RECOMENDACIONES TECNICAS

para el desarrollo de la

ATENCION TEMPRANA

REAL PATRONATO
SOBRE DISCAPACIDAD



Recomendaciones técnicas para el desarrollo de la Atencion Temprana

AUTOR: Federacién Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana - GAT . C/ Pere Verges, n® |, 7%
planta -08020 BARCELONA.

EDITA : Real Patronato sobre Discapacidad.

CUIDADO DE LA EDICION Y DISTRIBUCION: Centro Espaiiol de Documentacion sobre Discapacidad, del Real
Patronato. Serrano, 140, 28006 Madrid.Tel. 917 452 449/46 - Fax 914 115 502. cedd@futurnet.es - www.cedd.net

DISENO CUBIERTA: Polibea.

IMPRIME: Grafo, S.A.

Primera edicién: Octubre de 2005. 1.500 ejemplares.
NIPO: 214-05-007-4

Depésito legal: BI-0000-05



Indice

PIESENIACION ... e e e e e e e e e e e et e e et e et e et

1.

2
3.
4

INFTOAUCCION .....ovvviiiicc s
Objetivos del documMeNnto ...
Poblacion susceptible de atencion ...............c.ccococevcviiicccee
AMDITO FMPOTAL ........oooooveeeeoeeeeeeee ettt et
Objetivos y funciones de los servicios especializados ....................c.......

5.1, OBJETIVOS DE LOS SERVICIOS .vvvivresvisrisiiieiressessssssssssssssssssssssssnssssansinenns
5.2, ACCIONES CON RELACION AL NINO ..viuviiiiiiiiiieiresissrssrsssssssasasanassnaneinennens
5.3, ACCIONES CON RELACION A LA FAMILIA 1..vvivviiriieiineiiesnns e snesres e s ne s e
5.4.  ACCIONES CON RELACION AL ENTORNO ...iuviiviiiiiirisissssssssssssssnsnasssasainenens
5.5, ACCIONES RELATIVAS AL PROPIO PROGRAMA ©...vvivviirisieiireiissiesisssessnssessssnnans

Otras Greas y dmbitos de actuacCion ...,

6.1, PROGRAMAS DE PREVENCION ...vivriiveirreiesieitesiesnnsisesnssssessessesssesnnssesnssssenns
6.2.  INFORMACION DIAGNOSTICA ©.vvivviiviiririieiiesiesiesie st sie b e e sie s e s s s
6.3.  PROGRAMAS DE APOYOQ EN INSTITUCIONES ESPECIFICAS ...vvevvivieirireieireirnsrnannanias
6.4, PRESTACIONES ECONOMICAS ©...vvivviiieiieirreieasesiesnesrsasesrsasiesnnessesnnesneseesnnns
6.5, MEDIDAS LABORALES ©...vvvvesrrisrerresteassessessessssisessnssessssssssssessesssesnnssessssssenns
6.6.  OTRAS MEDIDAS DE APOYO A LA CONVIVENCIA FAMILIAR ©v.vvevvevviieiieiresresrssinsnnans
6.7. FORMACION Y APOYO A CUIDADORES ...vvuvrivviirresiessneinsnessssisessnesessnssssnsesnnans
6.8. LA ATENCION A LAS NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES EN LA ETAPA 0-6 ...........

6.9. DESARROLLO DE LA LEY DE COHESION Y CALDAD DEL SISTEMA NACIONAL DE

20

20
22
22
22
23
23
24

25
25




9.

10.

Desarrollo, requisitos de la asistencia y gestion del servicio ................... 27

7.1. RED DE CENTROS DE DESARROLLO INFANTIL Y ATENCION TEMPRANA ....oovveveinennn. 27
7.2, DERIVACION 1tiiiriiiisiisiitessesite e e sttt e e sttt et e sttt e sttt e e sttt e e sttt e e s bt e e e s irbeeeas 28
7.3, DERECHO A LA ATENCION. 1tttttettittseesitteessiteessistteesssstteessssieessssteesasssteeesssees 28
7.4, SEGUNDA OPINION ..oovieeeseeeee et e e e et e e et e e e et e e e ettt e e e et e e e ettt e e e et e e e enees 28
7.5, ACREDITACION Y CALIDAD .1iiiviiiesisitesesisiteessisissssiiissssssisesssiisssssiessssssiees 29
7.6. PROGRAMA INDIVIDUALIZADO DE ATENCION TEMPRANA ©.vvvvveereeisiritiiieeeeeseeniiies 30
7.7. ESTRUCTURAS DE APOYO .vvvieeeiiieeeeiieeeeeieeeesetee e ettt e e st e e e ee it eeaseeeeeeesnees 30
7.8.  PARTICIPACION SOCIAL Y PROFESIONAL ©.vvttvvvvveesstiressssiressssisesssisisessssisssssnnens 30
R €= 1o ] TP TR 31
7.10. RECOGIDA Y PROTECCION DE DATOS ..vvvveeeeitreeesieeesssseesssssteesasiieeesssieeesssinens 31
Participacion de 1as familias ..................ccccocvviiiiiici s 32
Formacion e investigacion en Atencion Temprana ..., 34
FINOINCIGCION ...ttt et ettt e et e e e et 39

ANEXO: RelaCiON @ QUIOIES ..........coeveieeee et ee e e e e et et e e 40



Presentacion

La sociedad espanola viene experimentando progresos que abarcan
todos los drdenes y que son consecuencia, entfre ofros factores, de la suma de
los esfuerzos individuales de los ciudadanos, de las iniciativas pdblicas y priva-
das, y de los avances cientificos. En este contexto de progreso, es necesario que
las politicas de proteccion social plasmen en las legislaciones y en las acciones
institucionales el compromiso de los poderes publicos con aquellos sectores
sociales mds dependientes y vulnerables. Entre ellos, la infancia va a requerir las
condiciones y los recursos que garanticen su optimo desarrollo.

Hemos podido constatar cémo la afencion a la infancia con discapacida-
des o con riesgo de padecerlias ha ido mejorando sustancialmente en los Ulfi-
mos anos. Pero todavia es necesario impulsar iniciafivas institucionales y técni-
cas que sirvan para mejorar o paliar las disfunciones que se dan en un mundo
tan complejo como es el de la atencidn a la poblacidn infantil con trastornos en
su desarrollo o con factores de riesgo.

La publicacion del Libro Blanco de la Atencion Temprana, hace cinco
anos, ha marcado un antes y un después en lo concerniente a la Atencion
Temprana en nuestro pais. En el momento de su aparicién no se podia vaticinar
la frascendencia que iba a tener este valioso documento, que con el paso del
tiempo ha tenido amplias e importantes repercusiones, convirtiéndose en un
referente indispensable para todos los sectores relacionados con este tipo de
intervenciones.

En esa misma direccidn se encamina el documento que presentamos sobre
Recomendaciones técnicas para el desarrollo de la Atencion Temprana, que ha
elaborado la Federacidn Estatal de Profesionales de Atencidn Temprana. Es este




un documento oportuno, de gran utilidad, que profundiza en aspectos esencia-
les como son el perfil y la edad de la poblacidon receptora de estos servicios, 10s
objetivos y funciones de los servicios especializados, las areas y dmbitos de
actuacion, el desarrollo de la asistencia y la gestion, la participacion de las fami-
lias, la formacion e investigacion y la financiacion; todo ello enmarcado en la
prevencion y la coordinacion. Planteq, en definitiva, fodos los aspectos que hoy
dia requieren una especial consideracion y adecuacion para la mejora del sec-
tor, en un marco organizativo cada vez mdas avanzado y eficiente.

Llevar a cabo lainiciativa de ofrecer unas recomendaciones técnicas, fun-
damentadas en el consenso y en la experiencia de quienes dia a dia trabajan
en los diversos dmbitos de la atencidn especializada a la infancia, es una tarea
encomiable acreedora del reconocimiento y la gratitud que fributamos. Pero
ademas, este trabajo es una aportacion indispensable para el progreso vy la
mejora de las prestaciones propias de la Atencidn Temprana.

El respaldo que ofrece el Real Patronato sobre Discapacidad a esta inicia-
tiva es un exponente inequivoco del compromiso que mantiene esta institucion
con la prevencidon y con la Atencidn Temprana, que acumula ya en nuestro pais
un amplio acervo cientifico y experimental que le confiere una base solida
sobre la que seguir avanzando.

Nuestra mads sincera felicitacion a la Federacion Estatal de Profesionales de
Atencién Temprana - GAT por este nuevo trabagjo, y en especial al equipo que
lo ha elaborado, porque ofrece una herramienta mds al servicio de todos os
agentes implicados en la Atencién Temprana. Estamos seguros de que estas
recomendaciones van a contribuir decisivamente a que los desarrollos futuros
de la Atenciéon Temprana sean esperanzadores para las instituciones, 1os profe-
sionales, las familias y los ninos afectos por discapacidades, para que consigan
mejorar sus capacidades, su bienestar y su calidad de vida.

AMPARO VALCARCE GARCIA
Secretaria de Estado de Asuntos Sociales, Familias y Discapacidad

Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad



1. Introduccion

La Atencidon Temprana se ha ido configurando como una realidad sistema-
tica de actuacion cuyos procesos de prevencion, diagndstico e intervencion
posibilitan y aportan servicios y apoyos fendentes a potenciar las capacidades
del nino y facilitar su integracion social a través de la atencidn, la colaboracion
y participacion de la familia y el conocimiento y mejora del entorno.

Esta eficacia de la Atencién Temprana como herramienta de progreso
social es, probablemente, la que explica el interés creciente que genera en
todos los @mbitos profesionales relacionados con la infancia pero también entre
los padres y entre los sectores dedicados a la gestion politica o el desarrollo
legislativo.

La gran difusion del Libro Blanco de la Atencidn Temprana (GAT- RP 2005)'
(fabla 1) ha sido una manifestacion visible de este interés, poco comun en relo-
cidén a documentos cientificos.

Sin embargo, transcurridos cinco anos desde la presentacion y publicacion
del Libro Blanco (16 Junio 2000, Madrid), nuestro Grupo ha podido constatar que
en el desarrollo normativo de las distinfas CCAA, en la propia legislacion estatal,
en la aportacion de financiacion o en la aplicacion de medios se dan algunas
imprecisiones técnicas o incomprensiones respecto de 0s principios y conteni-
dos de la Atencion Temprana, sus objetivos y procedimientos de intervencion. Al
tiempo, se mantienen vacios o lagunas en areas clave o se producen importan-
tes desigualdades comparativas en los dmbitos de accidn, las prestaciones
comprendidas, la dotacion de los equipos o su distribucion territorial.,

'REAL PATRONATO SOBRE DISCAPACIDAD (2005): Libro Blanco de la Atencién Temprana. Grupo de Atencién
Temprana. Madrid (3° edicién).




TABLA 1.  CALENDARIO DE PRESENTACIONES DEL LIBRO BLANCO
Madrid 16.06.2000
Barcelona 28.06.2000
Murcia 11.10.2000 |
Valencia 11.11.2000
Castillay Leén Zamora 09.11.2000
Palencia 22.11.2000
Soria 29.11.2000
Cantabria 14.12.2000 |
Castilla-La Mancha Toledo 20.12.2000
Cuenca 14.12.2001
Extremadura 19.05.2001
Pais Vasco 22.06.2001 |
Andalucia Sevilla 26.10.2001
Malaga 15.05.2003
Asturias Oviedo 22.05.2002 |
Galicia Ferrol 06.10.2000
Vigo 28.09.2001
Santiago 25.01.2002
Zaragoza 03.02.2004

Al tiempo hemos de senalar la creciente sensibilizacion de la sociedad

espanola en torno a los problemas de los ninos con trastornos del desarrollo y sus
familias y a la necesidad de la Atencidn Temprana. A este fendmeno viene con-
tfribuyendo la iniciativa de los profesionales y las familias directamente implica-
dos, la dedicacion del movimiento asociativo y el CERMI* vy el interés de los pro-

fesionales de los sistemas educativos, sanitarios o sociales.

La necesidad de establecer bases comunes para la Atencién Temprana
en el conjunto del Estado, sobre la que ya se insistia en el Libro Blanco de la
Atencion Temprana, adquiere todavia mayor significacion a la vista de los pro-
fundos cambios sociales que inciden de manera progresiva en el itinerario 0-6 y
de la frascendencia de insertar ese periodo en el horizonte de una sociedad
libre, moderna y tecnolégicamente avanzada pero también solidaria y cohe-

sionada socialmente.

*CERMI (2004): "Plan de Accion sobre Atencién Temprana a personas con discapacidad”.



Hace ya anos que en los paises y zonas mdas desarrollados del mundo la
Atencién Temprana ha dejado de ser un servicio puntual de estimulacion para
ninos con discapacidades o que son objeto de maltrato social para convertirse
en una parte esencial del sistema de proteccion social, de las oportunidades de
educaciéon vy de las necesidades de salud personal’. La consideracion de la
etapa 0-6 como una fase sensible y tfrascendente para el desarrollo personal y
cuyos beneficios tienen largo alcance®, nos obliga a considerarlo como un reco-
rrido en el que la sociedad ha de cuidar de forma integral la salud de los ninos
y fambién la necesidad de que estén inmersos en  relaciones adecuadas y
rodeados de entornos que faciliten la riqueza de experiencias. Al tiempo,
habrdn de establecerse mecanismos de proteccion especializados para con-
trarrestar los factores de riesgo o remediar las situaciones de desproteccion en
el caso indeseable en que puedan llegar a producirse.

Para la primera infancia, el auge de la movilidad social que se estd dando
en las sociedades europeas conlleva un aumento de las oportunidades de
mejora del desarrollo personal, pero también un incremento y diversificacion de
los factores que pueden inducir marginacion social. Un ndmero creciente de
ninos estd involucrado en situaciones de gran fragilidad y vulnerabilidad duran-
te los primeros anos de su vida. La confluencia de una gestacion cada vez mas
inmadura (prematuridad, partos multiples) con el cambio de los modelos tradi-
cionales de crianza (nuevos tipos de familia) y con el incremento de las situacio-
nes de estrés cotidiano (cambio social) afecta, en este sentido, a un gran ndme-
ro de familias y capas muy extensas de la poblacion. Cuando no existen facto-
res simultdneos de prevencion y proteccidn (recursos econdmicos, relaciones
sociales, acceso a cuidadores competentes, apoyos de las familias de origen,
nivel educativo, flexibilidad laboral, acceso a tecnologias, etc.) crecen las pro-
babilidades de que se genere una situacion de desventaja o discapacidad la
cual, pasados los anos, puede dar lugar a situaciones de fracaso escolar y mar-
ginacién social.

Por eso es necesario que los criterios surgidos de la investigacion cientifica
y de la Atencidon Temprana se extiendan a la crianza de todos los ninos y  presi-

*ORGANIZATION FOR ECONOMIC COOPERATION AND DEVELOPMENT (2001). Starting strong: Early childhood
education and care. Summary report, Thematic Review of Early Childhood Education and Care. Paris: Organization
for Economic Cooperation and Development. OECD.

‘KAROLY, L. A,; KILBURN, R.; BIGELOW, J. H.; CAULKINS, J. P, y CANNON, J. S. (2001). Assessing Costs and Benefits
of Early Childhood Intervention Programs: Overview and Applications to the Starting Early Starting Smart Program.
Santa Mdnica: CA. RAND.




dan las relaciones de los ninos con sus padres, sus cuidadores y sus iguales en la
etapa trascendental de la primera infancia. Como senala la UNICEF, la expe-
riencia de la Atencion Temprana a ninos con discapacidades debe ahora rever-
fir hacia todos los ninos. A estos efectos nada mejor que aproximar los servicios
de la Atenciéon Temprana a la comunidad, no sélo como un sistema personali-
zado de infervencion sino fambién como un modelo de calidad que hay que
incorporar a las practicas de los futuros padres y a la formacion de las figuras
de crianza.

’O UNICEF, Early Intervention for Children with Disabilities,1999: "These programmes have been doing for many
years exactly what is being presented today through the media as critical interventions for non-disabled infants."
("Estos programas —de Atencién Temprana- han hecho durante afios exactamente lo que ahora se nos presenta
como intervenciones criticas para los nifios sin discapacidades").



2. Objetivos

El presente documento tiene como finalidad aportar a los padres, a los
profesionales relacionados con la primera infancia, a los expertos de las admi-
nistraciones publicas y alos gestores politicos un conjunto de referencias o reco-
mendaciones técnicas seleccionadas por su relevancia para el desarrollo infan-
til y la Afencion Temprana, sobre la base del Libro Blanco de la Afencion
Temprana (LBAT) y las publicaciones cientificas mas recientes.

En los capitulos 3 y 4 se frata de proporcionar una orientacion respecto de
las poblaciones susceptibles de atencion y el ambito temporal de la Atencion
Temprana, planteando la necesidad de actualizarlos periddicamente.,

La oportunidad de promover un desarrollo armonico de los servicios espe-
cializados de Atencion Temprana en el conjunto de Espana que, simulténea-
mente, facilite nuestra convergencia con recursos equivalentes de la Unidn
Europeaq, se aborda en el capitulo 5. En él se propone avanzar hacia la creacion
de una Red de Centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana mediante el
aprovechamiento de los recursos existentes actualmente en los distintfos dmbi-
tos, de manera que esta Red actle como estructura de referencia esencial
para el impulso de los principios del LBAT. A confinuacion, se incide en aquellos
aspectos que se consideran nucleares para garantizar su funcion y cumplir sus
objetivos.

La necesidad de vincular las actividades de los servicios especializados de
Afencion Temprana con actuaciones complementarias en ofras areas'y ambi-
fos de actuacion se aborda en el capitulo 6. En él se incide, por un lado, sobre
los efectos del cambio social sobre los enfornos de gestacion y crianza 'y sobre
la necesidad de fortalecer la capacidad, competencia y coherencia de




dichos entornos como procedimiento bdsico de prevencion. Por ofro lado se
desarrollan propuestas para la coordinacion y el refuerzo reciproco de las
actuaciones sectoriales o fransversales en dareas sensibles de los itinerarios o
entornos familiares, de manera que se pueda dar una confribucion simultdnea
a la normalizacién y protecciéon de los "entornos naturales" de vida del nino.

Alo largo del capitulo 7 se trata sobre el desarrollo concreto de la asisten-
cia, requisitos y gestion del servicio. Se incide también, en el capitulo 8, en la
importancia de garantizar la participacion de la familia en la toma de decisio-
nes que atanen a asuntos clave de su vida cotidiana.

Por ultimo, los capitulos 9y 10 se centran en analizar, respectivamente, las
necesidades de formacion y los procedimientos de financiacion.



3. Poblacion susceptible

de atencion

La Atencidn Temprana se dirige, segun el Libro Blanco, a ninos enfre 0y 6
anos con trastornos del desarrollo o riesgo de padecerlos. El establecimiento de
estos limites cronoldgicos a la intervencion tiene que ver con la necesidad de
especializacion que implica esta época de la vida, la especificidad de los pro-
cesos, la diversidad de itinerarios y contextos del desarrollo infantil y la comple-
jidad de los temas que deben afrontarse cuando el desarrollo, por las razones
que fuere, no sigue el curso previsto.

El Libro Blanco ha propuesto fres niveles de posible participacion de la
Atencion Temprana en la atencidon a la infancia, los tres con responsabilidades
e intensidades diferentes:

- Enlos tareas de promocion y prevencion primaria, contribuyendo a las
iniciafivas dirigidas a la poblacion infantil en general.

- Enlos actividades, mas selectivas, de prevencion secundaria formando
parte de los programas sanitarios, educativos y sociales dirigidos a los
grupos de riesgo.

- Finalmente, en la prevencion ferciaria, mediante la intervencién con
ninos con trastornos del desarrollo y sus familias, tarea en la que los ser-
vicios especializados de Atencidon Temprana asumen la maxima res-
ponsabilidad.

Los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT) responden
a esta necesidad comunitaria de contar con un recurso que impulse las activi-
dades relacionadas con la crianza, educacion y socializacion en todos los nive-
les de prevencidn, si bien cada servicio o sector participard con distinta intensi-
dad y responsabilidad en cada uno de ellos.




TABLA 2. PREVENCION Y ATENCION TEMPRANA

ATENCION TEMPRANA

PREVENCION PRIMARIA PREVENCION SECUNDARIA PREVENCION TERCIARIA

Poblacion infantil general Grupos de riesgo

Ninos con trastornos
del desarrollo

Por lo que se refiere estrictamente a los "trastornos del desarrollo o riesgo
de padecerlos" deberian incluirse en este apartado al menos tfodas las catego-
rias diagnosticas o situaciones sociofamiliares incluidas en el Nivel Il de los Ejes IV,
V vy VI de la Organizacidén Diagndstica para la Atencidon Temprana (ODAT)’, es
decir fodos los ninos que bien por presentar una condicion bioldgica fuera de lo
comun como por enfrentarse a condiciones particularmente andmalas de
socializacion tienen necesidades especiales para el desarrollo de la autonomia
y la inclusiéon social y requieren una atencion especializada e infensiva.

Periddicamente deberia realizarse una revision de estas categorias, tarea
para la que resultaria de gran ufilidad abordar, a partir de la ODAY, la elabora-
cion de mapas de riesgos a nivel estatal y de Comunidad Autdnoma, asi como
contar con un Observatorio de Infancia en los distintos niveles de intervencion.

* GAT (2004). Organizacién Diagnéstica para la Atencién Temprana . Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Real
Patronato sobre Discapacidad. Madrid.



4. Ambito temporal

En relacion con el dmbito temporal de los servicios de Atencidn Temprana
parece necesario precisar que, atendiendo a las tendencias de |la sociedad
actual, los itinerarios objeto de la Atencion Temprana deberian abarcar desde
la concepcion hasta los 6 anos.

Esta demanda desde la concepcion se justifica y fundamenta en el nime-
ro creciente de incidencias que pueden alterar los procesos de vinculacion
parental. En esta etapa se requiere un frabagjo informativo y de orientacion
como consecuencia del aumento de las practicas de diagndstico prenatal y de
las intervenciones de cardcter técnico y social a lo largo de este periodo.

Hay que promocionar los programas de atencion social y soporte psicold-
gico para las familias en las que se diagnostica un embarazo de patologia o de
alto riesgo. Tanto las familias que deciden interrumpir el embarazo como las que
deciden llevarlo adelante precisan ayuda en la contencidn de los sentimientos
y las preocupaciones que en ambos casos se pueden crear. También se nece-
sita ayuda para recibir al nino con trastorno del desarrollo y relacionarse con él
desde la aceptacion y comprension de su realidad. A través de iniciativas legis-
lativas innovadoras la Atencion Temprana en el dmbito prenatal ha sido previs-
tay legislada recientemente en alguna Comunidad Auténoma’. Seria muy con-
veniente que esta medida se ampliara al conjunto del Estado.

Por ofro lado, el establecimiento de un limite unificado en torno a los 6
anos responde a razones no solo evolutivas sino también de oportunidad social,
en funcién de la realidad legislativa'y de recursos del conjunto del Estado.

"LEY 18/2003, de 4 de julio, de apoyo a las familias, de la Generalitat de Catalunya.




5.1
Objetivos de
los servicios

5. Objetivos y funciones

de los servicios especializados

En un sentido global, sancionado por la Convencidon de Derechos del
Nino, Constitucion Espanola, LISMI, LIONDAU, leyes de infancia y sectoriales, pro-
pondriamos inscribir la Atencion Temprana en el dmbito legislativo como una
actuacion fransversal, una expresion diferenciada del derecho a la igualdad de
oportunidades y no discriminacion de fodos los ninos, en relacion con los siguien-
tes objetivos:

D Apoyar y promover el desarrollo personal y la autonomia cotidiana
teniendo en cuenta los procesos madurativos y la realidad bioldgica de
cada nino asi como las caracteristicas de su entorno familiar y social.

D Fortalecerlas capacidades y competencias de la familia y los cuidadores.

D Garantizar los principios de normalizacion e integracion en el entorno
social ordinario.

Estos objetivos llevan implicito la necesidad de que las acciones de
apoyo se desarrollen en los llamados entornos naturales (Grea neonatal en el
momento del nacimiento, domicilio, drea residencial- CDIAT, guarderia o
escuela infantil de su barrio) mediante acciones guiadas por un equipo interdis-
ciplinario.

Siguiendo el concepto actual de la Afencion Temprana ésta comprende,
como elemento nuclear, un equipo interdisciplinario especializado, cuya mision,
segun especifica el Libro Blanco, es el desarrollo de las potencialidades, la auto-
nomia y la integracion social de los ninos con frastornos del desarrollo o riesgo
de padecerlo. Teniendo en cuenta que estos objetivos implican no sélo la apor-
tacion fradicional de apoyos, instrumentos o cuidados al nifno sino fambién la
afencidn a sus enfornos naturales para que sean competentes y adecuados a



| TABLA 3.  OBJETIVOS DE LA ATENCION TEMPRANA

ATENCION TEMPRANA

Apoyar y promover
el desarrollo personal
y la autonomia

Fortalecer las capacidades y
competencias de la familia

Garantizar los principios de
normalizacion e integracion

Entornos naturales

sus necesidades, parece obligado (a efectos de sistematizacion) proceder a
diferenciar las prestaciones bdsicas por dmbitos (nino, familia, entorno) y por
niveles (actuaciones individualizadas, grupales o comunitarias), asi como  deli-
mitarlas, en su caso, respecto de prestaciones similares 0 concurrentes desde
otros recursos y, finalmente, dibujar la coordinacion del conjunto de los recur-
s0s. La Federacion de Asociaciones de Profesionales de Atencidn Temprana
(GAT) plantea que el Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT)
constituya el ndcleo de distribucion de las siguientes acciones bdsicas:

0 Valoracién e intervencion multidimensional e inferdisciplinaria en relacién con el desaro- -2 Acciones

llo infantil de la poblacion alcance.

Q Aportacion y aplicacion integrada de técnicas relacionales, de estimulacion, fisioterapia,
: psicomotricidad, logopedia o psicoterapia que podrdn realizarse nivel ambulatorio en el
CDIAT a nivel domiciliario 0 en ofros dmbifos, en funcion de las necesidades y de los infe-
reses del nino y su familia. (Por sus objetivos, duracion y cardcter integrado con aspectos
psicosociales y personales se aconseja diferenciar estas prestaciones de las de rehabilita-
cion hospitalaria- déficits recuperables de la Ley de Cohesion-- o de reeducacion espe-
cializada -audicion y lenguaje, desarrollo fonoldgico, etc- propias del dmbito escolar). :
Q Prescripcion y justificacion de ayudas técnicas alternativas y aumentativas (incluyendo el
: aprendizaje de lenguajes alfernativos y/o aumentativos y de la lengua de signos) orien-
fadas a la comunicacion social. |

Q Prescripcion y justificacion de ayudas técnicas necesarias para el desarrollo personal en
las actividades de la vida diaria (se excluyen las prestaciones del catalogo ortoprotésico

de los servicios sanitarios).

- 0 Coordinacion con los recursos sanitarios, educativos y sociales para la aportacion infe-

.~ con relacion
' al nifno

grada de los servicios sectoriales mediante actuaciones individualizadas.



5.3 Acciones

a la familia

5.4 Acciones

al entorno

5.5 Presta-
ciones
relativas a la
calidad del
programa

- 1 Creacion de marcos de participacion familiar en la foma de decisiones y eleccion de un
con relacion :

Coordinador Asesor de la familia.

Q Apoyo emocional, social, informativo y formativo relacionado con la informacion diag-

nostica o trastorno del desarrollo infantil de su hijo.

- 0 Informacidn, orientacion y apoyo relacionado con el desarrollo personal del nifio y sus

necesidades cofidianas.

Q Apoyo a la reorganizacion del conjunto de la unidad de convivencia.
Q Orientacion sobre ofros apoyos econdémicos, sanitarios, educativos y sociales.

- 0 Informacion sobre asociaciones de padres, usuarios y otras relacionadas.

- 0 Andilisis de los contextos e itinerarios previsibles de desarrollo infantil con expresion de fac-
con relacion '

fores facilitadores y barreras.

Q Informe de la necesidad de actuaciones singulares de eliminacion de barreras/apoyos

facilifadores en el enforno de cada nino y familia que lo necesiten.

Q Promocion de la sensibilizacion del entorno comunitario respecto del desarrollo infantil y

la comprension del nino con trastornos en el desarrollo.

Q Apoyo y coordinacion con los entornos  institucionales.
Q Apoyo a la extension de las redes de apoyo social y autoayuda.

Q Apoyo, asesoramiento y participacion en la formacion del voluntariado y los profesiona-

les de los servicios sociales, sanitarios y educativos en lo que atane a desarrollo infantil y
a los trastornos del desarrollo. '

Q Participacion en la formacion y direccion de los grupos de autoayuda.

Q Participacion en los drganos compartidos de reflexion y coordinacion genérica con ofros

recursos que se determinen reglamentariamente en el dmbito municipal/comarcal,

Q Participacion en la elaboracion, desarrollo y evaluacion de programas comunitarios de

prevencion en su émbito territorial,

- 0 Desarrollo de los servicios conforme a los principios basicos de la Atencion Temprana,
Q Gratuidad de los servicios.

Q Inicio inmediiato de la intervencion y eliminacion de las listas de espera.

Q Participacion efectiva de los inferesados.

Q Equipo multiprofesional experto en desarrollo infantil, con sistematica interdisciplinaria y

capacidad de infegrar y jerarquizar aspectos bio-psico-sociales.

- Q Descentralizacion.



- Q Sectorizacion.

Q Coordinacion.

Q Evaluacion de procedimientos y resultados.

Q Investigacion.

Q Evaluacion del servicio de Afencion Temprana.

Q Vinculacion a los érganos autonémicos, estatales y europeos, interdepartamentales e
intersectoriales que se configuren para la coordinacion y el desarrollo normativo comple-
menftario en Afencion Temprana. :

L TABIA 4. AMBITOS DE ACTUACION DEL CDIAT

CENTRO DE DESARROLLO INFANTIL Y ATENCION TEMPRANA (CDIAT)

| NINO b FAM:ILIA b ENTbRNO

| PROGRAMA |




6.1 Progra-
mas de
prevencion

6. Otras areas y ambitos

de actuacion

La Atencidn Temprana, como derecho de todos los ninos, No se agota en
conformar la estructura y funciones de los equipos especializados (CDIAT), sino
que debe comprender también:

D Los programas transversales de prevencion y deteccidn de situaciones
de riesgo por antecedentes personales y familiares.

D Los programas transversales de deteccion precoz de los frastornos en el
desarrollo.

D Los programas longitudinales para el seguimiento neuroevolutivo de las
situaciones de riesgo detectadas.

D Los programas de apoyo universal a la crianza entendida como la infor-
macion, la formacién y el acompanamiento experto que se debe ofre-
cer ala familia para que ejerza sus funciones relativas al desarrollo per-
sonal de cada nino.

Estos cuatro ejes 0 dmbitos de actuacion implican tareas para los CDIAT al
igual que para ofras unidades y servicios (de infancia, sanitarios, educativos,
sociales) de la comarca o distrito municipal, asi como el desarrollo legislativo
correspondiente para aportar las prestaciones econdmicas y materiales com-
plementarias que se orienten a la mejora de la calidad de vida de las familias.

En este sentido se propone:

En relacion con las actividades de prevencion primaria y secundaria debe-
ria procederse al desarrollo de las previsiones del Titulo tercero, articulos 8 y 9 de
la LISMI relativas a un Plan Nacional de Prevencion de Minusvalias actualizando
(por desarrollo legislativo o acuerdo a través de los Consejos Interterritoriales de
Salud y Servicios Sociales) sus orientaciones después de los veintidds anos trans-



curridos desde su promulgacion. Teniendo en cuenta la extension y calidad de

los actuales servicios sanitarios y pedidtricos, tanto a nivel especializado como

de atencidén primaria, parece aconsejable orientar los mayores esfuerzos hacia

la prevencion sociosanitaria en la fase de gestacion y hacia la prevencion

socioeducativa en la fase de crianza. Se propone la creacion de un Grupo de

Expertos en Prevencion y Atencion Temprana que elabore propuestas en torno

a medidas como las siguientes:

a.

b.

Impulso de los servicios de orientacion y planificacion familiar.
Indicaciones para el consejo genético y el diagndstico prenatal.

Programa de prevencion prenatal de la prematuridad.

. Programa de prevencién prenatal/perinatal del riesgo psicosocial.

Programa de seguimiento neuroevolutivo del recién nacido de alto riesgo biopsi-

cosocial.

Generalizacion y cualificacion de los métodos de cribado universal del desarrollo

infantil.

Prevenciéon de los accidentes domésticos.

. Oferta de formacién en desarrollo infantil a los futuros padres, centradas en las

necesidades y posibles dificultades que pueden  encontrar en la crianza.
Programas de formacién de cuidadores y de educadores infantiles.

Sensibilizacion social sobre la importancia de las adquisiciones en el desarrollo

infantil y sus efectos a largo plazo.

Generalizacion de programas de deteccion precoz en los sistemas sanitarios,
sociales y educativos impulsando programas universales para la deteccion pre-
coz de problemas especificos que pueden dar lugar a graves trastornos del des-

arrollo;

% Potfenciar el desarrollo de los programas ya instaurados asi como de fodos

aquellos que sean relevantes para la prevencion.
< Desarrollo del programa de deteccion de la hipoacusia.
% Generalizar un programa de deteccion de la bagja vision.
% Generalizar un programa de deteccion de los frastornos neuromotores.

% Generalizar un programa de deteccion precoz de los trastornos graves del

desarrollo.




6.2
Informacion
diagnostica

6.3
Programas
de apoyo en
instituciones
especificas

6' 4
Prestaciones
economicas

En este mismo sentido, coincidimos con las reclamaciones de las asocio-
ciones de padres en torno a la necesidad de cuidar el modo de ofrecer la
Informacion Diagndstica a los Padres, que debe acompanar a una campana
de sensibilizacion a los profesionales con medidas como las siguientes:

a. Procurar formacion especifica a los diferentes profesionales que intervienen en la
comunicacién de la primera noticia.

b. Prestar especial atencidon al momento, modo y forma de comunicacion de esta
"orimera noficia".

c. Favorecer el establecimienfo de un protocolo de comunicacion del diagndstico
prenatal y neonatal con la participacion de las asociaciones profesionales y el
asesoramiento de la Federacion de Asociaciones de Profesionales de la Afencion
Temprana (GAT).

d. Dotar de lugares adecuados para transmitir la informacién a los padres y familia.

e. Comunicar ala familia y proponer la derivacion al CDIAT de los ninos en los que se
haya detectado cualquier tipo de trastorno en el desarrollo y ofrecer a las familias
el acceso a una segunda opinidn respecto de los diagndsticos.

f. Informar y contemplar la intervencién regulada de asociaciones de padres para
aquellos que lo soliciten a través de programas tipo "padre a padre",

Consideramos de gran importancia la generalizacion e implementacion
de los Programas de Atencion Temprana en el medio sanitario, social y educa-
tivo (unidades de Neonatologia, centros de menores, centros de acogida, cen-
tfros socioeducativos, escuelas infantiles). Los Centros del Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana deben ofrecer apoyo sobre desarrollo infantil a las familias
y los profesionales alli donde se encuentren los ninos. Desaconsejamos la com-
partimentacion de la Atencidon Temprana en actuaciones aisladas, fragmenta-
das y no infegradas y recomendamos que cualquier iniciativa normativa trate
de ofrecer los servicios en condiciones adaptadas alas necesidades de los ninos
y sus familias.

En cuanto a las prestaciones economicas a las familias de ninos con tras-
tornos del desarrollo, la Federacion de Asociaciones de Profesionales de
Atencidon Temprana considera que a la hora de disenar un sistema de apoyo
econdémico para mejorar la calidad de vida de las familias debe tenerse en
cuenta que:

a. Las necesidades econdmicas sobrevenidas a la presencia de una discapacidad

o enfermedad cronica pueden resultar en cuantias de gasto extraordinario muy
variables pero siempre constituyen un factor anadido de estrés.



b. Las necesidades econdmicas preexistentes de los nldcleos de convivencia unidas
a ofros factores de exclusion social (aislamiento, carencias educativas,...) estan
en la raiz de un numero estimable de trastornos del desarrollo infantil segun reve-
lan los estudios epidemioldgicos mas rigurosos. En este sentido seria conveniente
que las CC.AA. acordaran unas medidas comunes de apoyo econdmico que sir-
van para dar soporte ala crianza de los hijos menores de seis anos en situaciones
de emergencia social.

Manifestamos nuestro respaldo a promover medidas que mejoren la cali-
dad de vida de las familias mediante reformas que flexibilicen la legislacion
laboral, aumenten los apoyos sociales y posibiliten que los padres dispongan de
tiempo y facilidades para hacerse cargo de los ninos. En este senfido, a la
ampliaciéon de los derechos de maternidad/paternidad (imprescindibles como
medida de prevencion primaria) deberian sumarse permisos exfraordinarios
financiados o procedimientos de reduccion de jornada para los padres de ninos
con discapacidades, enfermedades cronicas o frastornos del desarrollo. Estas
medidas técnicamente deben orientarse a crear las condiciones para facilitar
los procesos (muchas veces complejos) de vinculacion y asuncidn del nino
sobre todo durante los primeros meses/primer ano. En estos casos deberia
requerirse informe del CDIAT. También, de manera especifica, entre las medidas
de flexibilizacion laboral es necesario que los padres o cuidadores principales
dispongan de permisos laborales suficientes para asistir a las sesiones terapéuti-
cas (ambos padres si lo desean) y para compartir las reuniones y actividades
informativas o formativas de los CDIAT, grupos de auto-ayuda, etc.

Ofras necesidades que se detectan desde los CDIAT son |as relacionadas
con la conciliacion de la vida familiar, tiempo libre, etc., y el mantenimiento
de los cuidados y apoyos adecuados al desarrollo de los ninos. Para ello con-
vendria la implementacion de un sistema de cuidados alternativos flexibles,
accesibles que garantice apoyos a la calidad de la crianza por 1o menos hasta
los fres anos:

a. Promover y respaldar la existencia de plaza financiada en centro socioe-
ducativo de dia o escuela infantil a todos los ninos con trastfornos del des-
arrollo o en situacion de riesgo entre las edades de 0 a 3 anos.

b. Incluir alos ninos de 0 a 6 anos con trastornos del desarrollo infantil o situa-
ciones de riesgo entre los sujetos con derecho a las previsiones protectoras
del futuro Sistema Nacional de Autonomia Personal o Apoyo a la
Dependencia y considerar, denfro de la citada legislacion, alos Centros de
Desarrollo Infantil y Atencidon Temprana como servicios especificos de

6.5 Medidas
laborales

6.6 Otras
medidas de
apoyo a la
convivencia
familiar



6. 7
Formacion

Y apoyo
a cuidadores

6.8 La
atencion
alas
necesidades
educativas
especiales
en la etapa
0-6

referencia para la poblacion de 0 a 6 anos que se incluya en su dmbi-
to de cobertura.

Favorecer el desarrollo de un Plan Estatal de Formacion en Desarrollo
Infantil y Trastornos del Desarrollo dirigido a profesionales con participacion de la
Federacion de Asociaciones de Profesionales de Afencion Temprana (GAT) y el
CERMI,

Impulsar los apoyos correspondientes a las necesidades educativas espe-
ciales en las edades tempranas revisando la atencién educativa en la etapa
0-6 y el establecimiento de medidas de coordinacion con las tareas de los
CDIAT y ofros recursos.

a. Organizar el apoyo y colaboracion de los CDIAT con los recursos de educacion
infantil para ayudar a coordinar el frabajo educativo con los ninos con trastornos
del desarrollo que asistan a escuelas infantiles y centros socioeducativos.
Procurar que la escuela ofrezca a cada nino la cobertura de sus necesidades a
nivel curricular y de relacion.

b. Garantizar la existencia de recursos personales y materiales de apoyo a los alum-
nos con trastornos del desarrollo o riesgo de padecerlos en las etapas de educo-
cién preescolar y educacion infantil que aseguren una respuesta educativa apro-
piada a sus necesidades educativas especiales.

c. Regular de manera operativa las fransiciones a los centfros educativos concretan-
do las disposiciones que desde hace anos reclaman coordinacion de manera
genérica. Los centfros de educacion deben proporcionar la atencion educativa
a las necesidades especiales tan pronto se adviertan las circunstancias que
aconsejen dicha atencidn, dando respuesta a las necesidades personales del
nino y su familia. Anticipar, junto con los docentes, sobre los posibles trastornos
emocionales, de conducta o de adaptacion que se pudieran derivar de las dis-
tintas discapacidades y planificar las estrategias idoneas para prevenirlos y/o
abordarlos.

d. Potenciary mejorar la orientacion educativa en la etapa 0-6 anos con objeto de
crear entornos educativos normalizados de calidad que aseguren la prevencion
y la deteccidn de alteraciones del desarrollo.

e. Poner en marcha en el dmbito escolar, sistemas alternativos y/o aumentativos de
comunicacion para aquellos casos que o requieran y abrir para los ninos sordos
la opcién bilingUe.

f. Fomentar cauces de comunicacion eficaz entre el sistema educativo y las fami-
lias y/o sus asociaciones mediante actitudes de colaboracion para la busqueda
de soluciones basadas en el respeto mutuo y no exclusivamente posturas reivin-
dicativaos.



Desarrollar las normas de la Ley 16/2003 de Cohesion y Calidad del Sistema
Nacional de Salud, de manera que:

a. La aportacion flexible de las atenciones y servicios sanitarios especificos que pre-
cisa el nino y su familia facilite que la asistencia sanitaria implique la menor quie-
bra posible a su vida cofidiana. Esta flexibilidad deberia ser maxima durante los pri-
meros 18 meses de vida del nino ya que la proteccidn de las rutinas de crianza de

la familia resulta esencial para el desarrollo armédnico de todos los aspectos: comu-
nicativos, relacionales y cognitivos.

b. Reforzar el papel del equipo de pediatria de atencidn primaria y especializada
elegido por la familia para que pueda jugar el papel central de coordinacion de
los aspectos sanitarios.

c. En este sentido deben reforzarse las medidas que apoyan el contacto de los
CDIAT con los pediafras de atencidn primaria y hospitalarios para realizar inter-
cambios, seguimientos, etc.

Coordinacioén local, autondmica y estatal. En un contexto de multiplica-
cion de recursos urge la necesidad de mejorar la coordinacion interinstitucional
que garantice una respuesta global e infegrada al nino y a su familia desde los
distinfos dmbitos implicados en la AT: dmbito sanitario, educativo y de servicios
sociales, asi como para una adecuada distribucion de los recursos.

a. Proponemos crear una comision estatal de Atencion Temprana de cardcter téc-
nico formada por profesionales procedentes de los distintos dmbitos (sanidad,

educacién y servicios sociales) y vinculada a las Agencias europeas relaciona-
das con la discapacidad cuyas competencias sean:

% Promover el desarrollo legislativo garantizando criterios de igualdad inferterritorial.
% Propiciar la investigacion y la planificacion del sector.
% Poner en marcha medidas de sensibilizacion y difusion de la AT.

b. Crear comisiones autonémicas de coordinacion para la AT de cardcter técnico
formadas por profesionales de los distintfos dmbitos (sanidad, educacion y servi-
cios sociales) entre cuyas competencias se incluyan:

% La creacion y organizacion de los recursos.
% La definicién de actuaciones coordinadas entre los distintos sectores.

% El diseno de acciones de prevencion primaria.

K2

% La realizacion de estudios epidemioldgicos.

% El diseno de instrumentos que faciliten la coordinacion interinstitucional como
protocolos de derivacion, instrumentos de recogida de datos, etc.

c. Crear comisiones o unidades técnicas de AT a nivel comunitario (provincial,
comarcal o local) con cardcter técnico responsables de las actuaciones coor-
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dinadas a nivel comunitario; del andlisis, seguimiento y derivacion de los casos y
de la realizacion de acciones encaminadas al conocimiento y la difusion de los
recursos.

. Los CDIAT deben promover vy participar en la coordinaciéon con todos los servi-

cios que intervienen en la atencidon de los ninos y sus familias con objeto de
poner en marcha programas de actuaciéon conjunta.

TABLA 5.  ACTUACIONES COMPLEMENTARIAS

ATENCION TEMPRANA

g 4 4J0 0 3 0 403

Grupo de expertos en Atenciéon Temprana.
Informacién diagnosticada a los padres.

Generalizacion del programa de Atenciéon Temprana.

Mejora de las prestaciones econémicas.
Legislacion.
Conciliacion de la vida laboral y familiar.

Plan estatal de formacion.

Coordinacion local, autondmica y estatal.



7. Desarrollo, requisitos de la

asistencia y gestion del servicio

Tal'y como reflejan las publicaciones cientificas, una parte esencial del éxito
de la Atencién Temprana radica en la calidad de los procedimientos interdisci-
plinarios de valoracion, seleccion de objetivos e infervenciones, en la participa-
cion y fortalecimiento del nino y la familia y en la utilizacion de metodolo-gias
adecuadas de evaluacion. El LBAT ha subrayado un conjunto de "principios
basicos" para el desarrollo de los procesos de Afencidn Temprana y una estruc-
tura -el Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT)- como la ins-
tancia nuclear para impulsarla.

Por ello, es necesario impulsar una Red Estatal de Centros de Desarrollo
Infantil y Atencion Temprana, como servicios publicos (de titularidad publica o
concertados), auténomos, gratuitos, interdisciplinarios, participativos, descen-
tfralizados y sectorizados, con las misiones que mas arriba se han detallado.
Asimismo, deberia avanzarse en la definicion de los requisitos estructurales bdsi-
cos de los CDIAT de manera que sean estructuras reconocibles en el conjunto
del Estado.

La Red de Centros es la estructura mds adecuada para apoyar la "contex-
tualizacion" de los equipos, es decir, impulsar el conocimiento progresivo del
detalle de la realidad de un territorio y de una poblaciéon concreta lo que faci-
lita su interpretacion, al tiempo que se favorece la vinculacion y se multiplica la
productividad y eficiencia de 10s equipos. Estas son razones mas que suficientes
para argumentar la necesidad de que los CDIAT sean estructuras estables, flexi-
bles y auténomas. Los sectores de referencia de los CDIAT deben tener en cuen-
ta los factores demograficos y geogrdficos para facilitar a la familia la proximi-
dad de los recursos. Para su ordenacion deberia tenerse en cuenta, también, un
escenario futuro de previsible descentralizacion local en el que probablemente

7.1 Red de
Centros de
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Temprana



7.2
Derivacion

7.3 Derecho
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7.4 Segunda
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los CDIAT dependerdn de los servicios locales o mancomunados relatfivos a
infancia. En este marco, la dependencia de un diseno global de atencién a la
infancia facilitaria la eficacia, eficiencia y operatividad de la cooperacion inter-
departamental en la Atencidn Temprana y la organizacion de programas indivi-
dualizados de intervencion que nos garanticen la continuidad asistencial.

La experiencia acumulada en los Ultimos treinta anos en todo el mundo reclo-
ma la sensibilizacion hacia los procesos de derivacion desde la red de deteccion
e identificacion hasta la red de Centros. Contamos en Espana con una red cuao-
lificada de deteccidn precoz en el dmbito sanitario, social y educativo pero
todavia existen grandes dificultades para la derivacion inmediata de los casos
hacia Atencion Temprana. Las campanas de sensibilizacion y el respaldo institu-
cional ala red de centros de Atencion Temprana son imprescindibles para gene-
ralizar la derivacion precoz al margen de que se propongan desde las adminis-
traciones publicas formularios-guia o modelos de derivacion que lo faciliten.

Por otra parte, el derecho a recibir Atencion Temprana no debe depender de
una Certificacion de Minusvalia sino de un dictamen de Afencion Temprana
realizado por los centros acreditados, el cual podrd ser ratificado por los orga-
nismos competentes establecidos por la Administracion correspondiente. En
cuanto al acceso a derechos econdmicos o prestaciones complementarias
(futuro Sistema Nacional de Dependencia, transporte, desenvolvimiento perso-
nal, barreras y adaptacion de hogares, etc.) estarian gestionados por los servi-
cios sociales que ya se encargan de estas tareas. De la misma manera que las
prestaciones ortoprotésicas y enfermeria a domicilio se gestionardn desde los
servicios sanitarios, las ayudas educativas desde educacion, etc. El informe téc-
nico del CDIAT podria aportarse como apoyo para los procedimientos de valo-
racion y reconocimiento de derechos.

Defendemos la aplicacion del derecho de los padres a una segunda opinion
al menos en el dmbito de la Comunidad Auténoma y en unos plazos razonables.
La importancia del diagndstico de condiciones irreversibles y su frascendencia
para el futuro, para la organizacion de la familia y de los proyectos de fodos sus
miembros justifica, a nuestro modo de ver, que se facilite el acceso a segundas
opiniones segun el deseo de la familia, asi como a informaciones contrastadas
de grupos o entidades expertas. Este tema es particularmente relevante en el
caso de las llamadas "enfermedades o sindromes raros" o inhabituales. Por ofro



lado, esta trascendencia a corto y largo plazo de las informaciones y valoracio-
nes exige un cuidado extremo en las garantias éficas. La libre eleccidn de cen-
tro dentro de los dmbitos que se establezcan deberia basarse indefectiblemen-
te en una regulacion garantista para las familias y los ninos. La financiacion de
la libre eleccidon debe estar precedida por la presencia de una Red territorial
minima que asegure la equidad y la igualdad de oportunidades en el acceso a
los servicios.

Cada CDIAT de la Red de Centros deberd garantizar unas prestaciones bdsi-
cas - capitulo 5- en el espacio, comarca o territorio que tenga asignado, a tro-
vés de un equipo interdisciplinario de profesionales del dmbito médico, psicold-
gico, pedagdgico vy social, expertos en desarrollo infantil y Atencion Temprana
(LBAT). Debe garantizarse una valoracion, infervencion y evaluacion biopsicoso-
cial y educativa en equipo, que el Centro cumpla regularmente las normas de
acreditacion y que se garantice una formacion adecuada y continuada de los
profesionales.

a. En la medida de lo posible, teniendo en cuenta la diversidad profesional presen-
te en la Afencion Temprana, deberia evitarse un modelo Unico de multiprofesio-
nalidad excluyendo unas u ofras categorias profesionales. Las puertas de la
Atencién Temprana deben estar abiertas a fodos los profesionales interesados
procedentes del abanico de las ciencias sociales, educativas y de la salud, o
que no impide la exigencia de una formacion de postgrado o una experiencia
bdsica para ciertas tareas. Un aspecto que deberd evitarse es la division cerrada
entre profesionales que valoran y terapeutas o equipos que intervienen, hacen
terapias, efc. Estas practicas disociadas y precarias han tenido resulfados nego-
tivos que han sido senalados como malas practicas por la evidencia empirica y
que son rechazadas por los padres en todos los estudios de evaluacion. Todos los
componentes del equipo deben participar en la valoracion, intervencion y eva-
luacién y estar en condiciones de asumir el cargo de Coordinador o Tutor de
Caso, que se encarga de la inferlocucion cofidiana con la familia y con los recur-
s0s de la comunidad.

b. En relacion con los "terapeutas ambulantes”, que se proponen desde algunos
dmbitos asociativos o técnicos, estariamos disconformes con esta figura si se
entiende como una profundizacion en formulas asistenciales precarias ("terapeu-
ta para todo") o aislacionistas ("terapeuta autosuficiente") que ya han sido des-
cartadas para la Atencidon Temprana. Son los equipos con las familias los que
deben considerar la oportunidad de que las intervenciones o tratamientos se rea-
licen en el centro de desarrollo, en domicilio, guarderia, centro de salud, efc.,
cuando la situacion del nino asi lo requiera. El hecho de que en determinadas
comarcas o espacios urbanos pueda haber profesionales (e incluso equipos) iti-
nerantes que realizan gran parte de su trabagjo fuera del espacio fisico de un
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Centro o tienen sedes itinerantes no implica la inexistencia de un equipo de refe-
rencia, un funcionamiento interdisciplinario, procedimientos de evaluaciéon glo-
bales, efc.

c. Enrelaciéon con la generalizacion y extension de unidades exclusivas para frastor-
nos especificos pensamos que se trata de una iniciativa equivocada, al menos
durante los primeros meses y anos de vida del nino. Este desarrollo de medios
especificos seria contradictorio con el modelo ecolégico. Los CDIAT deben ser
generalistas y atender a todo tipo de discapacidades respondiendo de forma
diferencial a las caracteristicas y necesidades de cada uno de los ninos y sus
familios.

La elaboracién de un Programa Individualizado de Atencion Temprana, en el
que, en colaboraciéon con la familia, se escribe un sumario de los diagndsticos,
valoraciones, orientaciones y objetivos que delben alcanzarse constituye, hoy
por hoy, una de las piedras de toque de la calidad de los servicios de Atencion
Temprana. Ofrece un punto de partida imprescindible para los profesionales y
para las familias, sirve como referencia de las evaluaciones y permite una mejor
coordinaciéon de todos 10s recursos.

Por otro lado, la garantia de calidad de los servicios aconseja que los CDIAT
cuenten con estructuras de apoyo que se ocupen de promover la  acredita-
cion, formacion continua, coordinacion, evaluacion y supervision para que los
equipos descentralizados puedan disponer de medios para fomentar su proce-
so de reflexion y evaluacion, conocer la situacion del conjunto del sistema'y reci-
bir apoyo en la recogida de datos y en el frabagjo cientifico, estimulando la inno-
vacion y la mejora continua. Proponemos en este senfido que la Comision
Estatal de la Afencion Temprana tenga la mision de impulsar la calidad, forma-
cion y evaluacion de los recursos, al tiempo que en cada Comunidad
Auténoma deberian formalizarse estructuras de apoyo semejantes.

La reclamacion de autonomia para los CDIAT se basa en la conveniencia de
no hacerlos depender de ofros servicios sectoriales. Como ya se estd haciendo
en muchas CC.AA. los centfros dependientes de asociaciones especificas o de
servicios sectoriales, deberian abrir, con las ayudas correspondientes si es preciso,
su dmbito de actuacion e integrarse en las Redes de CDIAT como centros autd-
nomos. La Federacion de Asociaciones de Profesionales recomienda que la red
de Centros de cada Comunidad Autdnoma se organice inicialmente desde la
Comision Autondémica (capitulo 6 -10.2) con participacion de las Asociaciones
Profesionales de AT. En esta Comision se determinardn responsabilidades adminis-
trativas, se elaborard un informe para el desarrollo concreto de la normativa y



reglamentacion sobre AT, planificacion y  dotacion de la red de recursos de
CDIAT, coordinacidn de recursos, establecimiento de los procedimientos y profo-
colos concretos de intervencion en AT en esa Comunidad Auténoma.

En relacion con la titularidad de los centros, convendria que los centros priva-
dos fueran centros concertados por la Administracion Pablica y estuvieran den-
fro de la propia red y se atuvieran al mismo modelo y a las mismas caracteristi-
cas de funcionamiento que los de titularidad publica. Creemos que esto facili-
taria que la familia acudiera a un Unico centro y no, como pasa en innumera-
bles lugares, ser atendida de forma paralela en un centro publico y en un cen-
tro privado que posiblemente recibe alguna ayuda econdmica de la propia
Administracion. Ello supondria un ahorro econdmico, un mejor bienestar para el
nino y la familia y un mejor control estadistico de la poblacion que recibe una
infervencion en Afencidn Temprana.

La eficacia de la Atencion Temprana podria multiplicarse avanzando en la
implantacion e informatizacion de procedimientos formalizados, bases de datos
y sistemas homologados de codificacion diagndstica como la ODAT?, siempre

respetando la Ley de proteccion de dafos.
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L TABLA 6. CARACTERISTICAS DE LA RED DE CENTROS (CDIAT)

RED ESTATAL DE CENTROS DE DESARROLLO
INFANTIL Y ATENCION TEMPRANA

- © Estructuras estables.

. Auténomos, gratuitos, participativos, sectorizados.
Sensibilizacion hacia los procesos de derivacion.
Universalidad de la Atencién Temprana.

Derecho de los padres a una segunda opinién.

Equipo interdisciplinario.
Evaluacién biopsicosocial y educativa.

Programa individualizado de Atencién Temprana.

g 3 40 0 3 40 4 3

Comisiones estatal y autondmicas de Atencion
Temprana.

i.... > QOrganos de participacion.

*GAT (2005). Organizacién Diagnéstica para la Atencién Temprana. Real Patronato sobre Discapacidad.

............



8. La participacion de las familias

El modelo actual de Atencidon Temprana es un modelo centrado en la
familia, en proporcionar apoyos para que pueda ejercer sus funciones
parentales sin que ello implique merma de su libertad para elegir y participar
en la vida educativa, laboral o comunitaria. Uno de los pilares de la partici-
pacion de la familias en la Atencion Temprana reside en la presencia de
medidas legislativas, laborales, educativas, sociales o sanitarias que la facili-
ten. Otfro de esos pilares lo constituye la actitud de los profesionales y equi-
pPOos respecto de las creencias, valores y normas culturales de los padres. El
movimiento profesional de la Atencidon Temprana ha sido pionero en el plan-
teamiento de las necesidades globales de las familias y en el respeto a sus
consideraciones y decisiones. Estos aspectos deberian ser siempre objeto de
atencion para el desarrollo normativo articulando la participacion de las
familias desde los siguientes niveles:

1. Informacion

Todo programa de AT debe considerar la necesidad de ofrecer y recabar
informacion a las familias en los distinfos momentos del proceso de aquellos
aspectos que van a ser relevantes no solo para el desarrollo del nino, sino tam-
bién para el sistema familiar:

- Recursos existentes para dar respuesta a las necesidades del nino y de

la familia y mecanismos de acceso a los mismos.

- Cauces de derivacion entre los distintos servicios.

- Informacioén sobre aspectos que preocupen a la familia, relacionados

con la discapacidad o no.

- Funcionamiento del programa de Al.



2. Implicacion en el programa de AT dirigido a su hijo

- Consentimiento informado de la familia, no solo de la intervencidn sino
de la transmisidn de informacidon entre distintos servicios.

- Implicacién en la valoracion del sistema familiar.

- Asesoramiento respecto a las demandas y necesidades sentidas por el
nino y por la familia definidas en sus propios términos.

- Consideracion y toma de decisiones por parte de los padres sobre cual-
quier aspecto relacionado con el programa de Al de su hijo.

- Interaccion sistemdatica con los profesionales implicados con objeto de
construir un marco de actuacion compartida que dote de autonomia a
la familia, respalde la capacidad para desempenar su papel y fortalez-
ca las relaciones internas y externas de la familia.

- Puesta en marcha de medidas, de forma normalizada, en los distintos
ambitos de la vida del nino que potencien su desarrollo.

Todo ello en el marco del respeto alas ideas, creencias, opiniones, prac-
ticas culturales y reservas de intimidad de la familia y partiendo de su realidad
concreta.

3. Implicacion de las familias en los servicios de Atencion Temprana

- Participacién en distintas acciones grupales disponibles.

- Los servicios de AT deben contar con un catdlogo de derechos y debe-
res de las familias conocido y practicado. Asi como un registro de suge-
rencias y reclamaciones a su disposicion.

- Las familias podran utilizar cauces organizados que permitan a los usua-
rios hacer llegar las demandas y modificaciones a los responsables de
los servicios.

Las expresion de la satisfaccion de las familias es basica para establecer
una cultura de calidad’. Los servicios de AT deben considerar este aspecto
mediante la aplicacion periddica de escalas de satisfaccion respecto a las
infervenciones conjuntas realizadas y al funcionamiento de |os servicios.

’PONTE, J., CARDAMA, J.,, BELDA, J.C., ARLANZON, J.L, GONZALEZ, T., VIVED, E., (2004): Guia de estdndares de
calidad en Atencién Temprana. Madrid. IMSERSO.




Formacion

9. Formacion e investigacion

en Atencion Temprana

Uno de los pilares bdsicos de la Atencidn Temprana es la interdisciplinarie-
dad vy la alta cudlificacion. Pero, a su vez, también resulta imprescindible com-
partir marcos conceptuales comunes.

Un equipo interdisciplinar debe caracterizarse por su capacidad para
infegrar y sintetizar la informacidn proveniente de las distintas disciplinas. Es
decir, que no solo se necesita la implicaciéon de profesionales de distintos
ambitos, sino fambién que esos profesionales fengan conocimientos basicos
acerca de las otras disciplinas que configuran el equipo. Lo cual supone que
el concepto de interdisciplinariedad va mas alld de la suma de diferentes
especialidades.

Esta necesidad de frabagjar en equipo también requiere una formacion
especifica y comun, a la que debe llegarse a fravés de cursos de postgrado,
tanto de especializacidon como mdasters, y a los que podrian acceder los titulo-
dos universitarios que proceden de dmbitos tan dispares como la salud, la edu-
cacioén y/o los servicios sociales. Concretamente podemos enconfrarnos con
médicos, psicologos, pedagogos, maestros, fisioterapeutas, logopedas, enfer-
meros, frabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, etc.

Tal disparidad de titulaciones de origen nos motiva a tratar de encontrar
unos contenidos minimos que deban conocer y cursar los futuros profesionales
de la Atencidn Temprana, y nos sugiere una reflexion acerca de las necesido-
des de formacion de estos profesionales desde distintos dmbitos de interven-



cion: el Médico-Sanitario, el Psicoldgico, el del Lenguagje, el Pedagdgico-
Educativo, y/o el Social.

En este sentido, todo profesional en Atencion Temprana debe tener unas
bases de conocimiento firmes acerca de:

¢ Elmarco filoséfico y cientifico en los que se basan la Atencidn Temprana
y los procesos de desarrollo.

e Los principios basicos de neurobiologia del desarrollo para poder com-
prender la plasticidad y maduracién funcional del sistema nervioso y de
los procesos de desarrollo en general. Esto remarcard a los profesiona-
les la necesidad de comenzar lo antes posible el proceso de inferven-
cion.

e La psicologia del desarrollo humano, especialmente en la parte que
corresponde al periodo inicial de vida y hasta los seis anos, proporcio-
nard las bases para conocer qué ocurre en cada una de las distintas
etapas y areas del desarrollo, y cudl es la relevancia de los distintos fac-
tores que influyen en él.

e El drea educativa que aportard las bases pedagdgicas y didacticas
mdas adecuadas para favorecer el proceso de aprendizaje, evaluacion
e infervencion educativa.

¢ La metodologia, técnicas y fecnologia de rehabilitacion fisioterdpica.

e El dmbito logopédico, desde el que se deben proporcionar las bases
para la prevencion, deteccién, evaluacion y fratamiento de los trastor-
nos de la comunicacion.

¢ El drea de trabagjo social en la que se destacard la necesidad de saber
investigar e intervenir en los diferentes problemas sociales que pueden
ejercer un efecto sobre el desarrollo del nino, su familia y sus contextos
de relacion.

¢ Las alteraciones del desarrollo infantil que aportard informacion necesa-
ria acerca de los diferentes cuadros clinicos, es decir, etiologia, caracte-
risticas, evolucion y prondstico de las distintas patologias del desarrollo.

¢ Los modelos de prevencion, evaluacion e infervencion.
¢ Laintervencion y terapia familiar.
¢ La dindmicay trabagjo en equipo.

e Las normas legislativas y organizacion en Atencién Temprana.




¢ La evaluacion de la calidad en procesos y resultados en Atencion
Temprana.

e La éfica y codigo deontoldgico de los profesionales de la Atencion
Temprana.

¢ Practicas en CDIAT y/o otros servicios sociales, sanitarios y educativos.

No obstante, lo mds importante es que el profesional aprenda a ufilizar
toda esta informacion desde un marco integrador, donde se tenga en cuenta
la distribucion de roles con el papel que desempena cada uno de los profesio-
nales que componen el equipo, y desde el que se frate de favorecer la comu-
nicacion fluida y el didlogo intenso entre todos los componentes del equipo.

No se pretende crear una nueva especialidad profesional, sino asumir que
los profesionales deben tener conocimientos especificos de su disciplina vy
adquirir un conocimiento adicional especializado; habilidades y capacidades
personales para responder a las necesidades de los ninos, de las familias y de
inferrelacion con los ofros profesionales que forman parte del equipo o servicio.
También deben adquirir una formacién en el trabajo cooperativo para evaluar
a los ninos y sus familias, y para elaborar los programas de intervencién de una
forma conjunta.

Los programas de formacion en Atencion Temprana deben incluir, necesa-
riamente, actividades practicas y oportunidades de conocer y compartir la vida
profesional de manera que los alumnos, con la tutela y supervision de los profe-
sionales, puedan desarrollar sus capacidades y aprender a implicarse de una
forma efectiva y activa con los ninos y sus familias. Con este objetivo el entre-
namiento practico deberd comprender la ensenanza de técnicas de observo-
cidn que estimulen su sensibilidad a los mensajes y a las necesidades evolutivas
de cada nino y de cada familia.

En resumen, los elementos fundamentales en la formacion de los profesio-
nales de la Atencion Temprana son:;

e Tener un conocimiento base construido sobre un marco de conceptos
comunes a fodas las disciplinas que esté referido a los ninos y sus familias.

¢ Disponer de formacion practica basada en la observacion y participa-
cién activa en las diferentes intervenciones que se realizan en Atencidn
Temprana. Contando, para ello, con una supervision individualizada y/o
en equipo efectuada por profesionales expertos.

¢ Elaborar y desarrollar programas de formacion continua.



Todos estos principios, contenidos y competencias requieren que se pro-
porcione a los profesionales de la Atencion Temprana una formacion innovado-
ra, no fradicional, pero especifica y cualificada, para que su frabajo sea real-
mente efectivo a corto y a largo plazo. Las instituciones, y mds concretamente
las universidades, en colaboracion con las asociaciones de profesionales, tienen
la clave para proporcionar este tipo de preparacion de la forma mds adecua-
da; estableciendo, para ello, el itinerario formativo basico para todos los profe-
sionales que infervengan en Atencidn Temprana.

Elementos fundamentales en la formacion de

los profesionales de la Atencion Temprana

-0 Conocimiento base construido sobre un
~ marco de conceptos comunes.

0O Observacién directa e interacciéon con

: nifos y familias.

Q Supervision individualizada.

-0 Apoyo e intercambio de informacién.

Respecto a la investigacion en Atencion Temprana debemos destacar
que ésta es necesaria si queremos que los programas de prevencion e interven-
cion resulten cada vez mas eficaces. No obstante, hay que ser conscientes de
la heterogeneidad o diversidad de temas y las dificultades que pueden existir
desde el punto de vista metodologico.

Asi, nos enconframos, por un lado, con que los infereses de investigacion
pueden tener una orientacion de corte epidemioldgico, es decir, tratar de
conocer las caracteristicas de 1os ninos que presentan trastornos del desarrollo o
que estan en riesgo de padecerlos, sus problemas, sus limitaciones, su evolucion,
sus circunstancias psicosociales. Por otfro lado, el objetivo de investigacion
podria estar mas orientado a evaluar la calidad de los servicios, a elaborar nue-
vos instfrumentos de evaluacion o valorar los ya existentes; o bien a comprobar
la eficacia de determinados programas de intervencidon y/o prevencion en
cualquiera de sus modalidades (primaria, secundaria o terciaria).

Investigacion



Desde el punto de vista de los problemas metodoldgicos existentes, un
inconveniente importante con el que nos encontramos es la heterogeneidad
de los grupos y de los individuos, lo que provoca que las investigaciones se rea-
licen con muestras reducidas y que las comparaciones entre grupos sean difici-
les de establecer.

Por dlfimo, y para finalizar, debemos seguir feniendo en cuenta que la
Atencidn Temprana es un campo de intervencion interdisciplinar. Por ello, debe-
riamos resaltar que la investigacion que se realice debe contemplar esta reali-
dad vy, por tanto, los trabajos que se lleven a cabo deben tener en considera-
cién no solo al nino, sino tfambién a la familia y a todos los contextos en los que
tenga lugar el proceso de desarrollo y de intervencion. Este hecho todavia difi-
culfa més la investigacion, desde un punto de vista metodoldgico, pero no por
ello debemos darnos por vencidos sino que este debe ser nuestro acicate.

En definitiva, se tratard de potenciar al maximo la investigacion y de esta-
blecer lineas de trabajo comunes.



10. Financiacion

Por dltimo, en cuanto a la financiacién, nuestra propuesta se orienta hacia
la generalizacion de la gratuidad de los servicios, la dotacion presuestaria
desde las administraciones publicas y la eliminacion de los sistemas de subven-
cién, ayudas individuales, retribucion por sesiones de tratamiento o por modali-
dad asistencial (intensiva, seguimiento, efc.) que no hacen sino precarizar los
servicios, estresar a las familias y a los profesionales (Ios cuales a veces tienen
que dedicar mas tiempo a trdmites o gestiones que a las funciones parentales
o profesionales) y desvirtuar el cardcter integrado de las funciones de Atencion
Temprana. Es necesario resaltar que los CDIAT deben tener responsabilidades
sobre el desarrollo infantil y Atencion Temprana del territorio que tengan asigno-
do no sélo en la asistencia "caso a caso", sino en el impulso de la coordinacion
de servicios, sensibilizacion social, participacion en tareas preventivas, etc. Por
ello, la financiacion no puede desgranarse por procesos individuales (lo cual
penalizaria a los que frabajaran en zonas rurales o dispersas, o incluso a agque-
llos que cumplieran mejor su tarea preventiva) sino que debe redlizarse de
forma global a través de un concierto plurianual de actividades y objetivos y la
utilizacion de indicadores de evaluacion.

El establecimiento de un compromiso claro por el conjunto de las fuerzas
politicas y sociales en relacion al futuro de la Atencion Temprana en Espana, las
garantias de una financiacion suficiente 'y de una estabilidad profesional son
requisitos ineludibles para orientarnos en un sentfido de progreso de la calidad
de los servicios.
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