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I Reunión Técnica sobre Desarrollo Infantil 

y Atención Temprana
INAUGURACIÓN

Natividad Enjuto, directora técnica del Real Patronato sobre Discapacidad

Buenos días y bienvenidos a todos. Espero que este foro sirva de punto de encuentro para compartir experiencias, intercambiar opiniones y conocer lo que en atención temprana se está realizando en las diferentes comunidades de nuestro país. 

Desde el Real Patronato se decidió apoyar esta Reunión Técnica porque se vio como una gran oportunidad para profundizar en la definición de un  modelo que sirviera de base para el desarrollo de la atención temprana en España; algo fundamental teniendo en cuenta la población con la que estamos tratando, y lo importante que es la detección y la atención precoz para el desarrollo posterior del niño con discapacidad. También es fundamental vuestro papel con las familias, que viven momentos de verdadera angustia cuando dentro de la ilusión que se siente al tener un hijo, les dan la noticia de una posible discapacidad. Es fundamental que las familias estén perfectamente atendidas y que tengan la información y la formación necesaria para contribuir al desarrollo de su hijo. 

También quería destacar la oportunidad que supone el haber reunido en una misma mesa a técnicos y profesionales de la atención temprana, a responsables de asociaciones, a representantes de varios ministerios, y a gestores y personal de las distintas Comunidades Autónomas. 

Se pretende que todas las conclusiones que se obtengan se puedan reunir en algún documento, que pueda servir de base para todas aquellas Comunidades Autónomas que no cuentan todavía con una normativa adecuada. 

Y, desde luego, me gustaría que supierais que Real Patronato siempre estará apoyando iniciativas de este tipo, porque todo lo que sea mejorar en la prevención y atención de las deficiencias, sobre todo si es dirigido a los niños y niñas, me parece que es utilizar de la mejor manera posible la capacidad y la influencia que podamos tener. El Real Patronato estará siempre abierto a cuantas sugerencias le sean remitidas porque el tema lo merece, y desde luego la gran asistencia a esta Reunión así lo indica.

CONFERENCIA INAUGURAL

“Niñas y niños con discapacidades. Características y necesidades”

Antonio Jiménez Lara, sociólogo y antropólogo social; experto en discapacidad

En primer lugar quería mostrar las diferentes fuentes estadísticas que se pueden utilizar para contextualizar la situación tanto de las personas con discapacidad en general, como de la población infantil con discapacidad. Entre esas fuentes estarían la “Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalías”, de 1986; la “Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud”, de 1999; la “Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad”; las “Encuestas Nacionales de Salud” y el “Estudio Colaborativo Español de Malformaciones Congénitas”.
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La primera cuestión que habría que resaltar es la gran diferencia que existe entre los datos de las distintas fuentes. Así por ejemplo, la Encuesta de 1986 indicaba que en España existían más de 5 millones y medio de personas con discapacidad (15% de la población total), mientras que la Encuesta de 1999, utilizando un método que intentaba parecerse al utilizado en la de 1986, reducía la cifra a 3 millones y medio (9% de la población total).

Esto nos indica que debemos tener mucho cuidado a la hora de interpretar los datos, puesto que las encuestas tienen sus limitaciones, y en el campo de la discapacidad muchas veces los límites están poco definidos y pueden dar lugar a importantes variaciones. 

Por otro lado, y contrariamente a lo que ocurría con la población total, si tenemos en cuenta sólo los datos de la población que nos interesa hoy en esta Reunión, la población entre 0 y 6 años, el fenómeno ocurre a la inversa; de la Encuesta de 1986 a la Encuesta de 1999 las cifras aumentan, en lugar de disminuir.
También encontramos regularidades entre los datos de las dos encuestas. Por ejemplo, la edad y la discapacidad van igualmente asociadas en las dos. El número de personas con discapacidad aumenta siempre con la edad. Y hay más mujeres que hombres con discapacidad en la infancia.

Sobre los datos de la Encuesta de 1999 referidos a los niños de entre 0 y 6 años se pueden destacar algunas cosas, teniendo en cuenta que a esas edades a veces no se han detectado algunas discapacidades, por lo que los márgenes de error son elevados. La Encuesta identifica a 49.577 niños con dificultades que pueden convertirse en discapacidad. Y las limitaciones más numerosas son las que se refieren a la dificultad para hacer las cosas como los demás niños de su edad o a las que precisan de cuidados especiales. En cuanto a las deficiencias que provocan esas limitaciones, encontraríamos que la de mayor prevalencia sería la de deficiencias viscerales, seguido de las deficiencias mentales y visuales. Es importante resaltar la elevada cifra de casos en las que no consta la deficiencia.

Como primera conclusión se podría mencionar la dificultad para determinar la existencia o no de discapacidades en los primeros años de la vida y la escasa base muestral que proporciona la Encuesta de 1999 para el estudio de las limitaciones que afectan a los niños menores de 6 años, lo que condiciona seriamente la validez de dicha encuesta para profundizar en el estudio de las discapacidades en la primera infancia. Habría, por tanto, que potenciar los esfuerzos que vienen desarrollándose desde diversos frentes para captar información sobre la incidencia de los factores generadores de discapacidad en la gestación, en torno al momento del parto y en las edades tempranas de la vida.
Ante estos problemas estudiamos las tasas de mortalidad infantil, que podría considerarse un indicador más fiable. Y lo que se observa es una clara tendencia a la baja, habiéndose reducido constantemente desde 1990 (7,60‰) hasta 2004 (3,46‰). Ese descenso ha sido más acentuado en la mortalidad postneonatal que en la neonatal, debido a que las causas de esta última (malformaciones congénitas y otras, como el bajo peso al nacer) son menos susceptibles de control y prevención que factores como las enfermedades infecciosas y deficiencias nutricionales, que históricamente han sido las principales responsables de la mortalidad postneonatal. Y este descenso tiene, además, consecuencias en la prevalencia de la discapacidad, puesto que ahora niños que antes morían sobreviven, aunque sea con alguna secuela o discapacidad.
Otro concepto importante a tener en cuenta es el de los nacimientos según la edad de la madre, pues también puede tener influencia en la prevalencia de la discapacidad. Lo más destacable es el ligero descenso de nacimientos de madres de hasta 19 años y, más importante, el fuerte aumento del número de nacimientos de madres mayores de 35 años.

En cuanto a la prematuridad y a los nacimientos de muy bajo peso, se observa una ligera tendencia al alza en el periodo de 1998 hasta 2003. En el caso de los nacimientos muy prematuros se ha pasado de un 0,60% a un 0,71%. Y en el caso de los niños con muy bajo peso al nacer, se ha pasado de un 0,60% a un 0,70%.

En España, como en los demás países desarrollados, han disminuido de forma importante los nacimientos de bajo peso causados por un control deficiente de la gestación y por enfermedades gestacionales, debido a la universalización de la asistencia obstétrica prenatal y de la atención a la mujer embarazada. Sin embargo, el número total de niños nacidos con bajo peso ha ido aumentando poco a poco debido, fundamentalmente, a los estilos de vida nocivos, las técnicas de reproducción asistida y la incorporación de la mujer al mundo laboral, sobre todo porque las condiciones laborales de las mujeres no se adecuan a los cambios biológicos que se producen durante la gestación.
Aunque los datos sobre prevalencia de trastornos del neurodesarrollo entre los grandes prematuros (peso al nacer inferior a 1.000 grs.) es muy dispar, se estima que la mitad de los supervivientes pueden presentar al menos una deficiencia significativa, como retraso intelectual (17-21%), parálisis cerebral (12-15%), ceguera (3-8%) o sordera (3-5%), y que la otra mitad de los supervivientes pueden presentar problemas en el neurodesarrollo de carácter más leve, que se manifestarán en la época escolar y adolescencia. 
Una fuente de información muy interesante para lo que estamos estudiando es el Estudio Colaborativo Español de Malformaciones Congénitas, cuyos datos más recientes, correspondientes a 2003, indican que la prevalencia neonatal de defectos congénitos detectables durante los 3 primeros días de vida fue del 1,08%. Asimismo, se observa una reducción significativa de la prevalencia, que en el período 1980-1985 fue del 2,22%, y entre 1986-2002, del 1,51%. Ese descenso se debe, fundamentalmente, al impacto prenatal de alteraciones y la consiguiente interrupción de cierta proporción de gestaciones. También a la aplicación cada vez más generalizada de las pocas medidas preventivas que conocemos en relación con los defectos congénitos (planificación de gestaciones, suplementación de ácido fólico, control médico del embarazo, evitar de hábitos tóxicos y alimentación equilibrada).
La proporción de niños que nacen con anomalías congénitas se ha reducido a la mitad desde principios de los años 80. Y los grupos en que se han producido mayores descensos han sido la anencefalia, la espina bífida y el síndrome de Down. Este descenso se debe, sobre todo, al diagnóstico prenatal y a la posibilidad de interrumpir el embarazo. Sin embargo, la frecuencia de otros defectos como las cardiopatías y anomalías de los grandes vasos, ha experimentado un incremento debido a que la mejora, diversificación y uso generalizado de las técnicas diagnósticas, tanto prenatales como postnatales, permiten detectar en la actualidad un mayor número de casos.
Como conclusión de todo lo dicho anteriormente podríamos señalar que no sabemos demasiado, que nos falta mucho por conocer. Pero también que se está produciendo un cambio en la demanda de atención temprana. Se está pasando de una demanda basada en las discapacidades tradicionales (como la parálisis cerebral o los problemas sensoriales) a una demanda por retrasos en el desarrollo o por problemas emocionales. Esto se debe a las transformaciones sociales tan importantes que se están produciendo en la actualidad: están cambiando las familias, se incrementa la pluralidad sociocultural, hay nuevos agentes de socialización, nuevas condiciones de gestación, y todo ello está generando nuevos problemas.
Las principales tendencias demográficas de futuro que se observan en relación con la discapacidad son: una importante reducción de la incidencia de las anomalías congénitas (ligada a los avances en el diagnóstico prenatal y a la posibilidad de interrumpir el embarazo); un ligero incremento de algunas de las discapacidades que se manifiestan en la infancia, ligada a los avances de la medicina perinatal, que ha permitido el nacimiento y la supervivencia de niños cada vez más prematuros, que presentan un mayor índice de riesgo en determinadas discapacidades; un incremento de las discapacidades graves a consecuencia de accidentes de tráfico, laborales, domésticos y de ocio, debido sobre todo a la mayor supervivencia de los afectados gracias a los mejores dispositivos sanitarios y de emergencias; un incremento de la incidencia de enfermedades y trastornos mentales y de las enfermedades neurodegenerativas; una creciente demanda de asistencia especializada derivada de las enfermedades de baja incidencia que son altamente discapacitantes; una frecuencia creciente de procesos patológicos complejos, caracterizados por la superposición de diferentes deficiencias; el aumento de la esperanza de vida de las personas con discapacidad, particularmente significativo en el caso de las personas con discapacidades congénitas o adquiridas al nacer o en las primeras etapas de la vida, que habían tenido siempre una esperanza de vida inferior a la de la población general, y raramente sobrevivían más allá de los treinta o cuarenta años de edad; y el incremento en términos absolutos de las discapacidades que se producen a edades avanzadas, debida al gran aumento de la población mayor.
Por discapacidades específicas también podemos encontrar ciertas tendencias claras. Por ejemplo, en el caso de la parálisis cerebral, se observa que es actualmente la causa más frecuente de discapacidades motóricas en los niños, después de que se instauró la vacunación de la poliomielitis. En España, alrededor del 1,5 por mil de la población tiene parálisis cerebral. La prevalencia de la parálisis cerebral se mantiene estable a pesar de la mejoría en los cuidados obstétricos y neonatales. La explicación de este hecho puede estar en la disminución de la mortalidad perinatal en prematuros y niños de bajo o muy bajo peso.
La prevalencia del retraso mental no parece haberse modificado de forma significativa, a pesar de los adelantos en el campo de la salud, pues se han compensado los factores de reducción (mejora del estado general de salud de la población, descenso de las enfermedades infecciosas, mejor seguimiento ginecológico y obstétrico, diagnóstico precoz de la fenilcetonuria y el hipotiroidismo congénito, descenso de los nacidos con anomalías congénitas) con los factores de incremento (mayor viabilidad de los nacidos muy prematuros, incremento de la esperanza de vida de los afectados). Lo que sí se ha modificado es la etiología, pues si en el pasado había un elevado número de niños afectados como consecuencia de la meningoencefalitis bacteriana, por complicaciones perinatales como la incompatibilidad sanguínea materno fetal y las hipoxias en el parto, o por cuadros sépticos del sistema nervioso, en la actualidad predominan los retrasos mentales asociados al síndrome de Down y el síndrome X-fragil, a la parálisis cerebral infantil y los trastornos del espectro autista que cursan con retraso mental, y a la prematuridad.
En cuanto al síndrome de Down, en la actualidad se calcula que hay en España unas 35.000 personas. En los últimos años se ha producido un notable descenso de la incidencia en los nacidos de madres mayores de 35 años, debido a que, al tratarse de un grupo de riesgo, se realizan de forma bastante sistemática diagnósticos prenatales, que a veces van seguidos de decisiones de interrupción voluntaria del embarazo. Paralelamente ha aumentado, aunque de forma ligera, la incidencia en los nacidos de madres jóvenes, aunque la tendencia global es de reducción.
Y, finalmente, se calcula que alrededor de 5 de cada 10.000 personas presentan un cuadro de "autismo clásico", y que si se toma en consideración todo el espectro del autismo, éste afecta aproximadamente a 1 de cada 700 ó 1.000 personas.  La prevalencia de los trastornos del espectro autista ha aumentado en los últimos años debido, sobre todo, a la mayor detección y a que se ha ampliado el número de trastornos que se engloban dentro del espectro, aunque también se considera la posibilidad de que exista algún factor ambiental que pueda estar contribuyendo al aumento de los casos.
PRIMERA MESA REDONDA: “DESARROLLO LEGISLATIVO Y NORMATIVO EN EL ÁMBITO DE LA ATENCIÓN TEMPRANA”

“Desarrollo legislativo en discapacidad. De la LISMI hasta la actualidad”

Luis Osorio, subdirector general de Ordenación y Planificación, de la Dirección General de Coordinación de Políticas Sectoriales sobre Discapacidad, del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales

Durante los años 60 y 70 se empezaron a producir los primeros tratamientos normativos a raíz de la Ley General de Seguridad Social. Se estableció el Servicio Social de Subnormales y el Servicio Estatal de Minusválidos, antiguo SEREM, que posteriormente se transmutó en el actual IMSERSO. 

El Real Patronato sobre Discapacidad que hoy conocemos tiene una tradición histórica mucho más rica. En el año 1910 es cuando se crea realmente, formado por un grupo importante de personalidades científicas, a través de las cuales se consigue modular y dar cuerpo a toda la normativa de aquellos años. El Real Patronato no pudo tener una continuidad en los años venideros a causa de la guerra civil. Durante aquellos años tuvo una actividad muy importante y generadora de legislación a nivel estatal, pero en los años posteriores y coincidiendo con los avatares políticos el Real Patronato empieza a perder su importancia y se pierde hasta la nueva etapa. Destaco la figura del Real Patronato porque en esos años las ideas directrices que iban a enmarcar la política general en materia de discapacidad estaban centradas precisamente en materias de prevención. 

Las oportunidades que se abrían a través de la Constitución de 1978, fundamentalmente en el artículo 49, no se vieron reflejadas en la realidad en un ámbito tan concreto como el de la atención temprana. Sin embargo, con posterioridad a la Constitución, sí se produjo en España un movimiento emergente de familias de personas con discapacidad que comenzaban a exponer públicamente sus dificultades y a plantear la necesidad de un tratamiento y una atención especializada. 

Con los grupos de trabajo que se generan a través del antiguo SEREM y del Real Patronato y, lógicamente, con una sociedad que ya empieza a estar madura como consecuencia de todos estos movimientos, se generan las bases para la Ley de Integración Social de Minusválidos (LISMI), que actualmente y debido a la promulgación de la Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No Discriminación y Accesibilidad Universal (LIONDAU) ha caído en una fase de cierto olvido. Esta disposición está ensombreciendo la importancia que en España tiene y debe seguir teniendo la LISMI. Y, para mí, ambas normas son compatibles. 

Es cierto que el nuevo enfoque que supone la LIONDAU introduce en el Estado, en la forma de entender y visualizar las necesidades de las personas con discapacidad, un enfoque social que se separa un poco de lo que era la filosofía, la manera de entender el problema de la discapacidad, que estaba detrás de la LISMI. El enfoque social que está en la Ley 51/2003 es fundamental pero desde luego, y en nuestro ámbito de la mañana de hoy, es en la LISMI en donde encontramos el principal enfoque y fuente de atención para tratar los problemas de la atención temprana. 

Yo en este punto trataría de decir que la LISMI lo que sí ha introducido en la legislación de este país han sido una serie de conceptos importantísimos que tratan de analizar, definir y poner las bases para la atención de las personas con discapacidad en su conjunto, además de dos temas trascendentales, el de la prevención y el de la atención temprana. Disposiciones que lamentablemente no han tenido el desarrollo conveniente a pesar de que en diferentes artículos se pueden encontrar lagunas que no han sido cubiertas. Y me refiero por ejemplo a una Ley de Prevención de personas con discapacidad, que está recogida en esta Ley.

Antes de la LISMI estaba la Ley de Educación de 1970, donde se establecían las líneas básicas de la Educación Especial, que posteriormente cambió su enfoque para primar la integración social, y por lo tanto la atención en la etapa educativa de las personas con discapacidad quedó integrada dentro de los servicios de educación general,  con apoyos específicos. Pero desde la Ley 51 lo único que tenemos son disposiciones de carácter general en materia de educación especial que tratan precisamente el problema de las personas con discapacidad en la etapa temprana. Pero no podemos tampoco dejar de considerar que ahí también hay importantes lagunas en cuanto a que en atención temprana en materia de educación el Estado no ha llegado a establecer una obligación igual que la que existe en la educación general (de 6 a 16 años). Precisamente en la nueva legislación probablemente se hable de esta atención temprana en la etapa educativa. 

Desde el punto de vista sanitario sí que tenemos unas disposiciones allá por el año 86 que establecen unos marcos y unas obligaciones de carácter legal, aunque en lo que respecta a la etapa temprana la opinión que yo puedo reflejar es que no ha tenido tampoco un tratamiento adecuado y coherente. 

En resumen, yo sólo quería hablar de tres cuestiones: la generación de la normativa, los responsables que han dado pie a que se hayan podido establecer dichas normas y, posteriormente, como consecuencia de la Constitución, una división del territorio en Comunidades Autónomas que han asumido del antiguo SEREM las competencias, de forma que a fecha de hoy esa normativa estatal ha sido desarrollada y complementada desde el punto de vista de cada una de las Comunidades Autónomas.

“Legislación sobre atención temprana en la Comunidad Valenciana”

Francisco Villena, director general de Integración Social de Discapacitados, de la Conselleria de Bienestar Social, de la Generalitat Valenciana
Este es el organigrama de la Conselleria de Bienestar Social de la Generalitat Valenciana. Las políticas sociales son políticas transversales. El bienestar social no sólo está en la Conselleria o en el departamento de Bienestar Social o en el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, es decir, el bienestar social compete a todos, al sector público, al sector privado y a todas las Consellerias. Pero esto es sólo una denominación y, para entendernos, los servicios sociales están radicados en la Consejería de Bienestar Social, cuyo organigrama es el siguiente: un secretario autonómico, un viceconseller y una serie de direcciones generales. Estas direcciones generales son: la Dirección General de Servicios Sociales (que se ocupa fundamentalmente de tercera edad); Inmigración; Integración Social de Discapacitados; Familia, Menor y Adopciones; y la Dirección General de la Mujer. Y de la Conselleria dependen también el Instituto Valenciano de Atención al Discapacitado (IVADIS), que es el órgano principal de atención a la discapacidad en la Comunidad Valenciana, y el Instituto Valenciano de la Juventud.

La característica más peculiar en la Comunidad Valenciana es que existe un órgano especializado, dentro de los servicios sociales, que se ocupa de la discapacidad. Creo que fue un acierto poner en marcha una Dirección General de Integración Social de Discapacitados, porque supone tener un equipo humano especializado en el mundo de la discapacidad, un presupuesto y un director general al mismo nivel que puede tener un director general de tercera edad. Y esto es muy importante, sobre todo teniendo en cuenta que en la Comunidad Valenciana hay alrededor de 200.000 personas con discapacidad y alrededor de 9.000 plazas, lo cual supone un volumen importantísimo. El presupuesto para este año de la Dirección General asciende a 117 millones de euros y solamente el mantenimiento de la red social de protección de discapacitados supone 86 millones de euros anuales. 

La Dirección General de Integración Social de Discapacitados es un centro directivo al que corresponde ejercer las funciones en materia de política integral, de rehabilitación y tratamiento de las personas afectadas por discapacidades físicas, psíquicas y sensoriales, así como de los enfermos mentales crónicos, integración en el mundo laboral, eliminación de barreras urbanísticas, accesibilidad, etc. En definitiva, son competencia de la Dirección General los centros de atención temprana, los centros de atención a personas adultas con discapacidad (residencias, centros de atención diurna), y todos los programas y apoyos al asociacionismo, la accesibilidad, el ocio, el deporte, etc. Los centros de educación especial son competencia de Educación.

Y, entrando en lo que es la normativa sobre atención temprana, hay que mencionar que aunque en un decreto del año 1986 ya se hablaba de centros de estimulación precoz, es en el decreto del año 1996 donde todo lo que afecta a asuntos sociales, incluyendo la estimulación precoz de las personas con discapacidad, se adscribe de manera legal a la Conselleria de Trabajo y Asuntos Sociales, hoy Conselleria de Bienestar Social. 

Llegados a este punto yo quería plantear el debate de por qué los centros de atención temprana están en el ámbito de los Servicios Sociales y no en el de la Sanidad. Porque un niño con problemas de desarrollo o riesgos de padecerlo tiene que ser diagnosticado por un pediatra, requiere una atención, una rehabilitación, etc., y todo ello pertenece, evidentemente, al campo de la sanidad. Algunos expertos señalan que se trata de una tradición histórica, e incluso defienden que siga en Servicios Sociales. Yo dejo abierto el debate.

En 1997 se promulga la Ley de Servicios Sociales de la Comunidad Valenciana, cuya reforma estamos preparando ya desde la Conselleria, puesto que desde 1997 han cambiado muchas cosas en cuanto a recursos, en cuanto a avances tecnológicos, científicos, prestaciones especializadas, atención domiciliaria, atención a la dependencia. Esta Ley es la primera que reconoce la existencia de los centros de estimulación precoz y los viene a regular. El siguiente artículo que os leo está actualmente en vigor, en él se habla de los centros de estimulación precoz (a los que posteriormente se les cambia el nombre con otra Ley): “en ellos se llevarán a cabo actividades en régimen ambulatorio y de centro de día destinadas al tratamiento  asistencial y/o preventivo del niño/a con problemas en el desarrollo o riesgo de padecerlos por causas de origen prenatal, perinatal o postnatal. Sus beneficiarios son niños y niñas entre 0 y 3 años, con discapacidad o riesgo de padecerla. Las prestaciones consistirán esencialmente en asistencia integral, diagnóstico, tratamiento y seguimiento, orientación y coordinación con los recursos comunitarios”. 

Además, existe una Orden de 2001 de la Conselleria por la que se regulan las condiciones y requisitos de funcionamiento de los centros de estimulación precoz. Esta orden establece cómo han de ser los centros de estimulación precoz (las normas de seguridad, de eliminación de barreras arquitectónicas que deben cumplir, los ratios de personal en función del número de usuarios mínimo o máximo, etc.). Es decir, los centros de atención temprana en la Comunidad Valenciana se autorizan en base a esa Orden.

Y, por otro lado, tenemos otra Ley muy importante para la Comunidad Valenciana, y yo creo también que para este país, que ha servido de orientación en cuanto a normas de rango estatal, sobre todo en materia de porcentajes de admisión de personas con discapacidad en empleo público. Una Ley que establece los principios que han de regir la actuación de todas las administraciones públicas en materia de discapacidad (Educación, Sanidad, Servicios Sociales)… y que aborda compromisos, por ejemplo, en materia de función pública o en materia de empleo, en materia de sanidad (en cuanto a prestaciones sanitarias). Una Ley que consagra el principio de transversalidad. En fin, que fue prácticamente una Ley marco para nosotros y vamos desarrollándola.

La actuación temprana requiere de una actuación integral de la Administración Pública que tiene que ver con ella. Y quien tiene que ver con ella, obviamente, es Sanidad (el pediatra, el médico que atiende al niño y dice que ese niño tiene un problema de desarrollo y qué hay que hacerle y deriva a los centros de atención temprana), Educación y Servicios Sociales. 

Vamos a centrarnos en el problema de la edad. ¿Por qué cuando todos sabemos por el Libro Blanco de la Atención Temprana y el consenso abrumador de la comunidad científica que la atención temprana debe prestarse de 0 a 6 años, quedan Comunidades Autónomas, entre ellas la Comunidad Valenciana, en las que las leyes señalan sólo de 0 a 4? Pues por la educación obligatoria. Porque se puede escolarizar a los niños a partir de los 4 años, con lo cual los técnicos de Servicios Sociales, yo creo que por tradición histórica, han señalado que Servicios Sociales se queda hasta los cuatro años y de cuatro a seis, como van a educación especial, lo atiende Educación. 

Una preocupación que tenemos con este sistema es el seguimiento de los niños una vez salen de los centros de atención temprana y van a los centros de educación. Yo pienso que lo que tenemos que hacer las Administraciones Públicas es adaptarnos a las necesidades de las personas, no que las personas se adapten a nuestras estructuras administrativas. Y debemos intentar evitar la angustia de las familias en los saltos, cuando ya no lo atienden en el centro de atención temprana porque le mandan al colegio, y cuando sale posteriormente de allí y debe buscar trabajo en unas condiciones difíciles. 

En cuanto a la normativa específica de educación, hay que destacar que Educación tiene su normativa para la atención a las necesidades educativas especiales; una Orden de la Conselleria por la que se regula la atención educativa al alumnado con necesidades educativas especiales. Se observa una presión cada vez mayor por parte de los ciudadanos a la hora de reclamar sus derechos, y las administraciones muchas veces no son lo suficientemente ágiles a la hora de responder a esas necesidades que se plantean (eliminación de barreras, sustitución de profesionales, etc.) y que servirían para minimizar la discapacidad.

A continuación veremos el marco de actuaciones en materia de atención temprana. Habría que hacer mención al Estatuto de las Personas con Discapacidad, que se refiere a la atención temprana como una acción o una responsabilidad pública compartida y que requiere de una acción conjunta. En cuanto a acción sanitaria, el artículo 15 del Estatuto menciona el derecho al diagnóstico precoz y a la prevención de la discapacidad desde el inicio del embarazo, y el fomento y desarrollo de las capacidades individuales de las personas con discapacidad a cualquier edad y desde la aparición de la discapacidad. 

En el área educativa habla del derecho a la atención temprana de las necesidades educativas especiales de los alumnos con discapacidad. Y, en cuanto a integración social, el Estatuto del 2003 define lo que es un centro de atención temprana (se le cambia la denominación anterior). Indica que son recursos destinados al tratamiento asistencial y preventivo de niños con problemas de desarrollo o riesgo de padecerlo por causas de origen prenatal, con edades comprendidas entre los 0 y 3 años. Es decir, aquí todavía no se consiguió ampliar la edad de atención de 0 a 6 años. Pero bien es cierto que en la Comunidad Valenciana ningún niño de 4 a 6 años se queda sin atención temprana, primero porque está escolarizado y Educación tiene la obligación de atenderle, y también porque se permite que en casos en que el niño no esté escolarizado o en casos en los que se vea que ese niño excepcionalmente necesita utilizar los servicios de atención temprana, se le prestan. Y lo que sí vamos a hacer es cambiarlo en esta legislatura.

Por tanto, el derecho a la atención temprana, a la prevención de la discapacidad, a la atención y al diagnóstico precoz son derechos que estarán residenciados en Sanidad, Educación o Servicios Sociales, pero que en cualquier caso eso exigen una coordinación muy importante. Yo creo que los centros de atención temprana tienen que tener un componente de escuela de padres además del tratamiento, ya que es ahí donde las familias van a informarse, orientarse, a solidarizarse. 

También quería hablaros de la evolución de las plazas y los centros. La evolución y el crecimiento en los últimos años ha sido muy grande, yo creo que debido a que existe un órgano especializado para la discapacidad, lo cual es fundamental para crecer en recursos y programas.

Para concluir, quería señalar que la atención temprana es fundamental para que el niño tenga la mínima discapacidad en el futuro. Porque el derecho a la salud no sólo es el primer derecho humano, sino que además tendría unas consecuencias económicas espectaculares para cualquier país el lograr que las personas con discapacidad, cuando lleguen a la edad adulta, puedan aprovechar todas sus capacidades y tengan el menor nivel de dependencia. Y esta es una labor que se tiene que hacer desde la infancia. Por tanto, todo lo que se invierta en atención temprana, sin duda, es la mejor inversión para atender a la discapacidad.

“Desarrollo normativo y organización de una red de servicios de atención temprana. El caso de Cataluña”

Miguel Ángel Rubert, gerente de la Asociación de Atención Temprana de Cataluña

El tema que voy a presentar es el estado actual de la legislación y la normativa en materia de atención temprana en Cataluña. Me gustaría presentar este tema como el desarrollo normativo y legislativo de Cataluña, pues es más bien la consecuencia de la evolución de una actividad, de la maduración profesional de un sector, y ha sido posible gracias a un constante intercambio con una Administración siempre dialogante y muy abierta a las propuestas de los profesionales, y gracias a unas asociaciones de profesionales organizadas desde hace mucho tiempo. 

Para analizar la situación actual de las políticas normativas y la legislación de Cataluña me situaría en cuatro niveles. Un primer nivel de política pública a nivel general, donde tendríamos la Ley de 2003 de apoyo a las familias, en cuyo artículo 29 se menciona la universalidad de los servicios de atención temprana y la gratuidad del servicio, y señala como posibles receptores a las personas con trastornos del desarrollo o riesgo de padecerlos.

Otros documentos importantes son los Planes de Acción Social, que son unos planes para varios años que se promulgan desde el Departamento de Bienestar y Familia, anteriormente conocido como Departamento de Bienestar Social. El último Plan, el de 2003-2006, presenta en uno de sus puntos el incremento de cobertura de los servicios de atención temprana hasta llegar a un 5% de población, para los niños de 0 a 5 años y 11 meses, y tanto para los niños con discapacidades graves, como leves, como en situación de riesgo. Utiliza un concepto amplio, que es interesante, tendiendo a conseguir una frecuencia de atención de 1,2 horas semanales, y priorizando el equilibrio territorial.

Los parámetros utilizados en la formulación de estas políticas públicas serían los siguientes (con datos de 2004): en ese año había en Cataluña 399.000 niños de entre 0 y 6 años; la población diana, por diversos consensos sobre todo profesionales, se estima que sería un 7,5% de la población infantil de 0 a 6 años; un 2,5% sería población con discapacidad permanente instaurada; otro 2,5% sería la población de niños con trastornos leves o transitorios, que sin llegar a provocar una discapacidad permanente son lo suficientemente importantes como para realizar un seguimiento y evitar que comprometa su desarrollo normal; y además, otro 2,5%, como mínimo, de niños en situación de riesgo (riesgo tanto biológico, como social, como psicológico). Esta población de riesgo va en aumento; el riesgo biológico en niños a causa de reproducción asistida o fenómenos similares, y el riesgo social a cauda de los nuevos modelos familiares 

Suponiendo que un 70% de la población diana hiciera uso de la red pública de centros de atención temprana, serían cerca de 20.000 niños. El otro 30% haría uso de otros dispositivos, privadas o públicos (la red hospitalaria, por ejemplo, que no está integrada como red de servicios de atención temprana). O en otros casos simplemente no serían atendidos, por no llegar al centro, porque no son detectados a tiempo, o por cualquier otra causa.

La frecuencia media aceptable de atención semanal, consideramos que sería de 1,2 horas semanales, contando con 43 semanas de intervención efectiva al año. Esto nos daría una cobertura de horas de algo mas de un millón y sería, considerando jornadas equivalentes de 35 horas, el trabajo de 685 profesionales. Actualmente se está al 70% de prácticamente todos los parámetros. Estamos trabajando unas 700.000 horas, unos 500  profesionales están en activo en los centros y la media de atención no llega a las 1,2 horas (está en 0,9 horas, más o menos).

El segundo nivel que habría que considerar sería el de la ordenación. Actualmente nos regimos por el decreto de 2003 por el que se regulan los servicios de atención temprana. Y, anteriormente, existió una Orden de 1985 de creación de programas sectoriales de estimulación precoz. Dicha Orden lo que hizo fue dar dimensión pública a una actividad que ya se venía realizando desde hacía muchos años, desde los años 60. Cuando se creó la Orden, ya existían 30 centros privados que hacía años que estaban realizando actividades de atención precoz, complementaria a veces a la educación especial, o surgida en ámbitos hospitalarios, entre otros. Lo que hizo esta Orden fue homogeneizar, regular y establecer unas pautas comunes de funcionamiento.

Posteriormente, en 1994, un decreto legislativo suprimió este programa e integró los centros, ya con cierta dimensión publica, en la red básica de servicios de responsabilidad pública. Fue un paso importante para conseguir una mayor variedad de público en el servicio de atención temprana. Y, en el 1995, se estableció un decreto por el que se adscribía la atención temprana al departamento entonces de Bienestar Social, hoy de Bienestar y Familia. 

Observando toda la cadencia de esta secuencia de normas, hay una evolución importante desde el primer concepto de estimulación precoz hasta la denominación de Centros de Desarrollo Infantil de Atención Precoz (CDIAP), que es la denominación que se utiliza en el decreto. Se pasó antes por la denominación de Centros de Atención Precoz, pero ahora finalmente la que rige y recoge el sentido del concepto que queremos darle es el de Centros de Desarrollo Infantil y Atención Precoz; en el sentido de que no sólo pretendemos atender a los niños con discapacidad, sino a los que tienen trastornos del desarrollo, un concepto mucho más amplio.

Un poco más concreto es el decreto de 2003, que establece el carácter universal de la atención temprana que ya recogía la ley en su espíritu pero sin concretarlo, y fija la edad de atención desde la concepción hasta los 6 años. Establece también como procedimientos de acceso la derivación desde los dispositivos asistenciales de Sanidad, de Educación o de Servicios Sociales, o bien, simplemente, por procedimiento de instancia o de parte de la familia.

Para los CDIAP establece, además de las de atención al niño, las funciones de orientación y coordinación con el resto de dispositivos de atención a la infancia (sanidad, guarderías, escuelas ordinarias, escuelas especiales, servicios sociales) de la zona. Por lo que el CDIAP se va consolidando como el centro de referencia en una zona determinada y cumpliendo con todas esas funciones.

Y también fija la composición mínima profesional de los centros, con profesionales de la neurología infantil, la psicología clínica, logopedia, fisioterapia y trabajo social. Estas serían las profesiones mínimas, aunque también hay centros con psicomotricistas, pedagogos, psicopedagogos.

Del decreto, quizá lo que introduce un avance más llamativo es la ampliación de la franja de edad de 0 a 6 años como edad de atención. Aquí tenemos una estadística, con una muestra de 1.530 niños, en la que vemos que la mayoría empiezan su atención en torno o a partir del tercer año de vida. Esto podría parecer signo de una tardía detección, pero esto hay estudiarlo en un contexto. Los niños que acuden a los centros de forma más precoz son aquellos que tienen una discapacidad instaurada, que suelen ser casos más fáciles de detectar. Sin embargo, se atienden muchos niños por problemas emocionales, problemas de lenguaje, problemas de relación, etc., que son problemas que se detectan de forma más tardía. 

Un tercer nivel es la provisión de servicio de atención temprana. En Cataluña actualmente hay una red de servicios públicos, formada por una red mixta en la que coexisten centros públicos y privados ofreciendo idénticos servicios; el usuario no nota que el servicio sea público o sea privado. Sí que cambia la forma de contratación y la forma de relación contractual entre la Administración Pública y los distintos centros. Actualmente hay una Red sectorizada de 72 centros.

Seis centros son responsabilidad directa del ICASS, que es el Instituto Catalán de Asistencia y Servicios Sociales, que es un instituto más o menos autónomo, dentro del Departamento de Bienestar y Familia, y es el que gestiona el servicio de atención precoz. Siete son responsabilidad de ayuntamientos, y otros diez dependen de los Consejos Comarcales. Y los 49 centros restantes son centros concertados. Los 49 centros concertados atienden al 76% de la población, lo cual convierte la concertación como la principal modalidad de atención y de contratación.

El concierto en realidad se viene aplicando desde 1998, que fue cuando el Parlamento de Cataluña instó al Gobierno a declarar como servicio público la atención temprana y a concertar, superando el sistema de financiación por subvenciones que teníamos hasta entonces. 

Para regular la provisión de servicios, la legislación que se aplica es el texto refundido de la Ley de contrato en las administraciones públicas, y el cumplimiento de la LISMI en lo que hace referencia a la reserva de puestos de trabajo para personas con minusvalía. Luego, además, se exigen certificados de cumplimiento de las obligaciones fiscales tributarias y pagos de la seguridad social, y un pliego de cláusulas técnicas y cláusulas administrativas. Las cláusulas técnicas en realidad fijan algunos aspectos metodológicos de procedimiento que hay que cumplir.

Pero un tema controvertido siempre en este punto es el de la composición profesional. Cuántos profesionales tiene que haber, qué ratio. Es un tema controvertido porque no hay una respuesta única. Pensamos que la composición profesional no es un elemento estático, sino que de nuevo hay que valorarlo en función del porcentaje de población atendida y del concepto que se utilice y de los requerimientos administrativos que se exijan para que se acceda a los servicios de atención temprana. Es el mismo razonamiento que antes; si estamos atendiendo a los niños realmente afectados, que significan entre el 1 ó 2% de la población, los síntomas y las patología tendrán más base orgánica que los que vienen posteriormente, entonces los profesionales de medicina y fisioterapia serán los más necesitados. Pero a medida que el centro avanza en proporción de niños atendidos, 3% ó 5%, aparte de ese 1% ó 2 % que continúan siendo atendidos, sube también la demanda de atención relacionada con lenguaje, con trastornos emocionales, con riesgo, y por tanto crece la demanda de profesionales de la psicología, la logopedia, el trabajo social, pedagogos, etc. 

En cuanto a las cláusulas administrativas, marcan por ejemplo la unidad de contratación. La unidad actual es la hora de atención. Y la administración contrata al año un número determinado de horas a los centros, por ejemplo 10.000. Entonces se le exige al centro que el 60% de esas horas sean dedicadas a la atención directa con el niño y la familia, y el 40% restante sea el tiempo dedicado a trabajo interno, informes, gestión, coordinación con los dispositivos externos, formación, docencia, investigación, etc. 

Y señalo algo más sobre la unidad de contratación, porque es lo que introduce un cambio cualitativo. La financiación por subvención liga más con un concepto de atención temprana dirigida a la discapacidad, donde el objeto de atención es básicamente el niño, la titularidad, por la misma definición de subvención, es ayudar a unos niños o a la familia, para que accedan a un servicio prestado por un centro privado; por eso se financia, para abaratar el precio, incluso para hacerlo gratuito. Entonces la unidad lógica de financiación es el módulo personal. El control de esta financiación suele ser, por lo menos en nuestro caso, no se si  es algo generalizado, el control del gasto efectuado. Te daban la subvención y luego había que justificar que habías gastado ese dinero con facturas legales, no importaba en qué se había gastado mientras la factura fuese formalmente impecable.

En cambio el concierto es diferente. El concierto se dirige a los trastornos del desarrollo, lo cual es un concepto amplio, de acceso universal, con lo cual no se necesita autorización administrativa. Se suple con una comunicación de inicio de atención a la administración, en la que no cabe esperar luego una concesión de derecho porque por ley es universal. El objeto de atención aquí es el niño, pero tiene mucha mayor importancia la dimensión preventiva de esa atención. Entonces, además del niño se atiende a la familia, en su entorno, con mucho trabajo con las escuelas, con las guarderías, con el pediatra; con lo cual la actividad que se hace ya no está focalizada sobre la persona en concreto, sino que es una actividad más abstracta, más difusa, pero igualmente una actividad esencial. Además, muchos niños usan el CDIAP como centro de referencia y, por tanto, te consultan ante cualquier duda que preocupe a los padres o a otros profesionales. Es decir, no todos los niños son atendidos durante mucho tiempo en el centro; algunos pueden venir, consultar, y después de unas pautas diagnósticas, en 3 ó 4 meses pueden perfectamente ser dados de alta en el centro. Entonces se consideró que un sistema de módulo personal era poco eficiente y se adoptó la fórmula de la financiación, controlada mediante facturación. Mensualmente cada centro factura el número de visitas que ha realizado, a lo que se añade el 40% del tiempo que no es atención directa.

Y un último punto para el que se exige o se necesita regulación es el convenio colectivo. Actualmente hay unas 500 personas trabajando en el sector, y pronto van a ser 700 si se cumplen las previsiones. Lo que ocurre es que los profesionales que dependen de la Administración directamente tienen sus propios convenios o sus propias cláusulas de contratación, pero como la mayoría de los profesionales están vinculados a centros privados, existen grandes diferencias laborales. Por esto urge un convenio colectivo, para disminuir diferencias laborales en las empresas que están prestando este servicio.

Es un convenio laboral que además tiene que servir para el cálculo de costes del servicio. Ahora dificulta mucho el no tenerlo porque cada centro gasta lo que puede, pero no tenemos un convenio laboral y hay diferencias sustanciales entre las condiciones de un centro y otro. Tiene que servir también para regulación laboral en determinados tipo de empresas. Y tiene que servir para regular la competencia en un marco de concertación por concurso público abierto. Con eso se pretende que los nuevos centros que se creen, las nuevas empresas que vayan a licitar para los nuevos centros que se vayan convocando, lo hagan garantizando unas condiciones mínimas laborales y un nivel de calidad comparable al resto de centros. 

SEGUNDA MESA REDONDA: “ESTADO ACTUAL Y APORTACIONES TÉCNICAS A LA ATENCIÓN TEMPRANA”

Mª Gracia Millá, presidenta de la Federación Estatal de Asociaciones Profesionales de Atención Temprana (GAT)

La primera infancia es un periodo especialmente crítico y sensible a la presencia de factores de riesgo o discapacidades, por lo que la atención especializada a la población infantil que lo necesite y a sus familias debe constituirse en el eje central de las acciones políticas. Desde esta concepción multidimensional del desarrollo infantil, la atención temprana es un conjunto de intervenciones universalmente reconocidas y consensuadas bajo el marco del Libro Blanco de la Atención Temprana que fue publicado por el Real Patronato en el año 2000. 

La atención temprana se asienta pues sobre unas bases científicas cada vez más sólidas, y en la praxis diaria se viene demostrando su eficacia como procedimiento indispensable para favorecer el desarrollo de aquellos niños que presentan alguna limitación en su curso evolutivo, psicológico, social o educativo, incidiendo sobre las necesidades del niño, de la familia y del entorno. Actualmente, la atención temprana resulta indispensable para llevar a cabo las acciones oportunas de prevención e intervención sobre la población infantil con trastornos en su desarrollo o en situación de riesgo de tener alguna discapacidad que limite sus discapacidades futuras. Sin duda, este es el mejor recurso para plasmar el compromiso social con la infancia en situación de desventaja y lograr así la igualdad de oportunidades y la no discriminación. 

Hacer un inventario de las realizaciones que en materia de atención temprana se han producido durante los últimos años nos llevaría mucho más tiempo del que ahora disponemos, no obstante, en la presentación de esta mesa, referiré algunos trazos que nos ayudarán a comprender la magnitud de cuanto se ha avanzado en los últimos cinco años. 

En el año 2000 se publicó el Libro Blanco de la Atención Temprana. Posteriormente se constituyó la Federación de Asociaciones de Profesionales de Atención Temprana (GAT), que aglutina a todos los profesionales del Estado. Se han puesto en marcha cursos de formación académica específica en materia de atención temprana en varias universidades españolas y han aparecido en el mercado editorial numerosas publicaciones monográficas sobre atención temprana. En el colectivo de asociaciones y profesionales existe una preocupación creciente por la calidad y las buenas prácticas; además, se ha editado la Organización Diagnóstica para la Atención Temprana, y se acaba de publicar el documento sobre Recomendaciones técnicas para el desarrollo de la Atención Temprana. Se han puesto en marcha muchos planes autonómicos de atención temprana, y ha habido un incremento de plazas y centros de desarrollo infantil y atención temprana, además de otras plazas en otros recursos. 

Estos son algunos de los ejemplos que ponen de manifiesto que durante este tiempo se ha producido un avance extraordinario, ofreciéndonos un panorama ciertamente esperanzador. Pero, por otra parte, es innegable que es necesario disponer de mayor coordinación interinstitucional, mejorar la planificación, contar con más recursos y, sobre todo, definir el marco legislativo sobre el que debe desarrollarse la atención temprana en nuestro Estado en los próximos años. 

Quiero señalar que esta es la primera vez que se celebra una reunión técnica a la que concurren responsables políticos del Ministerio de Asuntos Sociales y de las Comunidades Autónomas con responsabilidades en materia de atención temprana y, además, profesionales que trabajan en este sector. Sin duda es una buena oportunidad para proporcionar un impulso decisivo a la atención temprana. Así pues, celebramos que es un acontecimiento histórico de gran trascendencia, en el que tenemos depositadas muchas esperanzas, no sólo por las aportaciones que van a producirse en el desarrollo de estas jornadas, sino por las conclusiones y los compromisos que esperamos se definan al concluir estas. 

Es necesario que entre todos lleguemos al consenso necesario para abordar con éxito todas las cuestiones que aún están por resolver, como son: la universalidad; la gratuidad; la sectorización; la definición de la población susceptible de atención; el ámbito temporal de la misma; los objetivos y las funciones de los servicios especializados; las prestaciones relativas a la calidad de los programas; los programas transversales de prevención, detección y seguimiento; los requisitos de la asistencia y la gestión de los servicios; la forma de participación de las familias; la formación; la investigación; la financiación, etc. 

En el momento actual pensamos que es inaplazable materializar el compromiso de la sociedad española con la población infantil susceptible de recibir atención temprana mediante una Ley de base en la que se establezcan las coordenadas sobre las que debe discurrir el futuro de estas prestaciones en todo el territorio del Estado. Se trata de definir los mínimos que garanticen la cobertura de las intervenciones propias de la atención temprana y que permitan superar las disfunciones que todavía hoy persisten. Confío en que estas primeras jornadas técnicas darán el impulso definitivo para lograr que la atención temprana siga convergiendo con los estándares que estas intervenciones tienen en otros países europeos. Estoy convencida de que todos los aquí presentes sabremos aprovechar esta gran oportunidad. 

Esther Rovira Campos, subdirectora general de Programación y Evaluación del Instituto Catalán de Seguridad Social. Departamento de Bienestar y Familia
Primero quería realizar un resumen de la situación que tenemos actualmente en Cataluña. Ha quedado ya claro que la atención en Cataluña comprende desde los 0 años hasta los 5 años y 11 meses. Lograr esto no ha sido fácil. En estos momentos, según la regulación normativa, es un servicio de carácter universal y gratuito. 

Ahora nos encontramos desarrollando la nueva Ley de Servicios Sociales donde se establecerá la cartera de servicios y donde se definirá, exactamente, el nivel de universalidad y gratuidad de todos los servicios del Instituto Catalán de Asistencia y Servicios Sociales. En este sentido, tenemos que diferenciar dos etapas. En la primera etapa el decreto sí decía que la atención se proporcionará de 0 a 6 años pero, por falta de disponibilidad presupuestaria (por eso antes de regular hay que saber muy bien dónde estamos y a dónde vamos), no pudimos hacer de entrada el servicio gratuito y universal para la población de 4 a 6 años. Por tanto, fue primero universal y gratuito para la población de 0 a 4 años y después se amplió a los niños entre 4 y 6 años. 

Tienen derecho al servicio todos los niños con trastornos del desarrollo o riesgo de padecerlos, así como sus familias. Esto es muy importante, porque en la población que nosotros atendemos no es necesario tener el reconocimiento de la condición legal de discapacitado porque, precisamente, de lo que se trata es de evitar el deterioro, evitar los déficit del desarrollo. Y otro aspecto muy importante es que se trata de un trabajo en red e interdisciplinario. 

Como profesional, como técnico, es importante saber que el niño y su familia son un todo integral que necesita que intervengan todos los factores que van a favorecer su desarrollo como persona. Por tanto, no creo que la atención temprana tenga que depender de un departamento. Creo que el depender de departamentos que tienen una visión unidireccional de la intervención dificulta esa necesaria visión global. Por tanto, Educación sí, siempre y cuando tenga en cuenta que el niño es un todo, él y su familia. Salud sí, siempre y cuando tenga muy claro el mismo aspecto. Lo importante es que se considere al niño en su entorno como ser global e integral que es. 

Teniendo esto en cuenta, qué formas tenemos de dar el servicio. Pues se puede dar tanto en un establecimiento específico, es decir, que su única función es la de dar los servicios de atención temprana, o puede ser ofrecido en un centro de desarrollo infantil y atención temprana, e incluso en algunas experiencias se puede ofrecer en aquel ámbito que acoge al niño, desde el que se relaciona habitualmente, bien la guardería o su casa. Aunque esto es más complicado. 

Otro aspecto importante es que no es necesaria la derivación de un profesional para que el niño sea atendido. Una familia que tiene la sospecha de que su hijo tiene un trastorno del desarrollo puede acudir a los centros de la red. Sí que tendrá que acudir a alguien que le diga cuál es el centro que le pertenece por el ámbito territorial en el que vive. Pero no es necesario que haga un circuito a través de una serie de profesionales. Esto es importantísimo en atención temprana porque todo lo que suponga acortar los plazos de intervención es una mejora para el tratamiento. E igual que puede ir directamente al centro, puede ser derivado por la red de servicios especializados, ya sean del ámbito de la salud, como del ámbito de la discapacidad, como lo que es la atención social básica primaria (asistentes sociales de los ayuntamientos, barrios o municipios). 

Evidentemente, el objetivo es prevenir las situaciones de riesgo, hacer una detección, diagnóstico y tratamiento lo más precoz posible, sea cual sea la etiología. Esto también es muy importante porque no nos fijamos sólo en el aspecto del déficit en el desarrollo de aspectos físicos, motrices, de vocabulario, lenguaje, etc., sino que ciertos trastornos emocionales que pueden ser consecuencia de una desestructuración familiar o de unas deficiencias socioculturales o económicas también pueden ser, en algún momento, atendidas, siempre y cuando comporten un riesgo para el desarrollo evolutivo de la persona. 

La familia es tan importante como el niño; no se atiende sólo al niño, sino a ese niño en su contexto familiar, y por tanto se ofrece este apoyo que necesitan los padres para aceptar la posible disminución o aquellos esfuerzos que hay que realizar para favorecer el desarrollo del niño. 

Las disciplinas profesionales implicadas serían la neurología infantil, psicología, logopedia, fisioterapia, trabajo social, pero también pueden necesitarse otras disciplinas. Es importante saber que esa es la titulación de acceso al sistema, pero que todos estos profesionales tienen que tener una visión integral del niño y pueden adoptar diferentes funciones de equipo en función del caso. Esto es fundamental porque el profesional que recibe el caso tiene que tener esa visión global para saber cuál es la intervención más adecuada en el caso concreto que tienen delante, porque así se evita que el niño tenga que pasar de profesional en profesional y así se acorta el tiempo de intervención.

Ya había dicho que es una red de servicios y que estos servicios están identificados al entorno territorial en el que se encuentran ubicados, lo que quiere decir que son unos servicios sectorizados. Esto supone una ventaja y un inconveniente. La ventaja es que el territorio tiene identificado cuál es su servicio y esto ayuda a que los servicios crezcan en función de las necesidades del territorio. El inconveniente, desde mi punto de vista, sobre todo en núcleos urbanos de alta densidad de población, es que te toca el centro que te toca y si no te gusta lo único que puedes hacer es ir al ámbito privado. Estamos avanzando en acreditar los centros, en acreditar a los profesionales, en hacer toda una serie de documentos de buenas praxis, indicadores de calidad, etc. y cuando todo este proceso esté finalizado ese inconveniente dejará de serlo. Pero en la actualidad no todos los equipos funcionan de la misma manera.

Todos los equipos trabajan en coordinación y cooperación con el resto de profesionales que trabajan en el ámbito infantil de la zona. Y esto, que también es muy importante, es muy difícil. Cuando estamos socialmente acostumbrados a que los profesionales del ámbito de la salud tienen un estatus y los profesionales del ámbito de los servicios sociales tienen otro, es muy difícil llegar a ese consenso de que lo importante es el niño y su familia, y que tanto unos como otros somos igualmente necesarios para la mejor intervención en el caso.

El circuito de atención es completo; abarca desde la detección o acogida hasta que se deriva el caso al recurso más adecuado. Eso quiere decir que se puede derivar al final del periodo, a partir de los 6 años, al ámbito de la educación normalizada (con un soporte de los equipos de atención especial psicopedagógica) o a otro recurso especializado, o puede ser que mientras esté en el periodo de 0 a 6 años se haga una derivación por las características del caso a otro recurso especializado. Pero, en cualquier caso, el equipo de atención temprana es el encargado de atender toda la evolución del caso.

Este equipo ofrece tanto lo que es la atención directa como la indirecta, entendiendo por atención directa la atención que se ofrece al niño en el centro, y por indirecta la que hacen los profesionales fuera del centro, que puede ser desde trabajos de investigación, despacho, etc., hasta desplazamiento a las guarderías o desplazamiento a los centros especializados para discutir con otros profesionales la evolución del caso. Eso comporta que estos profesionales del centro de atención temprana ejercen a su vez una función de coordinación de los recursos que están vinculados al ámbito infantil. Por tanto estos equipos tienen mucha capacidad de obrar. 

Como principal problema tengo que mencionar el tema del presupuesto. El presupuesto en el año 2005 para la atención temprana del Instituto Catalán de Asistencia y Servicios Sociales ha sido de 14.945.056 euros. Esta cifra en sí misma no dice nada si no se conoce a qué población se está atendiendo. Cataluña tiene en estos momentos casi 7 millones de habitantes. Se ha producido un movimiento de inmigración muy importante, y en pocos años se ha crecido casi en un millón de habitantes. La población con reconocimiento de discapacidad a junio de 2005 era de 346.528 personas. La población con reconocimiento de disminución entre 0 y 5 años es de 2.381, aunque nosotros estamos atendiendo a más gente, puesto que no es necesario tener el certificado de minusvalía. 

Y, sólo a título informativo, en Cataluña existe únicamente una Dirección General para los 7 millones de habitantes, para la población con necesidades especiales de integración; es decir, personas mayores, disminuidos, atención precoz, mujeres maltratadas, salud mental, drogas y sida, pobreza, etc. Y dentro de la Dirección General hay tres subdirecciones generales que no están distribuidas por ámbitos competenciales, sino que tienen una maravillosa transversalidad que nos hace que todos sepamos de todo. Hay una Subdirección de Planificación, otra de Gestión y otra de Atención a Personas. Esto tiene ventajas e inconvenientes. Tienes una amplia visión de las cosas, una riqueza y un conocimiento impresionante de las cosas. Pero es complejo porque a partir de aquí se nos presentan otros problemas como puede ser esa visión de conjunto de todo el trámite de las cosas. 

Yo tengo la suerte de que no sólo planifico, yo analizo dentro de la Subdirección las necesidades de las poblaciones de todos estos colectivos, y en función de estas necesidades diseñamos los modelos de intervención más adecuados, en qué recursos hay que proveer esta atención a las necesidades, qué características tienen que tener estos recursos, con qué profesionales, con qué modelos de intervención, cuánto cuesta, cuál es el mejor sistema de compra en función de la madurez del sector y cómo se tiene que hacer la compra del servicio. 

En el ámbito de la atención temprana el paso de subvención a concertación, a parte de que no es fácil, es una cuestión de madurez del sector. En momentos incipientes en los que los movimientos de atención temprana surgen de la voluntad de los profesionales, el sistema de compra de los servicios es inmaduro, porque no tiene elementos objetivos e indicadores de evaluación objetiva, entonces se financia una actividad. En la medida en que crece el conocimiento de cuál es la intervención más adecuada, con qué profesionales, la cantidad de horas que se necesitan para dar el servicio, qué objetivos se quieren cubrir, es cuando estamos en mejores condiciones para establecer los criterios de compra. Y desde ahí tenemos dos sistemas de compra que serán posteriormente cuantificados: la gestión y el concierto. 

Otro problema grave que tenemos en estos momentos es que se nos ha disparado la demanda tremendamente por estos movimientos de inmigración. Precisamente, la población inmigrante es la que presenta mayor déficit en este sentido.

El CMBD es un instrumento que tenemos aún a medias. Fue un intento que hicimos desde la Subdirección de objetivar lo que se estaba haciendo en estos equipos, para controlar que todos los usuarios tengan el mismo servicio. Para lograr esto es necesario dotar a los servicios, de forma consensuada, de unos indicadores que a ellos les permitan trabajar de forma más o menos homogénea, respetando siempre la idiosincrasia de cada equipo, y que a nosotros nos permita evaluar la actividad que se está proporcionando. En este sentido estuvimos un año trabajando y no hemos acabado. Elaboramos las variables paraguas del CMBD que pretende ser algún día un instrumento de evaluación de la actividad y no sé si vinculada a la acreditación y, por tanto, compra de servicios.

Uno de los apartados que tiene es el de funcionamiento y actividad, que engloba datos de identificación del centro, de su actividad anual, su dotación de recursos humanos, indicadores relacionados con la actividad hecha por los profesionales y aspectos económicos y administrativos. Por otro lado, tenemos otro gran apartado de indicadores relativos al proceso de atención al niño y su familia, que engloba variables del registro de cabecera, datos identificativos del niño, datos identificativos de la vinculación con el CDIAP, datos asistenciales y datos relacionados con la baja. 

En resumen, en estos momentos en total tenemos en Cataluña 78 servicios, 72 centros y 6 antenas; las modalidades que tenemos son: gestión propia (personal de la Generalitat de Cataluña que está haciendo estos servicios), concertación y convenios marco, que es la subvención a los ayuntamientos. En el 2004 hemos atendido a 14.346 niños, que son muchos más de los 2.381 niños de entre 0 y 6 años con una discapacidad reconocida, pero muchos menos que la población crítica que estimamos puede haber. La programación territorial que hemos hecho tiene como objetivo llegar al 75% de la población crítica, situada en el 5% de la población total que tiene trastornos del desarrollo o riesgos de padecerlos. El total de horas del año 2005 se prevé que sea de 131.358.

Emilia María Megías, jefe de Servicio de Infancia y Adolescencia, del Instituto Madrileño del Menor y de la Familia. Consejería de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid
En Madrid partimos también de la definición de atención temprana que hace el Libro Blanco en el año 2000. Consideramos la atención temprana como un conjunto de acciones dirigidas a la población de 0 a 6 años, a su familia y al entorno (sanitario, educativo y social). Intentamos dar una respuesta lo más precoz posible a las necesidades de los niños que tienen trastornos en el desarrollo o riesgo de padecerlos. Estas actuaciones deben considerar la globalidad del niño y del sistema o de los sistemas humanos en los que se está desarrollando: su familia, su escuela, su sistema sanitario, social; y han de ser realizadas por un equipo interprofesional, con una orientación interdisciplinar y transdisciplinar. De manera que no solamente tenemos diferentes profesionales de diferentes ámbitos trabajando coordinadamente, sino que intentamos que unos profesionales aprendan y aporten unos a otros, en un sistema integral. 

Nosotros consideramos que la atención temprana tiene dos notas que son fundamentales y queremos hacer hincapié en ellas porque creo que dan mucho juego y pueden servir de instrumentos de futuro. Es un recurso de prevención porque se trabaja en un contexto de riesgo, no solamente cuando la discapacidad, la disfunción, la alteración en el desarrollo ya se ha instalado, se ha reconocido, se ha diagnosticado, sino cuando existen factores reconocibles, semiología de alarma, indicadores de que si no se interviene para atenuarlos o quitarlos se va a producir esa disfuncionalidad o esa discapacidad. Y de ese contexto de riesgo en el que trabajamos viene la importancia de la intervención lo más precoz posible. 

Por otro lado creemos que la atención temprana es un recurso y una oportunidad de coordinación. Una coordinación que ha de llevar a una integración de actuaciones desde los diferentes ámbitos profesionales que están representados, para lograr la dimensión global de la intervención que considere al niño, a su familia o a su entorno como una totalidad, como un sistema integrado por otros subsistemas que se relacionan entre sí. Esta coordinación, que creemos que es uno de los puntos fuertes que tenemos en Madrid, está especialmente representada en la Comisión de Atención a la Infancia y Adolescencia con Discapacidad, que tiene una historia que me gustaría muy brevemente  comentar. 

En el año 95 las competencias en materia de infancia con discapacidad pasan al Instituto Madrileño del Menor y la Familia, de donde están ahora dependiendo, que pertenecía a la Consejería de Integración, la que es ahora Consejería de Familia y Asuntos Sociales. El Instituto crea o impulsa la creación de un grupo que se llamaba el Grupo PADI, Grupo para la Prevención y Atención al Desarrollo Infantil. En este Grupo, que ya no se llama así, y en el que están representados diferentes instituciones y diferentes grupos profesionales y técnicos, se pone en marcha con un objetivo fundamental, que era aunar criterios en cuanto a la detección, el diagnóstico, la derivación y los criterios de calidad en los centros de atención temprana, de los cuales se había hecho cargo en ese momento el Instituto. 

El grupo PADI ha sido siempre un grupo con un gran nivel científico, con un excelente espíritu de trabajo, y se ha reunido sistemáticamente de una forma muy continuada durante todos estos años. Su actividad ha dado lugar a documentos muy importantes. Uno de ellos es el que ha servido para el proceso de concertación de los centros, que antes eran centros privados y se subvencionaban por parte de la Consejería, y ahora se han convertido en centros públicos a través de un contrato de gestión de servicio público. Los criterios para que esos centros, de una manera homogénea, ofrecieran un modelo de actuación e intervención global y de calidad proceden de los trabajos del Grupo PADI. 

Ese Grupo PADI, en el año 2002, se convirtió en la Comisión de Atención a la Infancia y Adolescencia con Discapacidad del Consejo Regional de Atención a la Infancia y la Adolescencia de la Comunidad de Madrid. En Madrid, desde el año 1999, existe la Ley de Consejos de Atención a la Infancia y a la Adolescencia. Esta Ley prevé una serie de órganos de coordinación de diferentes organismos de la Administración, de la iniciativa social y de participación de los menores en diferentes niveles de organización. Hay un Consejo Regional que se reúne en plenos y en comisiones, y una de esas comisiones es la Comisión de Atención a la Infancia y Adolescencia con Discapacidad. Luego existen los Consejos Locales, es decir, en cada Ayuntamiento o en cada mancomunidad existen o se están desarrollando los Consejos Locales. En esta Comisión existe un excelente nivel de coordinación y representación profesional. 

A continuación os voy a exponer en qué consisten los recursos de atención temprana en la Comunidad de Madrid. Existen siete centros base, que dependen de la Dirección General de Servicios Sociales de la Consejería de Familia, y que atendieron durante 2004 a 490 menores. Existen 25 equipos de atención temprana, que dependen de la Consejería de Educación, y que han atendido a 3.300 niños en 2004. Y existen 24 centros de atención temprana, que han atendido 2.300 niños. De los 25 equipos de atención temprana 8 están radicados en Madrid área metropolitana y de los 24 centros de atención temprana 8 de ellos están en Madrid capital.

Nuestros centros de atención temprana tienen ese modelo integral de actuación para atender a los niños. Nosotros llegamos incluso hasta los 7 años cuando los niños, por alguna razón técnica que los profesionales aconsejen, retrasan la incorporación a la escuela obligatoria. Prestan tratamientos especializados de estimulación, logopedia, psicomotricidad y fisioterapia, psicoterapia y atención directa a la familia. Hay diferentes profesionales que con esa visión integral tratan de todos esos temas. 

En el año 1995, cuando se transfieren las competencias al Instituto, se reciben unos centros que provenían de la iniciativa social, generalmente gestionados por asociaciones de padres de niños con problemas de desarrollo o con discapacidad. Estos centros en principio eran subvencionados, hasta que, en el año 1999, el Primer Plan de Acción para las Personas con Discapacidad en la Comunidad de Madrid señaló que las plazas privadas subvencionadas debían pasar a ser plazas públicas, y se inició un proceso de concertación de todos esos centros. Ese proceso de concertación a día de hoy está prácticamente terminado y la red es de plazas públicas gratuitas.

Y quisiera dar datos de otro instrumento del que estamos contentos porque ha recibido muy buena acogida y porque nos está sirviendo de orientación, que es una memoria del servicio de atención temprana que llevamos elaborando desde hace tres años con los datos que nos aportan los centros. 

Otra cuestión importante es que uno de los trabajos que ha abordado y que está llevando el grupo de coordinación, la Comisión, es la creación de protocolos homogéneos de registro. Lo que primero tenemos que hacer para desbrozar el terreno, aparte de homogeneizar modelos de actuación y hacer que sean de la mejor calidad posible, es saber qué tenemos entre manos, y eso no resulta tan fácil porque los diagnósticos pueden no ser consensuados, las maneras de derivar niños a un centro, las maneras de detectar o de indicar la necesidad de la atención pueden ser distintas, etc. Para ello, el Grupo PADI, ahora la Comisión, ha creado unos protocolos de registro, que se están cumplimentando desde el año 97, y que empiezan por los protocolos de alta en el servicio (datos demográficos, de criterios de derivación, qué tipo de acreditación trae, etc.). Durante un año el niño es atendido por los centros aunque no tenga ese documento, esa calificación, pero en un año el niño debe pasar por el sistema público de valoración, que son los centros base donde puede obtener dos tipos de acreditaciones: puede tener 33% o más de discapacidad o puede ser calificado con menos pero hacer una indicación de necesidad de atención temprana precisamente porque estamos en presencia de factores de riesgo importantes, de señales de alarma que nos hacen creer que si no se interviene se instalaría la deficiencia. 

Los datos que voy a presentar a continuación son datos de la memoria. La edad que los niños tienen cuando llegan al centro de atención temprana fue en un 53% de los casos, en el año 2004, de niños menores de 2 años; y de ellos, un 46% llegaron derivados de los sistemas sanitarios. Esto indica que desde el punto de vista de la prevención no vamos mal. Cada año llegamos a más niños, en edades más tempranas, y cada año tenemos un porcentaje mayor de niños que vienen derivados del sistema sanitario.

Pilar Gutiez Cueva, profesora titular de la Facultad de Ciencias de la Educación de la Universidad Complutense de Madrid y presidenta de la Asociación Madrileña de Prevención y Atención Temprana
En la Comunidad de Madrid se da un cierto equilibrio entre los sistemas de Servicios Sociales, Sanidad y Educación, aunque quizá el servicio sanitario sea el que tiene menor aportación, debido a que existe una red de escuelas infantiles importante y un amplio número de centros base y centros de atención temprana. En Madrid se utiliza el sistema SIDIS, Sistema de Información de Discapacidad, que es un elemento que permite conocer la situación real de la Comunidad, los problemas y las necesidades, y sirve de base para plantear reclamaciones, solicitar nuevos recursos y propuestas de actividad, respetando la competencia profesional de cada uno de los ámbitos de trabajo. El sistema de codificación con el que se ha estado funcionando es el CIE 10, aunque  está abierto a modificaciones. Es el primer elemento de cohesión en la actividad de la atención temprana en la Comunidad de Madrid y es un referente para saber exactamente con qué servicios se cuenta y qué ocurre en dichos servicios. Se utiliza en todos los centros de atención temprana de la Comunidad de Madrid. 

Ya se ha comentado que en la Comunidad de Madrid el Plan de Acción planteaba la atención en la etapa de 0 a 6 años. Se procura dotar de los suficientes recursos a todos los entornos, pero los recursos no son infinitos. Entonces el planteamiento por el que se ha optado en esta Comunidad es el de la coordinación. Y, por supuesto, vemos esencial ese organismo de coordinación interinstitucional que permita llegar a todas las personas que lo necesiten y hacer un uso racional de los recursos. Porque a veces no se trata tanto de generar recursos como de coordinar adecuadamente los que existen. Eso sí, insistimos en la creación de nuevos recursos, ya que siempre nos parece un número insuficiente. Y planteamos también un problema, la atención temprana en medios rurales. También estamos trabajando en el desarrollo normativo y, por supuesto, en la ampliación del SIDIS y en los protocolos anteriormente mencionados.

El II Plan tiene como objetivo mejorar cada uno de los servicios. La población que atendemos en Madrid es muy grande y los cambios que se están produciendo, en gran medida por la inmigración, también. Por lo que si se asumiese que todo el que llega a una institución pudiese tener el servicio inmediatamente, colapsaríamos la red. Hay muchísimos niños con factores de riesgo medioambiental que acabarán de ser de riesgo biológico por su propia circunstancia, por lo que se quiere incidir también en cómo trabajar con esos niños en entornos educativos donde los padres tienen la posibilidad de incluirlos nada más llegar y les permita desarrollar su actividad laboral. 

La investigación nos está permitiendo ver la variabilidad de la población, del tipo de niños, que está cambiando. Yo creo que las grandes cromosomopatías se van a extinguir y va a crecer la población que viene de riesgo social y de marginalidad, que va a acabar generando discapacidades.

En cuanto a resultados, los datos del SIDIS nos han permitido saber que tenemos unas condiciones más benignas de lo que pensábamos en un principio. Eso sí, consideramos que la edad de ingreso es tardía. Por otro lado, acaban tarde el tratamiento, lo que quiere decir que se está atendiendo básicamente a niños con patología implantada, que van a seguir necesitando ayuda a lo largo de todo el proceso de desarrollo. En cuanto a la derivación, es llamativo que en la etapa de 0 a 2 es Sanidad la que mayoritariamente deriva, y en la etapa de 3 a 6 es Educación. Además, el 75% de los niños que están en los centros de atención temprana tiene además apoyo escolar, debido a que tienen necesidades educativas especiales. 

Isabel Casbas, presidenta de la Asociación de Atención Temprana de Murcia

Nosotros no queremos nada más que dar el contrapunto de lo que aquí se ha plasmado. Estamos de acuerdo con todos, tenemos las mismas problemáticas, las mismas inquietudes, atendemos a la misma población, etc. Pero tenemos algunas diferencias; por ejemplo, no tenemos normativa. 

Somos un centro social especializado, si bien estamos subvencionados por la Comunidad Autónoma, en la Consejería de Trabajo y Política Social, dentro de la Dirección de Familia. Y vamos a tratar de no posicionarnos en exceso, simplemente voy a daros una descripción. Dentro de que no tenemos normativa siempre en nuestra historia ha habido una inquietud personal o un liderazgo de determinadas personas con inquietudes, por ejemplo Isidoro Candel, que en nuestra región fue, dentro de la Universidad, dentro del síndrome de Down y dentro de la estimulación precoz, una persona que arrastró a los profesionales y arrastró a la Administración. Asimismo han existido otros profesionales, otras personas que han ayudado a avanzar. Pero mucho cuidado, han sido esas personalidades, esos grupos de trabajo y no la Administración la que ha dado lugar a lo poco que tenemos.

Sobre los recursos, os contaré que tenemos los equipos de valoración que otorgan el grado de minusvalía y clasifican a los niños (aunque a nosotros tampoco nos hace falta el certificado de minusvalía para ofrecer la atención). Entiendo que estos centros tienen que actualizarse, pues solamente hacen eso. Tienen médicos, psicólogos, pero no están especializados. Existen 3 centros que están en las grandes poblaciones urbanas, Murcia, Cartagena y Lorca.

Luego tenemos los equipos de orientación psicopedagógica de atención temprana, que dependen de la Consejería de Educación, y cuya misión es simplemente la de orientar. Y también hay equipos de orientación generales, equipos especializados, y la ONCE, con la que también contamos. 

Y luego los CDIAT, muchos de los cuales todavía son sólo centros de atención temprana, pues todavía el desarrollo infantil y el tema de la prevención no lo tienen instaurado. Los municipales son 12 y son gratuitos. Atienden a toda la población con alteraciones del desarrollo o problemas de padecerlos, pero la Administración ha creado una fórmula nueva que es que el municipio pone el centro y deja la gestión a una asociación de padres. Los otros 9 son dependientes completamente de la Administración local y solamente reciben subvención de la Consejería de Familia. Luego hay asociaciones de padres, que mantienen 14 centros. En estos centros prima la patología, están especializados en patologías.

Hoy por hoy nosotros nos sentimos muy orgullosos porque siendo una Comunidad Autónoma pequeña tenemos muchos recursos, ahora lo que falta es ahondar en el funcionamiento, en la coordinación.

Me gustaría dejar constancia de que nuestra asociación tiene una comisión regional dentro de nuestra comunidad donde hay un representante de cada uno de los centros, sean como sean, incluso representantes de atención a la diversidad, de servicios sociales y, de vez en cuando, aparece sanidad. Pero esa comisión es importante.

“Recomendaciones técnicas para el desarrollo de la atención temprana”

Jaime Ponte, médico rehabilitador. Master en Atención Temprana de La Coruña

Voy a presentar las líneas generales de un documento que se acaba de publicar recientemente sobre las Recomendaciones técnicas para el desarrollo de la atención temprana. Me gustaría primero alabar el trabajo que han realizado los padres, las familias, los profesionales, incluso los gestores y los políticos, durante los casi 30 años que llevamos de trabajo en la atención temprana, porque yo creo que es una de las experiencias de creación de una cultura interdisciplinaria más interesantes que hay en nuestro país. 

En la atención temprana hemos tenido que lidiar con seis inconvenientes muy importantes: el propio desarrollo infantil (que cuando empezamos, y todavía hoy lo es, era un tema con muchas opacidades, muchas lagunas, y que además se complicaba porque había limitaciones funcionales, había deficiencias, había cuestiones que modificaban los procesos de desarrollo y no teníamos mucho a donde acudir para entender cómo funcionaba todo eso, o teníamos instrumentos muy limitados); con un cambio social de unas condiciones gigantescas (en la transformación de la familia, en las transformaciones sociales, que han modificado completamente el panorama de alguna manera del tipo de población que nosotros tenemos que atender); hemos tenido que hacernos en un proceso complejo con todo lo que significa la interdisciplinariedad y el trabajo en equipo, que es un proceso difícil de aprendizaje de dinámicas de grupos para muchos profesionales; hemos tenido que lidiar con el tema de la coordinación con otros recursos, educativos, sociales, laborales, y con las nuevas tecnologías; últimamente tenemos que lidiar con demandas cada vez mayores de eficiencia y calidad (cada vez se nos exige más en cuanto a que te dan un dinero y tienes que demostrar que está bien empleado); y, en España, los anteriores pueden ser comunes a toda Europa, hemos tenido que lidiar con un proceso legislativo de descentralización, de desarrollo normativo, de creación de un Estado de las Autonomías desde hace 20 o 30 años, que ha coincidido prácticamente con todo el proceso de constitución de la atención temprana.

Me gustaría recordar algunos de los diferentes programas que se han venido realizando desde 1970, como el Programa de Estimulación Precoz del INSERSO, que fue el primero que estableció más o menos unas regulaciones generales; hasta otros programas que parten de iniciativas de asociaciones, desde Educación, desde Sanidad, programas de tipo experimental, etc., como el Plan de Acción para la Discapacidad, la Atención Temprana en la Comunidad de Madrid, el Libro Blanco de Atención Temprana, todos los manuales de buenas prácticas de FEAPS, de la ONCE, de FIAPAS, de ASPACE, de la Federación Síndrome de Down, la Guía de Estándares de Calidad, la Organización Diagnóstica en Atención Temprana, los documentos sobre atención temprana en Europa, la formación de postgrado, los manuales de atención temprana que están empezando a salir. 

Todo eso, a lo largo de los años, ha ido dejando un sedimento que yo creo que estamos recogiendo ahora. Un sedimento que empieza a aparecer a partir de los años 90, gracias en parte al programa HELIOS, que sirvió para ver cuáles eran las buenas prácticas que había en atención temprana en Europa. Es decir, hay en estos momento un corpus, una cultura, un sedimento de todo lo que se ha trabajado en estos años que yo creo que nos permite decir que desde una perspectiva técnica hoy existe un amplio consenso nacional, internacional en relación con algunas cosas. Por ejemplo, que el trabajo tiene que estar dirigido hacia el niño, la familia y el entorno, que tiene que realizarse en los escenarios naturales de desarrollo del niño y que tenemos que conseguir servicios de proximidad, en todos los sentido, proximidad geográfica, proximidad desde el punto de vista del conocimiento de la realidad en la que se mueven los equipos, proximidad en cuanto a gratuidad y a accesibilidad de los servicios a las familias, etc.

También hay consenso en la importancia de la interdisciplinariedad y el trabajo en equipo (hoy en día no podemos dar por bueno cualquier tipo de interdisciplinariedad, en el sentido de juntar profesionales, la simple suma de profesionales no garantiza la interdisciplinariedad, se trata de que se trabaje en equipo, y eso es una cosa diferente); es necesario que haya una coordinación de recursos y apoyos para la intervención, y es necesario evaluar procesos y resultados. Yo creo que en esto hay un acuerdo elemental, de manera que podemos decir que la fase experimental de la atención temprana, en cierta medida en cuanto a esos procesos que he dicho, ha concluido, en el sentido de que ya tenemos unos elementos básicos sobre lo que construir algo que es fundamental, que es la necesidad de sistematizar. 

Con relación al tema concreto de las recomendaciones técnicas, quería indicar que de alguna manera esta es la contribución que nosotros hacemos en estos momentos para intentar favorecer los procesos de organización, de desarrollo de normativas, de desarrollo de servicios, etc., en el conjunto de España, en el conjunto de las autonomías y de una manera coherente. Algo que permita que la atención temprana sea un servicio reconocible en cualquier sitio. 

En ese sentido el libro plantea la población susceptible de atención, es decir los ámbitos personales y los ámbitos temporales. Sobre los ámbitos temporales no voy a insistir, porque quedó claro por la mañana la idoneidad del periodo de 0 a 6 años. 

Sobre el tema del ámbito personal planteamos que por lo menos, por lo que se refiere estrictamente a los trastornos del desarrollo o riesgos de padecerlo, debería incluirse en este apartado al menos todas las categorías diagnósticas o situaciones sociofamiliares incluidas en el nivel 2 de los ejes 4, 5 y 6 de la Organización Diagnóstica para la Atención Temprana; es decir, todos los niños que bien por presentar la condición biológica fuera de lo común, como por enfrentarse a condiciones particularmente anómalas de socialización, tienen necesidades especiales para el desarrollo de la autonomía y la inclusión social y requieren una atención especializada e intensiva. Ese sería el núcleo básico, en el que se incluiría desde el 2,5% que os decía de niños con discapacidad digamos de rango biológico, y el 2,5% que son más claros desde el punto de vista social. Esto constituiría ese 5% que de alcanzarse en el conjunto del Estado constituiría un avance muy importante. 

El segundo punto de vista que proponemos claramente es consolidar la red de servicios especializados en atención temprana. El GAT propone un modelo que se ha llamado Centro de Desarrollo Infantil y Atención Temprana (aunque el nombre es lo de menos, podría variar), para tener un poco en consideración ese margen más amplio de lo que nosotros queremos hacer desde los servicios y del tipo de atención que se pretende dar, y cuyas características se recogen en estas Recomendaciones. 

Si decimos que la atención temprana es atención al niño, la familia y el entorno, vamos a intentar definir, concretar y especificar, por lo menos tentativamente, qué tipo de acciones consideramos que hay que hacer en todos esos niveles. Y además hemos hecho un esfuerzo importante por intentar deslindar lo que es el campo propio de la atención temprana de lo que son otras actuaciones para, precisamente, conseguir articular el conjunto de los servicios. 

En el apartado siguiente, el de Otras áreas y ámbitos en la actuación, se propone la necesidad de concertar una normativa básica de prevención, de apoyo y de coordinación. Con esto nos referimos a que por lo menos la experiencia de trabajo que tenemos no llega a contener una red de servicios especializados, aunque eso sea un aspecto elemental. Necesitamos también que para que eso funcione como un sistema podamos cubrir y organizar y articular la prevención, la detección, con la valoración y con la intervención. Para eso hacemos una serie de propuestas, como el que se hagan cribados del desarrollo en trastornos generalizados del desarrollo, en hipoacusia, en baja visión y en toda una serie de temas que nos parece que son muy importantes. 

También se proponen medidas en relación a la información diagnóstica, en la necesidad de apoyos económicos de las familias, en la necesidad o en la accesibilidad a las ayudas técnicas, incluidos por ejemplo servicios de respiro que permiten el apoyo, y que muchas veces son básicos para que nuestra intervención desde un servicio de atención temprana no sea una intervención en el aire, sino que tenga una correspondencia con otras actuaciones desde otros recursos, públicos o privados. 

Otro punto es el desarrollo de la gestión. En ese sentido ya estamos trabajando en poner en común los procedimientos de gestión y evaluación de casos. El ejemplo más claro es la Organización Diagnóstica en Atención Temprana. Es decir, estamos intentando construir herramientas para esa sistematización.

Y luego hay un punto que se enfatiza. Hoy estamos aquí profesionales y gestores, políticos o técnicos de la administración, pero un tema clave es la participación de las familias. Siempre lo hemos considerado así y creemos que hay que dar el paso también para darles oportunidades concretas de participación. No sólo los Servicios Sociales, o los Educativos, o los Sanitarios intervienen en la atención temprana; por lo que hay que flexibilizar un poco los sistemas para que los padres puedan participar en cierta medida en los sistemas de información y de formación, y tengan capacidad de codecisión en el programa de atención temprana de su hijo.

Y el documento finaliza con propuestas en torno a la formación, a la investigación y a la financiación.

En resumen, es básica la sistematización. Yo creo que tenemos problemas en todas partes; de la detección con la valoración, de la valoración con la formulación de los programas, de la formulación de los programas con la intervención, de la intervención con la evaluación y con la conclusión. Entonces, este documento se presenta para ver si podemos conseguir crear una articulación de todo eso, una sistematización y unos apoyos a través de organizar los cribados, de que haya unos criterios de legibilidad, de que haya una información diagnóstica adecuada, de que se cree una red de centros, que se organice la participación de la familia, etc. Es decir, tenemos una serie de tareas que tenemos que desarrollar y hacemos unas propuestas en esa dirección.

TERCERA MESA REDONDA: “OBSERVATORIO DE LA DISCAPACIDAD EN ATENCIÓN TEMPRANA”

Vicky Abril, jefe de Servicio de Primera Infancia, de la Dirección General de las Familias y la Infancia

Cuando estuvimos viendo qué podíamos hacer nosotros aquí, que no estamos para nada en el tema de la atención temprana, nos dimos cuenta de que lo que podíamos aportar era la experiencia que tenemos de trabajar con las Comunidades Autónomas en dos aspectos: el programa que estamos coordinando desde 1990 para incentivar e impulsar la creación de servicios de Educación Infantil en las distintas Comunidades Autónomas para población normalizada; y el estudio sobre la situación de la oferta de servicios para menores de tres años, dentro de cuyos resultados había un apartado de niños con necesidades educativas especiales. No os voy a abrumar con los datos, pero sí que os voy a explicar las dificultades que hemos tenido, las dificultades que hay en este país para recoger información, que es uno de los grandes problemas que tenemos.

Desde hace 15 años, en colaboración con las Comunidades Autónomas, estamos impulsando un programa que pretende es que se aumente la oferta de plazas en educación infantil. Con ese motivo tenemos una red de contactos muy consolidados con las Comunidades Autónomas. En varias fases durante estos años hemos tratado de recoger datos, no ya de los servicios que estamos cofinanciando, que de esos tenemos muchos, sino de qué es lo que está ocurriendo con los servicios para este sector de la población, que como sabéis en el año 1990 fueron regulados por primera vez en nuestro país, porque antes cualquiera podía abrir una guardería con un permiso muy básico. Hicimos varios intentos de recoger datos con las Comunidades Autónomas directamente, pero no eran datos fiables, básicamente porque la gente que está en la gestión muchas veces no sabe cómo recoger datos. 

Esto ha ido evolucionando y hemos sido capaces de definir muy claramente las necesidades que teníamos. Y, por fin, en al año 2004, hemos conseguido hacer una investigación (se lo encargamos a la universidad de Vic). Lo más importante fue que se creó una comisión técnica con responsables de todas las Comunidades Autónomas, tanto de la red de bienestar social como de la red de educación. Nos hemos encontrado con el problema de que el Ministerio de Educación tiene definido un criterio muy estricto para los servicios que ellos autorizan. Y hay unas estadísticas que ellos elaboran con unos criterios que son muy escolares, de niños mayores de 3 años. Entonces, una de las cosas que ahora tenemos pendientes es precisamente definir de una manera operativa qué son los niños con necesidades educativas especiales y sobre todo en esta franja de edad. 

Nosotros en el 2004 lo que hemos buscado ha sido el número de niños, desglosado por edades, que acuden a algún tipo de centro. Y tenemos los tipos de centros a los que acuden los niños menores de 3 años, los horarios, el personal, la financiación, etc. Y ha sido muy complicado. 

Centrándonos en el tema de los niños con necesidades educativas especiales, os voy a decir que de 1.280.882 menores de 3 años que había censados en el período que habíamos tomado de referencia del INE, que era el 2003, había en algún tipo de centros 264.523, es decir, un 20,7% de la población menor de 3 años. De estos niños 1.911 menores de 3 años tenían necesidades educativas especiales, un 0,7% de la población menor de 3 años. Pero tenemos que dejar muy claro que sólo hay 11 Comunidades Autónomas que han dado datos. 

Lo que se entiende habitualmente en la escuela como necesidades educativas especiales son las discapacidades auditivas, motóricas, visuales o el retraso madurativo. Pero en este último tipo te pierdes, porque es muy amplio y lo que pensamos es que los datos que se han recogido son sólo los que son muy obvios. Me parece que es fundamental el tema de la definición de conceptos y luego el problema de la no existencia de redes estadísticas y el tema de confundir la gestión con la información.

José María García, adjunto al director general del IMSERSO

Mi intención es explicar dos iniciativas que nacieron en el IMSERSO: el Observatorio de la Discapacidad y el Servicio de Información de la Discapacidad (SID). El problema que se está planteando aquí es un problema al que se le ha dado muchas vueltas en el IMSERSO, la codificación de la información de forma que permita contrastar y comparar. Esto va a ser en lo que más me voy a detener, pero antes quiero hacer una reflexión de por qué el IMSERSO comenzó a preocuparse por estos temas. Ya en el año 97 se comenzó a pensar en el Observatorio, y en el año 99 comenzó el SID. Influyó el hecho de que el IMSERSO se hubiera quedado sin atención directa, pues todos sus servicios habían sido transferidos a las Comunidades Autónomas. Entonces se apostó por hacer otras cosas, y una de las que se pensó que sería bueno potenciar era el tema de un observatorio. 

Por otro lado, en aquel momento ya empezaba a sonar con fuerza lo que se ha dado en llamar la sociedad de la información, y se creyó que un Instituto como este tenía que posicionarse ante ese valor emergente, que apuntaba un gran potencial de transformación social. 

Sin responsabilidad en la atención directa pero con competencias en servicios sociales, una de las misiones que le quedan al IMSERSO es la de garantizar la equidad interterritorial, es decir, que todos los españoles tengan acceso a iguales prestaciones básicas. Luego, si cada Comunidad Autónoma quiere invertir más en política social, pues tendrá más servicios sociales que otra que dedique más dinero a otras cosas. Y para lograr eso existen tres instrumentos. El primero y más importante es el de distribuir recursos de forma desigual, en función de la posición relativa de cada Comunidad Autónoma en relación a esos mínimos que estamos garantizando. Otra es generar consensos y vías de colaboración. Y otra, que es lo que conecta con lo que se está hablando aquí hoy, es la responsabilidad de la promoción de los recursos del sector de los Servicios Sociales, sin interferir las competencias que tienen las Comunidades Autónomas. Por tanto, hay una competencia nuestra muy querida, que es la de promocionar que el sistema de los servicios Sociales sea cada vez mayor, esté cada vez más cohesionado y tenga cada vez prestaciones de más calidad.

El otro elemento que yo creo que es importante es el del riesgo de exclusión que puede traer consigo la sociedad de la información. Nosotros como Instituto ya nos hemos posicionado en relación a la sociedad de la información, y tenemos claro que es un instrumento valiosísimo para la cohesión social, sobre todo cuando trabajamos con colectivos como son las personas mayores o las personas con discapacidad, que están en riesgo de exclusión. Pero esta nueva sociedad puede agrandar el riesgo de exclusión que tienen estas personas. El primer valor que tiene para nosotros la sociedad de la información es el de fomentar la cohesión social. También es un gran medio para fomentar la mejora de los servicios de nuestro sector. Y finalmente, es un instrumento de cohesión y de cooperación territorial. Van en esta dirección la creación de los observatorios, los acuerdos sobre sistemas comunes de codificación de la información, que permitan a organismos intervinientes en un mismo ámbito el entendimiento, el intercambio y la comparabilidad de datos y situaciones y, sobre todo, la gestión del conocimiento mediante la recopilación de los saberes actualmente disponibles y su difusión colectiva e intencionada entre profesionales y organizaciones con vista a la mejora continua del sector de los servicios sociales. Es decir, que nosotros vemos al Observatorio y al SID como unos poderosísimos instrumentos de cohesión territorial y de cohesión intersectorial. Fundamentalmente, a nosotros nos atañe la cohesión entre el sistema sanitario y el sistema de servicios sociales.

Y hay otra razón añadida para que nosotros estemos en todo esto. Se encargó al IMSERSO elaborar el Libro Blanco de la Dependencia, y hubo una gran dificultad para contabilizar los recursos. Es más, los datos que ahí se recogen no son del todo creíbles. Se nos encomendó también hacer el borrador de la Ley de la Dependencia, que prevé la creación de un Sistema Nacional que garantice una serie de recursos para las personas que están en situación de dependencia. A nosotros se nos va a encargar crear ese Sistema y distribuir los recursos de forma desigual en función de la situación de cada Comunidad Autónoma respecto a esas prestaciones básicas que se quieren garantizar. Y no tenemos sistemas para medir. Cómo vamos a saber que una Comunidad Autónoma está a distinto nivel que otra y por tanto que hay que darle más dinero. 

Muchos recordaréis que una de las iniciativas que se tuvo en el IMSERSO fue la de apostar por la CIF, la Clasificación Internacional del Funcionamiento, porque considerábamos que para catalogar a la población era el mejor instrumento. Hemos llegado a la conclusión de que no nos basta para catalogar o codificar una información códigos nacionales. La importancia de un código es que sea internacional y compartido, y es preferible que sea internacional a que sea perfecto porque nos va a permitir entendernos no ya dentro de nuestro país, sino también con los demás países europeos o a nivel mundial. Ahí tenemos un referente que es bueno, que conceptualmente incorpora el fenómeno de la discapacidad mucho mejor desarrollado de lo que teníamos actualmente, y yo defiendo que el mejor código para codificar las poblaciones que trabajáis vosotros es la CIF.

Pasemos a otra iniciativa que también se tuvo en esta casa. Teníamos un sistema de codificación de la población, pero no teníamos un sistema de codificación de los recursos, que es donde más fallamos en estos momentos. Ya no vale que dos recursos tengan el mismo nombre, porque su cartera de servicios o la calidad de los mismos pueden ser muy distintas, y es engañoso pensar que estamos sumando dos cosas homogéneas. Son elementos todos ellos importantísimos para determinar los recursos que tiene un país, una Comunidad Autónoma, o una región. Se puso en contacto con nosotros la Universidad de Cádiz, que estaba tratando de buscar, como muchas otras instituciones u organismos, un sistema de codificación estandarizada de los recursos. Existe un modelo, PSICOST, que lo que está intentando es describir en primer lugar y catalogar después los diferentes recursos que existen. En todo caso, ya había un trabajo previo, elaborado por un grupo internacional, referido a las personas con trastornos mentales y les pedimos que lo adaptaran para clasificar los recursos de las personas con discapacidad; es el DESDE, la Descripción Estandarizada de Servicios de Discapacidad en España. No sé si es perfecto. En este momento se aplicó en Cádiz, se aplicó en Navarra y se presenta en breve en Castilla la Mancha. Yo considero que por ahí tenemos que ir. Si no es el DESDE será algo muy parecido. Pero es un instrumento que nos permite entendernos, describir los mismos fenómenos, incluso los que no son homogéneos, sumarlos y comparar. Y es la gran función que nos corresponde a la Administración. Por tanto esa sería la segunda iniciativa, que yo os invito a que la estudiéis, aunque sea para desecharla porque haya otra mejor. 

Por tanto ya tendríamos un sistema de codificación de la población, y tendríamos un sistema de codificación de los recursos. Y el otro elemento que nos faltaba y que para nosotros era muy importante era la codificación del gasto. Y ahí asumimos tal cual el sistema de codificación de SEEPROS, que sabéis que es el sistema de contabilidad del gasto social dentro de la Unión Europea. 

El tema es muy complicado. Nosotros pensamos ingenuamente que la sociedad de la información era aquello que nos iba a evitar las barreras políticas, pues no tiene que pedir permiso para llegar a ninguna comunidad, pero existen otras barreras como son los argots profesionales y los sistemas de codificación y de registro de cada organismo. Es un proceso largo, de intercambio y de ponerse de acuerdo, pero en todo caso creo que es una necesidad urgente. Aunque no sea perfecto, necesitamos sistemas de descripción de recursos estandarizados, sistemas de codificación de los fenómenos en los que estemos trabajando, que nos permitan no sólo entendernos sino, sobre todo, compararnos.

Andrés Cabrera, miembro del Observatorio de la Infancia de la Junta de Andalucía

Yo quería enfocar la ponencia en lo que es la experiencia del Observatorio en el manejo de información y en el desarrollo de un observatorio, y por otra parte, enfocarla hacia nuestra experiencia en el estudio de la discapacidad. 

Primero quería contextualizar el estudio de discapacidad que hicimos en el marco del Observatorio de la Infancia en Andalucía. El observatorio se crea por decreto en 2001 (nosotros dependemos de la Dirección General de Infancia y Familia de la Consejería para la Igualdad y Bienestar Social, y lo que hace la Dirección General es hacer un convenio con la Escuela Andaluza de Salud Pública para poner en marcha el Observatorio). El primer año de vida del Observatorio se nos hace un encargo desde el Consejo Andaluz de Asuntos de Menores para estudiar la discapacidad infantil, para hacer un estudio sobre infancia, adolescencia y discapacidad en Andalucía. Es decir, que desde la Junta de Andalucía existe una prioridad en cuanto al estudio de la infancia y se decide que el Observatorio ejecute ese estudio. 

En la página web del Observatorio podéis ver todas las áreas de trabajo, los proyectos, los cursos que ofrecemos, los servicios, etc. 

El Consejo Andaluz de Asuntos de Menores quería saber cuál era la situación de la población infantil y adolescente en Andalucía en cuanto a la discapacidad, pero no sabía concretar cómo afrontar dicho estudio, por las dificultades que ya hemos visto que existen. Cuando planteamos los objetivos del estudio teníamos claro que debíamos conocer la prevalencia de menores con discapacidad, su situación, la tipología de la discapacidad y la situación que se pudiera connotar de las fuentes. Por otro lado, conocer la opinión de los profesionales que trabajan con menores con discapacidad, identificando fortalezas, debilidades y propuestas de mejora; y, por último, describir el tratamiento que se hace desde la prensa escrita sobre la discapacidad, sobre todo en cuanto a presencia de la discapacidad en la prensa, y en cuanto al lenguaje que se utiliza. Hubo otro objetivo que nos planteamos inicialmente pero que era difícil de cumplir, que era el conocer la opinión de las familias. Y otro objetivo que inicialmente planteamos era hacer una evaluación de programas sociales que se estaban llevando a cabo en cuanto a la discapacidad, dentro de la atención temprana, y cuál era su impacto. 

Sobre los datos concretos, tenemos que en Andalucía hay más de 720.000 personas con discapacidad, lo que supone el 10% de la población. Mientras el 2% de la población menor de 18 años en Andalucía, 32.000 menores, padece alguna discapacidad. Y el 2,7% de la población menor de 6 años, 12.000 niños, padece algún tipo de limitación. 

Ahora vemos la Encuesta sobre Discapacidad, Deficiencia y Estados de Salud, que para Andalucía tenía una muestra de 40.000 individuos, de los cuales, con discapacidad pasan a ser 4.345. La muestra de menores de 18 años es de 10.866, y con discapacidad 176. Con una muestra tan pequeña es difícil sacar conclusiones, y hay que tener en cuenta que estamos hablando del mejor estudio que se ha realizado en cuanto a la discapacidad en España, en mi opinión.

En Andalucía trabajamos con otra fuente, que es la Encuesta Andaluza de Salud. Sin embargo esta encuesta es de Salud y no pretende abarcar fenómenos muy específicos de la población, sino dar una visión global del estado de salud de los andaluces y una visión global del sistema sanitario. La muestra es de 8.976 individuos, y con discapacidad 284, mientras que en los menores la edad de corte es de 16 años, con lo que ya no lo podemos comparar directamente con la encuesta del INE, cuya edad de corte para los menores era de 18 años. La encuesta da 3.696 menores y con discapacidad 66. Ahora mismo tenemos la Encuesta Andaluza de Salud de 2003, que ofrece un tamaño de la muestra algo mayor, y de la que estamos ahora editando los resultados.

Estas son las discapacidades más frecuentes que se dan en menores entre 6 y 17 años. Al menos un 47% tienen dificultad o imposibilidad para desplazamiento. En cuanto a lo que afecta a los menores de 6 años las limitaciones más frecuentes son estas: problemas que precisen de cuidados especiales, al menos un 56,7%; hablar con dificultad (para niños y niñas entre 3 y 5 años), un 35%; hacer las cosas como los demás niños de su edad, ver, etc.

Luego también analizaba esta encuesta lo que es la deficiencia origen. También hicimos lo que son comparativas entre población con discapacidad y población sin discapacidad. Por ejemplo, estos son resultados en cuento a la realización de actividad física, en donde se ve como en lo que es la actividad física regular y deportiva, los menores con discapacidad parece que hacen más que los menores sin discapacidad.

Esta diapositiva muestra los resultados de Andalucía y de España, sin ánimo de comparar lo que son las tasas. Incluimos los resultados de España para ver qué similitud había con las muestras de Andalucía, puesto que las muestras eran tan pequeñas que nos daban mucha inseguridad. Donde se dan las mayores diferencias es precisamente en lo que afecta a los niños entre 0 y 5 años. Yo creo que si tenemos pocos datos sobre menores con discapacidad, menos aún sobre menores de 6 años, y es donde se da la diferencia mayor. 

CONCLUSIONES

Carlos Utrera, jefe del Área de Programas y Actividades del Real Patronato sobre Discapacidad
Es el momento de extraer las conclusiones de esta Reunión Técnica y poder proyectar de manera productiva lo que hemos estado debatiendo y discutiendo durante estos dos días. Si os acordáis, el primer día empezábamos a hablar de la legislación, de los problemas que surgían del desarrollo normativo que era necesario para abordar toda la atención temprana. Con posterioridad han surgido temas reclamando ese protagonismo para la atención temprana. 

Dentro de lo que decíamos ayer sobre la legislación, la normativa que se está desarrollando en atención temprana, había unas comunidades que estaban avanzadas en estos temas, y otras comunidades que sin embargo estaban reclamando esa información y que estaban avanzando en esos proyectos para desarrollar los planes de atención temprana. Una de las conclusiones evidentes es que es necesario ponerse de acuerdo en unos criterios mínimos que rijan lo que debe ser el tratamiento de la atención temprana en todo el Estado. Esa posibilidad de ponerse de acuerdo fue manifestada por varias comunidades de forma directa y se mostraron dispuestas a colaborar en ese tema, por lo tanto yo creo que una de las premisas que debemos establecer como conclusión es que es necesaria esa Ley de armonización, de coordinación, que permita la equiparación de oportunidades para todos los niños y niñas del Estado.

La segunda conclusión de esa mesa sería que cada uno está avanzando en su camino y no es necesario que todos tropecemos en la misma piedra; por lo tanto, dentro debe haber ámbitos donde poner en común esa legislación y esa normativa que está apareciendo. La página web del Real Patronato permite establecer un campo de atención temprana donde se pueda incluir enlaces a la legislación que va surgiendo en las distintas Comunidades Autónomas. También tenemos la página del Servicio de Información sobre Discapacidad (SID), que puede ser otro foro donde ir implementando toda la normativa y todos los planes que van apareciendo con respecto a la atención temprana, de tal manera que siempre tengamos una referencia.

En la segunda mesa, que trataba de la actuación, de cómo se estaba desarrollando la organización y el funcionamiento de la atención temprana, es evidente que sí hay discrepancias importantes entre las distintas Comunidades Autónomas, desde que unos lo hacen depender de Sanidad, otros de Bienestar Social, pero no es tanto el problema del que dependan de uno u otro sino establecer un criterio común, algo que nos vaya conduciendo en la organización y el funcionamiento de esos CDIAT, de esos centros de atención temprana. Creo que la Organización Diagnóstica de la Atención Temprana, la ODAT, puede ser un instrumento útil a la hora de organizar y planificar esa gestión de la atención temprana. Por dos motivos. Primero porque existe una base científica que está ahí y que hay referentes de cómo funciona. Y, en segundo lugar, porque como veíamos en la tercera mesa ese puede ser uno de los instrumentos que sirvan como elemento aglutinador de la información que se pudiera ofrecer en ese observatorio de la discapacidad. Yo creo que es bueno que hayan estado aquí responsables políticos e institucionales, y representantes de los grupos de atención temprana, porque eso facilita también ese acercamiento, ese trabajo común, que permite entonces elaborar estrategias en el mismo sentido. 

En tercer lugar estaría el observatorio de la discapacidad. Es evidente que tenemos que tener unos mismos parámetros donde los datos que tengamos de unas Comunidades Autónomas los podamos contrastar con los de las demás. Sería interesante, y voy a proponer su creación, la formación de un equipo de personas que analizando los instrumentos existentes, incorporando, adaptando, pudiesen dar al resto de las Comunidades Autónomas algo que pudiera servir en la homologación de los datos que se están recogiendo. En estos temas el Real Patronato siempre ha estado dinamizando lo que ha sido la atención temprana, colaborando, favoreciendo ese trabajo, ese esfuerzo por parte de los colectivos y en este sentido yo creo que sí sería interesante poder crear ese grupo de trabajo.

Esto Queridos mamá y papá:Queridos mamá y papá:Queridos mamá y papá: algo tan evidente cobra especial importancia cuando pensamos que todas las políticas que desarrollemos de organización y funcionamiento de la atención temprana tienen un referente económico directo, y si no tenemos la base de datos que nos permita inferir cuál va a ser el capital que debemos destinar a esa población, ni tenemos tampoco datos a cerca de cómo se distribuye esa población ni con respecto a qué tipo de discapacidad, difícilmente vamos a poder establecer políticas realistas de inversión presupuestaria en programas de atención temprana. Por lo tanto yo invito a formar este grupo de trabajo para poder elaborar un instrumento, y quizá convocar una reunión monográfica sobre ese tema.

CLAUSURA 

Amparo Valcarce, secretaria de Estado de Asuntos Sociales, Familias y Discapacidad y secretaria general del Real Patronato sobre Discapacidad

Quería transmitirles la importancia que para nosotros tiene esta Reunión y, sobre todo la puesta en común de los conocimientos, pero también de todas las actividades que en el ámbito de la atención temprana están realizando las diferentes Comunidades Autónomas. Para nosotros es imprescindible, porque como ustedes saben, si en el ámbito de la discapacidad es importantísima la detección precoz y el diagnóstico temprano, tan importante o más, una vez conocido ese diagnóstico, es dar una respuesta adecuada. También sabemos que esa respuesta debe ser interdisciplinar, que estará en el ámbito sanitario, en el ámbito de los servicios sociales, en el ámbito de los servicios educativos, y que implica una gran complejidad de coordinación. 

También somos conscientes de que los recursos interdisciplinares hoy disponibles no son suficientes para las necesidades que se plantean, pero no seremos capaces de poder dar una respuesta adecuada si no tenemos un conocimiento profundo de la situación. Como saben, porque ustedes están participando muy activamente, el Gobierno de España ya ha presentado el Libro Blanco de la Dependencia, y se propone discutir ampliamente el anteproyecto de Ley de Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las Personas Dependientes. Tiene mucho que ver con la atención temprana, tiene mucho que ver con la mejora de una parte sustancial, que es la atención sociosanitaria de la atención de los servicios sociales a aquellas discapacidades que derivan en dependencia. 

Por ello, el conocimiento de lo que ustedes ponen hoy en común, sus propuestas y también las respuestas que se están dando desde las distintas Comunidades Autónomas, es para nosotros una información valiosísima. 

Natividad Enjuto, Directora técnica del Real Patronato sobre Discapacidad.


Cuando se planteó la posibilidad de no celebrar la XV Reunión Interdisciplinar, que tradicionalmente se venía celebrando desde el Real Patronato, había miedo de que esto fuera algo definitivo, que resultara un punto y final. Nada más lejos de nuestra intención; lo que pretendíamos era dar un impulso serio y comprometido entre todas las personas que realmente conocen cómo funciona realmente este servicio.


El Grupo de atención temprana lleva trabajando varios años en el Real Patronato y, me consta, que hay otros que trabajan con el mismo afán en otros lugares. En muchas ocasiones se trabaja casi desde el voluntariado, dadas las condiciones en las que se realiza esta actividad. Precisamente, por esa descoordinación que existe, por esa falta de normativa y de trabajo unificador, atendiendo , de alguna manera a una demanda que venía directamente de las Comunidades Autónomas, como así se nos había pedido desde el Consejo del Real Patronato, veíamos que éste era el foro adecuado para reunir a las personas que tenían que discutir y empezar a poner las bases reales de cómo se tiene que llevar la atención temprana.


Estamos satisfechos del trabajo que se ha llevado a cabo. El Real Patronato estará siempre a vuestra disposición para publicar vuestros documentos, para colaborar en los estudios, o para apoyar vuestros proyectos. Estaremos siempre dispuestos a participar porque eso será en beneficio de la sociedad y para el bien de muchas personas.

Texto y fotos:

Jorge Galián (POLIBEA)
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