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SINTESIS

La Atencién Temprana (AT) es un tema importante tanto a nivel
politico como profesional. Con él se hace referencia al derecho
de todos los nifios y sus familias a recibir el apoyo que puedan
necesitar. La AT pretende apoyar y potenciar al nifio, a la
familia y a los servicios involucrados; ayudando a construir una
sociedad inclusiva y cohesiva que sea consciente de los
derechos de los nifios y sus familias.

Los documentos mas importantes publicados en los ultimos 20
6 30 afios muestran la evoluciébn de ideas y teorias que
conducen a un nuevo concepto de AT en el que la salud, la
educacién y las ciencias sociales (especialmente la psicologia)
estan directamente implicadas. Este nuevo concepto de AT se
centra en el desarrollo evolutivo del nifio y en la repercusién de
la interaccion social en el desarrollo humano en general y en la
del nifio en especial. Esto pone de relieve el cambio originado:
se ha pasado de un tipo de intervencion principalmente basada
en el nifio, a uno mas amplio en el que participan el nifio, la
familia y el entorno y que se corresponde con una concepcién
mas amplia de ideas en el campo de la discapacidad; es decir,
un cambio de un modelo “médico” a uno “social”.

Durante el analisis del proyecto de la Agencia se identificaron
varios elementos relacionados con este nuevo concepto de AT
gue se describen a continuacion:

Disponibilidad, proximidad, asequibilidad y diversidad,
aparecen como caracteristicas comunes de los servicios
europeos de AT:

- Existen una variedad de servicios disponibles vy
accesibles a peticion de la familias.

- Estos servicios deberian ofertarse tan pronto como sea
posible, ser gratuitos o de un coste minimo para las
familias y ofrecerse cuando y como se necesiten,
preferentemente a nivel local. Los servicios deben
responder a las necesidades de las familias y su
intervencion debe centrarse en ellas.



La variedad de ofertas de intervencion en varios paises
pone de relieve la necesidad de establecer una
adecuada cooperacion y coordinacion de los servicios y
recursos para asegurar la calidad de estos.

Los servicios sanitarios, sociales y educativos deberian
participar y compartir responsabilidades en la AT. Esto
se corresponde con la base tedrica de la AT, en la que
se fundamentan las diferentes disciplinas y ciencias
sociales. Las ciencias sanitarias, sociales y de la
educacion estan interrelacionadas en lo que se refiere al
desarrollo evolutivo del nifio y deberian ser la referencia.
No existe un modelo Unico: varias teorias y modelos han
contribuido al desarrollo de un enfoque amplio de la AT
basado en el nifio, la familia y la comunidad, impulsando
el cambio de un modelo médico a uno social.

Los destinatarios, el trabajo en equipo, la formacion de los
profesionales y los instrumentos de ftrabajo han sido los
aspectos mas importantes tratados en las reuniones del
proyecto:

La repercusion de los cambios sociales en los
destinatarios de la AT, asi como el niumero cada vez
mayor de nifios que presentan problemas psicoldgicos y
socio-emocionales han sido los temas que mas han
preocupado a los expertos del proyecto.

Son diversos los profesionales de varias disciplinas los
encargados de apoyar a los nifios y sus familias. Los
profesionales no pueden trabajar de forma individual,
necesitan trabajar juntos en un equipo interdisciplinario.
Para conseguir un trabajo en equipo cooperativo, los
profesionales deben realizar algun tipo de formacion
comun, afiadiéndolo al conocimiento adquirido durante
su formacion inicial. Esta formacion comun puede
realizarse  mediante  una  formacion  posterior
(especializada) o como parte de cursos de formacion
continua, lo cual asegura que los profesionales tengan el
conocimiento necesario de los temas clave, como el
desarrollo evolutivo del nifilo, métodos de trabajo,
cooperacion interservicios, direccion de casos,
desarrollo de capacidades personales y trabajo con las



familias. Es imprescindible que los profesionales sepan
cémo participar y trabajar con los padres y/o con el resto
de la familia y respetar sus necesidades y prioridades,
las cuales pueden diferir de las de los profesionales.

- Los profesionales utilizan diversos instrumentos para
asegurar un proceso de calidad en la intervencion
conjunta que debe iniciarse tan pronto como se detecte
el problema e implementarse con la completa
participacion de las familias. En los casos en los que se
requiera la intervencion, se elabora un Programa
Individual —también Illamado Programa Familiar o
Programa de Servicios Familiar Individual, dependiendo
del pais- como resultado de la cooperacion entre la
familia y el equipo. El programa se centra en las
necesidades, puntos fuertes, prioridades, objetivos y
acciones a realizar y evaluar. La existencia de este
documento facilita la transferencia de informacion y la
continuidad en el apoyo cuando un nifio cambia de
etapa/situacion o cuando la familia se traslada de
domicilio.

Todos estos elementos son la base sobre la que se formulan
varias recomendaciones dirigidas a mejorar y consolidar los
servicios existentes de AT que se presentan en el dltimo
capitulo de este documento.



INTRODUCCION

Este documento pretende resumir los aspectos clave
analizados en el proyecto Atencion Temprana (AT) en varios
paises europeos, y ha sido realizado por la Agencia Europea
para el Desarrollo de la Educacion Especial durante 2003-
2004. También ofrece una lista de recomendaciones,
principalmente dirigidas a los profesionales que trabajan en
este campo, ofreciéndoles algunas ideas practicas para la
reflexion y la mejora de su trabajo.

Este analisis no habria sido posible sin la profesionalidad y
competencia de los expertos y las familias que han participado
directa o indirectamente en el proyecto. Todos ellos han
contribuido con materiales relevantes, ideas y aportaciones
relacionadas con la situacion de la AT en sus paises, asi como
reflexiones y comentarios criticos en todas las fases del
proyecto.

La base en la que se fundamenta este documento corresponde
con la necesidad de examinar mas detenidamente este tema
esencial, ampliando el trabajo realizado por la Agencia en
1998. También esta en concordancia con los principios
fundamentales destacados por organizaciones internacionales
como las Naciones Unidas (N.U.) y la UNESCO; ambas se han
mostrado claramente a favor de la lucha por los derechos de
los nifios y sus familias:

La maternidad y la nifiez tienen derecho a un cuidado y
asistencia especiales (N.U.1948, Articulo 25, p. 42).

El nifio tiene derecho a crecer y desarrollarse con salud y con
este fin, se le ofrecera proteccion y cuidados especiales tanto a
él/ella como a su madre, incluyendo un cuidado adecuado
prenatal y postnatal (N.U., 1959, Principio 4).

Los partidos politicos de los Estados reconocen el derecho de
los nifios discapacitados a un cuidado especial y fomentaran y
aseguraran la ampliacion de la asistencia solicitada, sujeta a



los recursos disponibles, para los nifios necesitados y los
responsables de su cuidado y que ésta sea la adecuada a la
situacion del nifio y las circunstancias de los padres u otros
adultos a su cargo (N.U. 1998, Articulo 23, p. 2).

Los Estados deberian trabajar para la creacion de programas
realizados por equipos multidisciplinares de profesionales para
la deteccion precoz, diagnostico y tratamiento de la minusvalia.
Esto podria prevenir, reducir o eliminar los efectos
discapacitadores (N.U. 1993, Regla 2, p. 1).

Deberian desarrollarse y/o reorientarse programas de cuidado
y educacion de la infancia temprana para nifios hasta los seis
anos de edad para fomentar el desarrollo fisico, intelectual y
social y la preparacion escolar. Estos programas tienen un gran
valor econémico para el individuo, la familia y la sociedad a la
hora de prevenir el deterioro de Ilas condiciones
discapacitadoras (UNESCO, 1994, p. 53).

La metodologia utilizada durante el andlisis ha intentado
corresponderse con los principios basicos de la AT: trabajar de
modo respetuoso y abierto dentro de un entorno
multidisciplinar, de forma interactiva y respetando los distintos
contextos de los participantes.

La recopilacion de informacion nacional y el andlisis de las
situaciones concretas de cada pais han sido la base del trabajo
realizado.

Los representantes de la Agencia nominaron expertos de los
sectores de la politica, la practica y la investigacion de 19
paises. También estuvieron presentes todos los sectores
profesionales: educacion, servicios sociales y sanitarios y una
amplia representacion de los servicios educativos. Las familias
participaron directamente en una de las reuniones de trabajo,
asi como en la fase de validacion del proyecto (ver pagina 10).

En total se realizaron cinco reuniones durante el proyecto —
cuatro reuniones de trabajo y un seminario final-. El objetivo
principal del trabajo era reflexionar y después ofrecer



propuestas concretas con respecto a los siguientes temas
identificados en la primera reunion:
- el papel de los servicios y profesionales dentro del
marco de la Atencién Temprana,
- la composicion del equipo y la necesaria formacién de
los profesionales,
- los cambios relacionados con los destinatarios de la AT,
- los instrumentos necesarios para trabajar con los nifios y
sus familias de la mejor manera posible.

Se seleccionaron tres lugares para las reuniones y las visitas
ya que se consideraron buenos ejemplos de las distintas
formas de implementacion del modelo ecoldgico-sistémico de
AT —un enfoque tedrico y practico bien reconocido en este
campo- (leer los siguientes capitulos para mas informacion
sobre este modelo). Ademas, estos tres lugares demostraron
tener una relacién directa con la investigacion actual realizada
por las universidades de estas tres ciudades. Esto permitié a
los expertos participantes en el proyecto discutir e identificar las
caracteristicas principales, puntos fuertes y aspectos a mejorar
gue debian ponerse en practica, de acuerdo con la situacién de
los paises participantes.

Durante el andlisis general se siguieron cuatro fases y todas
ellas han contribuido a la preparacion de este informe resumen.

Fase informativa: recopilacion de las contribuciones del pais,
estructuradas segun un modelo acordado durante la primera
reunion y disefiado para comparar la forma de intervencion y
los servicios existentes en los paises involucrados. Se les pidio
a los expertos que:
- ofrecieran informacién de las caracteristicas principales
de los servicios de la AT en sus paises, y
- presentaran una linea general de actuacion —una “linea
de vida™ a seguir por un nifio/a y su familia con
necesidades de Atencion Temprana desde su
nacimiento hasta los cinco o seis afios. Esta “linea de
vida” indicaba el tipo y el nombre del apoyo ofrecido
segun la edad del nifio/a, los servicios responsables y
algunos comentarios.



Fase de intercambio: intercambio y discusion de varios temas
acordados relacionados con el campo de la AT basados en el
examen de tres ejemplos practicos: Munich, Alemania,
Coimbra, Portugal y Vasteras, Suecia. Los tres lugares ofrecian
la posibilidad de analizar distintas formas de implementar la AT,
asi como de constatar las similitudes y diferencias de los
servicios y las distintas formas de intervencion en los paises
involucrados en el proyecto. Las contribuciones de los
profesionales y padres en los lugares seleccionados,
enriquecieron indudablemente las discusiones generales.

Fase de discusion: discusion general sobre el momento actual
de la AT vy clarificacion del contenido generado en las
reuniones. Se discutid ampliamente un documento provisional
con los principales resultados obtenidos de las discusiones
durante las tres reuniones. Esta fase tan importante contribuyé
a la produccion del informe final mediante discusiones
profundas realizadas con expertos y representantes de la
Agencia sobre todos los aspectos de este documento.

Fase de validacion: en el seminario final se realizo la validacion
de los resultados, a través de una puesta en comun de las
principales conclusiones alcanzadas por el grupo de expertos y
participantes externos. Padres, profesionales, responsables
politicos e investigadores del campo de la AT fueron invitados a
esta fase final.

El término Atencion Temprana se utiliza deliberadamente en
todo este documento por ser el mas utilizado en castellano.
Con él se pretende aclarar y matizar que nos estamos
refiriendo a la accion e intervencion necesarias realizadas para
apoyar a cualquier nifio y su familia, en el momento mas
temprano posible de su infancia®.

Es necesario poner de relieve que las actuaciones dentro del
marco de la Atencion Temprana se centran en los nifios con

! Nota de la Traductora: se utiliza esta expresién para respetar el término acufiado por el
Grupo de Atencion Temprana. No obstante, en el documento en inglés, el término utilizado es
“Early Childhood Intervention” con el que se pretende evitar cualquier malentendido o confusién
con el concepto de “Early Intervention” (Intervencién Temprana).

10



necesidades especiales desde su nacimiento hasta los seis
afios de edad como maximo.

Este informe resumen se estructura de la siguiente manera: el
capitulo uno de este documento ofrece una breve sinopsis del
marco conceptual del campo de la AT. Este marco se basa en
publicaciones relevantes sobre este tema y sus definiciones;
también se describen los principales objetivos.

En el capitulo dos, se presentan los resultados del analisis
realizado durante el proyecto. Este andlisis contempla las
realidades de las formas de intervencion y organizacion de los
servicios de AT en los paises participantes. También refleja las
profundas discusiones surgidas con relacion a los ejemplos de
los tres paises. Como resultado de estas discusiones se
destacaron una serie de aspectos clave a considerar en el
campo de la AT. Estos aspectos son el centro de varias
consideraciones y retos para las familias y los profesionales.

En el capitulo tres se enumeran una serie de
recomendaciones dirigidas principalmente a los profesionales.

Este documento solo puede ofrecer un resumen de las
discusiones, la informacion aportada y el intercambio de
experiencias generado por los expertos durante el proyecto.
Los lectores que estén interesados en obtener mas informacion
sobre la situacion de la AT en los paises participantes, detalles
de contacto de las personas clave y referencias de las
publicaciones relevantes, deben visitar el area web especifica
de la pagina de la Agencia:
http://www.european-agency.org/eci/eci.html
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1. ATENCION TEMPRANA: MARCO CONCEPTUAL

La Atencion Temprana se considera un tema fundamental de
estudio a nivel europeo. Fue una de las areas monograficas
analizadas dentro del marco del Programa de Accion
Comunitario Helios Il (1993-1996), en el que se pusieron de
manifiesto importantes reflexiones tanto de las perspectivas
educativas como de las rehabilitadoras. Los resultados de
ambos sectores también fueron la base del documento
publicado por la Agencia Europea para el Desarrollo de la
Educacion Especial (1998) que reflejaba las ultimas tendencias
en varios paises europeos. Estos documentos conjuntamente
con el manifiesto Eurlyaid —Asociacion Europea de Intervencion
Temprana- (1991) y otras publicaciones relevantes, ofrecen
una buena perspectiva de la evolucion de este tema a nivel
tedrico, politico y practico.

Los documentos europeos e internacionales publicados en los
ultimos 20 a 30 afos, relacionados con los conceptos,
principios y métodos de la AT, muestran una evolucién en las
ideas y las teorias. Las aportaciones de varios autores desde
distintas perspectivas tedricas han contribuido a la evolucién de
los conceptos y, consecuentemente, a la de la practica. Sus
contribuciones se dividen en dos partes:

1. el desarrollo de un nuevo concepto de AT, en el cual la
salud, la educacibn vy las ciencias sociales,
particularmente la psicologia, estan directamente
involucradas. Esto se corresponde con una nueva
situacion, ya que en el pasado, estos sectores tenian
relaciones distintas y no siempre intervenian
interrelacionadamente.

2. el énfasis en el cambio que se ha venido realizando en
la intervencion. En un principio ésta se centraba
primordialmente en el nifio, y en estos momentos, con
un enfoque cada vez méas amplio, no solamente se
centra en el nifio, sino también en la familia y la
comunidad (Peterander et al., 1999; Blackman, 2003).
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La forma en la que las ciencias de la salud y las sociales han
progresado y evolucionado en los pasados afios, ademas de
los cambios sociales generales acontecidos, han influido
directamente en los conceptos y métodos utilizados en la
actualidad en el campo de la AT.

Los nuevos descubrimientos en el campo del desarrollo
cerebral han destacado la importancia de la influencia de las
experiencias tempranas en el establecimiento y desarrollo de
las conexiones neuronales (Koutlak, 1996). De igual forma,
segun Park & Peterson (2003), investigaciones recientes sobre
el desarrollo cerebral parecen probar que las experiencias ricas
y positivas durante la primera infancia pueden tener efectos
positivos en el desarrollo cerebral, ayudando a los nifios en la
adquisicién del lenguaje, en el desarrollo de destrezas de
resolucion de problemas, en la formacion de relaciones
saludables con iguales y adultos y en la adquisicion de distintas
capacidades que le seran de gran importancia durante toda la
vida. La evolucibn que experimentan los nifios desde el
nacimiento —incluso desde la concepcion- hasta los primeros
afos de vida, no se puede comparar con ningun otro estadio de
la vida (Shonkoff, 2000). Sin embargo, como sefiala este autor,
el desarrollo puede verse claramente Ilimitado por
“discapacidades” sociales o emocionales.

Distintas investigaciones y debates se han referido a la
importancia del desarrollo temprano en el desarrollo posterior,
sin pruebas evidentes de una repercusion causa-efecto rigida y
marcada. Sin embargo es sabido que lo que sucede en los
primeros meses y afios de la vida tiene un efecto posterior en
distintas etapas del desarrollo del nifio:

... No importa porque todo el dario temprano es irreversible,
porque las oportunidades perdidas no pueden recuperarse mas
tarde o porque los primeros afios marcan con una tinta
indeleble los resultados del adulto: el dafio temprano puede ser
reversible, algunas  oportunidades  perdidas  pueden
recuperarse mas tarde y los resultados del adulto no proceden
inexorablemente de las experiencias primeras. Por el contrario,
los primeros afios de la vida son importantes porque el dafio
temprano puede poner en peligro seriamente las perspectivas
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de vida de los nifios. La compensacion de las oportunidades
perdidas con frecuencia requiere una intervencion extensiva en
etapas posteriores. Las primeras conexiones neuronales se
establecen tanto en una etapa sdlida como en una fragil sobre
la que se construye el desarrollo subsiguiente (Shonkoff &
Philips, 2000, p. 384).

Varias teorias psicoldgicas y educativas han contribuido a la
consolidacion de un enfoque mas amplio de la AT: desde las
gue se centran en la dicotomia herencia/ medio, en las que se
percibe el desarrollo infantii como un proceso abierto (tabla
rasa donde todo es posible y es el resultado de la influencia
adulta, positiva y negativa), a las que contienen un enfoque
mas determinista.

Las teorias relacionadas con el desarrollo infantil y los
procesos de aprendizaje, tales como el enfoque evolutivo de
Gesell (1943), el condicionamiento operante de Skinner (1968)
y la epistemologia genética de Piaget (1969), han tenido una
gran influencia en la AT. Un elemento comudn, implicito con
respecto a las estrategias y posibilidades educativas para los
nifios pequefios con necesidades especiales es centrarse en
sus limitaciones, consideradas independientemente del entorno
en el que viven.

Otros autores en sus investigaciones posteriores han hecho un
especial hincapié en:

a) el papel que juegan la familia y los adultos en el
desarrollo evolutivo del nifio —teoria del apego- (Bowlby,
1980; Ainsworth et al, 1978),

b) el impacto de las interacciones sociales —teoria del
aprendizaje social (Bandura, 1977), teoria del desarrollo
social (Vygotsky, 1978) y el modelo transaccional de la
comunicacién (Sameroff y Chandler, 1975, Sameroff y
Fiese, 2000),

c) la influencia de las interacciones con otros y el entorno
sobre la evolucién —ecologia humana- (Bronfenbrenner,
1979).
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Una nueva perspectiva —aunque estrechamente relacionada
con las teorias mencionadas anteriormente- se centra en el
enfoque ecoldgico-sistémico. Porter (2002) lo define como la
vision del desarrollo evolutivo del nifio de las siguientes formas:
Holistico: que significa que todas las areas de desarrollo —
cognitiva, linguistica, fisica, social y emocional- estan
interrelacionadas,

Dinamico: este es el principio de “lo bueno permanece”, que
establece que para que el entorno sea un elemento facilitador,
necesita modificarse como respuesta a las necesidades de
cambio del individuo (Horowitz, 1978, citado por Porter, 2002,
p. 9),

Transaccional: segun el modelo de Sameroff y Chandler
(1975), el desarrollo se hace posible debido a una interaccién
bidireccional y reciproca entre el nifio y su entorno. El
desarrollo evolutivo es el resultado de una interaccion continua
y dinamica del comportamiento del nifio, las respuestas del
adulto al comportamiento del nifio y las variables relacionadas
con el entorno que pudieran influir tanto en el nifio como en el
adulto,

Unico: el conocimiento o el desarrollo son singulares —los
individuos construyen sus propias y Unicas perspectivas.

El enfoque ecoldgico-sistémico ofrece una forma sistematica de
analisis, entendiendo y registrando lo que les sucede a los
nifos y jovenes con sus familias y con el contexto mas amplio
en el que viven (Horwarth, 2000). También tiene una
repercusion en el desarrollo de modelos curriculares dirigidos a
la educacion en la primera infancia.

Elimina el énfasis educativo de decir lo que los nifios deberian
saber, y hace hincapié en escuchar y responder a la riqueza de
sus vidas actuales (Porter, 2002, p.9).

En este momento, el enfoque ecoldgico-sistémico estd muy
extendido y puede considerarse como un modelo de referencia
en la AT. Se desprende de un cambio en el objetivo de la
intervencibn como un proceso complejo que no puede
centrarse soélo en el nifio, sino que necesita considerar su
entorno mas préximo.
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La influencia del modelo ecolégico-sistémico también se refleja
en el Programa “Head Start” de Estados Unidos, dirigido a los
nifios y sus familias desfavorecidos econdmicamente, desde su
nacimiento hasta los cinco afos. Este programa pretende
preparar a los nifios desfavorecidos, lo antes posible, para que
puedan tener éxito en la escuela. El programa esta financiado
por el Departamento Federal de Salud y Servicios Humanos y
en él participan la educacion ordinaria y la especial, los
servicios sanitarios y sociales y los padres.

Se han seleccionado las siguientes definiciones de AT para
mostrar los distintos aspectos del enfoque ecoldgico-sistémico.

Guralnick (2001) define la AT como un sistema disefiado para
apoyar patrones familiares de interaccion que mejor estimulen
el desarrollo evolutivo del nifio. Para este autor, el objetivo se
centra en la transaccion padres-hijo, en las experiencias
infantiles establecidas en la familia y en la ayuda ofrecida a los
padres para maximizar la salud y la seguridad de su hijo.

Para Shonkoff y Meisels (2000), la AT consiste en los servicios
multidisciplinares que se les ofrecen a los nifios desde su
nacimiento hasta los cinco afios. Los principales objetivos son:
fomentar la salud y el bienestar infantil, mejorar las
competencias emergentes, reducir los retrasos evolutivos,
remediar las discapacidades existentes o posibles, prevenir los
deterioros funcionales, fomentar la paternidad responsable y
sobre todo la funcionalidad familiar.

Blackman (2003) considera que “el objetivo de la atencion
temprana es prevenir o reducir las limitaciones fisicas,
cognitivas, emocionales y de recursos de los nifios con factores
de riesgos biolégicos o medioambientales” (p. 2) Este autor
enfatiza el papel fundamental realizado por las familias como
factor de éxito de la intervencion.

Dunst (1985) define la AT como “la provision de apoyo (y

recursos) a las familias de los nifios por parte de los miembros
de redes de apoyo social formal o informal que repercuten
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tanto directa como indirectamente en los padres, la familia y el
funcionamiento del nifio” (p. 179).

Trivette, Dunst y Deal (1997) desarrollan la idea de la AT como
un enfoque basado en los recursos:

Actualmente, las practicas de la atencion temprana se
entienden en gran medida en relacion con las soluciones
basadas en los servicios para responder a las necesidades del
nifio y de su familia. Esto es, los programas de atencion
temprana generalmente establecen sus relaciones con los
nifios y sus familias en cuanto a los servicios particulares que
ofrecen y a veces, en los que ofrecen otros programas (desde
ahora coordinacion inter-departamental) Esta forma de
entender las practicas de la atencion temprana es tanto
limitada como limitadora ya que no considera explicitamente el
valor de las fuentes de apoyo, excepto los servicios
profesionales formales. Por otro lado, un enfoque basado en
los recursos para responder las necesidades del nifio y su
familia es mas amplio porque se centra en la movilizacion de
una variedad de apoyos de la comunidad (p. 73).

Dentro del marco del analisis realizado por la Agencia, el grupo
de expertos propuso la siguiente definicion operativa de AT:
La AT es un conjunto de intervenciones para nifios pequefios y
sus familias, ofrecidos previa peticion, en un determinado
momento de la vida de un nifio, que abarca cualquier accion
realizada cuando un nifio necesita un apoyo especial para:

e asegurary mejorar su evolucion personal,

e reforzar las propias competencias de la familia, y

e fomentar la inclusion social de la familia y el nifio.
Estas acciones deben ofrecerse en el entorno natural del nifio,
preferentemente cerca de su domicilio, bajo un enfoque de
trabajo en equipo multidimensional y orientado a las familias.

Un elemento importante que aparece en varias definiciones es
la idea de la prevencién como parte del trabajo de
intervencién. Simeonsson (1994) enumera tres niveles de
prevencion e intervencién teniendo en cuenta el momento en el
gue deberia realizarse la accién preventiva:
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La prevencion primaria pretende reducir el nUmero de nuevos
casos de una enfermedad o problema identificado en la
poblacién (incidencia). Por ejemplo, pretende reducir nuevos
casos identificando nifios de riesgo. La prevencion primaria
incluye medidas preventivas de trastornos o circunstancias que
pudieran llevar a la discapacidad (OMS, 1980). Segun Mrazek
y Haggerty (1994) se refiere a “las intervenciones que se
realizan antes del inicio de un trastorno” (p.23). Estas acciones
pueden ser: a) universales, como por ejemplo medidas
sanitarias dirigidas a todos los nifios y las familias: programas
de vacunacion para toda la poblacion..., b) selectivas, dirigidas
a una determinada poblacion, por ejemplo, grupos de alto
riesgo, c) especificas, dirigidas a una poblacion, por ejemplo,
individuos con un riesgo identificado.

La prevencion secundaria pretende reducir el nUmero de casos
existentes de un problema identificado actuando después del
inicio del problema, pero antes de que se desarrolle
completamente (prevalencia).

La prevencion terciaria pretende reducir las complicaciones
asociadas con un problema o enfermedad identificada, para
limitar o reducir los efectos de un trastorno o discapacidad
actuando cuando estos ya existan.

Estos tres niveles pueden identificarse en un contexto mas
amplio, teniendo en cuenta el modelo “biopsicosocial” de
funcionamiento y discapacidad publicado por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, ICF, 2001). Segun este enfoque, en
la prevencion en el campo de la AT no sélo se deben tener en
cuenta las condiciones de salud de una persona; también
deberia considerarse su entorno social:

. un funcionamiento individual en un dominio especifico es
una interaccion o relacion compleja entre las condiciones de
salud y los factores contextuales (factores medioambientales y
personales). Existe una relacion dinamica entre estas
entidades: las intervenciones en una entidad tienen el potencial
de modificar a una o mas del resto de las entidades (p. 19).

Teniendo en cuenta todas las caracteristicas y principios en los

gue se basan las concepciones basicas de la AT, aparecen dos
nuevas caracteristicas que imprimen un caracter especial al
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trabajo realizado en este campo comparandolo con otras
etapas de la educacién del nifio: la primera etapa del nifio y el
caracter complejo de la tarea.

La combinacion de estos dos factores requiere:

e un esfuerzo conjunto de varios profesionales,
una interaccion de distintos participantes,
la colaboracion de todos los servicios involucrados,
la participacion directa de los padres (y otros miembros
de la familia)
Solo con la combinacion eficaz de la accion y la intervencion,
se aseguran los buenos resultados de cualquier intervencion
dirigida a los nifios.

Este punto centra especificamente la atencibn en la
repercusion de la AT. Algunos autores se refieren al campo de
la AT como el unico enfoque que ofrece un medio eficaz para
luchar contra la exclusion social y/o educativa posterior
(Nicaise, 2000). Guarlnick (1997) sostiene que en su
investigacion realizada en los 70 “se demostraba la efectividad
y viabilidad general de los programas de intervencion temprana
(en la infancia) para nifios nacidos con riesgo asi como para los
que tienen discapacidades diagnosticadas” (pxv). En
investigaciones posteriores, segun este autor, sera necesario
determinar “qué intervenciones funcionan mejor, para
quién/quiénes, en qué condiciones y con qué fines” (Guarlnick,
1997, pxvi).

Las discusiones mantenidas durante las reuniones de trabajo
del proyecto de AT demostraron que para medir la repercusion
—la efectividad de la AT- todos los actores involucrados en la
intervencidn tienen que tener en cuenta:
- el nifio: el progreso realizado y la auto-percepcion del
nifio mismo, cuando sea posible,
- la familia: el nivel de satisfaccion de la familia,
- los profesionales: su nivel de satisfaccion vy
competencia,
- la comunidad: el nivel de satisfaccion, los beneficios, la
inversion, etc.
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Es necesario realizar una evaluacion de todos estos niveles
para identificar indicadores cualitativos de éxito. Con mucha
frecuencia, las evaluaciones externas estan demasiado
estandarizadas, llevan mucho tiempo, son demasiado caras y
estdn muy centradas en los indicadores cuantitativos.

Este marco conceptual fue la base de las reflexiones y las
discusiones durante la fase de analisis del proyecto. El
siguiente capitulo presenta la organizacion de los distintos
servicios de AT en varios paises europeos, asi como temas
gue surgen relacionados con sus principales caracteristicas y
los evidentes retos con los que se enfrentan los paises.
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2. ANALISIS DEL PROYECTO “ATENCION TEMPRANA”

2.1 Servicios ofrecidos en algunos paises europeos

Este capitulo presenta una vision general de la organizacion,
principales caracteristicas, diferencias y retos de los servicios
ofrecidos en varios paises.

La organizacion de la AT no es homogénea en los distintos
paises europeos participantes en el analisis. Sin embargo,
todos los paises ofrecen servicios/intervencibn y apoyo
dirigidos a los nifios muy pequefos (desde el nacimiento) y a
sus familias. En algunos paises nordicos, por ejemplo, una
enfermera de los servicios sanitarios visita a todos los nifios en
sus casas periddicamente, durante un afio como maximo,
orientando y apoyando a los padres en sus nuevas tareas. Este
tipo de seguimiento se puede extender hasta los dos o los dos
afios y medio en los casos en los que se detectan problemas
prematuros. En otros paises, el seguimiento ofrecido por las
enfermeras en casa también existe, pero soélo a nivel
secundario, una vez que se ha detectado el riesgo en un recién
nacido.

Después de la deteccion precoz, se oferta un gran nimero de
servicios. En algunos casos, la AT se puede ofrecer en el
hospital por un equipo especializado, pero en general, también
participan totalmente los servicios sociales y educativos en este
primer momento.

Es dificil, pero no imposible, resumir la complejidad de la
organizacion de la intervencion y los servicios en los distintos
paises sin omitir informacién relevante. Para los que estén
interesados en la situaciones concretas de los paises, se
puede consultar dicha informacién en el area web online de la
pagina web de la Agencia:
http://www.european-agency.org/eci/eci.html
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A pesar de la heterogeneidad de los servicios, a continuacion
se enumeran algunas caracteristicas comunes importantes:

Disponibilidad: un objetivo comun de la AT es llegar a todos los
nifios y a las familias con necesidad de apoyo tan pronto como
sea posible. Este objetivo es de alta prioridad en paises en los
gue la poblacion esta desperdigada o aislada en zonas rurales.
Es una prioridad general en todos los paises para compensar
las diferencias entre las éareas rurales y las urbanas con
respecto a la disponibilidad de los recursos y para garantizar
gue los nifios y las familias que soliciten apoyo puedan
beneficiarse de la misma calidad de los servicios.

Proximidad? : este aspecto se refiere principalmente a asegurar
gue se llega a la poblacion adecuada y es necesario realizar
muchos esfuerzos para descentralizar los servicios o0 la
intervencidn especifica.

El apoyo se ofrece a las familias tan cerca de sus casas como
sea posible. En los pasados 10-20 afios, se ha mejorado
mucho en la ayuda a las familias a la hora de evitar
desplazamientos para obtener los servicios necesarios,
normalmente emplazados bastante lejos de sus casas, y se ha
posibilitado que los servicios atiendan a las familias en sus
casas 0 comunidades. En segundo lugar, la proximidad
también se refiere a la idea de ofrecer servicios centrados en la
familia. Un claro entendimiento y respeto de las necesidades
de la familia debe ser el centro de cualquier accion.

Asequibilidad: los servicios se ofrecen gratuitamente o con un
costo minimo para las familias en todos los paises® Los
servicios se costean por los fondos publicos sanitarios, sociales
0 educativos, o por medio de compafilas de seguros y
asociaciones sin animo de lucro. Estas opciones pueden
coexistir e incluso puede haber otras. Ademas, en un pequefo
ndamero de paises, también existen los servicios privados —no

?La palabra proximidad tienen un doble significado en el texto: cerca de un lugar y cerca de
una persona-
% Esto es, servicios publicos y privados, financiados con fondos publicos.
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subvencionados por fondos publicos ni privados y que son
costeados totalmente por las familias-.

Trabajo interdisciplinario: los profesionales encargados del
apoyo directo a los nifios y sus familias pertenecen a varias
areas (profesiones) y consecuentemente tienen diferente
formacion originariamente. El trabajo interdisciplinario facilita el
intercambio de informacién entre los miembros del equipo.

Variedad de servicios: esta caracteristica est4 intimamente
relacionada con la diversidad de las disciplinas involucradas en
la AT. La participacion de tres servicios: sanitarios, sociales y
educativos es una caracteristica comun en bastantes paises,
pero al mismo tiempo también constituye una de las principales
diferencias. La vision general mas comprensiva del papel
desarrollado por los servicios se ofrece a través de una
clasificacion de niveles de salud publica de prevencién, como
se describe en el capitulo uno (por ejemplo, ver Mrazek y
Haggerty, 1994; Simeonsson, 1994). La prevencion primaria
abarca acciones dirigidas a reducir trastornos o problemas en
la poblacion. La prevencion secundaria pretende disminuir el
namero de casos existentes de un problema identificado. La
prevencion terciaria se centra en la reduccién de las
complicaciones surgidas de un problema o trastorno
identificado. La prevencion primaria estd normalmente
asegurada por los servicios sanitarios, asi como por los
servicios sociales y educativos en todos los paises. En algunos
casos, se implementa mediante un control médico y social
regular de las mujeres embarazadas o mediante el desarrollo
de los chequeos de los bebés en los hospitales o centros de
salud y educacion locales. Todos estos servicios aseguran el
primer control general, seguido por el diagndstico de las
necesidades dirigido principalmente a la poblacién con factores
de riesgo biolégico o que presentan factores de riesgo social.
Este es el primer paso de una referencia posterior para otros
servicios o profesionales sanitarios en caso de una necesidad
identificada.
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Las diferencias y los retos en todos los paises parecen estar
relacionados con la provision de servicios de AT. A
continuacion se enumera una breve relacion de diferencias y
retos fundamentales que se agrupan en torno a cuatro
preguntas:

1. ¢Cuando se realiza la AT?

Esta pregunta esté directamente relacionada con la deteccion
precoz, el diagnéstico y la derivacion al profesional/servicio
adecuado. Como se ha mencionado anteriormente, en todos
los paises participantes en el proyecto, los servicios sanitarios
son el organismo principal responsable de estos tres pasos que
constituyen la prevencion primaria, aunque también estan
involucrados los servicios educativos y sociales. Todos los
paises estan de acuerdo en la importancia de “actuar” tan
pronto como sea posible y asegurar la continuidad del proceso.
Las dificultades surgen cuando existe un intervalo importante
entre la detecciébn precoz, el diagnostico y la intervencién
posterior.

Estas diferencias se deben a muchas razones: deteccion tardia
en casos de problemas sociales o psicolégicos (los problemas
pueden ser mas dificiles de detectar mediante revision médica),
o la falta de coordinacion entre los servicios disponibles y/o los
equipos. Incluso aun cuando se haya conseguido una gran
mejora, todavia se tiende a utilizar una filosofia de “esperemos
y ya se verd” con respecto a los problemas menos visibles —
principalmente sociales y psicolégicos- que podrian tener
consecuencias posteriormente.

2. ;Hasta cuando se realiza la AT?

Contrariamente al caso de Norteamérica donde la AT se realiza
desde el nacimiento hasta los tres afios, en los paises
europeos la duracion de la intervencién es variable. Por
principio, el apoyo se ofrece a un nifio y su familia hasta que el
nifio se incorpora al sistema educativo y esta bajo la completa
responsabilidad de los servicios de apoyo escolares. En
algunos paises, esto se corresponde con los principios de la
obligatoriedad de la educacién. Sin embargo, no parece existir
una estrategia clara respecto a esta fase de transicion y los
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profesionales de los equipos de AT tienen que ir mas alla de
sus obligaciones normales para compensar la falta de
coordinacion o disponibilidad de recursos.

3. ¢Quién es el responsable?

En los paises europeos existe una gran variedad de tipos y
centros de intervencion. La diversidad podria percibirse como
un ventaja desde una perspectiva de marketing: cuantas mas
opciones tenga la familia, mejores posibilidades de elegir. Sin
embargo, esto no parece corresponderse con la realidad: en
muchos casos es dificil para las familias saber el itinerario
adecuado para su hijo/a, y no siempre les es facil obtener una
informacion clara con varias perspectivas. Parece significativo
qgue gran parte de la intervencién se realiza como respuesta a
una situacion reactiva, en la que los servicios se han
establecido con el objetivo de responder a las necesidades o
requerimientos inmediatos mas que como resultado de una
politica de planificacion. En todos los paises participantes en el
proyecto, existen centros de AT, aunque con diferencias. La
excepcion son los paises nérdicos, en los que los servicios
sanitarios, sociales y educativos comparten el proceso de AT a
nivel local.

Una tendencia comun destacada por los paises es la
necesidad de adaptar las funciones de los profesionales y la
planificacion del trabajo segun las necesidades y deseos de la
familia, estén donde estén ubicados los servicios. Los
profesionales trabajan “con y en” las familias, en la medida en
la que sea necesario y todo lo que la familia acepte. Sin
embargo, también trabajan, si se les necesita, en los centros
educativos (si el nifio estd escolarizado: centros de dia,
guarderias, etc.) o en centros especiales, en un centro/servicio
de AT u otro tipo de centro.

4.:Qué se ha hecho?

Este aspecto se describe con mas detalle en el siguiente
apartado. Sin embargo, es necesario destacar desde el
principio el hecho de que todavia existe una dicotomia entre el
enfoque médico y el social con respecto a la intervencion con
nifios en varios paises europeos.
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2.2 Aspectos fundamentales

Las reuniones de trabajo organizadas durante la duracién del
proyecto ofrecieron una oportunidad para discutir varios
aspectos relevantes en el campo de la AT:

Destinatarios: el tipo de poblacién derivado a los equipos y/o
servicios de AT, los cambios evidentes en los pasados afios
con respecto a la edad y las caracteristicas de los nifios y las
condiciones bajo las que la AT se da y se recibe.

Trabajo en equipo: los profesionales involucrados en AT, sus
competencias y responsabilidades y la participacion especifica
de los servicios educativos,

Formacién de los profesionales: formacion inicial y posterior de
los profesionales de la AT.

Instrumentos de trabajo: desarrollo de un programa de apoyo
familiar individual u otro documento similar y su seguimiento.

Deberia resaltarse que ningun item se centra en la
participacion de los padres, ya que se discuti6 que la
participacion activa de los padres es una condicion esencial
subyacente a cada aspecto fundamental del proceso de AT.
Los padres deben actuar como coparticipes con los
profesionales, para reforzar, cuando sea necesario, Sus
competencias y autonomia y, junto con los profesionales,
responder a las necesidades de los nifios. Incluso si se focaliza
en los padres, no debe rechazarse el papel y el apoyo
importantes ofrecido por otros miembros de la familia.

Teniendo esto en cuenta, a continuacion se presentan los
principales resultados de las discusiones habidas durante el
proyecto.

2.2.1. Destinatarios

Las discusiones realizadas con relacion al tipo de poblacion al
gue se dirigen los equipos o servicios de AT: nifilos que
presentan factores de riesgo bioldgico y/o social y sus familias.
Los expertos plantearon los siguientes temas:

Un numero cada vez mayor de nifios con problemas

psicoldégicos y socio-emocionales, sin tener constancia de si
este aumento se debe a una proporcion mas alta de estos
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problemas en algun sector de la poblacion, o a un cambio en la
percepcion de los padres. Algunos parecen estar mas
preocupados, mejor informados y mas susceptibles que en el
pasado con respecto al desarrollo evolutivo de sus hijos y
consecuentemente, son mas propensos a pedir ayuda y apoyo.

Cada vez se hace mas hincapié en la poblacién “de riesgo”, en
su sentido mas amplio, como sujeto de la AT. En la mayoria de
los paises participantes en el proyecto, es necesario que un
problema esté diagnosticado para recibir apoyo de AT. Ser
considerado “de riesgo” no es suficiente para recibir los apoyos
de la AT. La accion preventiva, dirigida a la poblacion de riesgo
es la principal tarea de otros servicios. Estos, por un lado,
aseguran un control sistematico y un seguimiento del nifio
(principalmente en el caso de factores de riesgo biolégico) y
por otro, cuidan activamente a la familia (principalmente con
relacion a factores de riesgo social). En muchos casos, se
puede evitar la intervencion posterior si los padres reciben una
orientacion adecuada. Si las medidas preventivas son eficaces
y actian a favor del nifio y la familia, los factores de riesgo
Unicamente, no son una condicion para la intervencion de AT,
Hay que enfatizar el dificil papel de los servicios de prevencion:
su cometido es conseguir la prevencion de dificultades
posteriores (lo cual no es facil) y ser conscientes de los riesgos
relacionados con las actitudes de “esperemos y ya se vera”.

En algunos paises también existe una preocupacion clara con
respecto al hecho de que la peticién y consentimiento paterno
sea indispensable y una condicion previa para cualquiera
intervencién. La situacién de respetar la decisiéon de los padres
puede presentar un riesgo de excluir a bastantes nifios con
necesidades, o retrasar el inicio de la intervencion como
consecuencia de la inexistencia o mala coordinacion de las
fases de prevencion, informacion y tratamiento.

2.2.2. Trabajo en equipo

El punto de partida de las discusiones del proyecto de AT fue la
participacion cada vez mayor de los servicios educativos en el
campo de la AT, y de la composicion y la organizacion de los
equipos.
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La situacion en los paises con respecto a la organizacion de los
servicios —como se explicé en la primera parte de este capitulo-
es bastante diferente, pero siempre esta presente un enfoque
multidisciplinario tanto en los modelos médicos como sociales
de AT. Los servicios y la intervencion van desde una simple
“yuxtaposicién” de profesionales hasta el trabajo real en
equipo, evidente en los enfoques ecoldgicos-sistémicos de AT.
Crear un trabajo en equipo real no es una tarea facil. Requiere
dos componentes principales: trabajo interdisciplinario y
cooperacion. Segun la definicién de Golin y Ducanis (1981), un
equipo multidisciplinario comparte y coordina la informacion.
Las tareas se realizan individualmente, segun las capacidades
de los miembros del equipo. La informacién se comparte y
utiliza para complementar las tareas de cada miembro (Golin &
Ducanis, op cit.). Las decisiones las toma todo el equipo,
teniendo en cuenta las opiniones individuales. El nimero de
profesionales del equipo no es importante; dependera de las
necesidades del nifio y de la familia.

Cooperacién significa, en primer lugar, trabajar con la familia
como compafiera imprescindible que esta totalmente
involucrada en todo el proceso. También se refiere a trabajar
con otros miembros y con otros servicios o redes de los
servicios sanitarios, educativos 0 sociales, por ejemplo.
Ademas implica compartir conceptos y referencias tedéricas asi
como demostrar una actitud abierta y respetuosa hacia las
familias y los colegas.

Se necesita tiempo para conseguir poner en practica estos dos
componentes. Los miembros del equipo necesitan compartir
sus principios y objetivos para asegurar la coordinacion dentro
del equipo, asi como con los servicios externos. Dos elementos
parecen favorecer este proceso de construccién del equipo: el
nombramiento de una persona que actie como “coordinador” y
la formacion. Ambos se describen a continuacion.

2.2.3. Formacion de los profesionales

Considerando que los profesionales participantes en la AT
provienen de distintos campos y es posible que nunca hayan
trabajado juntos antes, es fundamental tener claro el tipo de
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formacion necesaria para poder cooperar. Durante las
discusiones del proyecto, se destacO que deberia prestarse
especial atencion a algunas opciones formativas ofrecidas a los
profesionales que se enumeran a continuacion:

Formacién inicial: la formacion de los distintos profesionales
provenientes de diversos campos deberia conseguir unos
conocimientos y conceptos comunes, para que los
profesionales de la AT puedan complementar su formacién con
los conceptos necesarios para el trabajo en este campo. La
formacion en aspectos como el trabajo con las familias, trabajo
en equipo, desarrollo evolutivo del nifio, etc., deberia estar
incluida en la formacién inicial de los futuros profesionales
sanitarios, sociales y educativos. El prerrequisito para los
profesionales es recibir una buena formacién inicial en sus
respectivos campos. Sin duda, poseer algun tipo de
conocimiento especializado de AT es siempre una ventaja,
aunque no es la regla general en la formacién inicial de los
profesionales de los paises participantes en el proyecto. Las
excepciones son: Holanda, Alemania y Luxemburgo, en los que
los temas relacionados con la AT si estan incluidos en la
formacion inicial de los maestros de educacidén especial,
educadores sociales, pedagogos y psicélogos.

Formacioén posterior comun: Aun cuando el trabajo en el campo
de la AT es bastante complejo, no parece necesario crear un
nuevo tipo de profesionales/especialistas que obedezca a un
perfil determinado para trabajar en este campo. Esto podria ir
en contra de los principios de AT, tales como el enfoque
interdisciplinario y el trabajo en equipo. Sin embargo, los
profesionales que trabajan en el campo de la AT necesitan
tener algun tipo de formacién posterior comun para conseguir
experiencias compartidas. Esto puede realizarse mediante
cursos de post grado —como programas Master- o formacién
especializada de varios tipos ofertada por universidades o
instituciones de educacién superior. También pueden
organizarse cursos de formacion impartidos por las
universidades a peticion de los equipos de AT.
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Teniendo en consideracion el trabajo que deben realizar los
profesionales, la formacion posterior necesita abarcar las
siguientes areas:

- conocimientos basicos sobre el desarrollo evolutivo del
nifio, con y sin necesidades especiales, asi como sobre
los temas de intervencién familiar y los relacionados con
la teoria,

- conocimiento especializado con respecto a las
investigaciones recientes en el campo de la AT,
diagndstico, métodos de trabajo, etc.,

- competencias personales relacionadas con todos los
aspectos del trabajo con y en las familias, trabajo en un
equipo, cooperacion entre servicios, asi como desarrollo
de capacidades personales como la auto-reflexion,
destrezas de comunicacion y estrategias de resolucion
de problemas.

Formacion continua: esto es crucial en este campo debido a
gue ayuda a compensar las lagunas de la formacién inicial y
responde a las necesidades de los profesionales involucrados.
Se organizan en y por los equipos, en reuniones semanales,
gue permite a los profesionales:
- organizar discusiones de casos,
- compartir conocimientos y estrategias de trabajo,
- adquirir ~ conocimiento  especifico  ofrecido  por
profesionales externos,
- discutir temas de direccion internamente o con expertos
externos,
- asegurar la supervision externa, y
- desarrollar competencias externas.

Todos estos elementos pretenden mejorar el trabajo en equipo
y la calidad de los servicios. Incluso cuando estos cursos de
formacién  “informales” respondan a las necesidades
inmediatas de los profesionales -y ademas sean Utiles-
también presentan algunas desventajas. A veces no son
reconocidos por las autoridades en tiempo y validez, ya que se
centran mas en problemas practicos diarios y no tanto en
temas mas amplios como objetivos, estrategias, modelos, etc.
Esto podria llevar a una situaciéon en la que la responsabilidad
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de las iniciativas de formacion continua recaiga exclusivamente
en cada equipo.

Se puede obtener méas informacion de los cursos de postgrado
en los distintos paises en el area web online de AT:
http://www.european-agency.org/eci/eci.html

2.2.4. Instrumentos de trabajo

Con relacién a los instrumentos de trabajo se discutieron dos
temas: el diagnostico y la elaboracion de un programa
individual.

Es necesario contemplar El diagnéstico como un proceso.
Debe realizarse tan pronto como se detecte el problema.
Determina el tipo necesario de intervencion de forma dinamica,
junto con la familia segun el siguiente esquema:

Ny Evaluacion de i A
Deteccioén s Eormbglziplon
» necesidades/ [ € Objetivos
diagndstico
7 Y
v
Programacion
Conclusion Evaluacion Intervencion
del proceso

La diagnosis es parte de este proceso evaluador y se elabora
principalmente en el comienzo del proceso de AT. La
evaluacion de necesidades se centra en la situacion del nifio y
la familia en wun momento especifico para saber sus
necesidades y puntos fuertes. Ya que la situacion puede
cambiar, la evaluacidbn tiene que ser permanentemente
revisada. Los resultados del diagnéstico no deben entenderse
como estaticos o permanentes —esto puede afectar a las
expectativas y percepciones de los profesionales y las
familias-. Ayuda a formular objetivos, a planificar y determinar
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el tipo de intervencion necesaria que va a ser evaluada
después-. Los resultados de la evaluacion podran concluir el
proceso 0 requerir que se proceda a una nueva fase de
evaluacion de las necesidades/diagnéstico. Es necesario
destacar aqui que la participacion de las familias es
fundamental. Ellas juegan un papel activo durante todo el
proceso.

También es importante asegurar que todos los pasos del
proceso se completen sin fisuras. Guralnick (2001) identifica el
diagnéstico —comprensivo, interdisciplinario- como  un
componente vital del modelo evolutivo que permitira a los
profesionales obtener informacion esencial sobre los nifios con
problemas detectados o previsibles y que facilitard la
planificacion de programas futuros y recomendaciones.
Guralnick aconseja a los profesionales que en caso de que sea
necesario, procedan inmediatamente con la AT preliminar,
incluso antes de haber reunido toda la informacion diagndstica.

El diagnostico es una fase esencial para fortalecer la
cooperacion entre los padres y los profesionales que se
materializa mediante la elaboracion de programas individuales
o el plan individual de servicios a la familia.

Existen varios tipos de programas en los distintos paises
participantes en el proyecto, aunque se pueden referir a
diferentes cuestiones. En algunos casos, se desarrolla un
Programa Familiar conjuntamente con la familia como un tipo
de “contrato acordado” en el que se especifica lo que se debe
hacer y después, se evalla. En otros casos se implementan
diferentes programas con las familias, dependiendo de los
servicios participantes. En otros lugares, no existe un programa
formal, pero las familias estan permanentemente informadas
por el equipo de profesionales. En algunos paises, el plan se
preocupa principalmente del nifio mas que de la familia.

Aunque se llame de distintas maneras, es crucial elaborar un
programa/documento escrito dirigido a y desarrollado con las
familias como garantia de la participacion, fortalecimiento y
respeto de sus necesidades, prioridades y expectativas.
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El hecho de que la AT en los paises europeos es diversa y que
su duracion es variable, presenta un elemento positivo de
flexibilidad en la preparacion de este programa. No siempre
esta sujeto a una regulacion estricta y se puede adaptar, segun
la situacion especifica y los servicios que apoyan al nifio y la
familia. Esta debe considerarse la propietaria de este
documento, lo cual ayuda a asegurar la confidencialidad de la
informacion, evita repeticiones innecesarias de documentos
similares elaborados por distintos servicios y ahorra mucho
tiempo a las familias y los nifios.

Este programa también facilita la transicion de una
etapa/servicio a otro, principalmente al centro escolar. Cuando
un nifio accede al sistema educativo, el Programa Familiar se
continla con una Adaptacién Curricular Individual, que se
centra en el nifio y en sus necesidades educativas.

Todos los elementos presentados hasta ahora en este capitulo
se ilustran a continuacibn a través de tres situaciones
concretas de AT.

2.3. Tres ejemplos concretos de AT

En este apartado se presentan los ejemplos de AT de Munich,
Coimbra y Vasteras. Las visitas a estas tres ciudades, el
intercambio de informacion y las discusiones mantenidas con
los profesionales de los centros, asi como con un familiar de
los nifios en Vasteras, brindaron la oportunidad de enriquecer
las discusiones generales y de ver in situ cédmo los principios
tedricos se ponen en practica.

La razon de presentar resumenes de estos ejemplos es el
interés que pudieran tener para otros profesionales,
permitiéndoles compararlos con sus propias practicas v,
ademas, animarles a la reflexion. Estos resumenes no deberian
verse en absoluto como una forma de evaluacion o juicio de las
practicas de AT ya que estaria en contra del proposito de este
documento.
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A continuacién se presentan brevemente las caracteristicas de
los sistemas de AT en los paises anfitriones de las visitas —
Alemania, Portugal y Suecia-, ademas de las descripciones de
las principales caracteristicas de la intervencion en estos tres
lugares. Al final de este apartado se enumeran varias
coincidencias y diferencias.

2.3.1. Caracteristicas principales

La informacion presentada en los subapartados siguientes se
ha extraido del trabajo de los investigadores de cada pais. El
texto en cursiva indica citas directas de sus publicaciones vy el
resto del texto debe entenderse como un resumen de trabajo
de los propios investigadores.

La informacién sobre Munich, Alemania, ha sido proporcionada
por Peterander (2003), la de Coimbra, Portugal, por Bairréo,
Felgueiras y Chaves de Almeida (2004) y la de Vasteras,
Suecia, por Bjorck-Akesson y Granlund (2003).

Munich (Alemania)

Mas de 1000 instituciones en Alemania ofrecen AT para nifios
con discapacidades. Estos centros de AT pertenecen
principalmente a asociaciones nacionales de caridad, como
Caritas, Diakonie, Paritatischer = Wohlfahrtsverband vy
Lebenshilfe. Este sistema de Atencion Temprana varia de un
Estado federal a otro. Tienen diferentes estructuras, sistemas
de financiacion e instalaciones. El sistema incluye centros
interdisciplinarios de AT, centros socio-pediatricos, guarderias
especiales, centros “heilpedagogic” y centros de orientacion
educativa y familiar. En 1973, el informe de Identificacién
Temprana e Intervencion Temprana de Nifios con
Discapacidades elaborado por Otto Speck, a peticion de la
Junta Alemana de Educacién, fue la base para establecer un
sistema comprensivo de intervencion temprana
interdisciplinaria, en Baviera en un primer momento.
Recomendaba que los centros de Atencién Temprana fueran
regionales, orientados a las familias e interdisciplinarios.

En Baviera, el 4% de los nifios de hasta 3 afios de edad
necesitan intervencion temprana. En 2002, 123 centros
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regionales de AT ofrecian una red bien establecida de ayuda
primaria en un entorno cercano para todos; ningun centro dista
mas de 10 Km. de ninguna familia. Se ofrece tratamiento a mas
de 25.000 bebés y nifios, de los que el 50% son pacientes
externos y el 50% recibe intervencion por parte de equipos
itinerantes en sus casas. Los nifios que reciben servicios de AT
presentan varias discapacidades. Un tercio tiene
discapacidades severas fisicas o psiquicas. La media de edad
es de 3-4 afos. Aproximadamente el 14% (mas de un 25% en
areas urbanas) son inmigrantes.

El tratamiento con respecto a las necesidades individuales
incluye una o dos sesiones por semana durante dos afios. Una
media de 11 terapeutas de distintos campos trabajan juntos a
tiempo completo en un equipo de AT. El personal permanece
estable en el centro una media de 5-7 afos, lo que significa
gue los equipos pueden cambiar su composicion. El trabajo en
equipo es esencial para conseguir una Atencién Temprana con
éxito. Todos los profesionales se complementan. Esta
cooperacidn entre expertos requiere un intercambio de puntos
de vista e ideas sobre cada caso individual; acuerdos sobre
temas basicos conceptuales, objetivos, campos especializados
y temas organizativos.

La atencion temprana es gratis y esta abierta a todos. Los
centros reciben financiacion para los tratamientos semanales
ordinarios de una o dos sesiones de intervencion, cooperacion
de los padres, trabajo en equipo interdisciplinario y
colaboracion con los compaferos de fuera del centro. La
atencion temprana (en la infancia) se financia a través de
varios organismos: autoridades municipales, seguros
sanitarios, los Ministerios de Educacion y de Asuntos Sociales
bavaro...

... El diagnéstico y la intervencion se realizan exclusivamente
en base a las necesidades individuales y el entorno del nifio.
Debido al cambio de paradigma de un enfoque del déficit y
orientado al nifio a una Atencion Temprana holistica y
orientada a la familia, no existe un programa aceptado
mayoritariamente. EI cambio en los conceptos tedricos también
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se refleja en los principios que sustentan la practica de la
Atencion Temprana en Alemania. Los especialistas basan sus
fratamientos en una combinacion de estos principios e
indicadores de la Atencion Temprana que han dado buenos
resultados en su funcionamiento, asi como en las ideas
tedricas y conceptuales (el enfoque holistico, la orientacion
familiar, regional y movil, interdisciplinaria, en red y de inclusion
social)...

... En Baviera y en algunos otros Lénder los especialistas de
intervencion temprana pueden pedir ayuda y asesoria a la
“Arbeitsstelle Friihférderung” sobre temas especificos. Baviera
fue el primer Estado en establecer un “Arbeitsstelle” en 1975,
que incluye un departamento pedagogico y uno médico, cada
uno con su personal especifico que trabajan en estrecha
cooperacion. El objetivo comun es: difundir el conocimiento de
intervencion temprana, ayudar a desarrollar el trabajo practico,
fomentar el intercambio y la discusion entre los varios centros
de intervencion y mejorar la calidad del trabajo y el grado de
interdisciplinariedad. Teniendo esto en cuenta, el “Arbeitsstelle”
ofrece entre otras cosas una seleccion amplia y variada de
cursos de formacion asi como servicios de asesoria especifica
para los centros de intervencion temprana bavaros
(Peterander, 2003b, p.302).

Coimbra (Portugal)

Hasta finales de los 80 en Portugal, los nifios con necesidades
especiales que no tenian edad de asistir a la escuela
obligatoriamente eran atendidos principalmente por los
servicios de Sanidad y Seguridad Social; la participacion del
Ministerio de Educacion era limitada.

A pesar del reconocimiento en aumento de la necesidad de
crear servicios para los niflos con necesidades educativas
especiales a una edad mas temprana, el nivel de atencion
ofrecido era muy bajo. Las pocas iniciativas existentes se
centraban principalmente en la diagnosis y las terapias para el
nifio, similares al entonces prevalente modelo médico para los
nifios en edad escolar. Las familias recibian apoyo
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principalmente de los servicios de salud mental o en forma de
ayuda econdémica.

A finales de los 80 y principios de los 90, empez6 una nueva
etapa en la Atencion Temprana (AT) en Portugal. Surgieron
algunas experiencias innovadoras sobre el cuidado de nifios
con discapacidades o de riesgo en los primeros afios. El
Proyecto de Intervencion Temprana de Coimbra basado en la
colaboracion interservicios entre la seguridad social y los
sectores sanitario y educativo y el Proyecto Portage de
Intervencion Temprana de Lisboa se consideraron como una
influencia positiva en el desarrollo de la AT en todo el pais.
Estos proyectos jugaron un papel importante a la hora de
ofrecer cursos de formacion de AT a diferentes profesionales.

En esta fase, el “Modelo Portage para Padres” fue un hito
importante y tuvo una influencia positiva. Este modelo
introducia algunas caracteristicas innovadoras: difusion de un
modelo centrado en la casa en colaboracion con los padres,
planificacion de objetivos y estrategias individualizadas de
intervencién, un sistema de organizacion de los recursos
existentes (piramide de recursos), colaboracion
interdisciplinaria entre los servicios y un modelo de cursos de
formacion y supervision para los profesionales a domicilio.

Se puede decir que el desarrollo de la AT en Portugal ha sido
un proceso “de abajo a arriba”, que ha llevado a una toma de
conciencia progresiva de los responsables politicos sobre este
tema. Efectivamente, la accion realizada por los profesionales
del ramo a nivel local ha sido la pionera en el desarrollo de la
AT. En un esfuerzo por obtener mas beneficios de los escasos
e insuficientes recursos disponibles mediante la colaboracién
interservicios y las solicitudes para financiar recursos
relacionados con los programas comunitarios existentes en ese
momento, surgieron iniciativas llamadas Proyectos Integrados
para AT en todo el pais.

Al mismo tiempo, el Ministerio de Educacion se involucré

progresivamente en la implementacion de medidas de apoyo
dirigidas a los nifios con discapacidades desde su nacimiento
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hasta los seis afios. Especialmente, en 1997 el Ministerio de
Educacion estableci6 mecanismos mediante los cuales se
financiaron los recursos y el apoyo econémico para los
proyectos locales de AT, basados en la colaboracion entre los
servicios de apoyo educativo y las instituciones privadas de
educacion especial.

En Portugal, los cursos de formacion ofrecidos por diferentes
organizaciones no académicas ha desempefado —y todavia lo
hace- un papel fundamental con respecto a las cualificaciones
para los profesionales de AT. Generalmente, estas distintas
modalidades de formacién estan orientadas segun perspectivas
tedricas y practicas influenciadas por el modelo norteamericano
y la legislacion especifica de AT. Algunos temas cruciales en
este campo que se consideran de ayuda para los profesionales
a la hora de cambiar de una préctica tradicional a una practica
efectiva son:

- De los modelos centrados en el nifio y en el déficit a una
intervencidn integradora ofrecida en el contexto natural
del nifio,

- De la intervencion paralela, fragmentada y mono-
disciplinar (terapias aisladas) ofrecidas por distintos
profesionales, al trabajo en equipo interdisciplinario y la
colaboracion y participacion interservicios integrados.

- De los modelos *“asistenciales” a un modelo de
fortalecimiento y practica familiar, que contempla a la
familia como una unidad de intervencion.

La influencia de los modelos evolutivo-ecolégico
(Bronfenbrenner, 1979, 1998) y transaccional (Sameroff y
Chandler, 1975; Sameroff y Fiese, 1990) ha dirigido la
organizacion de la AT hacia un sistema de colaboracion
interservicios, que pretende la adopcidon de programas mas
comprensivos, donde la participacion familiar y comunitaria
juegan un papel clave.

En 1999, se elabor6é una normativa legal exclusivamente para
la AT (Ley Ejecutiva Conjunta, n°® 891/99). Esta establece las
“normas generales que regulan la Atencion Temprana para
nifios con discapacidad o en riesgo de retraso evolutivo y
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orientacion para sus familias”. Fue un paso importante en el
reconocimiento y la identificacion de la AT.

Esta legislacion define la AT como una medida de apoyo
integrada, centrada en el nifio y la familia, realizada por medio
de acciones preventivas y rehabilitadotas, principalmente
dentro del campo de la educacion, sanidad y seguridad social,
con objeto de:

a) asegurar la facilitacibn de condiciones que apoyan el
desarrollo evolutivo de un niflo con discapacidad o con
riesgo de sufrir un retraso evolutivo grave,

b) aumentar el potencial para mejorar la interacciones
familiares,

c) reforzar las competencias familiares y desarrollar su
capacidad y autonomia progresivas para responder a los
problemas de discapacidad emergentes.

Por primera vez se adquiri6 un compromiso politico y
gubernamental con respecto a la dotacién de servicios de AT.
Se institucionalizaron la organizacion de la fuente y el sistema
de financiacién, la coordinacion intersectorial y la colaboracion
Estado-instituciones privadas. Los sectores educativos,
sanitarios y de la seguridad social compartieron una
responsabilidad conjunta para el establecimiento de los
equipos de intervencion directa en todo el pais, equipos de
coordinacion de distritos 'y un grupo inter-departamental
nacional.

Aungue se han realizado grandes avances en los ultimos afios,
la provision de AT en Portugal se enfrenta a retos importantes y
requiere esfuerzos comunes para:
- aumentar la cobertura, principalmente para los nifilos de
0 a 2 afos,
- mejorar la deteccion y la intervenciobn mas pronto,
- hacer que la practica interdisciplinaria y centrada en la
familia sea mas consistente,
- mejorar la calidad y las oportunidades de formacion de
los profesionales, y
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- sensibilizar sobre el valor de la AT y su sostenibilidad
entre responsables politicos, profesionales y la
comunidad en general.

Las cualificaciones de los profesionales, los resultados de la
investigacion y la evaluacion de los procesos de intervencion
para los nifios y sus familias son temas cruciales para la
evolucion y calidad de la AT en Portugal.

Vasteras (Suecia)

La filosofia sueca sobre la infancia considera este periodo
evolutivo Unico en la vida de los humanos. La infancia tiene su
propio valor y no se ve meramente como un tiempo de
preparacion para la vida adulta. Por lo tanto, un papel
importante para el educador infantil es crear posibilidades para
que los niflos jueguen.

Las municipalidades (289 en total) son responsables de los
servicios basicos para todas las personas, incluyendo el
cuidado de los nifios, los servicios escolares y los sociales.
Suecia se divide en regiones con 20 condados gobernados por
Consejos del Condado que son los responsables de la salud y
el cuidado dental, que es gratis para todos los nifios y jovenes.

La Atencion Temprana puede definirse como una practica de
intervencién en nifios que necesitan un apoyo especial desde
Su nacimiento hasta que empiezan la escuela a la edad de 6 6
7 afios. Los servicios de Atencién Temprana estan dirigidos al
nifio en una familia y en un contexto medioambiental proximo.
Tanto las comunidades como los Consejos de los Condados
son responsables de la Atencidbn Temprana con distintos
objetivos y atendidos por diferentes grupos.

En un nivel primario de prevencion, la comunidad tiene la
responsabilidad del bienestar de todos los nifios y las familias y
de asegurar unas condiciones de vida aceptables para todos.
En el nivel secundario, la comunidad es responsable de la
intervencion en los programas de preescolar y en los de
cuidado infantil. A nivel terciario, es responsable de crear un
ambiente saludable para los nifios y sus familias. EI Consejo
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del Condado debe proporcionar los servicios sanitarios y los
relacionados con los medicamentos en el nivel primario de
prevencion dirigidos a todos los nifios y sus familias a través de
los Servicios de Sanidad Infantil (SSI). Con los cambios en las
condiciones de vida, se ha modificado el centro de la
intervencién: de ofrecer principalmente programas de control e
inmunizacién, a incluir mas trabajo relacionado con problemas
psicosomaticos y socio-emocionales, cambios de roles
paternos y apoyo a las familias inmigrantes. Los grupos de
padres y su educacion estdn considerados parte de este
servicio.

Una perspectiva centrada en la familia implica que la
intervencion se realiza en situaciones naturales, en la vida
diaria. Por lo tanto, la Atenciébn Temprana en Suecia se lleva a
cabo principalmente en uno de los contextos naturales de los
nifios pequefos, la familia y/o en los centros de preescolar/
guarderias de las comunidades. Tanto las comunidades como
los Consejos de los Condados coparticipan en la provision de
estos servicios. La responsabilidad de la comunidad incluye
intervencidn especifica en los centros de preescolar o los
centros de cuidados familiares, ayudantes personales y los
cuidados temporales para nifios con necesidades de apoyo
especial y sus familias. ElI Consejo del Condado es
responsable de ofrecer servicios a los nifios con discapacidad a
través de los Centros de Habilitacion del Nifio (CHN).

La filosofia oficial de Suecia para apoyar a los nifios con
discapacidades se basa en un perspectiva que corresponde
con la Clasificacion Internacional de Funcionamiento,
Discapacidad y Salud —CIF- (OMS, 2001). En ella, los aspectos
de la salud de un individuo y los factores relacionados con ésta
se clasifican en torno a las dimensiones relacionadas con la
funcion corporal y las estructuras corporales, la actividad, la
participacion y los factores relacionados con el entorno.

La CIF puede utilizarse para describir la estructura organizativa
de los servicios ofrecidos a los niflos con necesidad de apoyo
en Suecia. Los servicios proporcionados por los Consejos del
Condado se centran prioritariamente en las funciones
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corporales (SSI) y en las actividades para realizarlas (CHN). Si
a un nifio se le diagnostican problemas con las funciones
corporales, se le deriva a los servicios médicos para nifios a
través del SSI. Alli, el nifio y la familia podran ser atendidos por
profesionales en una organizacion basada en el modelo médico
y centrada en las funciones corporales, por ejemplo, clinicas
oculares, medicina interna o clinica ortopédica. Si a un nifio se
le diagnostica un retraso evolutivo, es decir, que no realiza las
actividades esperadas, se le deriva al CHN. Los servicios de
rehabilitacion estan dirigidos a los nifios con discapacidades y
sus familias y en un “dialogo abierto” entre los usuarios y los
profesionales.

En un CHN, un equipo interdisciplinario con profesionales del
campo de la medicina, la educacion, la psicologia y lo social
trabajan en colaboracion con el nifio y la familia. Los expertos
de la comunidad se organizan normalmente segun el campo
concreto que se supone deben apoyar, por ejemplo, la familia,
los centros de preescolar... Después del diagndstico,
intervienen varios expertos de distintas organizaciones para
ofrecer servicios a los nifios con necesidades de apoyo
especial. Un tema clave en la colaboracion sobre estos nifios
es como coordinar las recomendaciones y los servicios de los
expertos con distintas perspectivas sobre la Atencién
Temprana que trabajan en sistemas diferentes.

2.3.2. Similitudes y diferencias

La informacién general ofrecida por los expertos de los paises,
brevemente resumida anteriormente, asi como las discusiones
con los profesionales de los tres lugares visitados, muestran
algunas similitudes y diferencias entre estos tres ejemplos.

El mismo modelo tedrico: estos tres ejemplos basan su practica
en los principios del modelo ecoldgico-sistémico y comparten
algunas caracteristicas comunes:

- se aplican los mismos principios con respecto a un
enfoque centrado en la familia, conceptos sociales, la
oferta de servicios cercanos a la familia y el trabajo en
equipo,

- gratuidad de los servicios ofrecidos a las familias,
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- se le da prioridad a la formacién de los profesionales,
mediante diversos tipos de cursos de formacion,
realizados por todos los miembros del equipo,

- existe un alto nivel de compromiso y competencia de los
profesionales y una percepcidén positiva del trabajo en
equipo,

- prevalece un clima positivo y unos objetivos comunes
compartidos.

Distinta implementacion: el modelo ecolégico se implementa de
varias formas, dependiendo de las caracteristicas del pais. Se
aprecian diferencias evidentes, que se citan a continuacién
dependiendo del lugar de los ejemplos mencionados.

Un centro de AT sodlido y experimentado en Munich,
representante de una red consolidada de centros de AT en
Baviera. Este sistema de provision de AT mediante “centros
especializados” se basa en el establecimiento de un grupo de
profesionales estable y altamente cualificado en los centros de
AT cercanos al domicilio de las familias. Existen muchos
centros distintos, financiados por distintos servicios y
departamentos.

El hecho de que los servicios tengan varias fuentes de
financiacion puede verse como un reto, ya que es necesario
asegurar que los profesionales conozcan adecuadamente
todos los recursos existentes. También es importante asegurar
una colaboracion fructifera entre ellos para apoyar a las
familias y proporcionar los recursos necesarios, segun los
principios subrayados en el modelo ecoldgico.

En Coimbra, un equipo de proyecto altamente cualificado, que
ofrece AT mediante un sistema “interorganismos”. Este sistema
se basa en el acuerdo y la cooperacion entre diferentes
departamentos locales y regionales -sanitarios, servicios
sociales y educativos- que son responsables de la financiacion
de los servicios a través de la dotacion de los profesionales
necesarios.
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Este sistema asegura una racionalizacion eficiente y utiliza los
recursos existentes dando una alta prioridad a las familias
socialmente desfavorecidas.

La buena coordinacion de los distintos “organismos”
involucrados en todos los niveles (local, regional y nacional) es
un reto importante —si uno falla, la intervencion resulta
vulnerable a nivel financiero y profesional. La estabilidad de los
equipos es otro reto para este tipo de provisién en Portugal.

Distintos profesionales del Centro de Recursos Comunitario en
Vasterds apoyan a los nifios en edad preescolar (desde un
afio) y a sus padres. Este tipo de intervencion “local y
descentralizado” se basa en un sistema social solido que
ofrece a las familias importantes prestaciones sociales.

Este sistema parece funcionar y se basa claramente en la
competencia de los profesionales y en la saludable economia
del pais.

Es necesario considerar algunos retos que estan relacionados
principalmente con la necesidad de coordinacion y cooperacion
entre los servicios y los profesionales involucrados que se
ofertan a nivel local y nacional, asi como una formacién
comprensiva del desarrollo evolutivo de los nifios por los
diversos profesionales participantes.

El punto final comin a los tres ejemplos es la creciente
repercusion de la inmigracion en la provision de la AT. Esta es
una sefial positiva de la conciencia de los cambios sociales en
la sociedad europea que influye en sus propias practicas.
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3. RECOMENDACIONES

Las siguientes recomendaciones se basan en el principio de
gue la Atencién Temprana es un derecho para todos los nifios
y sus familias con necesidades de apoyo. Teniendo en cuenta
los resultados del andlisis presentado en los capitulos
anteriores, surgen varias caracteristicas relevantes y, en
consecuencia, deben estar adecuadamente implementadas.
Las siguientes recomendaciones pretenden ayudar a los
profesionales a estar al dia sobre las estrategias adecuadas
para la implementacion de estas caracteristicas relevantes y
ayudarles a vencer las barreras existentes —en beneficio de los
nifos y sus familias-. Estas recomendaciones, basadas en los
resultados de las discusiones de las reuniones del proyecto,
también son consideradas de interés para los responsables
politicos a pesar del hecho de que estan principalmente
dirigidas a los profesionales que trabajan, o piensan hacerlo, en
este campo.

Las cinco caracteristicas principales, mencionadas en el
capitulo dos, se presentan a continuacion conjuntamente con
una serie de recomendaciones dirigidas a su buena
implementacion.

3.1. Disponibilidad

Para asegurar que la AT llega a todos los nifios que lo
necesiten y sus familias tan pronto como sea posible, se
proponen las siguientes recomendaciones.

Existencia de medidas politicas de AT: ciertas medidas
politicas tanto a nivel local, como regional y nacional deberian
garantizar que la AT es un derecho para los nifios y las familias
necesitados. Las politicas de AT deberian ampliar el trabajo
para que sea conjuntamente realizado por profesionales en
cooperaciéon con las familias, definiendo criterios de calidad y
evaluacion. Teniendo en cuenta la situacion en los distintos
paises, existen tres temas que requieren una atencion especial:
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1. Las familias y los profesionales necesitan medidas
politicas que estén cuidadosamente coordinadas de
acuerdo con estrategias para la implementacion, los
objetivos, medios y resultados,

2. Las medidas politicas deberian apoyar y asegurar la
coordinacion de los servicios educativos, sociales y
sanitarios involucrados. Deben evitarse las medidas que
se solapen o que sean contradictorias en los distintos
servicios,

3. Las medidas politicas deberian incluir la creacion de
centros de apoyo de AT regionales o nacionales, que
actuen de enlace entre los niveles politico, profesional y
del usuario.

Disponibilidad de informacion: tan pronto como sea
necesario, deberia proporcionarse informacion clara, extensa y
precisa a las familias sobre los profesionales y los
servicios/intervencion de AT a nivel local, regional y nacional.
Deberia ponerse especial atencion en la utilizacion de un
lenguaje preciso, y accesible. En el caso de las familias
provenientes de otras culturas, debe utilizarse el idioma
materno para evitar su exclusion al acceso a cualquier
informacion relevante.

Definicion clara de los destinatarios: los responsables
politicos son el grupo que decide los criterios de elegibilidad de
la AT, pero los profesionales deberian cooperar en un papel
orientador. Los centros, equipos y profesionales de AT
deberian centrarse en los destinatarios definidos, segun las
prioridades establecidas a nivel local, regional y/o nacional. Las
contradicciones en estos niveles podrian causar distorsiones y,
como consecuencia, los nifios y las familias podrian no obtener
apoyo o no poder acceder a los recursos adecuados.
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3.2. Proximidad*

Para asegurar que la intervencion y los servicios de AT estén
disponibles geograficamente tan cerca como sea posible de las
familias y se centren en ellas, es importante tener en cuenta:

Descentralizacion de servicios/intervencion: los servicios
y/o la intervencion deberian estar situados tan cerca como sea
posible de las familias para:

- facilitar un mejor conocimiento de las condiciones del
entorno social de las familias,

- asegurar la misma calidad de servicios a pesar de las
diferencias en la situacién geografica (por ejemplo areas
rurales o dispersas),

- evitar solapamientos, procedimientos irrelevantes o
enganosos.

Responder a las necesidades de las familias y los nifios: es
necesario realizar el esfuerzo necesario para que los servicios
lleguen a las familias y los nifios y dar respuesta a sus
necesidades. Esto implica que:

- Las familias tienen derecho a estar bien informadas
desde el momento en el que se diagnostica la
necesidad,

- Las familias tienen derecho a decidir, conjuntamente con
los profesionales, sobre el siguiente paso a realizar,

- La AT no puede imponerse a las familias, pero deberia
garantizarse el derecho del nifio a ser protegido. Los
derechos de los nifios y las familias deben converger,

- Las familias y los profesionales deben compartir un
entendimiento del significado y el beneficio del tipo de
intervencién recomendadas para ellos y los nifios,

- La elaboracion de un documento escrito (como por
ejemplo un Programa Individual, un Programa Individual
de Servicios a las Familias o algo equivalente)
preparado por los profesionales junto con las familias,
facilita la transparencia y el acuerdo comun sobre el

4 — . .
Proximidad tiene un doble sentido en este documento: cerca de un lugar y cerca de una
persona.
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proceso de la AT: programacion de objetivos y
responsabilidades y evaluacion de los resultados,

- Las familias deberian recibir formacion, si lo solicitan,
gue les ayudaria a obtener las destrezas requeridas y el
conocimiento, facilitandoles ademas su interaccién con
los profesionales y sus nifios.

3.3. Asequibilidad

Para asegurar que la intervencion y los servicios de AT llegan a
todas las familias y los nifios con necesidades de apoyo, a
pesar de sus diferencias socioeconémicas, es nhecesario
asegurar que existen servicios/dotacién gratuitos para las
familias. Esto implica que los fondos publicos deberian cubrir
todos los costos relacionados con la AT a través de los
servicios publicos, compafias de seguros, organizaciones no
gubernamentales, etc., que cumplan los estandares de calidad
requeridos en la respectiva legislacion nacional de AT. En el
caso en el que la provisién de AT sea privada y costeada por la
familia, y coexista con los servicios publicos, se deben ajustar a
los estandares de calidad definidos por la legislacion de AT.

3.4. Interdisciplinariedad

En los servicios/intervencion de atencion temprana participan
profesionales de varias disciplinas y diversas procedencias.
Para asegurar un trabajo en equipo de calidad, se sugieren las
siguientes recomendaciones:

Cooperacion con las familias®: como principales compafieros
de los profesionales. Esta cooperacion deberia asegurarse,

teniendo en cuenta que:
- los profesionales deben iniciar la cooperacién y tener
una actitud abierta y respetuosa hacia la familia, para

Cooperacién se utiliza en este texto en un sentido de trabajo conjunto de familias y
profesionales, aportando ambos sus propias competencias y combinando esfuerzos y
responsabilidades.
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entender sus necesidades y expectativas y evitar
cualquier conflicto que surja sobre las distintas
perspectivas de las necesidades y prioridades, sin
imponer sus puntos de vista,

- los profesionales deberian organizar reuniones para
discutir los distintos puntos de vista con los padres y
juntos elaborar un documento escrito, llamado Programa
Individual o similar,

- Un Programa Individual deberia reflejar un plan
acordado que establezca la intervencion a realizar, asi
como los objetivos, estrategias, responsabilidades y
procedimientos de evaluacion. Este documento escrito
deberia ser evaluado regularmente por las familias y los
profesionales.

Enfoque de formacion del equipo: a pesar de la distinta
formacion, correspondiente a sus disciplinas, los
equipos/profesionales de AT deberian trabajar de forma
interdisciplinaria antes y mientras que realizan las tareas
acordadas. Necesitan compartir principios, objetivos vy
estrategias de trabajo. Deben integrarse y coordinarse los
diferentes enfoques, reforzando el comprensivo y holistico, mas
gue uno compartamentalizado. Debe ponerse especial atencion
sobre los siguientes temas:

- es necesario que se comparta la informacion para que
los miembros del equipo se complementen, segun con
sus competencias y destrezas individuales,

- las decisiones deberian tomarse por el
equipo/profesionales después de discusiones y
acuerdos,

- deberia nombrarse una persona del equipo para
coordinar todas las acciones necesarias, asegurar la
relacion permanente con la familia y evitar contactos
unilaterales numerosos e innecesarios entre los
servicios y la familia. Esta persona de contacto deberia
ser la persona de referencia para la familia y el equipo
profesional, que deberia nombrarse teniendo en cuenta
las destrezas necesarias para cada situacion especifica,

- los profesionales de las distintas disciplinas necesitan
saber cOmo trabajar juntos. Deberian organizarse cursos
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de formacién para que los profesionales compartan
conocimientos comunes bésicos relacionados con el
desarrollo evolutivo del nifio, conocimiento especializado
relacionado con los métodos de trabajo, evaluacion, etc.,
y competencias personales sobre como trabajar con las
familias, en un equipo, con otros servicios y sobre cémo
desarrollar sus habilidades personales.

Estabilidad de los miembros del equipo: los equipos
deberian ser lo mas estables posible para facilitar un proceso
de formacioén de equipo y en definitiva, conseguir resultados de
calidad. Los cambios frecuentes e injustificados de los
profesionales podrian afectar la calidad del apoyo
proporcionado, asi como el trabajo y la formacién del equipo.

3.5. Diversidad

Para asegurar que los sectores sanitarios, sociales y
educativos participantes en los servicios y la intervencion de AT
compartan responsabilidades, se sugieren las siguientes
recomendaciones:

Adecuada coordinacion de sectores: la variedad de los
sectores involucrados deberian garantizar el cumplimiento de
los objetivos de todos los niveles de prevencion mediante
medidas operativas adecuadas y coordinadas. Esto implica
que:

- los servicios sanitarios, educativos y sociales deberian
participar en la deteccion precoz y en la intervencion
adecuada para evitar lagunas o retrasos significativos
gue podrian afectar a una intervencion posterior, asi
como listas de espera en caso de servicios muy
solicitados,

- existen procedimientos de control del desarrollo
evolutivo para todos los niflos. Es necesario que todos
los conozcan y que estén sistematicamente
implementados,
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- es necesario asegurar a todas las mujeres embarazadas
un control continuo, una buena asesoria y
procedimientos de seguimiento.

Adecuada coordinacion de la intervenciéon: es necesaria
una buena coordinacion para garantizar el mejor uso de los
recursos comunitarios. Una buena coordinacién significa:
- los servicios deberian asegurar la continuidad del apoyo
necesario cuando los nifios pasan de una etapa/periodo
a otro. Las familias y los nifios deberian estar totalmente
involucrados y apoyados,
- los centros de preescolar deberian garantizar una plaza
gratuita para los nifios que provienen de los servicios de
AT.

Como se ha  mencionado anteriormente, estas
recomendaciones estan dirigidas principalmente a los
profesionales que trabajan o desean trabajar en este campo,
pero también afectan a los responsables politicos. Esta es la
razon por la cual deberia realizarse periédicamente una
evaluacion y comunicacion de la repercusion de las politicas de
AT para fomentar la discusién y potenciar la investigacién en
este campo. Deberia tenerse en cuenta que las politicas de
Atenciébn Temprana son una responsabilidad comun de las
familias, los profesionales y los responsables politicos, tanto a
nivel local, como regional y nacional.
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