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Presentacion

Este estudio describe cémo abordan distintos paises la intervencion temprana, asi
como las acciones, servicios y ayudas que giran en torno a ésta.

Se examinard la situacion actual de la intervencién temprana en todos aquellos paises que
forman parte de la Agencia Europea: los quince Estados Miembros de la Unidn Europea,
Noruega e Islandia.

El campo de la intervencion temprana fue considerado por los paises participantes como un
area de investigacion de vital importancia para la Agencia. Este informe es el resultado de
un proyecto de investigacion concluido durante el verano de 1998; las descripciones y
resultados se refieren a la situacion de estos paises hasta finales de mayo de 1998.

La estrategia adoptada para esta investigacion incluye los resultados de anteriores trabajos
en este campo y, cuando fue necesario, se amplié esta informacidén con nuevos datos. Este
estudio ahonda en aspectos en los que era necesario realizar una tarea de mayor
profundidad, o en cuestiones que no habian sido tratadas en anteriores trabajos. El
documento aporta informacion procedente de los 17 paises miembros de la Agencia
Europea. Esta circunstancia no se dio con anterioridad, ya que el nimero de paises
implicados en estudios anteriores era mas limitado.

El informe presenta informacion general sobre la situacion de cada pais respecto a los
servicios de intervencion temprana. Esta informacién general es completada y desarrollada
por medio de ejemplos y casos clinicos reales, en los que se detalla la politica de actuacion
de cada pais en el medio concreto en el que tuvo lugar la intervencion temprana.

Consideramos que la informacion y las conclusiones a las que se llega son de interés no
s6lo para los responsables politicos de los servicios de intervencién temprana, sino también
para los profesionales y padres, quienes se ven implicados directamente en la labor
cotidiana de intervencidon temprana.



Este estudio no hubiera sido completado sin la cooperacion y ayuda de los paises
miembros colaboradores, quienes remitieron informes a nivel nacional y proporcionaron
informaciones adicionales. Expresamos nuestra gratitud por su ayuda en la elaboracién de
este estudio.

Jargen Greve
Director
Septiembre 1998



Introduccioén

La intervencion temprana constituye uno de los temas de trabajo seleccionados por los

representantes de los paises que forman la Agencia Europea: los quince Estados Miembros
de la Union Europea, Noruega e Islandia. Cuando la Agencia comenzdé su tarea en
noviembre de 1996, los representantes de los distintos paises miembros expresaron su
deseo de trabajar mas intensamente en tres materias que a su parecer eran
particularmente interesantes dentro del campo de las necesidades educativas especiales.
Estos temas eran: la financiacién de las necesidades educativas especiales, el apoyo a los
profesores y el tema que ocupa este documento, la intervencion temprana.

La intervencién temprana ya ha sido tratada en profundidad en el contexto del
programa Helios (Tercer Programa de Accion Comunitaria a favor de las personas
con discapacidad, Helios I, 1993-1996). Dos grupos de trabajo europeos
estudiaron el tema desde puntos de vista bastante diferentes; uno trabajaba en el
campo de la educacion y el otro estaba mas concentrado en la rehabilitaciéon
funcional. Los documentos que ambos grupos publicaron en 1996 constituyen una
referencia basica para este estudio (1) (2). Los resultados de ese trabajo y las
lineas de accién que identificaron fueron de gran ayuda y sin duda facilitaron la
elaboracion de este documento.

Aungue ciertamente la existencia previa de esta documentacion hacia la tarea mas sencilla,
al mismo tiempo suponia un problema al iniciar el estudio: ;cual era la mejor manera de
utilizar el material existente, respetando los resultados obtenidos y procurando evitar
repeticiones innecesarias? Al mismo tiempo, ;cual era el modo 6ptimo de obtener la
informacion adicional a través de los socios de la agencia?

La estrategia adoptada fue la siguiente: se decidié destacar los resultados de los trabajos
anteriores, completando y afiadiendo informacién siempre que fuera necesario, ahondando
en aspectos que requerian un trabajo de mayor profundidad, o abordando otros que no
habian sido tratados en estudios anteriores.

Este documento recoge informacion de los diecisiete paises miembros de la Agencia
Europea. Esta circunstancia no se habia producido hasta la fecha, ya que el nUmero de
paises que participaron en los trabajos europeos anteriores era mas limitado. Por otra
parte, hay que destacar que el tipo de informacion recibida difiere de un pais a otro.
Ademas, han sido utilizadas diferentes fuentes de referencia para la obtenciéon de datos.

La informacién general respecto a la educacion en la ensefianza obligatoria e infantil cubre
todos los paises, siendo la principal fuente de informaciéon cualquier documento oficial
europeo existente sobre la materia, como las publicaciones Eurydice.

Mediante el cuestionario desarrollado por el grupo Helios (apéndice 1), se pidio a todos los
paises que elaboraran, completaran y verificaran la informacion sobre la situacion y
organizaciéon de la intervencion temprana en sus paises respectivos. El cuestionario
demostré ser una herramienta muy Util en la obtencion de esta informacion, ya que



facilitaba la tarea de verificacién y actualizacion de la informacién que ya habia sido
recabada. Al mismo tiempo servia como punto de partida para la obtencion de informacion
en paises que anteriormente no habian participado, como era el caso de Bélgica, Espafia,
Francia, Holanda, Irlanda, el Reino Unido (Inglaterra y Gales) y Suecia.

La informacioén analizada en este estudio no cubre todos los elementos del cuestionario,
solamente se centra en los puntos clave. La elaboraciéon del analisis quedara determinada
por los objetivos perseguidos en este documento, que se indicaran mas adelante.

Por lo que se refiere al procedimiento utilizado, se pidi6 a cada pais que
describiera tres situaciones diferentes, llamadas «Ejemplos», relativas a la
practica en intervencién temprana. Cada pais contribuyé con datos de casos
reales, comentarios y observaciones sobre los ejemplos propuestos.

El primer capitulo de este estudio ofrece un sumario de las principales conclusiones y
reflexiones a las que el trabajo previo nos ha llevado. Estas nos proporcionan los elementos
basicos que con posterioridad nos permitiran verificar en el estudio los cambios que han
podido tener lugar, determinar qué nuevos elementos y factores deben ser considerados en
este campo, y las lineas de actuacion que parecen jugar un importante papel actualmente.

El segundo capitulo presenta un breve analisis de la relacidon entre educacién e intervencion
temprana. Se proporciona una serie de datos respecto al total de la poblacién infantil y la
de nifios con necesidades educativas especiales. Se hace una descripcién de las
instituciones de los distintos paises que se ocupan del nifio a partir del nacimiento,
acompafiada de informacidn respecto al inicio de la educacion infantil

Los servicios de intervencidn temprana existentes en los diferentes paises son analizados en
el tercer capitulo. Se facilita informacion relativa a la organizacién, composicion y
financiacion de los servicios.

En el cuarto capitulo se describen y analizan la organizacién, funciones y cualificacion del
personal que forma los equipos responsables de la prestacion de asistencia a los nifios.
Este capitulo hace una descripcién de los equipos en los distintos paises, y en aquellos
casos en los que la informacion recibida lo hizo posible, se incluye un analisis de su
funcionamiento.

El quinto capitulo se ocupa de la participacion de las familias en el trabajo de intervencion
temprana. Se examina el papel que juegan las familias, asi como sus derechos y el apoyo
que se les ofrece. La cooperacién con los profesionales es otro elemento clave en el
capitulo.

La informacion presentada en los capitulos 3, 4 y 5 proviene del cuestionario completado
por los colaboradores de la Agencia. Como introduccién a los datos del estudio siempre
aparece alguna informacion general de referencia sobre los temas del capitulo.

El altimo capitulo es, en parte, un sumario de los puntos principales que han surgido en los
capitulos precedentes, pero se centra especificamente en cémo se lleva a la practica la
intervencion temprana. Se hace una descripcion y andlisis de tres ejemplos, mostrando las
medidas que se tomaron en beneficio del nifio y su familia en los distintos paises.

Contando con todos los elementos arriba descritos, es posible llegar a una serie de
conclusiones validas para toda Europa. Estas conclusiones ayudan a identificar los
resultados, destacando los puntos clave. También sugieren nuevas posibilidades y nuevos



caminos para el trabajo futuro, llamando la atencidon sobre aquellos cambios que seria
aconsejable llevar a cabo.



Marco de referencia

EI concepto de intervencion temprana tiene en cuenta dos aspectos estrechamente

relacionados: la edad del nifio y la actividad en si misma. Esta puede comenzar en el
momento del nacimiento o en los primeros afios de vida; en cualquier caso, antes de la
escolarizacion. Asi es como se entiende en términos generales el concepto de intervencion
temprana que sirve de base para este estudio.

No debemos olvidar que las intervenciones o acciones médicas, terapéuticas o educativas
podrian ser necesarias con posterioridad, en cualquier momento de la vida del nifio. Este
hecho va a hacer imprescindible la disponibilidad eficaz y efectiva de medios y ayudas tan
pronto como sean necesarios. Desde el punto de vista educativo es este un aspecto de gran
importancia, ya que implica que las medidas de apoyo o la intervencion educativa deben
tener capacidad operativa en el momento en que se comunica o identifica una necesidad.
Sin embargo, a pesar de su importancia, este aspecto sobrepasa el alcance de este estudio.
Por otra parte, mereceria ser objeto de una investigacion detallada en el futuro.

Podemos considerar la intervencién temprana como el conjunto de aquellas medidas e
intervenciones destinadas al nifio y su familia, con el objetivo de satisfacer las necesidades
especiales de nifios que muestran algun grado de retraso en su desarrollo, o nifios que
corren el riesgo de llegar a esa situacion.

El objetivo de la intervencion temprana consiste en estimular y fomentar el desarrollo
senso-motor, emocional, social e intelectual del nifio, para que participe activamente en la
vida social de la forma mas autbnoma posible.

Esto supone la inclusion de cualquier tipo de intervencion necesaria durante los primeros
afios de vida del nifio, relacionada con:

» deteccion de problemas asociados a una discapacidad fisica o una carencia social, familiar
0 educativa

« prevencidn de deficiencias o dificultades en el futuro

« estimulacion del desarrollo

* ayuda y asistencia a las familias

Los objetivos fundamentales planteados son: deteccidn, prevencidn y estimulacién.

La intervencion temprana tiene como objetivo la deteccién de deficiencias tan pronto como
sea posible. Un diagnostico precoz, por ejemplo prenatal, puede permitir el acceso a
diferentes ayudas siempre que sea necesario, asi como acciones médicas, educativas o de
otro tipo. Las medidas tomadas reduciran los riesgos a los que se somete el nifio, o
ayudaran a superar los efectos a los que se expone. Esto incluye la consideracion de
factores de riesgo asociados al medio social del nifio que podrian afectar y ser
determinantes en su desarrollo futuro.

La prevencién implica la aplicacidon de las medidas necesarias para prevenir, en lo posible,
la aparicion de deficiencias. Se cubren dos aspectos diferentes. El primero es la prevencion
de alteraciones antes de que surjan. Este tipo de actividades preventivas las encontramos



principalmente en el dmbito sanitario, asi como en el campo educativo. Basicamente se
trata de campafas de informacion y concienciacion de la opinion publica.

El segundo aspecto consiste en prevenir la aparicion de deficiencias adicionales o
dificultades que pueden evitarse. La precocidad en la prestacion de servicios y asistencia al
nifio podria limitar los problemas o paliar la aparicién de otros con posterioridad.

Al hablar de estimulacion se destaca la importancia de la aplicacion de medidas concretas
en el nifio a partir del momento en que la deficiencia es detectada. El objetivo es estimular
el desarrollo del nifio desde un punto de vista fisico, mental y social. Se trata de prestar
ayuda al nifio con dificultades tan pronto como sea posible, dado el impacto que las
medidas tomadas en los primeros afios de vida de un nifilo pueden tener en su desarrollo
futuro. El objetivo es promover el desarrollo 6ptimo del nifio por medio de acciones
médicas, educativas y sociales, a partir del momento en que se descubre o0 se espera una
deficiencia, o cuando hay un riesgo evidente de que ésta se produzca.

Principales resultados del trabajo realizado a nivel europeo

Es dificil resumir en sélo unas péaginas las conclusiones a las que hemos llegado
después del trabajo anteriormente realizado. Sin embargo, entre los humerosos
aspectos que han sido objeto de estudio, las directrices que aparecen en los
diferentes documentos se pueden agrupar en cuatro categorias: la organizacion
de servicios, el trabajo en equipo, la colaboracién con las familias y la cualificacion
de los profesionales.

Organizacion de servicios

Muchos aspectos han sido ya enumerados en documentos anteriores (1) (2). Los mas
importantes y aquellos repetidos en méas ocasiones son los relacionados con la organizacion
de servicios, su localizacidon y administracion.

Organizacion:

Existen numerosas estructuras y organizaciones que ayudan al nifio y su familia desde
todos los puntos de vista: médico, psicoldgico, pedagdgico y social. Esta diversidad supone,
en primer lugar, una necesidad de coordinacién, principalmente entre los servicios, pero
también entre los distintos departamentos que tienen competencia en materia de
intervencidon temprana.

Localizacion:

Todo nifio tiene derecho a recibir la asistencia que necesita lo mas cerca posible de su
domicilio familiar. A este aspecto se hace referencia en los documentos cuando se trata de
servicios accesibles, tanto desde el punto de vista fisico como econdmico. La
descentralizacion de servicios hace que éstos sean mas accesibles, aunque también puede
haber servicios centralizados con un funcionamiento complementario, en ocasiones muy
especializados, que deben estar coordinados para prestar una asistencia util y efectiva.

Administracion:
Se ha sugerido la necesidad de establecer una red de ambito nacional, compuesta por
servicios de intervencién temprana que funcionen a nivel local. Para mejorar y garantizar



un trabajo de calidad, los servicios a cargo de la coordinacién han de desarrollarse tanto a
nivel local como nacional. Estos servicios también deben responsabilizarse de la formacion
continuada de profesionales que trabajan en equipos de intervencion temprana. Asi mismo,
podrian facilitar el intercambio de informacion y experiencia entre profesionales y actuar
como servicio de apoyo.

El trabajo de los equipos

Hay que considerar una serie de aspectos concretos en relacion con el contenido y
diversidad del trabajo a llevar a cabo, asi como el modo de operar de los equipos. Estos son
algunos de los elementos que cabe mencionar.

Contenido:

La intervencidon temprana debe iniciarse tan pronto como sea posible, para prevenir
discapacidades secundarias y mejorar la efectividad de la rehabilitacion a todos los niveles.
Con el fin de detectar a tiempo cualquier problema relacionado con el desarrollo, es
necesario realizar durante los primeros afios de vida del nifio una evaluacion global de su
desarrollo. Este podria ser un elemento importante en la prevencién de factores de riesgo
como los asociados a situaciones socioecondémicas, psicolégicas o0 educativas
desfavorables.

Es necesario contar con diferentes diagndsticos para definir los distintos tipos de asistencia
y tratamiento a aplicar, garantizando asi que las necesidades individuales del nifio tengan
el tipo de intervencién adecuada. Hay que adoptar un enfoque holistico a la hora de
desarrollar este trabajo, por lo que se debe considerar al nifio como un individuo, y
cualquier decision a tomar debera tener en cuenta todos los aspectos de su entorno.

Dentro del perfil de desarrollo del nifio los aspectos médicos juegan un papel fundamental,
en especial en el caso de algunos nifios; pero eso no significa desatender u olvidar otros
aspectos psicoldgicos, pedagégicos y sociales igualmente importantes.

Se menciona la necesidad de establecer unos criterios de calidad en la intervencion
temprana. El concepto clave que habria que destacar es que el progreso del nifio y la
calidad del trabajo de intervencidon deben estar en todo momento garantizados. A este
respecto, se hace necesario realizar una investigacion posterior centrada en la evaluacion
de resultados, el diagnéstico, la intervencién, la orientacion, la comunicacién entre los
servicios y los medios para promover la estimulacion en las primeras etapas de desarrollo
del nifio.

Los equipos:

La diversidad de profesionales que trabajan en equipo no debe afectar negativamente a la
calidad de la intervencidn dirigida al nifio y su familia. Es ésta una labor en la que varias
disciplinas participan, y en la que las tareas y responsabilidades de cada una deben estar
bien definidas y coordinadas. La coordinacion de los equipos resulta un elemento clave.
Esto es igualmente valido en lo que se refiere a la asistencia continuada, a pesar de
posibles cambios en el equipo o en los servicios asistenciales.

Es necesario promover el acceso de los nifios al ambito de la educacion infantil, para
facilitar en la medida de lo posible la transicion a la educacion integrada. Aunque el
propdsito final de la intervencion tiene como objetivo ayudar al nifio a consolidar sus
aptitudes, independencia e integracion socio-educativa , el trabajo con la familia y dentro
de ella no tiene menos importancia.



La colaboracién con las familias

En los documentos se afirma claramente que los padres juegan un papel muy importante
en relacion con sus hijos: constituyen el primer punto de referencia y de apoyo del nifio.
Excluirles del proceso de rehabilitacién o considerarles meros mediadores activos supone,
en primer lugar, no poder contar con informacién util y, en segundo lugar, reducir
posiblemente la efectividad de los resultados.

Las familias necesitan apoyo e informacién a partir del momento en el que surge el
problema; esto debe constituir un modo de actuacién permanente. De acuerdo con esta
idea, la intervencion con la familia no se limitaria a momentos concretos situaciones de
crisis. Es importante tener en cuenta sus ideas, sus expectativas y necesidades. Hay que
respetar su autonomia y destacar el papel crucial que desempefian como padres. No es
una tarea féacil, ya que a menudo los padres son considerados competidores no
profesionales. Esto también podria aplicarse a la actitud de los padres respecto a los
profesionales, a quienes consideran rivales en su privilegiada relacién con el nifio.

La participaciéon de los padres es vital, asi como la cooperacién con otros miembros de la
familia, incluyendo hermanos, abuelos, etc.

Cualificacion de los profesionales

En los equipos de intervencion temprana puede participar un amplio nimero de
profesionales que pertenecen a diferentes disciplinas. En los documentos se destaca la
necesidad de reunir tres condiciones basicas para que los equipos multidisciplinares
funcionen satisfactoriamente:

* un alto nivel de organizacion

« suficiente experiencia profesional

« flexibilidad, capacidad de escuchar las ideas de otros profesionales y familias

Las cualificaciones de los profesionales son muy variadas, y para la creacion de los equipos
se tienen en cuenta las competencias basicas de éstos. Una vez establecido, serd necesario
contar con formacién continuada. Este tipo de formacion debe incluir programas
especializados y generales.

Los programas de formacion especializada tratan aspectos concretos de la intervencion
temprana desde el punto de vista médico, psicologico o de otra indole, y se desarrollan
especificamente para los grupos profesionales implicados.

Los programas de formacion general conciernen a todos los miembros del equipo, y en
ellos se tratan aspectos como: condiciones y dindmica del trabajo en equipo, trabajo con
las familias, y conocimiento de diversos factores que juegan un papel esencial en el
desarrollo del nifio.

En los siguientes capitulos trataremos en detalle los distintos aspectos enumerados
anteriormente dentro de cada una de las cuatro categorias basicas, ampliandolos y
completandolos con datos actuales procedentes de los paises participantes en el estudio.



Intervencion temprana y educacion

EI interés del sistema educativo por la intervencién temprana es cada vez mas evidente.

También participa mas en los servicios de intervencion temprana. Los primeros afios de la
vida de un nifio tienen una importancia vital para su posterior rendimiento en la escuela.
Desde este punto de vista, la precocidad, la calidad y la importancia del trabajo realizado
en los primeros afios de vida de un nifio con discapacidad, afectaran a las medidas
educativas que habra que tomar con posterioridad.

Légicamente hay que partir de un buen trabajo de estimulacion, ya que asi se
reducirdn las dificultades a las que se puede enfrentar el nifio en su proceso
educativo. A esto se afiade el hecho de que a menudo la intervencion temprana
constituye una accion preventiva mucho mas efectiva que las medidas de
rehabilitacion que después puedan ser necesarias. Asimismo, la educacién es
importante en la medida en que un creciente nimero de instituciones de
educacion infantil aceptan nifios de edad cada vez méas corta. Puede que la
diversa normativa existente sea independiente del sistema educativo, pero
frecuentemente hay algun vinculo directo o indirecto.

Con el fin de garantizar la continuidad de la labor ya realizada, es muy importante estar
preparado para trabajar en coordinacion con instituciones de educacién infantil. Hay que
tener en cuenta el ambito de trabajo de la intervencidon temprana para poder establecer
medidas educativas apropiadas cuando el nifio entre a formar parte del sistema educativo.

Algunos datos estadisticos

Llegados a este punto sera de utilidad examinar algunos datos estadisticos sobre nifios y
jovenes en Europa. En los quince Estados Miembros de la UE, Noruega e Islandia, vivian en
1995 (3) mas de 147 millones de personas menores de 30 afios, lo que representa el 39%
de la poblacién total. De éstos, casi 84 millones eran estudiantes o se encontraban en edad
escolar, lo que supone el 22% de la poblacidn total de la Unidn Europea y los dos paises
asociados. El nimero de estudiantes que cursa ensefianza obligatoria alcanza los 42
millones, de los que algo mas de 10 millones pertenecen a educacion infantil.

Cuando se examina en detalle las estadisticas sobre los nifios con necesidades especiales
es mas complicado obtener datos precisos de los distintos paises. Las dificultades con que
nos encontramos se deben a las diferentes categorias de los nifios tratados. A esto hay que
afiadir la falta de datos especificos existente en algunos paises respecto a esta poblacion.
Este es el caso de Italia, donde los nifios con necesidades educativas especiales estan
integrados en escuelas de ensefianza ordinaria.

En cualquier caso, se puede afirmar de manera general que el nimero de nifios
identificados con una necesidad especial se encuentra entre el 2% y el 12% de la poblacion
total de nifios. Este es el baremo aceptado que figura en el Informe de la Comision sobre el
desarrollo de la aplicacion de la politica de integracion escolar en los Estados miembros (4).



La disparidad entre ambas cifras consideradas limite se debe a las categorias de nifios
incluidos. Si se considera exclusivamente los nifios con dificultades fisicas, sensoriales o
mentales, las estimaciones son aproximadamente de un 2%. Este porcentaje aumenta
cuando se incluyen nifios con dificultades de orden familiar, social o educativo. Dos
estudios complementarios analizan este aspecto en mayor detalle. El primero de ellos es de
la Agencia Europea (5) y fue publicado en el verano de 1998. El segundo todavia esta en
proceso de redaccion. Su elaboracién corre a cargo de la OCDE, en colaboracion con
EUROSTAT y la UNESCO (6).

Centros de acogida para nifios de corta edad y su transicién a la educacién
infantil

Como se puede comprobar en la siguiente tabla, en algunos paises los nifios se integran en
el sistema educativo a los tres o cuatro afos. En otros paises esta edad es menor. En
Islandia, por ejemplo, los nifios pueden integrarse con un afio de edad. En Francia los nifios
son admitidos en las escuelas a partir de los dos afios, mientras que en Bélgica la edad de
admisidn se sitla en los dos afios y medio.

Segun el Decreto del 25 de febrero de 1997 sobre Educacién Primaria, la edad de acceso al
sistema educativo en la Comunidad Flamenca de Bélgica es de tres afios. Sin embargo, en
la practica, y hasta que se adopten medidas respecto a las guarderias infantiles, los nifios
pueden comenzar la educacién infantil a partir de los dos afios y medio.

Por el contrario, encontramos paises en los que la edad de escolarizacidon es muy posterior:
este es el caso de Alemania, Austria, Dinamarca, Finlandia, Noruega y Suecia, en donde los
nifios son admitidos a partir de los seis afios de edad.



Tabla 1 - Edad de incorporacion al sistema educativo

1 afo Islandia

2 afos Francia

2,5 afos Bélgica

3 afos Espafia, Italia, Portugal, Reino Unido (Inglaterra y Gales)

4 afnos Grecia, Holanda, Irlanda, Luxemburgo

6 afos Alemania, Austria, Dinamarca, Finlandia, Noruega y Suecia

Fuente: Eurydice y datos nacionales

La edad a la que los nifios acceden al sistema educativo determina a su vez la edad en la
que los servicios de intervencién temprana desempefian su labor. En la mayoria de los
paises estos servicios se ocupan del nifio desde su nacimiento hasta la edad de tres afos y
en otros se realiza un seguimiento hasta los 6 afios, en estrecha colaboracién con el
sistema educativo.

Antes de entrar en la escuela primaria los nifios pueden asistir a varios tipos de
instituciones. En este documento, el término «centro de ensefianza infantil» cubre todo tipo
de institucidon que presta atenciéon educativa de cualquier género al nifio, antes de acceder
a la educacién primaria. Estas instituciones, ya sean publicas o privadas, admiten a los
nifios desde su nacimiento en Grecia y Noruega, y a partir de los tres meses de edad en la
mayoria del resto de paises. La variedad de estos centros o instituciones es considerable, y
no siempre forman parte de la estructura educativa dentro del pais. La tabla que figura a
continuacién presenta los tipos de centros existentes y las edades de los nifios.

Por un lado tenemos las guarderias y centros lidicos, que no se encuentran bajo
responsabilidad del Ministerio de Educacion y cuyo personal no esta necesariamente
titulado en educacidn. En la mayoria de paises, en estos centros se acepta a los nifios a
partir de los tres meses, o desde su nacimiento como en el caso de Grecia. Los nifios
pueden permanecer en estos centros hasta que cumplen dos afios y medio en Bélgica, o
hasta los seis afios en Grecia o Espafia. Esto significa que los nifios iran directamente de
estas instituciones a la escuela primaria.

Junto a estas guarderias o0 centros ladicos nos podemos encontrar instituciones
extraescolares con orientacion educativa, que admiten nifios a partir de los seis meses de
edad, o los tres afios en algunos paises, hasta el momento en que acceden a la escuela
primaria. Como en el caso de las guarderias, estas instituciones extraescolares no
dependen de los servicios responsables del sistema educativo y el personal no
necesariamente debe ser titulado en educacion.




Tabla 2 - Instituciones infantiles

Edad
7 anos

5 anos

4 afos

1 afio
9m

6m
3m

Paisss | B |[DK| D |[EL| E | F|[IR|[IS]| | |[LU| N |[NL| A

Fl

UK

N.B. El orden de los paises se corresponde con el de su abreviatura oficial
Guarderias, Kindergarten / Centros L udicos

- I nstituciones extr aescolar es con orientacion educativa

- Escuelas

Fuente: Eurydice e informes nacionales




Hay que sefialar que en algunos paises (Austria, Dinamarca, Luxemburgo y Portugal) parte
del personal que trabaja en estas instituciones cuenta con titulaciones en educacion. En
Finlandia, Noruega y Suecia, el personal empleado debe tener dicha titulacion. En estos dos
ultimos paises las instituciones de este tipo son las Unicas existentes antes de acceder a la
escuela primaria.

Por altimo existen escuelas. En Espafia, los nifios pueden asistir a éstas desde los tres afios
de edad. En Islandia s6lo son aceptados cuando han cumplido un afio. Por otra parte,
Dinamarca y Finlandia aceptan a los nifios a los seis y siete afios respectivamente, y otros
paises a los dos o tres afios, hasta que acceden a la escuela primaria. El personal
responsable de la educacién de los nifios siempre tiene una titulacién en educacion.

Por lo que se refiere a la elecciéon de la institucidon de educacion infantil, en la mayoria de
paises los padres tienen derecho a elegir el centro que mas les conviene. Sin embargo,
pueden surgir problemas cuando los centros son privados 0 no estan situados en la region
en la que vive la familia. En la practica, esta eleccion puede también verse limitada si el
centro en el que se solicita el ingreso no cuenta con los recursos que el nifio pueda
necesitar, si se niega a aceptar al nifio o si existe una lista de espera. Se hace mencion de
listas de espera en Alemania, Austria, Holanda, Islandia, Noruega, Portugal y el Reino
Unido (Inglaterra y Gales).

La edad de acceso a la educacion obligatoria no es la misma en todos los paises. En
Luxemburgo es a los cuatro afios, a la edad de cinco afios en Holanda y Reino Unido
(Inglaterra y Gales); en Dinamarca, Finlandia y Suecia a los siete, y a los seis afios en otros
paises.

En algunos paises los nifios con discapacidad tienen prioridad de acceso a centros de
educacion infantil, aunque no se tomen medidas especiales para ellos. Este es el caso de
Islandia, Noruega y el Reino Unido (Inglaterra y Gales). En Holanda, donde la educacién
obligatoria comienza a los cinco afos, los nifios con discapacidad a menudo asisten a la
escuela a partir de los dos afios y medio o los tres afos de edad.

En Alemania, en algunos Lander el sistema de educacion infantil se encuentra bajo la
responsabilidad exclusiva del Ministerio de Asuntos Sociales. Los nifios pueden ir al jardin
de infancia desde los tres a los seis afios, y recientemente ha sido reconocido su pleno
derecho a acceder a una plaza en estas guarderias.

En muchos paises la admision temprana del nifio en una institucién de educacion infantil
pone de manifiesto la importancia de una buena coordinacidon entre los servicios de
intervencion y los equipos por un lado, y los distintos centros infantiles por otro, para asi
asegurar la continuidad del trabajo realizado con los nifios. La continuidad debe quedar
garantizada para evitar cualquier interrupcion asistencial debida a la edad, o por razones
administrativas asociadas a los servicios responsables de la asistencia infantil. Esto permite
que la informacién y experiencia se transmita a los equipos que se van a ocupar del nifio
con posterioridad.



Servicios de intervencion temprana

Los servicios de intervencion temprana existentes en los distintos paises europeos fueron

establecidos sobre la base de una serie de disposiciones legales relativas a la educacion,
sanidad o servicios sociales. Estas disposiciones marcan los criterios de funcionamiento de
las instituciones, la organizacion y papel a desempefiar por los servicios, asi como los
derechos de las familias. Al final de este capitulo se puede encontrar informacién mas
detallada en relacion con las principales medidas legales adoptadas en los distintos paises.
La siguiente tabla ofrece una perspectiva general de algunas de las principales
caracteristicas relativas a los servicios de intervencion temprana.

Tabla 3 - Servicios de Intervencion Temprana

Disposiciones legales Estructura Responsabilidad

Educacion Serv. Publico Privado Educacion Serv. Autoridades
Sociales/ Sociales/ Locales
Sanidad Sanidad

BF

BNL

DK

ELL

IR

IS

LUX

NL

N

A

P

FIN

S

UK*

* Inglaterra y Gales
N.B. El orden de los paises se corresponde con el de su abreviatura oficial

Organizacion y estructura de los servicios

En todos los paises tratados en este estudio los servicios responsables de la intervencion
temprana varian considerablemente. Dependen de diferentes ministerios, lo que puede
plantear problemas de coordinacion. Entre las distintas autoridades con responsabilidades
organizativas o de administracion de estos servicios encontramos: servicios sociales,
sanidad, educacion y autoridades locales.



En los paises escandinavos (Dinamarca, Finlandia, Islandia, Noruega y Suecia) las
autoridades locales constituyen el principal 6rgano responsable de la coordinacién de
recursos econémicos y profesionales destinados a los nifios y sus familias. En la mayoria
del resto de paises las autoridades locales o regionales tienen parte de responsabilidad en
la organizacion de servicios de intervencion temprana.

En Francia nos encontramos con una situacidon bastante particular, ya que los servicios
varian dependiendo de la funcidén a desarrollar (prevencion, evaluacién o asistencia) y de
las autoridades responsables.

En Alemania, desde el primer hasta el tercer afio de edad, todos los Lander prestan
servicios ordinarios de intervencion temprana, o bien intervencidon en educacidn infantil
integrada. En la mayoria de los Lander, esto se hace bajo responsabilidad del Ministerio de
Asuntos Sociales; en algunos, la intervencion temprana para nifios sordociegos o con
deficiencia visual y auditiva corre a cargo del Ministerio de Educacion, canalizada a través
del sistema educativo especial.

En Irlanda los Consejos Sanitarios Regionales son los responsables de garantizar la
provision y coordinacién de los servicios de evaluacién, orientacién y asistencia para nifios
con discapacidad en edad preescolar.

En la mayoria de los casos, los servicios de intervencion temprana de Portugal son
organizados por equipos multidisciplinares, compuestos por profesionales de los servicios
de Educacién, Servicios Sociales y Sanidad. Algunos pueden incluir también personal de
escuelas especiales, en la medida en que se pueden utilizar sus recursos especificos. Este
tipo de equipos se desarrolla por medio de acuerdos con el Ministerio de Educacién.

Al ocuparnos de la estructura de los servicios aparecen algunas diferencias. En términos
generales, nos podemos encontrar con las siguientes situaciones: servicios publicos de
caracter regional o local; servicios privados de los que se encargan diversas asociaciones;
ambos tipos de servicios funcionando simultaneamente.

En cualquier caso, hay que considerar que la mayoria de estos servicios son
publicos, al menos en lo que se refiere a la asistencia médica. Otro tipo de
medidas que se pueden tomar una vez realizada la asistencia médica pueden
aplicarse dentro del contexto de un servicio privado o publico. Por ejemplo, en
Austria las intervenciones médicas, el tratamiento y la asistencia corren a cargo
del Estado y compafias de seguros médicos, y los servicios se prestan en el
hospital. Los centros publicos y organizaciones privadas especializadas en
discapacidades sensoriales se ocupan de cualquier tratamiento y asistencia que
no sea de tipo médico. Esta situacion es practicamente la misma en Holanda,
donde organizaciones privadas prestan asistencia a nifios con discapacidades
sensoriales 0 mentales. En Irlanda los Consejos Sanitarios, 0 bien agencias de
voluntarios financiadas por éstos, se ocupan directamente de la prestacién de
servicios.

Estas organizaciones desempefian un importante papel en la rehabilitacién y atencién a las
necesidades de las familias. En algunos paises se trata de asociaciones de padres, o
diferentes organizaciones independientes de ambito local o nacional. Con frecuencia, la
financiacidon es compartida por los servicios sociales del pais en cuestion, que puede no



disponer de servicios de asistencia directa. Es este el caso de asociaciones como Caritas o
Lebenshilfe, ambas en Alemania.

Los servicios de intervencion temprana cuentan en Bélgica con la autorizacidon de la
Agencia Valona para la integracion de las personas con discapacidad dentro de la
comunidad francéfona, y con la de su homélogo en la zona flamenca, el Fondo Flamenco.
Estos servicios son independientes, pero tienen que reunir una serie de condiciones para
obtener el reconocimiento oficial. Por ejemplo, en sus estatutos deben definirse como
organizacion sin animo de lucro.

Otro elemento comun en la composicion y naturaleza de los servicios en los distintos paises
es el de la descentralizacion. Los servicios 0 instituciones sélo se encuentran centralizados
cuando se trata de servicios muy especializados.

En Suecia por ejemplo, la mayor parte de los servicios esta totalmente descentralizada,
pero una agencia nacional con personal presente en cada provincia presta servicios a nifios
con discapacidad visual.

En Noruega un servicio especializado que opera a nivel nacional asiste a nifios sordos.

Si un nifio en Islandia tiene una discapacidad severa, el equipo médico remitird al nifio y a
su familia al Centro Nacional de Asesoramiento y Diagndstico para Discapacitados.

En Irlanda los Consejos Sanitarios cuentan con una base de datos en la que
figuran registrados los nifios y su discapacidad fisica, cognitiva, sensorial o
emocional. Los nifios con discapacidad auditiva o visual severa son remitidos a
los servicios especiales del Consejo Nacional de Rehabilitacion («National
Rehabilitation Board») y al Servicio de Educadores Itinerantes del Departamento
de Educacién («Visiting Teacher Service»), que cuenta con un servicio para nifios
en edad infantil y sus padres.

En términos generales se puede afirmar que la organizaciéon de los equipos se hace a nivel
local o regional, de forma que los servicios sean mas accesibles para las familias, ya que se
encuentran proximos al lugar de residencia de la familia.

Financiacién

Como se ha indicado anteriormente, los servicios de intervencién temprana son por lo
general publicos, al menos en lo que se refiere a la asistencia médica. Estos servicios
asumen la responsabilidad de la ayuda econdmica y profesional a los nifios y sus familias,
tal y como establece la diversa normativa legal existente: leyes, reglamentos y decretos.

En algunos paises como Austria, Holanda y Luxemburgo, las medidas no son tan explicitas
como en otros, pero eso no supone que los nifios y sus familias no puedan beneficiarse de
los servicios gratuitos que tienen a su disposicion. En Luxemburgo, después de una serie de
acuerdos firmados por varios ministerios (Educaciéon, Sanidad y Familia) algunos servicios
privados se responsabilizan de la asistencia a domicilio o en los propios centros.

El funcionamiento de los servicios privados depende, al menos parcialmente, de la
financiacion por parte de fondos publicos. En estos casos la contribucion econémica de las
familias es muy reducida o practicamente inexistente.



Hay que tener en cuenta una excepcion. En algunos casos la familia decide contratar el
servicio privado en su totalidad, administrado por una organizacion privada,
completamente independiente de organismos publicos. En tales casos, la familia ha de
correr con los gastos de este tipo de asistencia.

Legislacion sobre intervenciéon temprana en los distintos paises

Alemania

- La Ley Fundamental LOO1 determina la prerrogativa de la Federacion para dictar normas
sobre el bienestar de la infancia y la juventud, dentro del marco de la sanidad publica,

- Ley Federal de Seguridad Social, articulos 39 y 40, hasta la edad de escolarizacién,

- Ley para la Infancia y la Adolescencia L045, del 26 de junio de 1990, segun la cual los
Lander tienen la obligacion de llevar a la practica las disposiciones generales de la ley, por
ejemplo en lo que se refiere a lo recogido en su legislacion sobre instituciones de
ensefianza infantil (LO46-L061),

- Ley para la Infancia y la Adolescencia (KJHG), articulo 35 a y articulo 27, sobre ayuda
complementaria en materia de educacion.

Austria

La legislaciéon social de las provincias constituye el fundamento legal para la intervencion
temprana: leyes a favor de las personas con discapacidad o leyes de ayudas econdémicas. La
legislacion y organizacidon de la intervencion temprana se reserva exclusivamente a cada
provincia.

Bélgica

La intervencién temprana en Flandes (Comunidad Flamenca) esta regulada por cuatro
disposiciones:

- Ley del 27 de junio de 1990, sobre la organizacion de un Fondo Flamenco para la
Integracién Social de Personas con Discapacidad (FFISPH),

Decreto del 27 de junio de 1990,sobre condiciones generales para el reconocimiento de
los servicios tal y como se determina en la Ley del 27 de junio de 1990,

Decreto del 1 de julio de 1994, sobre el reconocimiento de servicios por parte del
FFISPH,

Decreto del 17 de diciembre de 1996, sobre reconocimiento y ayudas para servicios de
asistencia domiciliaria.

En la Comunidad Franc6fona encontramos:

- Leyes coordinadas del 19 de diciembre de 1939 sobre subsidios familiares,

Decreto del 12 de julio de 1990, por el que se regula la prestacion de servicios de
intervencion temprana a nifios con discapacidad,

- Real Decreto del 3 de mayo de 1991, en aplicacion de los articulos 47, 56,6283 y 63 de
las leyes coordinadas sobre subsidios familiares, y articulo 96 de la Ley del 29 de
diciembre de 1990 sobre prestaciones sociales,

Decreto Valén del 6 de abril de 1995, sobre integracion social y personas con
discapacidad,

Decreto del 13 de abril de 1995 en aplicacién del Decreto del 12 de julio de 1990, que
regula la prestacion de subsidios para servicios de intervencion temprana a nifios con
discapacidad.

Dinamarca
- Ley de Servicios Sociales de 1998,



Ley de Educaciéon Primaria y Secundaria de 1993.

Espafia

Ley 1371982 del 7 de abril, de integracién social de los minusvalidos,
Ley Organica 1/1990 del 3 de octubre, de ordenacién general del sistema educativo,

Real Decreto 696/1995 del 28 de abril, de ordenacién de la educaciéon de los alumnos
con necesidades educativas especiales.

Finlandia

Ley sobre Sanidad Publica y Decreto de Rehabilitacion Médica,
Ley sobre centros de dia para nifios,
Ley General de Educacion

Ley de Bienestar Social, Servicios y Asistencia a Personas con Discapacidad, en la que
se presentan unas disposiciones generales para toda persona con cualquier tipo de
discapacidad, sin importar la edad.

Francia

Ley del 30 de junio de 1975, por la que se sienta la base juridica en favor de las
personas con discapacidad,

Ley de diciembre de 1989, sobre proteccion y promocién de la salud, la familia y la
infancia,

Diferentes leyes sobre descentralizacion que transfieren la responsabilidad politica y
econdmica de los servicios de Proteccion de la Maternidad e Infancia a los Consejos
Generales de los diferentes departamentos franceses.

Grecia

Ley de Educacion 1566/85 (FEK 167/85), que regula la educacion especial,

Ley de Educacién 1143/81( FEK 80/81), reguladora de la educacion especial y la
formacién vocacional, asi como el empleo y el bienestar social de nifios con
necesidades especiales,

Decreto 603/82 (FEK 117/21-9-82) que determina la organizacion y funcién de los
centros de educacion especial.

Holanda

Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten (AWBZ), articulo 6, ley general sobre
financiacion sanitaria especial,

Wet Financiering Volksverzekeringen (WFV), articulo 39, que regula la concesion de
subvenciones a diferentes organizaciones de asistencia familiar,

Ziekenfondswet, ley fundamental sobre seguros sanitarios que incorpora la creaciéon de
una oficina permanente de orientacion a la infancia.

Islandia

Ley sobre personas con discapacidad n° 59/1992,
Ley n° 118/1993 sobre Servicios Sociales de las Autoridades Locales,
Ley n° 78/1994 sobre guarderias .

Italia

Ley Nacional sobre Educacion n° 517(1977),
Ley Nacional sobre Asuntos Sociales n° 104 (1992),
varias leyes regionales.



Luxemburgo

Existe un programa nacional y un plan de accion.

Noruega

Ley sobre Educacidn Primaria y primer ciclo de Secundaria del 13 de junio de 1969,

Ley sobre Jardines de Infancia del 5 de mayo de 1995,

Ley de Servicios Sociales, cuyo objetivo es dar seguridad econémica y social, asi como
mejorar las condiciones de vida de personas con discapacidad, contribuir a la igualdad
y prevenir problemas sociales,

Ley Nacional de Seguridad Social, cuyo objetivo es proporcionar a los ciudadanos
seguridad econdmica, garantizando su salario y concediendo ayudas para gastos
excepcionales, motivados por desempleo, embarazo, parto, familia monoparental,
enfermedad, lesion o discapacidad.

Portugal

Ley 46/86 del 14 de octubre, General de Educacion,

Decreto 319/91 del 23 de agosto, que define la situacion educativa respecto a la
asistencia a alumnos con necesidades especiales,

Ley (Portaria) 611/93 del 29 de junio, que regula el diagnéstico, identificacion,
evaluacion y procedimientos de intervencion de nifios con necesidades especiales,
Decreto 133/B/97 del 30 de mayo, que determina los subsidios econdmicos a las
familias,

Disposicion 105/97 del 1 de julio,que regula la contratacién de profesores en centros
de educacion infantil, para prestar asistencia a nifios con necesidades especiales,
Regulacién (Portaria) 1102/97 del 3 de noviembre,que establece la ayuda econémica a
proyectos de intervencion temprana desarrollados por el Ministerio de Educacion y
escuelas especiales.

Reino Unido (Inglaterra y Gales)

Ley sobre la Infancia de 1989,

Ley de Educacién de 1993, seccion 175, relativa a las disposiciones sobre nifios
menores de dos afios; secciones 161 y 176, en referencia a las disposiciones para nifios
menores de cinco afios,

Regulaciones sobre Educacion de 1994 (Necesidades Educativas Especiales),
Regulaciones sobre Educacion de 1994 (Necesidades Educativas Especiales)
(Informacion),

Regulaciones sobre Educaciéon de 1994 (Subvencion para recursos destinados a
Necesidades Educativas Especiales),

Ley de Educacién de 1996.

Suecia

Ley de Salud Publica y Decreto de Rehabilitacion Médica,
Ley de Bienestar Social y de Servicios y Asistencia para los Discapacitados,
Ley de Educacién.



Equipos de intervencion temprana

Dentro de los equipos que se ocupan de la asistencia a los nifilos y sus familias se

encuentran profesionales que pertenecen a disciplinas completamente distintas. En todos
los paises se menciona la existencia de equipos especializados que trabajan con nifios de
corta edad y sus familias, desde el momento del nacimiento hasta la edad de tres afios. En
algunos paises los equipos se siguen ocupando de los nifios hasta que cumplen seis afios,
momento en que acceden a la ensefianza primaria.

En todas partes se destaca la importancia de la prestacion de una ayuda especializada, y la
precocidad de la asistencia.

En la Comunidad Flamenca de Bélgica la mitad de la informacién y actividades de apoyo
que se proporciona a la poblacion en general (nifios, adolescentes y adultos) va dirigida a
los nifios menores de seis afios.

Francia es otro buen ejemplo que ilustra esta situacién. En este pais nos encontramos con
equipos para la protecciéon de la infancia («Protection Maternelle et Infantile»), que juegan
un papel preventivo en el entorno familiar o en centros de asistencia para nifios de corta
edad. Estos equipos se centran en la prevencidn y en la deteccion precoz, y en colaboracion
con otros servicios, establecen un diagndstico médico, psicolégico, social y pedagogico. Los
resultados obtenidos pueden ayudar a orientar a la familia cuando posteriormente tenga
que elegir una escuela para el nifio. Entonces otros equipos se responsabilizaran de la
asistencia al nifo.

Composicion de los equipos y cualificacion

La composicion de los equipos esta bastante diversificada en los distintos paises. Se deben
tener en cuenta las necesidades del nifio y su familia. Los equipos cuentan con elementos
flexibles. Dependiendo de las necesidades que otros profesionales puedan identificar, éstos
se uniran al equipo o cooperaran con él. En la préactica, la importancia de las necesidades
consideradas serd la que determine el numero de profesionales implicados y la
cualificacion requerida.

Todos los paises muestran cierta semejanza respecto a la categoria de profesionales
mencionados. Cubren cuatro sectores: médico y paramédico, que se ocupa principalmente
de las funciones organicas y la rehabilitacion; el campo psicologico y el campo educativo,
cuyo objetivo en ambos casos es el desarrollo mental, cognitivo e intelectual; y el campo
social, que se centra en el entorno social del nifio y la familia.

El sector médico juega siempre un papel fundamental, especialmente al principio, en el
momento de realizar una evaluaciéon antes y después del nacimiento, y también
dependiendo del tipo de discapacidad. En algunos paises seguira cumpliendo una funcién
determinante en lo que se refiere al tratamiento a seguir y la labor educativa. En la mayoria
de los paises, los otros campos colaboran o bien se responsabilizan totalmente de la
asistencia que se presta con posterioridad.



Por tanto, los cuatro campos cubren los diferentes aspectos del desarrollo. Trabajan con
especialistas médicos, y algunos profesionales de otros campos: fisioterapeutas, logopedas,
especialistas en psicomotricidad; psicélogos, pedagogos, educadores especializados en
desarrollo infantil, que en algunos paises gozan de una categoria diferenciada, profesores
de educaciéon especial o de educacién infantil, y trabajadores sociales. En los paises
escandinavos principalmente, se menciona al médico a domicilio (health visitor o home
visitor).

En Holanda y en algunos paises escandinavos los adultos sordos pueden trabajar con
equipos de intervencion temprana, prestando asistencia a nifios sordos o con dificultad
auditiva.

No debemos pensar que esta gran diversidad en los equipos se va a presentar en todos los
casos. En términos generales, ésta seria la gama mas amplia de posibilidades sobre la que,
partiendo de las necesidades y recursos disponibles, hay que tomar decisiones. Hay
algunos paises que informan de falta de recursos en zonas rurales aisladas. En estos casos
podemos encontrarnos con un Unico especialista responsable de la asistencia.

Por lo que se refiere a la cualificacion y formacion de los equipos, parece que existe una
tendencia creciente hacia la formacion especifica para este grupo de edad, algo que se
puede considerar novedoso. En algunas disciplinas la formacion es muy basica y general y
requiere una formacién adicional en el ambito del trabajo con los bebés y las familias.

Los centros o instituciones responsables de la formacién continua realizan cursos a los que
los profesionales pueden acceder. En la mayoria de paises estos programas de formacion
tienen un reconocimiento oficial y estan abiertos a todo tipo de profesionales. Por lo
general, estos cursos no son obligatorios, a no ser que el centro asi lo requiera. Asimismo,
los profesionales cuentan también con la posibilidad de realizar cursos organizados por
asociaciones de profesionales. Este tipo de formacion no estd siempre reconocida y
generalmente es necesario pagar por ella.

Funcionamiento de los equipos

La diversidad de profesionales y disciplinas que hemos descrito favorece sin duda la calidad
de la intervencidn, pero afiade el problema de la coordinacién de profesionales y equipos.

Estéd claro que los diferentes miembros del equipo han de estar coordinados entre ellos,
para poder garantizar un trabajo eficiente sin repetir innecesariamente las tareas. Esto es
aln mas evidente cuando participan varios equipos y servicios al mismo tiempo. Con
frecuencia las familias se sienten confusas y agotadas con toda la informaciéon que reciben,
las decisiones que deben tomar y las gestiones que han de llevar a cabo, todo lo cual
podria ser facilmente evitado.

En uno de los documentos europeos (2) han sido ya descritas con anterioridad las funciones
de los equipos que trabajan en intervencion temprana. De hecho, en las distintas fuentes de
informacion utilizadas para la elaboracion de este estudio los equipos de intervencion
temprana aparecen frecuentemente bajo diferentes nombres, lo que evidencia la diversidad
de las disciplinas tratadas, pero al mismo tiempo dificulta el establecimiento de una
definicidn exacta para estos términos: multidisciplinar, pluridisciplinar, etc.



A este respecto es de gran interés la aplicacion del andlisis utilizado por Golin y Ducanis
(7), en el que desempefian un importante papel el modo de comunicacion y el tipo de
interaccion que se ha establecido entre los distintos miembros. Se pueden identificar tres
tipos de equipos: multidisciplinar, interdisciplinar, y transdisciplinar.

En los equipos multidisciplinares la interaccidn se limita a un simple intercambio de
informacion entre los miembros del equipo. Las decisiones se toman individualmente y
cada miembro del equipo elabora sus informes. En estos equipos las reuniones se centran
en la informacion relativa a los objetivos y tareas a realizar por los distintos profesionales,
quienes pueden aportar gran experiencia e informacién sumamente Gtil. Sin embargo, se
corre el peligro de falta de coordinacion, de no alcanzar acuerdos respecto a decisiones
importantes que hay que tomar y de repeticiones innecesarias tanto al solicitar
informacion, como al proporcionarla.

La interaccidon en los equipos interdisciplinares es mas rica. Las tareas son realizadas
individualmente, dependiendo de la competencia de cada miembro del equipo, pero, puesto
que se comparte la informacioén, ésta se utilizard para completar la labor de cada uno de
sus miembros. Las decisiones se toman en equipo, considerando las opiniones individuales.
Existe un programa de trabajo sélido y unificado, y la interaccién entre las disciplinas es
posible. En estos equipos, a menudo uno de los miembros desempefa el papel de
coordinador o proveedor de informacion. Entre los riesgos que podemos encontrar se
encuentra la rigidez, como consecuencia de la defensa a ultranza de la opinion profesional
propia, y la falta de flexibilidad del coordinador, quien podria dirigir en vez de facilitar el
intercambio.

Los equipos transdisciplinares son los que mantienen interacciones mas ricas, pero también
son los que presentan mas dificultades a la hora de constituirse. Se comparte y coordina
tanto la informacién como los puestos. Estos equipos cuentan con profesionales de varias
disciplinas que no se limitan a realizar contribuciones dentro de su propia competencia;
van mas alla, aprendiendo de los deméas e incorporando a su practica individual los
conocimientos adquiridos. Algunas tareas son realizadas por un solo miembro del grupo,
mientras que los miembros restantes actlan como observadores. Los resultados se
discuten en equipo: todos se responsabilizan de los objetivos y del programa de trabajo. Se
redacta un Unico informe. En estos equipos la familia juega un papel activo. Un miembro
del equipo establece el programa junto con la familia, y el resto de profesionales son
consultados sistematicamente.

En la practica estos métodos no son aplicados aisladamente, sino que pueden ser
combinados entre si. Esto supone que en algunas tareas un equipo puede trabajar desde
un planteamiento multidisciplinar, mientras que para otras puede adoptar un enfoque
interdisciplinar o transdisciplinar.

Por lo que se refiere al trabajo con los padres, los modelos mas frecuentemente utilizados
en el documento (2) son el interdisciplinar y transdisciplinar. Este es también el caso de la
coordinacion entre servicios.

El trabajo de los equipos

Los equipos de intervencidén temprana desempefian diferentes funciones, cuyo objetivo es
en primer lugar la asistencia al nifio, y después la familia. No es posible enumerar y
describir todos los puntos que cubren estos dos aspectos; seria una tarea que ocuparia un
manual de rehabilitacion. Es necesario identificar Unicamente los elementos mas



significativos. Como se indicé anteriormente, la eleccion de las medidas a tomar dependera
tanto de las necesidades del nifio como de la familia.

El trabajo con la familia constituye una cuestion fundamental que cubre aspectos como la
informacion, orientacidon y asesoramiento, la asistencia y la formacién. En el capitulo 5
desarrollaremos en mayor detalle este apartado.

El trabajo con el nifio es muy complejo, no sélo en lo que se refiere a su contenido, sino
también en la forma en que puede llevarse a cabo. Incluye asistencia en el desarrollo global
del nifio, medidas preventivas y educativas dirigidas a favorecer la transicion al sistema
educativo. Las diversas medidas de asistencia se seleccionan con el fin de reflejar las
necesidades globales del nifio.

El criterio que debe regir la eleccidon de estas medidas es el de favorecer la autonomia del
nifio, «ayudar al nifio a que se ayude a si mismo». Este es un planteamiento que intenta
evitar la intromisién de programas externos que el nifio y la familia sienten como algo
impuesto y que se aleja considerablemente de sus intereses. Segun los profesionales, los
mejores resultados se obtienen cuando se consideran las necesidades y los centros de
interés del nifio y sus padres. En la actualidad, los diferentes métodos utilizados en el
campo de la intervencion temprana siguen esta linea. Esto supone que el trabajo ha de
basarse en posibilidades, es decir, en aptitudes y capacidades, en vez de tomar como punto
de partida la deficiencia.

Las medidas de apoyo citadas por los profesionales difieren de unos paises a otros. Tienen
en cuenta las necesidades, pero estas medidas también dependeran de los recursos
disponibles a nivel local o regional. Casi todos los paises mencionan este aspecto.

En los informes se recogen cuatro situaciones posibles. La asistencia puede llevarse a cabo
en el domicilio, en clinicas de dia o servicios externos de hospitales, en servicios de intervencién
temprana, o en centros de ensefianza infantil (ya sean guarderias, jardines de infancia o
centros de educacion preescolar).

En Dinamarca, Islandia, Luxemburgo, Noruega y Suecia es muy comin que la asistencia se
realice en el domicilio, especialmente en el caso de los bebés. De cualquier modo, se
advierte cierta tendencia en el resto de los paises por la eleccién de este tipo de asistencia
como primera opcién.

Por ejemplo, en la Comunidad flamenca de Bélgica, la ley estipula que el 75% de la
asistencia se lleve a cabo en la vivienda. De hecho, los servicios responsables de
intervencidon temprana son los que se ocupan de la asistencia y del asesoramiento a
domicilio.

En Holanda parece que se esta produciendo un cambio de planteamiento en la asistencia
infantil. Durante mucho tiempo lo habitual era que ingresaran en centros especializados,
aunque los nifios fueran de muy corta edad, mientras que ahora la estrategia consiste en
mantenerlos en el seno familiar el mayor tiempo posible, proporcionandoles la asistencia y
orientacion necesarias en el domicilio.

Los servicios de intervencion temprana también pueden prestar asistencia. Para ciertos tipos
de discapacidad esta asistencia puede obtenerse en centros especializados. Tanto los
servicios de intervencidn temprana como las clinicas de dia o servicios externos de hospitales,
se encuentran situados lo mas cerca posible de la residencia familiar.



Tal y como figura en los informes de algunos paises, los centros de educacién infantil
también ofrecen asistencia. Los paises en los que los nifios acceden a la escuela a muy
corta edad destacan especialmente este tipo de asistencia. Asi, en Islandia, a partir del afio
de edad se facilitan medidas de apoyo en centros de atencion infantil.

En Francia, cuando el nifio cumple dos afios las instituciones educativas comienzan a tomar
medidas. Asi mismo, existen varias organizaciones que ofrecen asistencia a nifios mayores
de tres afios para que se integren en las escuelas o permanezcan en las mismas.

Hay otros paises que mencionan explicitamente tareas de apoyo en centros de educacion
infantil: Austria, Bélgica, Dinamarca, Espafia, Holanda, Noruega, Portugal y Reino Unido
(Inglaterra y Gales).

El objetivo de la asistencia prestada por los equipos de intervencion temprana es tanto el
nifilo como el personal que trabaja en estos centros. Este es el comienzo de las medidas de
preparaciéon antes de la transicion que tendra lugar en el marco de las estructuras
educativas de cada pais, estructuras en las que el nifio se integrara con posterioridad. En
un principio, la intervencién temprana no esta concebida como un servicio de integracion,
pero si constituye una de las claves para la integracion en el futuro.

Para los profesionales implicados, apoyar la idea de la integracién en las estructuras
educativas supone un reto y plantea una posible revisién de sus objetivos. Esto es
igualmente valido para los profesionales que trabajan en el sistema educativo.

Ninguna de las opciones anteriormente citadas es excluyente. Dependiendo de la edad y
necesidades del nifio, todas las combinaciones son posibles.

La siguiente tabla ofrece una vision global de la composicién y los principales tipos de
intervencién que llevan a cabo los equipos de intervencion temprana.



Tabla 4 — Equipos de intervencion temprana

Composicién Situaciones de apoyo
Médico (m) Social Educativo | A Domicilio Paciente Centro Ed. Servicio
Paraméd. externo/ Infantil Interv.
(m) centro de dia Temprana

BF m
DK m
D M
ELL m

E M,m

F M,m

IR mM

IS mM
| M
LUX M
NL M

N m,M
A M
P m
FIN M

S m,M
UK* M

* Inglaterra y Gales

N.B. El orden de los paises se corresponde con el de su abreviatura oficial



5 Trabajo con las familias

A — Participacion de las familias

Caracteristicas generales

No siempre se ha considerado a los padres como participantes activos en el proceso
educativo 6 rehabilitador de sus hijos. Jugaban un papel mas bien pasivo, como
observadores de un proceso centrado en su hijo, escuchando a los profesionales y sin
entrar a formar parte en debate alguno.

Este planteamiento que a menudo era implicito y distanciaba a las familias, se
correspondia con conceptos tedricos basados en la competencia profesional, de cuya
capacidad dependian todos los resultados. El papel de la familia consistia en ayudar y
continuar el trabajo realizado por los profesionales.

Durante los ultimos afios se han sucedido una serie de cambios como resultado de nuevas
formas de pensamiento y comunicacion, por lo que se da mas importancia a los procesos
relacionales, en los que todas las partes implicadas desempefian un importante papel.

La teoria sistémica, que defiende la implicacidon de las familias en todo el proceso que
afecta al nifio, considera la familia como sistema basico para el desarrollo. Teniendo esto
en cuenta, da prioridad a la intervencién temprana como medio para crear una base desde
el punto de vista emocional, relacional y cognitivo, permitiendo que el nifio crezca y se
realice como «persona» y «ser social» en todos sus aspectos.

De esta forma, el papel de las familias se tiene cada vez mas en cuenta y se considera muy
valioso. Tampoco se debe restar importancia al impacto que tienen las asociaciones de
padres: al demandar participacién y respeto por los derechos de los padres, han influido
considerablemente en el proceso de cambio de opiniones y actitudes.

En la actualidad la participacion de las familias es un derecho reconocido y aceptado en
todas partes, tanto en lo que se refiere al trabajo a realizar en los primeros afos de vida del
nifio, como durante su posterior formacioén educativa. Este aspecto es destacado en los
diversos documentos redactados por las principales organizaciones europeas e
internacionales.

En el articulo 6 de las Normas Uniformes de Naciones Unidas adoptadas en diciembre de
1993, se destaca el hecho de que las asociaciones de padres y otras organizaciones de
personas discapacitadas deben participar en todos los niveles del proceso educativo (8).

Durante la Conferencia Mundial de la UNESCO sobre «Necesidades educativas especiales.
Acceso y calidad», celebrada en Salamanca en junio 1994, se declardé dentro del Marco de
Accién que la educacidn para estos alumnos es una tarea a realizar conjuntamente por
profesores y padres (9).



El Informe de la OCDE publicado en 1993 menciona que en la mayoria de los paises se
reconoce a los padres como colaboradores privilegiados en la evaluacion y eleccion de la
escuela para sus hijos, pero en la practica los profesionales no siempre respetan sus
derechos (10).

En la Carta de Luxemburgo, que destaca los resultados del trabajo realizado dentro del
programa de accion Helios en el ambito de la educacion, se afirma: «Los padres, como
primeros educadores de sus hijos, constituyen una parte esencial en el proceso educativo.
Tienen derecho a elegir la educacion que mejor se adapte a las necesidades individuales
del nifio» (11).

Sin embargo, a veces es dificil trasladar el concepto de la participacion a la practica.
Todavia hay mucho camino por recorrer hasta que se reduzca la distancia que separa los
principios de la realidad.

El papel de las familias

A pesar de la importancia que se atribuye a la participacién completa de los padres, con
frecuencia todavia se les considera como colaboradores pasivos que Unicamente necesitan
informacion y asesoramiento. Este planteamiento se basa en un tipo de relacion
unidireccional, segun el cual se considera que los padres no tienen mucho que aportar al
proceso de intervencion.

No parece una tarea facil encontrar el equilibrio justo de la participacion y al mismo tiempo
identificar el papel de cada uno. Dependiendo de si analizamos la situacion desde la
perspectiva de la familia, en contraposicion a la perspectiva de los profesionales, los puntos
de vista difieren considerablemente. Todos corren el riesgo de asignarse un papel clave, o
de considerarse a si mismos como parte vital del proceso.

También hay otro riesgo que ambas partes deben evitar, el de intentar sustituir al otro:
«paternizacion de los profesionales» (profesionales que adoptan el papel de los padres al
intentar ayudarles demasiado), o «profesionalizacion de los padres» (padres que intentan
sustituir a los profesionales porque ellos conocen mucho mejor a sus hijos). Parece que lo
realmente importante es el respeto por las necesidades, expectativas, intereses y
capacidades de todos. Es imposible esperar que se adopte en todos los casos el mismo
punto de vista, puesto que desde el primer momento las capacidades y experiencia
personal son diferentes, y seguiran siéndolo. A esto hay que afiadir que al tener que tratar
con situaciones dificiles, probleméticas e incluso dramaticas, es necesario que los
profesionales cuenten con grandes dotes comunicativas y demuestren mucha sensibilidad.

En el informe de la OCDE citado anteriormente se hace referencia a un analisis muy
interesante llevado a cabo en Irlanda del Norte relativo a la participacion de los padres en
las escuelas (13). Aunque en este analisis se utiliza el sistema escolar como referencia
basica, aporta elementos de reflexion que pueden aplicarse a otras areas educativas.

Los modelos de participacidon de los padres pueden ser agrupados en cuatro categorias:
marginal, consultiva, participativa y administrativa.

Por marginal se entiende una participacion formal, con reuniones entre padres y profesores,
y visitas ocasionales a la escuela. Los profesores informan a los padres sobre el progreso
del nifio en la escuela y sobre qué pueden hacer ellos para ayudarle en casa.



La participaciéon consultiva va un poco mas alla. Es mas frecuente, mas variada e informal.
Los profesores informan a los padres y a su vez, éstos informan a los docentes sobre el
progreso de su hijo, sus expectativas e intereses. Las reuniones pueden tener lugar en la
escuela o en casa. El objetivo de los debates, en los que los nifios podran estar presentes,
es aunar esfuerzos.

El tipo participativo es mas intenso y menos formal. Los padres pueden cooperar con los
profesores en aquellas tareas para las que estan capacitados. Pueden unirse a la
Asociacion de Padres, acompafar a sus hijos en excursiones de la escuela y llevar a cabo
actividades tales como la recaudacion de fondos para la escuela, etc. En cualquier caso, su
participacion en las actividades de clase se encuentra considerablemente limitada.

Por dltimo nos encontramos con la participacién administrativa. Afecta a un nimero muy
limitado de padres que realizan en la escuela labores especificas de organizacion y
administracion. En muchos casos, estas tareas las llevan a cabo otras personas en
representacion de los padres.

Lo realmente interesante de este analisis es el hecho de que se destaca el papel de los
padres en relacion con la informacion y las actividades en el marco de la escuela, un papel
que cada vez es mas activo. Este modelo, que representa una creciente participacion de los
padres, es aplicable al campo de la intervencién temprana.

La cooperacion de las familias

Al abordar este asunto debemos recordar que la familia juega un papel fundamental en
todo el proceso educativo de los hijos. Los padres deben implicarse verdaderamente, ya
que sus opiniones y actitudes ejercen una influencia en el proceso, ya sea negativa o
positiva.

Estar realmente implicado supone actuar, ser aceptado como un colaborador mas, y tomar
parte en las decisiones que afectan al nifio. Por lo tanto se trata de llevar a cabo una labor
de cooperacion con los padres, a quienes se debe considerar colaboradores autbnomos, no
dependientes.

Evidentemente, el tipo de participacion y el papel que los padres van a desempefiar sera
diferente dependiendo de tres variables en relacién con el nifio: la edad, el nivel educativo
en el que se encuentra y las necesidades del nifo.

Por norma general se puede afirmar que la participacion de los padres es mas intensa en
los primeros afios de vida del nifio. Se manifiesta en mayor medida en los primeros niveles
de educacion y disminuye conforme el nifio se hace mas independiente. Es mas necesaria y
permanente cuando el nifio tiene necesidades especificas.

El trabajo con las familias se centra demasiado a menudo en sus necesidades y, por lo
tanto, se define por lo que necesitan de los demas, en vez de por lo que ellos puedan
ofrecer. Ambos aspectos son importantes y deben ser reconocidos, ya que son
complementarios y tienen que ir unidos. Si consideramos qué es lo que los padres pueden
aportar a los profesionales nos encontramos con tres funciones clave, que pueden ir
asociadas a los términos informacion, asistencia y presion politica.

Antes que nada, los padres constituyen una fuente de informacién Unica. Su privilegiada
relacidon con su hijo les permite conocer sus problemas, expectativas y sentimientos mejor
que nadie. Un nifio de muy corta edad se comunica mas facilmente con sus padres, en un



contexto espontaneo diferente al que se crea cuando la asistencia y el trato profesional
estan implicados.

Los padres pueden transmitir una gran cantidad de informacién a los profesionales, que a
su vez pueden utilizarla como complemento de su trabajo. Esta informacién abarca las
relaciones e intercambios dentro de la familia, asi como los problemas diarios y de la vida
cotidiana. Esto supone una fuente de enriquecimiento para el profesional, ya que la
cantidad e importancia de la informaciéon hacen que ésta sea mucho mas completa.

Los padres también desarrollan una labor de asistencia, al ayudar a los profesionales en su
trabajo. Esto incluye su participacién en el proceso de rehabilitacién con el terapeuta, o su
implicacion en métodos de estimulacion, como el método Portage, donde los padres
participan activamente y planifican las tareas a realizar con el nifio en el domicilio. Todo
esto es igualmente vélido en lo referente al apoyo que dan los padres en el trabajo con
nifios sordos, con independencia del modo de comunicacion utilizado.

La dltima funcion se refiere al papel de los padres como grupo de presion, especialmente en
el caso de las asociaciones de padres. Esta presion se traslada a las autoridades y servicios
responsables de la educacidn o a otros sectores, para informales y expresarles las
necesidades de sus hijos y para defender sus derechos. Se trata, ante todo, de llamar la
atencion sobre las realidades y problemas a que se enfrentan los interesados antes de que
se modifiquen o adopten medidas que les afecten directamente.

Ademas, los padres cumplen una funcion de apoyo a otros padres. Se establecen grupos de
ayuda para permitir el intercambio de experiencias y, a veces, para organizar cursos para
otros padres.

Las asociaciones de padres estan presentes en todos los paises europeos. Son
considerablemente numerosas y pueden tener una correspondencia con los distintos tipos
de discapacidad, o no tenerla. Muy a menudo se encuentran federados a nivel nacional. En
todos los paises desempefian funciones similares:

Intercambio de informacidn y experiencia entre los padres: entre otros aspectos, incluye
dar acogida y apoyo a padres nuevos, es decir, a aquellos padres a los que los
profesionales acaban de informar de los problemas de su hijo. En algunos paises son
los mismos profesionales los que dirigen a los padres a las asociaciones.

Informacion y concienciacién: en este caso, la tarea se centra en informar a la sociedad
como conjunto, y a las autoridades y poderes politicos mas especificamente, de sus
problemas, dificultades y necesidades.

Presion: las asociaciones intentan ejercer cierta presion sobres las autoridades politicas
en defensa de los intereses y derechos de los padres y sus hijos. De esta forma, los
padres son consultados antes de tomar cualquier decisiéon administrativa que pueda
afectarles a ellos o a sus hijos directamente.

Seguimiento: algunos paises, entre ellos Alemania, Holanda y el Reino Unido (Inglaterra
y Gales), mencionan el papel tan activo que juegan los padres en la labor de
seguimiento del nifio.

Investigacion y formacion: algunos paises destacan el papel de las asociaciones en la
iniciacion y promocion de la investigacion en un campo especifico, o en la organizacion
de cursos. Este es el caso de Bélgica y Suecia.



B — La atencién a las familias

El trabajo a realizar con las familias cubre tres areas fundamentales: informacion, asistencia
y orientacién, y formacion.

Informacioén

Informar a las familias representa una tarea de gran importancia que debe llevarse a cabo
lo mas pronto posible. La informacion debe ser clara, comprensible y completa. Abarca
varios aspectos: puede tratar problemas ya detectados o potenciales, su alcance, el
procedimiento a seguir y los limites del proceso. El encuentro con los padres debe ser
preparado meticulosamente, especialmente si es el primer contacto y son informados por
primera vez del «probleman».

Hay que considerar cudl va a ser el entorno en el que se va a producir: un sitio tranquilo,
sin ruidos o interrupciones constantes. Esto es igualmente valido para reuniones futuras.
También es importante el lenguaje utilizado: simple, sin palabras técnicas dificiles de
entender.

Ademas de esto, existe todo tipo de informacion respecto a derechos de los padres y las
ayudas econdmicas de las que son beneficiarios.

La siguiente tabla ofrece informacién general respecto a las diferentes medidas de apoyo
econdémico que se ofrecen al nifio y sus familias en los distintos paises.

Tabla 5 — Ayudas econémicas para las familias

Subvencione Recuccién Gastos Condiciones | Condiciones Otras Familias
S Fiscal adicionales de vida de trabajo ayudas de respiro
familiares

DK

ELL

IR

IS

LUX

NL

N

A

P

FIN

S

UK*

* Inglaterra y Gales
N.B. El orden de los paises se corresponde con el de su abreviatura oficial

En todos los paises las familias tienen derecho a varios tipos de ayudas econdmicas
administradas por los servicios sociales o sanitarios. Por lo general, se trata de un
incremento en los subsidios familiares, a los que toda familia con hijos tiene derecho.



Las cantidades pueden variar considerablemente dependiendo de los ingresos de los
padres, pero sobre todo, dependiendo del grado de discapacidad y de independencia del
nifio.

En Bélgica, por ejemplo, se concede una cantidad complementaria a los nifios que sufren
una reduccidén severa en su independencia. En relacién con el grado de independencia, lo
que se valora no es la incapacitacion o las discapacidades, sino las consecuencias de éstas.

La ayuda econémica puede también cubrir gastos adicionales a los que los padres tienen
que hacer frente para poder atender a su hijo. En algunos paises, como ocurre en
Alemania, este tipo de gastos excepcionales es costeado por los servicios sanitarios o por
las compafiias de seguros. La cantidad sera establecida por estas compafiias o por los
servicios publicos, dependiendo del tipo de ayuda que el nifio necesite.

También se hace mencidén en varios paises a compensaciones econémicas por los diversos
gastos generados como consecuencia de la discapacidad del nifio. Aqui se incluyen ayudas
técnicas, tanto si se utilizan para actividades de la vida diaria del nifio (movilidad,
transportes, alojamiento) como para su educacion. En Luxemburgo, por ejemplo, los padres
reciben un subsidio especifico para la educacidn de su hijo durante los primeros afios de
vida, antes de que los servicios educativos se hagan cargo de él.

Existe otro tipo de ayudas como apoyo econdémico directo a la familia, en este caso a uno de
los padres, que permanece en el hogar durante un periodo de tiempo variable (como
maximo aproximadamente dos afios) para cuidar del nifio después de su nacimiento. Se
considera como un sueldo o compensacion salarial que se asigna al padre o a la madre que
permanece en casa y que mantiene sus derechos sociales en lo que se refiere a seguridad
social, etc. Este es el caso de Alemania, Dinamarca, Finlandia, Luxemburgo, Noruega y
Suecia. En Islandia existe un «salario paterno», con el que se pretende cubrir los gastos
adicionales que supone atender a un hijo con discapacidad.

En la mayoria de los paises las familias son beneficiarias de una reduccion fiscal. Al aplicar
esta reduccién se toma en consideracion el hecho de que generalmente las familias con un
hijo discapacitado tienen que afrontar gastos mas elevados que cualquier otra familia. Esta
reduccién fiscal esta ligada al grado de discapacidad y se establece bajo las mismas
condiciones que las ayudas suplementarias de los subsidios familiares.

Por ejemplo, en Grecia o Bélgica, para ser beneficiario de estas ayudas el nifio debe tener
un grado de discapacidad o disminucién de su capacidad fisica o mental del 67% y 66%
respectivamente. Los Ministerios de Asuntos Sociales o de Sanidad establecen unas tablas
oficiales utilizando criterios ya fijados que se basan en la discapacidad fisica o mental que
presenta el nifo.

Por ultimo, los padres pueden disfrutar de una serie de ventajas en relacion con sus
condiciones de vida y laborales. En Italia por ejemplo, la familia obtiene reducciones en el
transporte publico y tiene prioridad en la solicitud de una vivienda de proteccion oficial. Asi
mismo, en el trabajo los padres tienen derecho a tres dias libres al mes remunerados. En el
caso de que los padres trabajen en el sector publico tienen prioridad en la eleccion del
puesto de trabajo o en los cambios de destino, de forma que puedan estar lo mas cerca
posible de su domicilio.

Posteriormente se analizard el tema de las «familias de respiro».



Asistenciay orientacidon

La asistencia cubre diferentes campos de accioén: psicoldgico, pedagdgico, social, practico y
técnico.

La asistencia psicologica se presta a peticion de las familias. Este tipo de apoyo tiene como
objetivo fundamental ayudar a las familias en la aceptacién de los problemas de su hijo,
reduciendo su propia frustracion y la del nifio, e intentando evitar el aislamiento al que
frecuentemente se tienen que enfrentar los padres. Algunos paises indican que los servicios
de intervencién temprana organizan este tipo de ayuda a los padres, individualmente o por
grupos.

También se hace mencion a la asistencia en el &mbito de la orientacion pedagdgica. Estos
dos aspectos permiten que los padres actien como co-terapeutas, al poder aplicar varios
programas de intervencion en el domicilio.

Desde el punto de vista social la asistencia se centra en las condiciones de vida de la
familia, la ayuda que necesitan para superar las formalidades administrativas y legales que
permitan a la familia obtener la ayuda econémica y profesional a la que tienen derecho.

La asistencia practica se ocupa del aprendizaje de tareas domésticas cotidianas a las que la
familia no estd acostumbrada, pero que deberd aprender a realizar. Este tipo de ayuda se
puede prestar durante un periodo de tiempo limitado, hasta que los padres se sientan mas
seguros, con menos ansiedad por todos los cambios, responsabilidades y nuevas tareas,
hasta que puedan controlar la situacion. En cualquier caso, también puede tratarse de una
asistencia permanente si las necesidades del nifilo son mucho mayores.

La ayuda técnica se encuentra en relacion directa con los otros tipos de asistencia
descritos. Asi, los padres aprenden a utilizar ayudas técnicas, como proétesis auditivas.

Un dltimo elemento que cabe mencionar es el de las «familias de respiro» («relief families»).
Tanto los servicios publicos como privados ofrecen este tipo de asistencia. No se da en
todos los paises, pero se trata de un servicio cada vez mas demandado, especialmente en
el caso de familias en las que el nifio presenta una discapacidad severa. Las familias de
alivio son elegidas cuidadosamente, no tienen ninguna relacién con la familia del nifio y se
ocupan de éste durante cierto periodo de tiempo. Puede ser un dia, una semana, un fin de
semana, un tiempo durante el cual se pretenda dar un descanso a los padres para
permitirles estar a solas, o para poder dedicarse al resto de los hermanos.

Se trata de una practica habitual en Dinamarca, Holanda, Noruega y Suecia. En algunas
ocasiones, y para situaciones especificas es posible encontrar este servicio en Alemania,
Francia, Islandia, Italia y Luxemburgo. Esta posibilidad también existe en el Reino Unido
(Inglaterra y Gales), pero en la practica depende de los recursos disponibles.

Existen otras formulas de asistencia posibles, pero tienen el mismo objetivo: descargar a
los padres de parte del trabajo y responsabilidad. En algunos paises puede ocurrir que los
nifios convivan con una familia de acogida durante un corto periodo de tiempo. También
existen varias organizaciones que se ocupan del nifio durante las vacaciones, ofreciéndole
toda una variedad de actividades.

La asistencia y orientacion implica llevar a cabo actividades diarias, un asesoramiento
personalizado dirigido a los padres y también un contacto con otros padres que



comprenden sus problemas y sentimientos mejor que nadie, con quienes tendran la
oportunidad de compartir su experiencia.

Formacioén

En la educacion familiar se considera a los padres como formadores en el mas estricto
sentido del término. Pueden ser asistidos en el proceso de aprendizaje. El desarrollo del
nifio se vera facilitado si los padres se sienten comodos respecto al proceso educativo y su
relacién con el mismo.

En varios paises se sugiere que se lleve a cabo alguna formacién, pero su organizacion y
funcionamiento se hace de formas muy diversas, y no siempre se considera prioritario. Muy
frecuentemente son las organizaciones privadas, asociaciones de padres u otras
asociaciones, las que se responsabilizan de esta actividad. Puede ser sistematico, una vez
que se ha detectado el problema del nifio, o bien ocasional, en caso de que sea la familia la
que lo solicite.

En términos generales, la formacion de los padres la llevan a cabo los profesionales. No son
muy habituales los programas de formacion en los que se retne al mismo tiempo a padres
y educadores. Sin embargo, este es el caso de Luxemburgo, donde no se programa ningun
curso para los padres, pero pueden asistir a cursos organizados para profesionales.

La formacidn tiene como objetivo a los padres, y menos frecuentemente a otros miembros
de la familia, aunque éstos expresan cada vez mas deseos de participar.



Conclusiones

Antes de concluir conviene hacer dos indicaciones que permitan situar el presente

documento en el contexto global de la intervencién temprana, para evitar errores de
interpretacion de la informacién contenida en él.

Primeramente, hay que aclarar que el objetivo fundamental del documento es ofrecer
informacion lo mas completa posible y presentar una perspectiva global de la situacién de
la intervencion temprana en diecisiete paises europeos. No se trata de evaluar la situacion
en los distintos paises, ni la calidad de los servicios. Esta tarea podria realizarse en cada
pais, ateniéndose a criterios y objetivos claramente definidos.

En segundo lugar, los ejemplos descritos en el capitulo seis y los casos que aparecen en el
apéndice 2 no pretenden ser representativos de la situacion real de cada pais, aunque
ejemplifican practicas existentes. La gran mayoria trata de «casos de éxito», y se puede
considerar que los elementos que aparecen en ellos son los que han favorecido los buenos
resultados obtenidos. Lo mismo ocurre con aquellos elementos considerados problematicos
o dificiles, pues invitan a reflexionar sobre las condiciones que favorecen el éxito de la
intervencidon temprana.

Teniendo en cuenta estas dos observaciones preliminares, podemos considerar los diversos
aspectos que figuran en estudios precedentes: organizacion de servicios, equipos de
intervencién temprana y trabajo con las familias, y comprobar cuales son los elementos
comunes, los cambios, los nuevos aspectos y las tendencias que aparecen en este
documento.

En términos generales se puede decir que los resultados de los trabajos precedentes
todavia son validos, sin cambios importantes destacables. Sin embargo, la informacién ha
sido completada, lo que permite un andlisis en mayor profundidad. En este sentido, no
cabe duda que la participacion de un mayor numero de paises ha contribuido al
enriquecimiento de la informacion.

Organizacion de servicios

Los elementos comunes podrian resumirse del siguiente modo: en los diversos paises existe
una gran variedad de servicios generalmente descentralizados, que procuran ser lo mas
accesibles posible, dependen de diferentes autoridades y requieren una buena coordinacion.

Esta diversidad, que al principio supone una ventaja para el nifio y su familia, también
puede representar un riesgo de dispersion y de confusion para los padres. Por esta razén la
coordinacion se ha convertido en una practica habitual en algunos paises, con el fin de
evitar pérdidas de tiempo indtiles y racionalizar los esfuerzos y las tareas que hay que
emprender.

Entre los servicios responsables de intervencion temprana, los que dependen de sanidad o
servicios sociales son los mas comunes. El area de Educacion tiene una presencia mas
activa que en el pasado. En algunos paises esto es aplicable incluso a nifios pequefios,



sobre todo en aquellos en los que las estructuras educativas acogen a nifios cada vez mas
pequefios.

Los equipos de intervencidon temprana

Debemos distinguir dos aspectos: el funcionamiento de los equipos y las tareas a realizar.

Al considerar el primer aspecto nos encontramos con elementos comunes: diversidad de
profesionales implicados en la intervencion, diferentes tipos de equipos, y un alto nivel de
experiencia profesional y organizacion.

Los tipos de equipos no son idénticos de un pais a otro, aunque presentan considerables
similitudes respecto a su funcionamiento y al nivel de profesionales implicados. De hecho,
debemos hacer una aclaracién respecto a la diversidad de profesionales; estos equipos
presentan un nudcleo comun, reducido, que en la practica cubre los cuatro campos
esenciales de la intervencién temprana: el médico, educativo, psicoldgico y social. A éstos
se pueden sumar otros profesionales en funcion de las necesidades.

Otro elemento de importancia identificado en algunos paises estd relacionado con el
funcionamiento interno del equipo, destacando claramente la coordinacion y el reparto de
tareas, que se lleva a cabo de manera sistematica, lo que permite, entre otras cosas, evitar
multiples contactos con la familia.

Un elemento novedoso es la constitucion de equipos organizados por las autoridades
educativas en algunos paises.

Por lo que se refiere al segundo aspecto, el trabajo a realizar, podemos resumir los
elementos comunes de la siguiente forma: la importancia de la precocidad en la intervencién
es destacada por todos los paises. A esto le acompafia una evaluacion global de las posibilidades
del nifio, lo que va a determinar la asistencia a prestar.

Se distinguen otros elementos relacionados con la prevencion, las modalidades de atencidon
al nifio y la transicion hacia el sistema educativo.

Para muchos paises la importancia de cualquier tipo de prevencion es un aspecto
fundamental que no ha sido suficientemente destacado. Lo mismo cabe decir respecto a la
precocidad en la intervencion; ésta ha de realizarse tan pronto como sea posible, como
medio para evitar problemas mas graves en el futuro.

La asistencia prestada al nifio es la misma en cuanto al contenido, pero los procedimientos
de aplicaciéon varian. Esto se hace evidente en dos sentidos; por un lado se aprecia una
tendencia a que el nifio permanezca dentro de su medio de vida el mayor tiempo posible,
evitando asi la institucionalizacion. Por otra parte, existe una creciente tendencia, sobre
todo con los bebés, a que sean los padres los que lleven a cabo el trabajo en casa, o al
menos con su colaboracion.

Por altimo, los aspectos relacionados con la transicién hacia la educacion escolar aparecen
mas claramente destacados que en otros estudios.

Primeramente, se destaca la importancia del acceso a la escolarizacién para el nifio. Esta
debe ser preparada meticulosamente. El trabajo de intervencion tiene esto en cuenta,
informando y preparando a los padres y a la escuela que podria acoger al nifio. A partir de
aqui podemos identificar otro elemento: una vez que el nifio se encuentra en un centro de



preescolar, el trabajo de apoyo se llevard a cabo con el nifio siempre que lo necesite, pero
también con los docentes del centro educativo. La transferencia e intercambio de
informacion juegan un papel fundamental.

En segundo lugar, las escuelas especiales pueden desarrollar una funciéon de apoyo e
informacion para los nifios y sus familias, sin que se impliquen directamente en el cuidado
asistencial.

Colaboracion con las familias

Se puede afirmar que en todos los casos se refleja la consideracion que las necesidades e
intereses de los padres merecen, como ocurria en documentos precedentes. La informacion
a las familias sigue siendo un elemento a destacar.

Hay que afiadir una serie de observaciones. Las ayudas econdémicas y las medidas de apoyo
practico tienen una importancia considerable y cubren diferentes campos. En todos los
paises se aplica una mejora de las subvenciones y reducciones fiscales, y los servicios
publicos o equivalentes (por ejemplo compafiias de seguros) garantizan la provisidon de
ayudas técnicas.

Nos encontramos con diferencias mucho mas evidentes en lo que se refiere a otros tipos de
apoyo, como la asistencia domiciliaria y el acceso a «familias de respiro».

Aunque en este documento se destacan todos los progresos y la calidad del trabajo bien
hecho, es necesario hacer algunos comentarios sobre aspectos «criticos», que inviten a
reflexionar respecto al trabajo que queda por hacer en el futuro. Estas indicaciones fueron
mencionadas por los profesionales que han contribuido a la elaboracién de este
documento.

El primero tiene que ver con las dificultades practicas asociadas a la coordinacion de
servicios y profesionales. Aunque parezca evidente, en ocasiones esta coordinacion es
solamente posible gracias a los esfuerzos individuales de los profesionales, mas que a
medidas o estrategias de organizacion.

También encontramos diferencias en relacion con el trabajo de los equipos. Por ejemplo,
aunque los recursos previstos para las diversas localidades sean los mismos, puede haber
diferencias asociadas a las competencias de los profesionales que alli trabajan, o al hecho
de que no siempre hay disponibilidad de estos recursos, y en consecuencia, se obtienen
diferentes resultados. Los servicios en las pequefias poblaciones no son tan completos y
accesibles como en las grandes ciudades, lo cual, a pesar del trabajo realizado, podria
limitar las medidas de asistencia.

La cuestién de la informacion a los padres sigue siendo un asunto delicado. Se ha avanzado
mucho, pero se siguen cometiendo fallos que podrian evitarse. Por ejemplo, en el caso de
recién nacidos con una discapacidad grave, o en situaciones en las que la vida del nifio
corre peligro, se da prioridad a la supervivencia del nifio, sin que los padres sean
informados o advertidos de las consecuencias, lo que supone un impacto doble: tener que
enfrentarse a la posibilidad de la muerte y aceptar la discapacidad.

Hay que subrayar la contribucién de los padres, especialmente la labor de los grupos de
apoyo en los casos en que no hay servicios disponibles. Aunque su contribucion es



reconocida por todos, en pocos paises son plenamente responsables de las decisiones y
medidas que se toman y del trabajo a realizar con el nifio.

En teoria, el nivel socioecondmico de la familia no deberia ser un factor limitativo de cara a
la accesibilidad; la legislacién y las disposiciones legales son claras al respecto. Sin
embargo, en la practica no siempre es asi. En las zonas rurales pueden surgir problemas,
sobre todo si éstas se encuentran aisladas. Asi mismo, las familias més desfavorecidas
tienen a su disposicién una gama de opciones mas limitada: el acceso y la comprension de
la informacion pueden ser mas reducidos, o al menos limitados.

Finalmente, los problemas de deteccidon no son tratados del mismo modo. La deteccion
precoz es mas comun en familias de alto nivel socioeconémico, a no ser que ya se haya
hecho un seguimiento a la familia por presentar algun factor de riesgo.

Todos los elementos indicados nos hacen ser optimistas respecto al camino ya recorrido,
pero al mismo tiempo debemos ser realistas y modestos en relacién con la situacion actual,
y mantenernos vigilantes respecto a lo que todavia queda por hacer.
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