de vida de las personas con este tipo concreto
de discapacidad. Va dirigida a padres, entornos familiares y profesiona-
les del sector social, educativo, socio-sanitario, etc.

Nuestra intencion es que se convierta en un instrumento practico, en
una herramienta Util para el trabajo del dia a dia con estos nifos/as. Es
un manual de instrucciones. La importancia de esta guia se justifica por-
que cuando un niNo nace acontece un hecho sumamente importante
para €l, para su familia y para la sociedad, su nacimiento, su vida, su
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realidad concreta positiva, ilusionante y manifiesta. Pero esa realidad
del nacimiento del nino a veces nos somete a una realidad no espera-
da y ello nos obliga o presenta realidades diferentes de las pensadas,
dubitativas y por conocer y experimentar. El hijo que nace, trae su difi-
cultad y no viene al mundo con ningun “folleto de instrucciones” sobre
su vida. Los padres tenemos que aprenderlo.

El papel del nino es vivir su vida, el de sus padres, el de los profe-
sionales, el de su entormo, es ayudarle a vivirla de la mejor manera posi-
ble. Y a vivirla con el maximo grado de realizacion posible. Las “ins-
trucciones genéticas” que nos ofrece con su nacimiento son muy gene-
rales y cada persona manifiesta solo pequenos detalles de su vida. La
vida en sociedad exige a cada persona mucho mas que solo lo que le
ofrece lo genético.

Queremos destacar la importancia que tiene una intervencion tem-
prana, preventiva o de tratamiento, para sacar el maximo partido al
desarrollo eficaz, optimo, positivo y feliz de los ninos/as.

La plasticidad neuronal caracteristica de las primeras etapas de la
vida hace que este sea un periodo muy importante a la hora de conse-
guir un mejor desarrollo globalizado en todas las areas. En el caso de
los ninos/as con acondroplasia resulta igualmente decisiva esta inter-
vencion para el tratamiento y prevencion de las deformidades ortopédi-
cas (origen de trastornos motores, fisiologicos y del lenguaje) y las difi-
cultades a nivel social que acarrea esta discapacidad.

Todos los contenidos sobre la intervencion practica, asi como la
documentacion que hemos considerado interesante 0 necesaria para
profesionales y familias, estan incluidos en el CD que se adjunta. EI CD
que se acompana, se hace para mas eficacia y comodidad de todo ello.

Si tienes sugerencias, estamos dispuestos a compartirlas con todos,
en beneficio de nuestro trabajo.

Gracias por confiar en nosotros y por considerar importante esta Guia.

Carmen Alonso - Florencio Vicente
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PROLOGO

En esa reflexion intima que cada uno hace consigo mismo antes de
coger la pluma para iniciar el Prologo de una Guia como esta, me sur-
gen dudas vy respuestas, me planteo opciones y palabras para plasmar
adecuadamente lo que deberé expresar nitidamente y no menos. Me
ocupan la mente frases y recursos literarios, a los que de momento me
quiero resistir. Prefiero iniciar mi escrito con una afirmacion sencilla y
tajante, nacida de lo mas profundo de mi mismo y de mi agradecimien-
to por este trabajo y sin dejarme adular por otros pensamientos. Mi afir-
macion inicial, fruto de ese sentimiento, es que la presentacion de una
Guia como esta me produce una gran satisfaccion.

Por eso prefiero que sea el eje esencial, el leit motif de mis palabras,
la gran satisfaccion de ver esta Guia de “Atencion Temprana en
Acondroplasia” ahora publicada coincidiendo con el décimo aniversa-
rio de la creacion de la Confederacion ALPE

Y hacerlo me produce una gran satisfaccion por varios motivos.

Por una parte, por el honor que sus autores/as me han hecho al ofre-
cerme esta dignidad de presentar su trabajo. Invitacion e intencion de
los autores motivada mas por la relacion que nos une, que por mi auto-
ridad cientifica para hacerlo. En mi caso es cierta el reconocimiento y
amistad hacia ellos y a ella anado valoracion cientifica que siento hacia
estos profesionales e investigadores. Tengo un conocimiento grato 'y
satisfactorio de su actividad y de sus eficaces conocimientos teoricos y
practicos y ello se manifiesta claramente en su publicacion..

Otro de los motivos de mi satisfaccion, al poder presentar esta publi-
cacion, es la obra final en si misma. Si el conocimiento y las referencias
de los autores era para mi un motivo de orgullo, no lo es menos el inte-
rés de su obra. El tema en si mismo un tema que cada dia reclama mas
nuestra atencion, mas necesario y urgente.
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Los conocimientos del grupo de redactores/as, su constante actuali-
zacion y rigor cientifico, la misma tematica del objeto de estudio y la no
menos implicacion fértil y fecunda que se le da a la Guia les ha hecho
pensar en esta publicacion, como halito de ayuda y apoyo, de recurso
al que acudir, para numerosos colectivos, padres, profesionales, perso-
nas afectadas, etc. Nace pues esta Guia como oferta de conocimiento
cientifico diferenciado y diferenciador y fuente a ayuda.

La aparicion de esta Guia supone en si mismo un acierto y una gran
fuente de apoyo para la reflexion, y lo que es mas importante, para la
accion.

Creemos ademas, que los autores/as alnan bien la teorfa v la practi-
ca, el trabajo y la experiencia y en base a ello y a las demandas urgen-
tes de ayuda recibidas se han visto apremiados y urgidos, para editar la
Guia. Requerimientos de su publicacion planteados por personas que
conocian bien esa riqueza especifica y diferencial de su manuscrito y
conociendo bien el valor de sus contribuciones y el espacio cientifico
donde se sitiia dicha aportacion.

NoO creemos equivocarnos, antes bien, y con certeza, debemos cons-
tatar que de la presente Guia, podemos y debemos resaltar las siguien-
tes cualidades: Es una Guia oportuna, necesaria, reflexiva, actual, impli-
cada en soluciones. Un “manual de instrucciones para €sos ninos que
nacen sin el mismo debajo del brazo.”, como se afirma en la
Presentacion, de total necesidad.

Debo decir ademas, en honor de la verdad, que cuando un conjunto
de profesionales de la Intervencion y Atencion Temprana, y concreta-
mente, en el mundo de la Acondroplasia, se decide a publicar una obra
de la entidad de la Guia han de haber visto, con nitidez, las aportacio-
nes significativas de su obra y haber ponderado, con objetividad, el
campo, la amplitud, los contenidos y sobre todo el enfoque de su tra-
bajo y los destinatarios, si no quieren convertir su obra en un objeto
mas de adorno de las rutinarias estanterias de una biblioteca en lugar
de en un instrumento de reflexion, estudio y uso personal, de interven-
cion y ayuda.
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La aparicion de esta Guia supone en sf mismo un acierto y una gran
ayuda para los padres, para los trabajadores en esta area, para los estu-
diosos, para las Asociaciones, asi como para todos aquellos que nece-
sitan tener un conocimiento practico en momentos concretos.

Una de las aportaciones que supone esta Guia es el de la actualizacion
practica de su uso, y la concrecion de las aportaciones que presenta.

La Guia, que responde a las exigencias de un manual de uso recoge
aquellos elementos mas significativos y necesarios en toda intervencion
tempana con acondroplasicos.

De la presente Guia creemos que podemos resaltar las siguientes
cualidades:

Responde adecuadamente a los conocimientos exigibles y necesarios
para padres y profesionales que afrontan la tarea de la vida de un hijo
acondroplasico. Es a ellos a quienes se ha tenido en cuenta implicitamen-
te al redactarla y es a quienes va dirigida para que puedan alcanzar (o al
menos se les debe posibilitar alcanzar) una formacion lo suficientemente
amplia y eficaz que les permita dar la respuesta mas adecuada a sus nece-
sidades, desde su propia responsabilidad-actividad, ya sea como padre o
como profesional, sean las que sean sus necesidades, en relacion a su
concreto y determinado rol de padre o de profesional implicado.

La orientacion de la Guia es acertada en dar una respuesta especifi-
ca a la necesidad de una formacion-explicitacion de los contenidos que
nitidamente presenta. Un planteamiento familiar, profesional, educativo,
fundamentado y coherente de aportaciones concretas que la hace
imprescindible desde cualquier punto de vista para cualquier profesio-
nal cuya labor practica mas necesaria y evidente descansa en la propia
raiz epistemologica de ser el “mediador en el proceso de ayuda”, porque
en definitiva, la vida no es uniforme para todos los seres humanos, sino
multiforme, y cuya diversidad es manifiesta y el sistema de ayuda, debe
ser fiel reflejo de esa diversidad de necesidades que cada colectivo pre-
senta y en este caso es una Guia para atender a esas diferencias indi-
viduales de los acondropldasicos.

INDICE
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Por tanto, si es cierto que la esencia de realizacion maxima y en ple-
nitud y el derecho a ello es comun a todos los individuos, tambi¢n es
evidente que debera ser la parte dedicada a conocer cudl es la mejor
forma de intervenir € interactuar, familiar, social, educativamente 10 que
establecera las variantes en cuanto a los diferentes enfoques, posicio-
namientos, metodologias o medios a aplicar ante cada discapacidad
concreta o ante cada individuo en particular, cuando asi se demande.
Con cada alumno cambia el contenido matricial, cambian o deben cam-
biar las actividades y todos los recursos, desde los formales, pasando
por los materiales hasta la orientacion de intervencion debe estar adap-
tada a esa situacion puntual para que esa evolucion y crecimiento per-
sonal sea eficaz y positiva, y esto lo trata de enfocar y conseguir per-
fectamente la Guia

Nos permitimos resaltar, como meritorio, que los contenidos de esta
Guia giran alrededor de aquellos niicleos mas necesarios e importantes
para los colectivos implicados en la Acondroplasia.

Su redaccion es agil, util, comprensiva, sencilla, coordinadamente
logica, interrogativa, “mayeutica” dirfa yo, y toda ella llena de aciertos y
de respuestas concretas. La Guia presenta siempre una clara y cientifi-
ca justificacion del tema, el apartado concreto, ofrece sus definiciones,
su explicacion rigurosa a ese punto. Y después ofrece sus orientaciones
a los padres o a los profesionales. Y se formula siempre las preguntas
necesarias como objetivos a responder: ¢Qué podemos hacer?, Qué Nos
debemos plantear?, Qué tenemos que tener en cuenta? Y siempre des-
pués de la pregunta, se escribe una o multiples respuestas. Y frecuen-
temente, como quien esta lleno de experiencia, ofrdece un conjunto de
consejos en el epigrate que la Guia aparece como: “Importante”. ES
como la respuesta afectiva y util que nos dice: “no se vaya por las
ramas, vaya a lo fundamental, vaya a lo importante, y lo importante es

iQué utiles esas reflexiones!, [qué positivas esas aportaciones!, jqué
necesarios €sos consejos!

Las ideas que sustentan la totalidad de la Guia aportan, construyen,
reorientan y propician reflexiones de intervencion, valoracion-segui-
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miento complejas y completas, ya que los Acondroplasicos, como cual-
quier otro ANEE (alumno con necesidad educativa especial) implica una
demanda global que exige dar respuestas a aspectos bioldgicos, psico-
logicos, pedagodgicos, médicos, logopédicos, sociales, juridicos,... con
sus consecuentes diferencias o especificaciones concretas a las que
esta Guia trata de dar solucion pertinente y optima.

Esta obra es, por la orientacion personal dada por sus autores, una
de esas obras que ofrece gran ayuda personal, no ya solo externa, sino
interna para todos los que por vinculacion familiar, vocacion o por pro-
fesion se encuentran inmersos en el campo de la intervencion y ayuda
en acondroplasia y a quienes se les, 0 se nos exige reflexionar y actuar
mas intensamente que a otros sobre el ser humano, sobre su desarro-
llo o evolucion, sobre su vida y sus sentimientos, y mas aun si todo ese
mundo de reflexion condiciona y subjetiviza nuestro comportamiento,
porque es un mundo mas dificil del “normal”.

Afirmamos que la Guia ofrece una solucion pertinente, optima y
recursos amplios y satisfactorios para darnos muchas respuestas.

El que la Guia venga acompana de un CD le da ciertamente mucha
mas riqueza.

En sus manos esta.

Muchas y sinceras gracias a sus autores/as por su esfuerzo, por su
ayuda, por su dedicacion.

Sinceramente. Ha merecido la pena.
Londres 24 de Enero de 2010

Dr. Philip Press
Presidente
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Solo si me siento valioso por ser como soy, puedo aceptarme,
puedo ser auténtico, puedo ser verdadero.

Jorge Bucay
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Con esta guia queremos introduciros en el mundo de la Atencion
Temprana en la acondroplasia a partir de nuestra experiencia diaria.

Esta hecha desde la ilusion, el amor vy el trabajo para la mejora de la
calidad de vida de las personas con esta discapacidad y va dirigida a
padres y profesionales del sector educativo y socio-sanitario. Nuestra
intencion es que se convierta en un instrumento practico, en una herra-
mienta para el trabajo del dia a dia con estos ninos/as.

Queremos destacar la importancia que tiene una intervencion tem-
prana, preventiva o de tratamiento, para sacar el maximo partido al
desarrollo de los ninos/as.

La plasticidad neuronal caracteristica de las primeras etapas de la
vida hace que este sea un periodo muy importante a la hora de conse-
guir un mejor desarrollo globalizado en todas las areas. En el caso de
los ninos/as con acondroplasia resulta igualmente decisiva esta inter-
vencion para el tratamiento y prevencion de las deformidades ortopédi-
cas (origen de trastornos motores, fisiologicos y del lenguaje) y las difi-
cultades a nivel social que acarrea esta discapacidad.

Todos los contenidos sobre la intervencion practica, asi como la

documentacion que hemos considerado interesante o necesaria para
profesionales y familias, estan incluidos en el CD que se ad junta.
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cQué es la acondroplasia?

La acondroplasia es una enfermedad genética que origina el tipo mas frecuen-
te de enanismo. El término acondroplasia significa “sin formacion cartilaginosa”.

En resumen:

>

\ A 4

\ A A A4

Se trata de una displasia 0sea, esto es, un trastorno del desarrollo y
crecimiento de los huesos.

Se origina porque el cartilago no se convierte en hueso de la forma normal.
La alteracion se produce fundamentalmente en los llamados huesos
largos.

No esta afectada la capacidad intelectual.

Es de caracter genético con transmision autosdmica dominante.

En el 90% de los casos es una mutacion espontanea.

Esta catalogada como una discapacidad.

B Puede verse una informacion mas ampliada en el CD que se acompana
en esta guia.

Problemas derivados de la acondroplasia

VVVVYVYY

VVVVVVVYVYY

Talla baja.
Desproporcion entre tronco y extremidades, que son mas cortas.
Craneo grande con abombamiento en la frente.
Mano caracteristica en tridente.
Prognasia mandibular.
Miembros inferiores en rotacion externa (generalmente en varo, aun-
que puede existir desviacion en valgo).
Hiperlaxitud.
Hipotonia, principalmente en bebés.
Cifosis toracolumbar.
Abdomen abombado (hipotonia de la musculatura abdominal).
Posibilidad de hidrocefalia.
Estrechamiento de las vias nasales y puente nasal ancho.
Costillas cortas.
Acortamiento del cuello del fémur y malformacion de la cadera.
Posibles problemas a nivel psicoldgico:

@ Dificultades de autoestima y autoimagen.
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No se ve bien sino con el corazon, lo esencial es invisible a los ojos
Antoine de Saint-Exupéry
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JPor qué esta guia?

La incidencia de la acondroplasia en la poblacion es de aproximadamente
1/20.000 niNnos nacidos vivos y se trata de una discapacidad que afecta de mane-
ra significativa a la calidad de vida de las personas que la padecen y a sus familias.

Hasta el momento no ha existido documentacion de referencia para el trata-
miento de los niNos/as afectados por lo que, con esta guia, se intentara unificar
objetivos para la intervencion en esa primera etapa con ellos.

La guia esta dirigida a los profesionales de Atencion Temprana, padres, familia-
res, profesionales de la educacion y socio-sanitarios, y pretende proporcionar infor-
macion practica y concreta que sea funcional para el trabajo diario.

Conocer esta discapacidad en todos sus aspectos es fundamental
para mejorar la imagen de las personas con acondroplasia, arrinconar /

desmontar prejuicios y favorecer el respeto, la tolerancia y la integracion, a las
que todos y todas tenemos derecho es el objetivo principal de la misma

Primeros dificiles momentos

Cuando se recibe el diagndstico de acondroplasia, la familia sufre un schok
emocional y vital y en consecuencia ha de contar con el asesoramiento que le per-
mita dar respuesta a todas las necesidades de su hijo/a. Corresponde a los profe-
sionales del ambito socio-sanitario orientar a los padres en estos primeros momen-
tos y hacerlo de forma mas objetiva posible, ofreciendo a la su vez toda la infor-
macion necesaria para resolver sus primera dudas y necesidades.

La familia tiene derecho a:

> 1. Recibir, desde ese ambito socio-sanitario, informacion ajustada y rea-
lista sobre la acondroplasia y orientaciones sobre qué hacer en los pri-
meros momentos (intervencion psicoldgicay.

p 2. Disponer de la posibilidad de ponerse en contacto con Asociaciones
o Fundaciones para recibir orientacion.

P 3. Solicitar, lo antes posible, desde los Servicios Sociales de su
Ayuntamiento, el Certificado de Discapacidad del nino/a para poder
acceder a todas las ayudas a las que tiene derecho.

INDICE
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>

>

4. Solicitar la derivacion, a través del médico especialista, pediatra o
asistente social, a Atencion Temprana.

5. Recibir, desde el Centro de Atencion Temprana, la intervencion nece-
saria, tanto para ellos, como padres, como para su hijo/a.

El Certificado de Discapacidad

El Certificado de Discapacidad es un documento administrativo que acredita o
reconoce la condicion legal de discapacidad, ya sea ¢ésta fisica, psiquica o senso-
rial. Es imprescindible tener reconocido un grado minimo del 33% para poder acce-
der a las ayudas o beneficios que los diferentes Organismos proporcionan a estas

personas.

La calificacion de grado de discapacidad responde a criterios técnicos fijados
mediante unos baremos determinados. En la valoracion se tendra en cuenta:

\ A A A4

Discapacidad.

Factores sociales que dificulten su integracion social.
Necesidad de la ayuda de una persona.

Dificultades de movilidad para utilizar transporte publico.
Otros.

Este dictamen se realiza en base a una solicitud que se debe cumplimentar
adjuntando la siguiente documentacion:

>
>

Impreso de solicitud.

Original o fotocopia compulsada del DNI del interesado o del Libro de
Familia. En caso de ser extranjero, tarjeta de residencia.

Original o fotocopia compulsada del DNI del representante legal
(padre, madre, tutor), en su caso, y del documento acreditativo de la
representacion legal (si se tratara de un menor y le representa su
padre o madre, basta con el Libro de Familia).

Original o fotocopias compulsadas de todos los informes médicos,
psicoldgicos y/o sociales de que se disponga y donde consten la dis-
capacidad alegada, el proceso patologico que ha dado origen a las
deficiencias, el diagnostico y las secuelas tras la aplicacion de medi-
das terapéuticas.
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El reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de discapacidad se rea-
liza en los Centros de Diagnostico y Valoracion que hay en toda Espana (*ver mapa
y direcciones en el CD que se adjunta). La solicitud se rellenara bien en los centros
de salud donde exista un trabajador social, 0 en los Servicios Sociales de los
Ayuntamientos, dependiendo de la Comunidad Autonoma.

El grado de discapacidad se revisara por agravamiento o mejoria, siendo fijado
el plazo por la Administracion.

La derivacion a Atencion Temprana

La derivacion del menor a los Servicios de Atencion Temprana se debe rea-
lizar inicialmente desde los mismos Centros de Diagndstico y Valoracion, y
puede ser solicitada desde cualquiera de los ambitos: sanitario, social o educa-
tivo (el médico especialista, el pediatra, el asistente social de la zona o el Equipo
de Orientacion Educativa, en el caso de que el nino/a ya esté escolarizado en
algun Centro).

El proceso de solicitud implica los siguientes pasos:

P Deteccion del problema (@mbitos sanitario, social o educativo).

P Derivacion a Centro de Atencion a la Discapacidad, para valoracion y
derivacion a los Servicios de AT.

p Tramite de la Consejeria competente (si procede).

p  Llegada al Servicio de Atencion Temprana.

P Acogida, evaluacion, diagnostico e intervencion.

B Informacion ampliada en el CD que se adjunta.
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LA ENTRADA EN
ATENCION TEMPRANA

LA ENTRADA EN
ATENCION PRIMARIA



No es la discapacidad lo que hace dificil 1a vida,
sino los pensamientos y acciones de los demds
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La acogida de la familia

El primer contacto de la familia con el Centro de Atencién Temprana es lo
que en esta Guia denominamos ACOGIDA y se procede de la siguiente forma
en cada una de las entrevistas que se tienen:

» Entrevista inicial con la familia
® Sec debe adoptar siempre una ACTITUD DE ESCUCHA.
® Recogemos demandas y necesidades.

> Segunda entrevista
® Recogida de datos (datos personales, familiares, médicos, socia-
les, educativos, etc).
® Se les aporta informacion sobre el Centro.
® Se comienza la evaluacion del nino/a.

» Entrevista de devolucion de la informacion
® Se comunica el resultado de la evaluacion del nino/a.
® Se explica a la familia como sera el tratamiento.

En consecuencia con todo ello el profesional que trabaje con la familia den-
tro del Equipo de Atencidon Temprana tendra que:
Valorar en qué momento se encuentra la familia.
Escucharles y apoyarles.
Ayudarles, si es necesario, a superar la ETAPA DE DUELO.
Ofrecerles informacion adecuada a cada caso y a cada momento
evolutivo de la familia y del nino/a y de colaborar en la busqueda de
los recursos necesarios para mayor eficacia de la intervencion.

\ A A A4

El asociacionismo

El asociacionismo aporta AYUDA, ASESORAMIENTO Y APOYO. Por un lado
facilita la relacion entre familias que se encuentran en la misma situacion y por
otro contribuyen para que el nino/a conozca a otros ninos/as que se encuen-
fran en su misma circunstancia.

Este ultimo aspecto es muy importante de cara a conseguir que el nino/a
asimile su diferencia de forma natural, maxime cuando estamos hablando de
una discapacidad de baja incidencia.

Resulta pues importante que desde los centros de atencion temprana se favorezca la
toma de contacto de las familias con las asociaciones de referencia.

B Informacion ampliada en el CD que se adjunta.

INDICE
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Evaluacion inicial

Una vez que el sujeto llega al centro se inicia el trabajo clinico con el mismo.
Los profesionales deben saber:

Qué valorar

En los primeros momentos, cuando el nifo/a llega al Centro de Atencion
Temprana, los profesionales deben hacer una evaluacion inicial del mismo de
forma global, teniendo en cuenta todas las areas de desarrollo y, por supues-
to, el entorno familiar y social del nino/a.

Valoracion inicial del nino/a a su llegada a Atencion Temprana:
LLos profesionales deben efectuar una historia social y clinica del caso.

Recogiendo:
P Informes médicos, sociales, educativos que aporte*
Y efectuando la:
P  Evaluacion de la familia y del entorno
» Evaluacion del nino
® Pruebas diagnosticas (tests, escalas de desarrollo...)
® Observacion
® Informes de otros especialistas

Evaluacion complementaria del nifo/a en las diferentes areas:

Al llegar el nino al aula los profesionales implicados le hacen una valoraciéon
inicial en la cual habra de estar presente todo el equipo de Atencion Temprana.

En dicha reunion se tomaran los datos que orienten acerca de en la edad
evolutiva del nino/nina, poniendo en conclusion toda la informacion tomada
(hay que tener en cuenta que las funciones manipulativa, locomotora, visual,
oral, cognitiva, social, emocional,... dependen las unas de las otras, de ahi la
importancia de que dicha valoracion sea multidisciplinar).

Una vez realizada esa reunion colectiva, cada uno de los profesionales ini-
ciara su valoracion individual que habra de comprender al menos un informe
personalizado de cada una de las siguientes areas.

» Evaluacion del area motora gruesa

» Evaluacion del area de lenguaje y comunicacion

> Evaluacion del drea de autonomia personal y relacion social
> Evaluacion del area motora fina

» Evaluacion del area cognitiva

B Informacion ampliada en el CD
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El mundo entero se aparta cuando ve pasar
a un hombre que sabe adonde va

Antoine de Saint-Exupéry
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Qué¢ areas debemos trabajar

Antes de iniciar el trabajo en diferentes areas debemos hacer hincapi¢ y
resaltar la NECESIDAD de que todos los ninos/as con acondroplasia reciban tra-
tamiento en Atencion Temprana lo antes posible.

Un tratamiento temprano es la base para mejorar el desarrollo del nino

y prevenir posibles complicaciones en el futuro

Qu¢é entendemos por atencion temprana
Definicion:

'Se entiende por Atencion Temprana el conjunto de intervenciones, dirigidas a
la poblacion infantil de O a 6 anos, a la familia y al medio, que tienen por objeti-
vo atender lo mds rdpidamente posible las necesidades transitorias o permanen-
tes que presentan los ninos con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo
de padecerlo. Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nino,
han de ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacion interdisci-
plinar o transdisciplinar"

Libro Blanco de la Atencion Temprana (2000)

Es importante resaltar que DEBEMOS TRABAJAR TODAS LAS AREAS DE

DESARROLLO en Atencion Temprana con los ninos/as con acondroplasia.

Area motora gruesa: fisioterapia

Es importante resaltar que en atencion temprana con los ninos/as con acon-
droplasia debemos trabajar todas las areas del desarrollo.

(Qué se pretende con la intervencion en este area?

Objetivo general de la intervencion en el area motora gruesa:

» Con esta intervencion se pretende igualar la edad cronologica del
nino/a con su edad de desarrollo psicomotor.

4]
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Objetivos especificos en el drea motora gruesa:
Igualmente con esta intervencion se pretende:

» Estimular el desarrollo psicomotor.
» Prevenir o tratar los trastornos ortopédicos derivados de la acondro-
plasia y sus complicaciones.

(Qué hay que tener en cuenta?

Caracteristicas del niilo/a con acondroplasia a tener en cuenta para trabajar
en el area motora gruesa:

Posible retraso en el desarrollo motor grueso

Acortamiento del cuello del fémur

Costillas cortas y caja toracica pequena aplanada anteroposteriormente
Craneo en extension

Rotacion externa o interna de los miembros inferiores

Articulaciones con limitacion a la extension

Manos caracteristicas en tridente

Abdomen discretamente abombado

Articulaciones con gran amplitud articular

Alteraciones en los ejes de las extremidades inferiores: genuvaro y
genuvalgo

Conductos vertebrales pequenos

Posible disminucion del foramen magno

Posible cifosis toracolumbar

VVVVVVVVYVYY

vVVvvyy

(Qué se puede vy se debe hacer?
Intervencion en el area motora gruesa: Fisioterapia

El tratamiento de fisioterapia se dividira en funcién de los dos objetivos pri-
mordiales y que son:

» 1. Hacer que el desarrollo psicomotor del nino a nivel motor grueso
se iguale a su edad cronologica.

» 2. Prevenir mediante el tratamiento las complicaciones que puedan
derivarse de sus trastornos ortopédicos.

Desarrollo de las actividades fisioterapéuticas

Existen diferentes métodos de tratamiento de fisioterapia para desarrollar la
psicomotricidad gruesa del nino/a.

a2
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En esta guia tomaremos como base el Método Bobath, a la hora de definir el
plan de intervencion. Se utilizaran igualmente, como complemento al mismo la
osteopatia y la hidroterapia.

De cualquier manera, existen otros métodos para trabajar este objetivo como
por ejemplo el Vojta.

De todas formas cada método tiene su eficacia y NINGUN METODO ES DEFI-
NITIVO. Cada profesional habra de optar por uno u otro en funcion de las nece-
sidades vy la respuesta del nino/a.

Seguramente lo mas adecuado y mejor es que los profesionales conozcan
todo tipo de terapias posibles para tener mas variedad de armas ante cualquier
patologia y para conocer cuales son las que mejor se adaptan a cada momen-
to en cada fase evolutiva del sujeto.

B Informacion ampliada en el CD

Importante

» Hay que tener en cuenta los distintos procesos evolutivos de los suje-
tos y no dar pasos acelerados. Es decir: con la estimulacion no deben
adelantarse las etapas evolutiva como por ejemplo, intentar sentar al
nino o ponerlo en un “tacatd” antes de tiempo... ya que, por el peso de
la cabeza, pueden provocarse lesiones al nivel de la columna.

» No se debe estimular el gateo y debe evitarse, en lo posible, esa
ctapa por riesgo de estenosis del canal cervical y lumbosacro.

» Una vez lograda la deambulacion aumenta la hiperlordosis lumbar y
deben evitarse posturas de dectibito prono con elevacion de la cabe-
za (por riesgo de estenosis del canal lumbosacro).

» Se deben evitar los saltos por ser microtraumatismos repetidos que
pueden aumentar el riesgo de lesion a nivel lumbosacro.

» Decbe inculcarse al nino/a una manera correcta para pasar desde el
suelo a la bipedestacion. Esto se logra a través de la postura de caba-
llero, evitando la posicion intermedia de elefante (con hiperextension
de rodillas).

» Si el nino esta en la piscina, leyendo, o jugando a videojuegos no
debe ponerse boca abajo (esa postura favorece la estenosis del canal
cervical y lumbosacro). Debera colocarse sentado, con la espalda
derecha y que sus nalgas estén en la parte posterior del asiento.

» Se deben evitar las volteretas u otras maniobras que impliquen una
posible lesion cervical o lumbar por hiperflexion o hiperextension.

INDICE

43



44

Guia de Atencion Temprana en ACONDROPLASIA

Area de lenguaje y comunicacion

(Qué nos planteamos?

Los objetivos generales a conseguir en el darea de lenguaje y comunicacion
son los siguientes:

» Reeducar la fonoarticulacion
» Lograr una adecuada expresion y comprension

A su vez los objetivos especificos en el area de lenguaje y comunicacion son:

» Prevenir las posibles dificultades respiratorias ocasionadas por el
estrechamiento de las vias nasales y por el acortamiento de las costi-
llas y de la caja toracica.

Mejorar su discriminacion auditiva.

Mejorar la motricidad fina de los érganos bucofonatorios.

Conseguir una pronunciacion correcta de los fonemas en los que el
nino presenta dificultades.

» Conseguir una masticacion y deglucion normal.

» Favorecer la impostacion vocal, prosodia y ritmo.

A\ A 4

(Qué hay que tener en cuenta?

Los profesionales a la hora de intervencion en este area han de saber que
este tipo de niNos/as tienen unas caracteristicas especiales que van a condicio-
nar su intervencion. Los profesionales han de saber que estos ninos/as tienen:

» Estrechamiento de las vias nasales, puente nasal ancho y costillas
cortas que produciran:
® Rinitis cronica, que provoca a su vez posibilidad de aparicion
vegetaciones, adenoides y obstruccion de la respiracion.
@ Otitis cronica que conlleva una posible hipoacusia de conduccion.
® Capacidad pulmonar disminuida.

» Prognasia mandibular que conlleva:
® Mala oclusion de los maxilares y por tanto dificultad a la hora de
pronunciar varios fonemas.

» Macroglosia que provoca:
@ Dificultades en la movilidad de la lengua y distorsion en la pro-
duccion de ciertos fonemas.
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» Maxilares estrechos que pueden producir:
® 3 Alteracion en la forma o posicion de las piezas dentarias, que
provoca a su vez trastornos en la articulacion.
® Mala oclusion dental.

» Paladar ojival:
@ Alteracion en la produccion de algunos fonemas.

(Qué se puede hacer? (COmMo actuar?
Intervencion en el area de lenguaje y comunicacion

En el area de la comunicacion y del lenguaje se trabajardn diferentes aspec-
tos dependiendo del momento de desarrollo en que se encuentre el nino. Para
ello se dividiran las actividades en dos grupos:

» De O a2 anos
» De 2 a6 anos.

Desarrollo de las actividades logopédicas

Los ninos con acondroplasia no suelen presentar serios problemas de len-
guaje, pero si hay que tener especial cuidado en la evolucion de su habla, cuya
aparicion no debe retrasarse mas alla de los 2 anos. Un retraso en la misma
puede poner en la pista de una posible hipoacusia que haya pasado desaper-
cibida, anteriormente.

Todas las actividades que se presentan en el CD se pueden hacer de forma
ludica con el objetivo de llamar la atencion del nino y motivarlo a lo largo de las
sesiones. Con el fin de establecer un habla y una audicion adecuada se traba-
jaran actividades relacionadas con:

Respiracion.

Soplo.

Discriminacion Auditiva.
Praxias Bucofonatorias.
Articulacion.
Impostacion Vocal.
Prosodia y Ritmo.
Deglucion Atipica.

VVVVVVYYVYY

B Informacion ampliada en el CD

45



46

Guia de Atencion Temprana en ACONDROPLASIA

Area de autonomia personal y social

(Qué nos planteamos?
Objetivos generales el drea de autonomia personal y social

» Adquirir progresivamente autoconfianza y una imagen ajustada vy
positiva de si mismo.

» Descubrir vy utilizar las propias posibilidades motrices, sensitivas vy
expresivas, adoptando posturas y actitudes adecuadas a las diversas
actividades que se realizan en la vida cotidiana.

Objetivos especificos en el area de autonomia personal y social

» Conseguir confianza en las propias posibilidades para adaptarse
mejor al medio.

» Conseguir una imagen positiva de si mismo.

» Adquirir coordinacion y control dinamico en el juego y en la ejecucion
de tareas en la vida cotidiana.

» Utilizar elementos adaptativos adecuados para una mejor autonomia
general.

(Qué hay que tener en cuenta?

Las caracteristicas que debemos tener en cuenta al trabajar con los nifos/as
con acondroplasia, el area social y la autonomias personal, es que este tipo de
nino/as tienen:

Manos en tridente

Codo en flexo

Extremidades mas cortas con relacion al tronco
Estenosis del canal lumbar

Talla baja

Problemas de autoimagen

VVVVYVYY

(Qué se puede hacer?
Intervencion en el area de autonomia personal y relacion social

La intervencion en esta area dependera del momento evolutivo en el que se
encuentre el nino/a. Como orientacion, dividiremos los objetivos en estas edades:

» De O0a 2 anos
» De 2 a4 anos
» De 4 a 6 anos

INDICE
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Desarrollo de las actividades de autonomia personal y relacion social

Para trabajar la autonomia personal y la relacion social hay que tener pre-
sente que la metodologia debe ser IUdica y activa. Ademas, especialmente en
esta area, es basica la colaboracion de la familia y, cuando el nino se escolari-
za, de la escuela.

En este punto tenemos también que hablar de las adaptaciones en el aula y
en casa, que seran bdasicas para una que el nino/a consiga una buena autono-
mia: silla adaptada, adaptacion para wc, para el lavabo, perchas, etc. (fotos en
el CD)

B Informacion ampliada en el CD

Area motora fina

(Qué nos planteamos?

Los objetivos generales que se pretenden al trabajar en el area motora fina
son:

» Mejorar las habilidades manipulativas
» Desarrollar la percepcion éculo-manual

Por su parte los objetivos especificos en el area motora fina son:

» Hacer que el desarrollo motor fino del nino/a se iguale con su edad
cronologica.

» Favorecer el desarrollo de la pinza digital.

» Favorecer el desarrollo de la grafomotricidad.

LASPECTOS a tener en cuenta?
Las caracteristicas del nino/a con acondroplasia a tener en cuenta para tra-
bajar el area motora fina son que este tipo de niNos presentan:

» Mano en tridente
» Extremidades superiores cortas con relacion al tronco
» Dificultades con el flexo de codo

INDICE

47



48

Guia de Atencion Temprana en ACONDROPLASIA

(Qué podemos hacer?

Intervencion en el drea motora fina
Para trabajar el area motora fina dividiremos los objetivos en estas edades:

» De Oa2anos
» De 2 a4 anos
» De 4 a6 anos

Desarrollo de las actividades de motricidad fina

En este area tendremos en cuenta que serd necesario realizar algunas adap-
taciones, sobre todo para la grafomotricidad.

Las adaptaciones a realizar son: lapiz mas corto, adaptador, punzon de
madera, tijeras mas pequenas, papel apaisado, etc. Como siempre se intentara
utilizar una metodologia ludica y participativa. En las primeras edades serd muy
importante trabajar la manipulacion de objetos y la pinza digital para favorecer
después el trabajo en grafomotricidad, fundamental para la escuela.

La motricidad fina se trabajara igual con ninos/as con acondroplasia que con
otros ninos, tnicamente habra que tener en cuenta que, por sus caracteristicas,
estos ninos necesitaran algo mas de tiempo para la consecucion de los objeti-
VOS y asimismo precisaran de las adaptaciones que ya hemos mencionado.

Un retraso en esta area podria provocar problemas de aprendizaje en la
escuela. Con una intervencion temprana se puede conseguir un desarrollo
motriz fino adaptado a la edad cronoldgica en estos ninos/as.

B Informacion ampliada en el CD

Area cognitiva

(Qué nos planteamos?
Objetivos generales de Atencion Temprana en el area cognitiva:

» Favorecer el desarrollo de las habilidades cognitivas basicas.

Objetivos especificos en acondroplasia en el area cognitiva:

» Evitar el desfase en el desarrollo de las habilidades cognitivas basicas.
» Ajustar el desarrollo cognitivo a la edad cronologica.
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(Qué tenemos que tener en cuenta?

Caracteristicas del nino/a con acondroplasia a tener en cuenta para trabajar
el area cognitiva

Aunque el area cognitiva no tiene por que estar afectada en ninos/as

con acondroplasia, es IMPORTANTE tener en cuenta que el desfase en otras
areas de desarrollo puede alterar el progreso de esta.

» Pueden ser determinantes para el desarrollo del area cognitiva:
® El retraso en el desarrollo motor grueso en los tres primeros anos.
® Las dificultades en la motricidad fina.
® El posible retraso en el habla.
® Los problemas de autoimagen y las dificultades en autonomia
personal.

No hay que descuidar la estimulacion en esta area.
(Qué se puede hacer?

Intervencion en el area motora cognitiva
Para trabajar el area cognitiva dividiremos los objetivos en estas edades:

» De O a2 anos
» De 2 a4 anos
» De 4 a6 anos

Desarrollo de las actividades cognitivas

El trabajo en el area cognitiva se podra realizar de forma transversal mientras
se trata el resto de dreas. Es importante que, al igual que en aquellas, contemos
con la colaboraciéon de la familia. La metodologia debera ser Iudica y haciendo
participe al nino/a de su tratamiento.

B Informacion ampliada en el CD
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El mds pequeno cabello proyecta sombra
J. W. Goethe
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La coordinacion interdisciplinar

(Qué es la coordinacion interdisciplinar?

La coordinacion interdisciplinar es una exigencia necesaria para el desarro-
llo de la intervencion en Atencion Temprana. Para ello debe haber una relacion
técnica efectiva una comunicacion fluida y una participacion activa por parte de
todos los profesionales que trabajan de forma directa o indirecta con el nino. En
el grafico se resalta la coordinacion eficaz entre todos los elementos implicados.

Servicios
Educativos

Centro

Atencion
Temprana

Asociaciones
Especificas

Niveles de coordinacion

Los niveles de coordinacion que deben existir son muchos y muy amplios.
Se reflejan algunos mas esenciales tales como:

Coordinacion a nivel:

» NIVEL ESTATAL
Ministerios de Sanidad, Trabajo y Asuntos Sociales y Educacion-
Politica comun.

» NIVEL AUTONOMICO
CCAA que tengan transferidas las competencias en Sanidad, Trabajo
y Asuntos Sociales y Educacion y las Administraciones Locales
deben asumir la responsabilidad en materia de AT.
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» RECURSOS DE ATENCION TEMPRANA
Profesionales de Sanidad, Asuntos Sociales y Educacion, ademas de
la coordinacion entre los profesionales de AT

Libro Blanco de la Atencion Temprana (2000)

Objetivo de la coordinacion interdisciplinar

Ofrecer, desde los distintos ambitos implicados en la intervencion del nino
(sanitario, social y educativo) una respuesta integrada que garantice su salud, su
desarrollo intelectivo, emocional y sus capacidades adaptativas.

Estrategias de coordinacion interdisciplinar

En un primer momento se establecera una reunion general con los agentes
implicados en la intervencion del nino; servicios sanitarios, sociales y educati-
VOS para una toma de contacto donde se deje claro el objetivo de la coordina-
cion y las estrategias a seguir.

Es importante que se mantengan reuniones periodicas en las que se trate:

La evolucion del nino

Los objetivos que se plantean

Las dificultades encontradas en la intervencion
Puesta en comun de tareas

vvvyy

Debe haber un coordinador que organice las reuniones y el trabajo en las mis-
mas. Asimismo debe haber un protocolo de coordinacion, donde se recoja el plan
de trabajo y que incluya una hoja de recogida de informacion en las reuniones (moti-
vo de la reunion, asistentes, tema, objetivos planteados, actuaciones, evaluacion...)

La importancia de la coordinacion
La coordinacion interdisciplinar es basica porque:

» El nino esta atendido desde diferentes ambitos (Sanitario, Social vy
Educativo).

» No tiene sentido trabajar por separado.

» Tanto el diagndstico como la intervencién mejoran con ella.

» Los profesionales deben compartir la informacion para que el trabajo
sea unificado.

LA COORDINACION DEBE TENER UN DENOMINADOR COMUN: EL NINO

INDICE
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La coordinacion con la ESCUELA

Se desea destacar aqui la gran importancia de la coordinacion con la escue-
la en el caso de los ninos/as con acondroplasia por varias razones:

» Desconocimiento de las caracteristicas y los problemas derivados de
la acondroplasia por parte de los profesionales de Educacion (por ser
una discapacidad de baja incidencia en la poblacion).

P Existencia de "estereotipos" sobre la acondroplasia que pueden difi-
cultar la integracion en el medio escolar.

» Necesidad de que los profesionales de Educacion conozcan qué se
debe hacer, pero sobre todo qué NO SE DEBE HACER en el aula, por
existir ejercicios y posturas que podrian causar problemas ortopédi-
COS en nino/a con acondroplasia.

El Equipo de Atencion Temprana debera reunirse con el Equipo educativo
cuando el nino con acondroplasia se incorpore al Centro Escolar. El objetivo prin-
cipal sera orientar y coordinar el trabajo con el nifo. Seran necesarias sesiones
de equipo regulares durante todos los cursos de infantil, hasta que cumpla seis
anos y termine la Atencion Temprana. Este trabajo debera tener una continuidad
durante las siguientes etapas educativas (Primaria y Secundaria). El Equipo de
Atencion Temprana y el Equipo de Orientacion Psicopedagogica trazaran el plan
de actuacion conjunta y tendran que coordinarse en el trabajo con el nifo.

El Equipo de Atencion Temprana aportard informacion sobre la acondroplasia, las
caracteristicas fundamentales del nino, las areas a trabajar, las dificultades que se
pueden encontrar, etc. El Equipo de Orientacion transmitird la informacion a la tutora
o coordinara reuniones entre los terapeutas del nino y los profesores del centro. El
Equipo de Atencion Temprana sera el encargado de orientar sobre estos aspectos:

Adaptaciones de mobiliario (fotografias incluidas en el CD)
Ejercicios que no deben hacerse en Psicomotricidad en el Colegio
Posturas correctas en el aula

Ejercicios para favorecer el lenguaje (habla)

Ejercicios para favorecer la psicomotricidad fina

Otras orientaciones

VVVVYVYY

La escuela debera ser un espacio NORMALIZADOR, donde el nino sea uno mas

y donde se trate el tema de la acondroplasia con naturalidad. Las diferencias
individuales estan presentes en todos y cada uno de nosotros.

B Informacion ampliada en el CD (se incluyen orientaciones para la escuela)
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La medida de la dificultad es la medida de la capacidad
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LLOS primeros momentos

La familia es el primer entorno donde nos desarrollamos y evolucionamos a
nivel fisico, educativo, social y emocional. Las experiencias en la primera infan-
cia y los vinculos de apego que se establecen estaran determinados por el
entorno familiar. Este debera ofrecer oportunidades suficientes para desarrollar
aquellas habilidades y competencias personales y sociales que permitan a sus
miembros crecer con seguridad y autonomia, siendo capaces de relacionarse y
de actuar satisfactoriamente en el ambito social.

Cuando nace un nino/a con discapacidad se produce un shock en el sistema
familiar. EI hecho se percibe como algo inesperado y extrano que cambia las
expectativas sobre el hijo deseado. La pérdida de estas expectativas y el desen-
canto ante la evidencia de la discapacidad (0 su posibilidad), en un primer
momento va a ser demoledor; es como si el futuro de la familia se hubiera dete-
nido ante una amenaza.

Los primeros momentos son de especial dificultad para la pareja que tiene
un hijo con una discapacidad. Cuando el médico les da la noticia, cuando se
enteran de que su hijo es diferente, éstas son etapas cruciales. El médico tiene
un papel importante que cumplir en esta situacion. El debe ayudar a los padres
a aceptarla sin miedo, sin angustia, a asumir la "diferencia" de su hijo.

La etapa de duelo

La llamada "etapa de duelo" es dificil, empieza con ese shock y, en la mayo-
ria de las ocasiones con la no aceptacion de la situacion, bien negando el pro-
blema, bien huyendo, mostrando indiferencia o excesiva y falsa fortaleza. LLos
sentimientos que aparecen son muchos: culpabilidad, ansiedad, tristeza,
miedo, etc. La compasion por uno mismo puede llevar a los padres a desaten-
der aspectos importantes en la relacion con su hijo. Las diferentes etapas por
las que puede pasar la familia son:

P> Shock inicial. Etapa de duelo
® Negacion, angustia, confusion, incertidumbre
® NECESIDAD DE APOYO

) Etapa de busqueda
® Asimilacion, busqueda de una “cura”, busqueda de informacion
® NECESIDAD DE RECURSOS
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P Etapa de aceptacion
® Comprension, busqueda activa, angustia disminuida por los apoyos
® Posibilidad de una “falsa aceptacion”

*Existe una distincion de roles entre la madre y el padre. Cada miembro de
la pareja reaccionara de forma distinta.

Objetivos del trabajo con familias

El trabajo con familias siempre es una gran responsabilidad y, corresponde
a los profesionales, ayudarles en el proceso que comienza cuando nace su
hijo/a. Los principales objetivos serian:

P Ofrecer un apoyo continuado, especialmente en las etapas mas dificiles.

p  Aportar informacion realista y clara que les ayude en su proceso de
adaptacion.

p  Restablecer el equilibrio en las relaciones familiares.

»  Ayudar en el establecimiento de relaciones afectivas apropiadas con
su hijo.

P Asesorar, ofreciendo estrategias de solucion de problemas e informando
Sobre recursos y apoyos.

Ademas, tendremos presentes estos otros objetivos para trabajar con fami-
lias de ninos/as con acondroplasia:

P Asesorar y apoyar en el aspecto de las dificultades sociales que afec-
tan a la acondroplasia.

»  Fomentar la normalizacion de la discapacidad dentro de la familia.

P> Favorecer la implicacion en la intervencion para favorecer la autoesti-
ma y la mejora de la autoimagen de su hijo/a.

Los padres, o al menos uno de ellos, deben estar presentes en las sesiones
de tratamiento con el nino/a puesto que nuestro objetivo ha de ser que asuman
Ssu protagonismo durante la crianza y educacion de su hijo/a.

Orientaciones para los padres

Los padres, en los primeros momentos, presentan necesidades de orienta-
cion y de apoyo emocional. Implicarse en el proceso de Atencion Temprana con
su hijo, puede ayudarles a sentirse activos, a sentir “que hacen algo por su hijo”.
Algunas de las pautas que pueden seguir son las siguientes:
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»  Aprender a no culpabilizarse, ni culpabilizar a la pareja.

P Solicitar informacion sobre la discapacidad de su hijo y sus posibili-
dades de desarrollo.

p  Pedir ayuda personal, o para la pareja. Los grupos de autoayuda, for-
mados por personas que viven la misma situacion, pueden propor-
cionar orientaciones practicas y ayuda psicologica.

P Solicitar informacion sobre los centros publicos mas proximos, espe-
cializados en Atencion Temprana y/o rehabilitacion.

»  Adaptar la casa a las necesidades de su hijo, para que no tenga difi-
cultades anadidas.

P> Buscar, con tiempo suficiente, un centro escolar normal con programa
de integracion, para que esté con los demas, no aparte, pero reci-
biendo aquella ayuda complementaria que necesite.

»  Informarse de las ayudas economicas, o de otro tipo, a que tiene dere-
cho, y solicitarlas oportunamente.

P Disponer de tiempo para ellos mismos.

B Informacion ampliada en el CD
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985176153
acondro@netcom.es
www.fundacionalpe.com/ www.fundacionalpe.org

Asociacion Nacional para
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Cuartel de Artillerfa 12 - bajo - 30002 Murcia
968346218
crecer@crecimiento.org
WWW.Crecimiento.org

ADAC
(Asociacion para las Deficiencias que afectan al Crecimiento y Desarrollo)
Enrique Marco Dorta 6 - 41018 Sevilla
902195246
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(Asociacion de Familias Afectadas por Acondroplasia)
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APAC
(Asociacion Aragonesa para Problemas del Crecimiento)
Julio Garcia Condoy 1 - Local 3 - 50015 Zaragoza
976742791
info@asociacion-apac.org
www.asociacion-apac.org

AGAEFA

(Asociacion Galega de Afectados e Familiares de Acondroplasia)
Outeiro-Bugadillo 15895 Ames - A Coruna
651668180
agaefa@hotmail.com

Fundacion MAGAR
C/ Coruna 50 - 1° C 36208 Vigo - Pontevedra
678704625
fundacionmagar@hotmail.com
www.acondroplasia.com

Fundacion Lopez-Hidalgo
(Miembro del Patronato de la Fundacion ALPE)
ml.hergon@terra.es

PEGRAL
Travesia Madrinita 7 - Santo Domingo
38440 La Guancha - Tenerife
022361151
asociacionpegral@yahoo.es
www.pegral.com

EQUIPO TEMPRANA
Olivenza - Badajoz
equipotemprana@gmail.com

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
UNEX - Badajoz
Grupo Investigacion Psique-ex
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