14

INFORME

Prooul
LNz Normez
ancion te

Desde la perspectiva de la trayectoria vital de la persona,
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la atencion temprana es el primer conjunto de servicios en
los que se expresa la politica social del pais con respecto al
ciudadano. Los profesionales que trabajan en esa primera
etapa de la infancia saben que una actuacion preventiva
dotada de recursos suficientes seguida de un diagnéstico
precoz y una adecuada atencion puede evitar problemas
posteriores al nino/a, a la familia y ahorrar recursos a la
sociedad en su conjunto. De ahi la importancia de que los
poderes publicos aborden esta realidad con politicas
sociales inversoras. Asi entiende el movimiento asociativo
la atencion temprana y éstas son a grandes rasgos las
propuestas recogidas en el ‘Plan de Accion del CERMI
Estatal en materia de atencion temprana a personas con
discapacidad’ para que oriente una futura norma legal
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racias a la preocupa-

ciény esfuerzode un

amplio grupo de pro-

fesionales y organi-
zaciones del sector de la disca-
pacidad, pudo ser elaborado con
general consenso técnico el Libro
Blanco de la Atencién Temprana,
publicado por el Real Patronato
sobre Discapacidad en 2000,y
que sigue constituyendo un
‘libro de cabecera’ conceptual de
primera mano.

Sin embargo,y aunque hay co-
munidades auténomas que, en
uso de sus competencias,ya han
legislado al respecto e implanta-
do politicas de atencién tempra-
na, hay una demanda inaplaza-
ble desde el sector social de la dis-
capacidad:la promulgacion de
una norma basica para todo el
conjunto del territorio nacional
que definay dé un marco legal a
la atencion temprana.

Esta laguna,que ha convertido
a la atencién tempranaen ‘tierra
de nadie; ha dado lugar,como es
l6gico, a problemas de coordina-
cién y desigualdades en la im-
plantacién de planes de detec-

cion precoz y tratamiento de las
alteraciones o trastornos en el
desarrollo de la poblacién infan-
til hasta los 6 afos entre comu-
nidades. A ello contribuye la pro-
fusa heterogeneidad de los re-
cursos puestos en juego,aunque
con el denominador comun de
estar muy por debajo de las ne-
cesidades reales. La situacion ac-
tual de la Atencién Temprana es
vivida en Espafia en términos de
carencia.

ESCASA INFRAESTRUCTURA

El Grupo de Estudios Neonato-
l6gicos y de Servicios de Inter-
vencion (GENYSI), junto con la
Federacion Estatal de Asociacio-

En honor a la verdad,
puede decirse que el

‘Libro Blanco de la Atencion
Temprana’ es fruto

del empuje y esfuerzo

del movimiento asociativo
de familias de personas
con discapacidad
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nes de Profesionales de Atencién
Temprana (GAT), entidades de re-
conocido prestigio en el sector,
emitieron en 2003 un estudio
sobre la atencién temprana en
Espaia en el que concluian que
“en la actualidad todavia existen
comunidades autonomas que no
cuentan con la infraestructura su-
ficiente para ofrecer la cobertura
necesaria a los nifios y sus fami-
lias”y expresaban su perplejidad
porque, a pesar de haber trans-
currido veinte afios desde la
puesta en marcha de centros y
servicios de Atencion Temprana,
“atin no se disponga de una refe-
rencia bdsica”.

Este vacio legal viene constitu-
yendo una preocupacién cons-
tante de las asociaciones de pa-
dres y familias de personas con
discapacidad, de quienes, sin pre-
suncién alguna, puede decirse
que tienen el mérito de ser au-
ténticas pioneras e impulsoras de
la Atencion Temprana en Espaia.

Basta echar la vista atras para
comprobar que hay organizacio-
nes con mas de cuarenta anos de
trabajo continuado en el area de

lo que décadas atras se denomi-
nd ‘estimulacion precoz,‘atencion
precoz'y mas tarde ‘atencién in-
fantil temprana’.En honorala
verdad, puede decirse que el Libro
Blanco es fruto del empuije y es-
fuerzo del movimiento asociati-
vo.Véase si no las campaias de
difusion de FEAPS entre pediatras
de la Asociacién Espaiola de
Pediatria, o de FIAPAS para la de-
teccién precoz de la hipoacusia,y
de las campanas divulgativas de
ASPACE, de la Confederacién
Autismo Espafia, de la CNSE, de
FEISD, de FESPAU, de la ONCE y
otras.La AT, sin duda, es una pie-
draangular de las organizaciones
de padres y familiares.

Con estos antecedentes, y sien-
do como es asunto de principali-
simo interés para el sector, no es
casual que el CERMI,en tantoque
plataforma de representacion del
sector de la discapacidad en
Espana, haya alumbrado el Plan
de Accién del CERMI Estatal en
materia de Atencion Temprana a
Personas con Discapacidad. Este
documento que aqui nos ocupa
fue aprobado por el Comité

Ejecutivo del CERMI Estatal el pa-
sado mes de mayo y ha sido pu-
blicado en la coleccion ‘cermi.es’
con el patrocinio de la Obra Social
de Caja Madrid.

El Plan relne propuestas de
atencioén para todas las necesi-
dades,y es el resultado de |a con-
fluencia de diferentes planes de
accion sectoriales del CERMI
como son el Plan de Atencién
Educativa a Personas con Disca-
pacidad, el Plan de Atencién
Transversal sobre Discapacidad
SeverayVida Auténoma,y el Plan
Integral de Salud para Personas
con Discapacidad, entre otros.

¢QUE ES ATENCION TEMPRANA?
Para empezar, ;qué entendemos
por atencién temprana? El Libro
Blanco la define como ‘el conjun-
to de intervenciones, dirigidas a la
poblacion infantil de o a 6 afios,a
la familia y al entorno, que tienen
por objetivo dar respuesta lo mds
pronto posible a las necesidades
transitorias o permanentes que
presentan los nifios con trastornos
en su desarrollo o que tienen el
riesgo de padecerlos. Estas inter-

Esta seccion esta patrocinada




ALREDEDOR DE 50.000 NINOS
Seguln se desprende de la En-
cuesta del INE sobre Discapaci-
dades, Deficiencias y Estado de
Salud (1999), el 2,24 por ciento de
los nifios y nifias entre 0y 6 afios
presenta alguna discapacidad, lo
que equivale a unos 50.000
nifos y nifas en toda Espana.
Existe otro 5 por cientoen la
misma franja de edad, dividido
a partes iguales entre los que
tienen un trastorno en el des-
arrollo que no derivara necesa-
riamente en discapacidad (2,5
por ciento), y otro grupo idénti-
co que tiene el riego biolégico o
social de presentar un trastorno.
Todo ello situa el umbral en el 7
por ciento de la poblacionde o a
6 afios, como eventualmente ne-
cesitada, y por ello, potencial de-
mandante de servicios de AT. Por
su parte, el grupo GAT situa la
poblacién objetivo de la AT en el
rango del 4 al 8 por ciento.

Los centros de referencia que
realizan una atencién integral en
el orden de la salud, la educacion
y de bienestar social son los
Centros de Desarrollo Infantil y
Atencién Temprana (CDIAT) que
se han convertido en la principal

Convencién sobre los Derechos
del Nifio (ONU,1979).Y también
analiza la presencia “diversa y dis-
persa de la atencion temprana”en
la legislacion espafiolay se re-
monta a los trabajos de Alonso
Seco (1997) y Ponte (2004), que
hace hincapié en los aspectos so-
ciosanitarios. Aunque la primera
panoramica sobre el marco nor-
mativo de las necesidades educa-
tivas especiales en la edad tem-
prana se da a conocer en el traba-
jode Retortilloy Puerta en 2004.

También recuerda los desarro-
llos posteriores de la LISMI,como
el Real Decreto 383/1984, que es-
tablecia y regulaba el sistema es-
pecial de prestaciones sociales y
econémicas,y el Documento
sobre Criterios bdsicos de salud
materno-infantil, de 1990. Fue ya
en 1995 cuando se ordenaron me-
diante Real Decreto las prestacio-
nes sanitarias del Sistema
Nacional de Salud con programas
como el del Nino sano, el examen
neonataly la aplicacion de proce-
dimientos terapéuticos y de re-
habilitacion. Recientemente, en la
Ley de Calidad y Cohesién del

lacionado con la AT,y rastrea el
modo en que las comunidades
abordan conceptos como: pobla-
cién objetivo, intervalo de edad,
contenido de los servicios, objeti-
vos de los servicios,areas y ambi-
tos de actuacion, desarrollo de la
asistencia, requisitos de los cen-
tros de asistencia, gestion del ser-
vicio, financiacién y érganos com-
petentes.Tras ser analizadoensu
conjunto, se concluye que existe
“una estimable concordancia en
los objetivos (desarrollo personal
e integracion social) en el dmbito
de aplicacion (infancia con disca-
pacidad 0-3/6 afios) o en el reco-
nocimiento del papel de la fami-
lia, sin embargo, en las leyes, pro-
gramas y normas de desarrollo
sectoriales se aprecia que cada au-
tonomia ha valorado de forma
diferente la importancia de prin-
cipios como la participacion, la in-
terdisciplinariedad, la coordina-
cion, la descentralizacion y la sec-
torizacion, que se consideran
bdsicos en la atencion infantil
temprana, segun el Libro Blanco
de la Atencion Temprana”.
Elinforme culmina con un en-

Es prioritaria una norma basica para todo
el conjunto del territorio nacional que defina
y dé un marco legal a la atencion temprana,

estructura especifica de AT,y
seglin datos de FEISD, su nimero
ronda los ochocientos en toda

venciones,que deben considerar la
globalidad del nifio, han de ser pla-
nificadas por un equipo de profe-
sionales de orientacion interdisci-
plinar o transdisciplinar”.

El principal objetivo de la
Atencion Temprana, segun se re-
coge en dicho Libro Blanco, es
que los nifos que presentan
trastornos en su desarrollo o tie-
nen riesgo de presentarlos, reci-
ban, siguiendo un modelo que
considere los aspectos biopsico-
sociales “todo aquello que desde
la vertiente preventiva y asisten-
cial pueda potenciar su capaci-
dad de desarrollo y de bienestar,
posibilitando de la forma mds
completa su integracion en el
medio familiar, escolar y social, asi
como su autonomia personal.”

Por ello la Atencién Temprana
debe alcanzar a toda la poblacién
infantil que muestra cualquier
clase de trastorno o alteracién en
su desarrollo o se consideren en
situacién de riesgo biolégico o so-
cial. Ademas, cualquier clase de
accion e intervencion en Atencion
Temprana “debe considerar no
s6lo al nino, sino también a la fa-

milia y a su entorno”.

En suma,la Atencion Tem-
prana tiene por objeto reducir los
efectos de una deficiencia o défi-
cit sobre el conjunto global del
desarrollo del nifo, asi como op-
timizar, en la medida de lo posi-
ble, el curso de su desarrollo,
introduciendo mecanismos ne-
cesarios de compensacion, elimi-
nando barreras,y adaptandolos a
sus necesidades especificas. A la
vez la Atencion Temprana trata de
evitar o paliar la aparicién de efec-
tos o déficits secundarios o aso-
ciados producidos por un trastor-
noasituacion de alto riesgo, aten-
diendo y cubriendo las
necesidades y demandas de |a
familia y el entorno, y conside-
rando al nifio —esto es premisa
fundamental-como ‘sujeto acti-
vo'de la intervencion.

Segun datos de la ‘Encuenta sobre Discapacidades’
de 1999, la poblacion objetivo de la atencion
temprana se situa en el 2,24 por ciento, lo que
equivale a unos 50.000 ninos y ninas en toda Espana

Espania. Cifra que incluye tanto
los pertenecientes a las distintas
Administraciones Publicas, como
los promovidos por entidades del
movimiento asociativo de fami-
liares, amigos y de personas con
discapacidad.

Pese a la existencia de CDIAT, la
realidad es que las familias ado-
lecen de falta de ayudas. Por
ejemplo, la Comunidad de
Madrid, cuya poblacién estimada
objetivo de Atencién Temprana
en 2002 era de 320.000 nifios y
nifas, tan sélo recibieron aten-
cién 2.100, lo que arroja el irriso-
rio porcentaje del 0,7 por ciento
de las necesidades reales.En el
otro extremo, Catalufia, que
seglin datos proporcionados por
FEAPS, en 2003 prestd atencion a
12.770 ninos y ninas. Esto da idea
de la disparidad de recursos y des-
equilibros en las prestaciones
entre dos comunidades punteras
espanolas.

Elamplio informe del CERMI re-
visa la normativa internacional
sobre Atencion Temprana, que re-
posa en tres pilares basicos: la
Declaracién de los Derechos del
Nifio (ONU 1959), el Programa de
accién mundial para las personas
condiscapacidad (ONU,1982)yla

Sistema Nacional de Salud
(16/2003) se plantea como res-
ponsabilidades del sistema un
abanico de temas relacionados
con la Atencién Temprana, tal es
el caso de las actividades de in-
formacién y vigilancia en la pro-
teccion de la salud, la rehabilita-
cién basica, las atenciones y ser-
vicios especificos relativos a
diversos grupos de poblacién
como lamuijer, lainfanciay otros.

COMPETENCIAS TRANSFERIDAS
Desde la perspectiva de la pres-
tacion de servicios sociales, hay
un hecho que ha venido a marcar
un antesy después en cuantoala
disponibilidad de recursos, pues
envirtud del traspaso de compe-
tencias a las comunidades auté-
nomas, la responsabilidad ha pa-
sado de manos del IMSERSO a los
Gobiernos autonémicos. Ello ha
dado lugar a que cada comuni-
dad desde hace ya diecisiete afios
haya puesto suimpronta, su
ritmo y sus propios criterios ori-
ginando variadas normativas que
afectan a las areas de servicios so-
ciales, sanidad y educacién y por
ende a todo lo referido a AT.

Esto se pone de manifiesto en
el documento del CERMI, que
ofrece a través de tablas compa-
rativas extraidas de los trabajos
de Ponte, Retortillo y Puertas, el
marco normativo autonémico re-

que hoy por hoy sigue siendo tierra de nadie

tramado de propuestas que hace
CERMI para que sea tenido en
cuenta de caraala regulacion de
la atencion temprana. Se verte-
bra en diversos capitulos, desde
la legislacién general,y en el
orden sanitario, educativo, labo-
ral;el de bienestary prestaciones
sociales; el fiscal, sobre defensa
juridica, presenta propuestas
sobre sensibilizacién mentaliza-
cién y programas y acciones de
informacién tanto a progenito-
res y entorno familiar y a profe-
sionales, sin olvidar el capitulode
prevencion diagnostico y aten-
cion sanitaria y educativa, asi
como la organizacion y gestion
de recursos y servicios y su fi-
nanciacion,con una mejora de la
calidad y apoyo a la familia, in-
vestigacion e innovacién.

Para ello comienza reclaman-
do en todo el territorio nacional
“una AT universal, publica, gratui-
ta, integral y sectorizada, consti-
tuida como un derecho subjetivo
del nino/a con discapacidad, diri-
gidaa la poblacion infantil que
presenta trastornos en su des-
arrollo o que tiene riesgo de ma-
nifestarlos,y encaminada a lograr
un desarrollo motdrico, cognitivo,
lingtiistico, afectivo y social lo mds
armonico posible, en los nifios
/ninas hasta los seis arios”.

[web | www.cermi.es
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