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PRESENTACION

En los ultimos anos, la concepcion global de la Atencion Temprana como una actuacion
integral de apoyo a las familias de los ninos con discapacidad se ha ido generalizando en
nuestro pais hasta conformar una red cada vez mas solida de servicios y prestaciones.

En esta tarea hay que destacar el trabajo pionero del IMSERSO con la creacion en 1981
de los primeros Servicios de Estimulacién Precoz en nueve centros base y su posterior
extension. La experiencia acumulada por estos servicios y por los que, de forma simulta-
nea, se fueron creando en el ambito sanitario o educativo resultd decisiva para poner en
marcha la idea de la Atencion Temprana como un conjunto de intervenciones orientadas
en positivo hacia la prevencion, la autonomia, la calidad de vida y el desarrollo personal de
toda la familia.

A través del | Plan de Accion para las personas con Discapacidad, del Programa INTER
y del Real Patronato sobre Discapacidad, estas ideas han ido tomando forma en diversos
documentos de consenso profesional que han servido como referencia para la actualiza-
cion de los recursos y dispositivos de Atencion Temprana en toda Espana.

De esta manera se han promovido nuevas medidas especificas de apoyo a las familias
de ninhos con discapacidad como, entre otras, las ampliaciones de los permisos de mater-
nidad y paternidad y de conciliacion de la vida familiar y laboral, entre las que cabe desta-
car la inclusion de los nifios con discapacidad de 0 a 3 anos y sus familias como beneficia-
rios de las prestaciones de la Ley de autonomia personal y atencion a las personas en situa-
cion de dependencia, a través de la escala especifica EVE.

Uno de los frutos de este apoyo a la colaboracion profesional ha sido la elaboracion, a
través del grupo de “Deteccidn y Atencion Temprana” y con el apoyo de la Federacién
Estatal de Asociaciones de Atencion Temprana, de la “Guia de Estandares de Calidad en
Atencion Temprana” que, desde su primera edicion en el ano 2004, se ha constituido en
una publicacion de referencia para la evaluacion y mejora de la Atencion Temprana en
Espana y en los paises de nuestro entorno.Y, como quedd patente entonces, la mejora de
los procesos de la Atencién Temprana pasa por la aplicacion de los correspondientes pro-
cesos de calidad, tan presentes hoy en la mayoria de las actividades de nuestra sociedad,




tanto mas necesarios cuanto que estamos hablando de la prevencién de la discapacidad y
de la mejora de la calidad de vida de los ninos que ya han desarrollado algln trastorno en
su desarrollo.

Por todo ello constituye para mi una satisfaccion presentar la reedicién de esta Guia
de Estandares de Calidad en Atencién Temprana que, con la incorporacién de la aplicacion
informatica GECAT, multiplicara las posibilidades de uso de los formularios de auto-eva-
luacion, la participacion de los profesionales y usuarios y el trabajo en red de los disposi-
tivos y recursos de Atencion Temprana en toda Espana, fortaleciendo una cultura comun,
coherente y de calidad en todos ellos.

AMPARO VALCARCE

Secretaria de Estado de Politica Social,

Familia y Atencion a la Dependencia y a la Discapacidad
Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad
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PROLOGO A LA SEGUNDA EDICION

Ciertamente, los términos CALIDAD e INDICADORES DE CALIDAD proceden del
mundo empresarial y todavia no hay mucha cultura con relacidn a esta tematica dentro del
mundo de los servicios y de los recursos humanos, implicados directamente en el trabajo
con personas. Nos estamos refiriendo, en particular, a los ambitos de la sanidad, de la edu-
cacion y de los servicios sociales. Ahora bien, debemos considerar que la calidad en la
prestacion de los servicios a las personas, sean estos publicos o subvencionados por los
poderes publicos, ha de ser un derecho de todos los ciudadanos.

Los politicos quieren y deben conocer la utilidad real de los servicios que se crean. Los
administradores de los propios servicios quieren saber su eficacia. Los profesionales dese-
an tener el reconocimiento de su trabajo y, finalmente, las familias buscan servicios que res-
pondan a todas sus necesidades.

Los indicadores de calidad han de ser instrumentos de medida que nos permitan valo-
rar de forma cuantitativa y cualitativa aspectos relevantes de la asistencia directa al nino
y a su familia, la organizacion interna del servicio y su gestién.Todo ello nos permitira iden-
tificar problemas e introducir las modificaciones necesarias en el proceso de intervencion,
siempre con la finalidad de conseguir una mejora continuada de la calidad en el trabajo
asistencial en Atencion Temprana.

Desde la Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de la Atencion Temprana
creemos que la manera de trabajar en nuestro ambito ha de considerar la perspectiva de
poder atender cada vez mejor a los nifos y a sus familias, y satisfacer de esta manera las
ne cesidades reales de la poblacion que estamos atendiendo.

El Libro Blanco, documento elaborado por esta Federacion, con el apoyo del Real
Patronato de Discapacidad, ha ido consiguiendo, poco a poco, el objetivo de disenar pla-
nes especificos en AT en las diferentes Comunidades Autonomas, teniendo en cuenta
unos principios esenciales que respondan a las necesidades reales de toda la poblacion
infantil que padece algln tipo de trastorno en el desarrollo, en sus primeras etapas, a su
familia y a su entorno. El actual documento, ya presentado en..... y ahora revisado, desta-
ca la necesidad de contar con una guia de referencia que estimule y garantice la cualidad
de los servicios que se prestan y de la actividad que en ellos se realiza.




Creemos que todos los profesionales y todos los Centros de Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana de nuestro pais, van a sentirse enriquecidos por todas estas aportacio-
nes que nos ofrece esta nueva revision y que van a valorar en gran manera el trabajo rea-
lizado por sus autores, ya que la calidad de nuestro trabajo y la calidad que podamos ofre-
cer desde nuestros centros no tiene otra misién que mejorar la calidad de vida de los
ninos y de las familias que atienden.

FATIMA PEGENAUTE LEBRERO
Presidenta de la Federacion Estatal de Asociaciones
de Profesionales de Atencién Temprana (GAT)
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La Atencion Temprana no es ajena a la creciente preocupacion por la calidad que esta
impregnando todos los aspectos de la sociedad actual. Los procesos para la mejora de la
calidad son un incentivo que de manera implicita van a provocar cambios en los resulta-
dos de la intervencion temprana. En este sentido, nuestra labor profesional ha de estar
orientada hacia la Calidad Total, ya que tener esta meta nos permitira incrementar nues-
tra eficacia, nuestra competitividad y la satisfaccion de los clientes de la Atencion
Temprana.

Tenemos que construir una cultura profesional guiada por la eficiencia y desarrollar una
pedagogia de la calidad que cristalice en avances relevantes y en la implantacion de buenas
practicas. Es importante destacar también que la calidad debe ser un proceso interno de las
redes de centros de Atencién Temprana, ya que los planes que se elaboran en el exterior, si
no son asumidos como propios, no aportan cambios sustanciales en la organizacion, en el fun-
cionamiento y en los procedimientos de actuacion. Los profesionales debemos integrar en
nuestro quehacer diario acciones que supongan modificaciones concretas y cambios significa-
tivos, mas alla de los planteamientos tedricos externos y de la retérica de la calidad.

He podido comprobar el progreso que ha ido experimentando la elaboracion de este
proyecto que, en los Ultimos cuatro anos, ha sumado una valiosa informacién empirica, reco-
gida in situ, sobre la situacion real de los servicios y centros de Atencion Temprana. El entu-
siasmo y la dedicacion de los autores, y el rigor cientifico con el que han abordado este tra-
bajo, nos permite disponer de una amplia bateria de estandares de gran utilidad practica.

La incorporacion de criterios de calidad en los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion
Temprana ofrece aportaciones inmediatas ya que con ella se mejoran y optimizan los pro-
cesos de gestidn y de intervencién; pero al mismo tiempo, tiene un valor estratégico de con-
solidacion de la Atencion Temprana ante otros profesionales y ante la sociedad.

Este documento nos traza las lineas a seguir para lograr que los ninos con trastornos
en su desarrollo o con factores de riesgo y sus familias mejoren sus capacidades, su bie-
nestar emocional y sus condiciones de vida, para lograr la adaptacion e integracion en su
entorno vital.
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Toda la experiencia acumulada por los profesionales de la Atencion Temprana pone al
sector en una situacion favorable para afrontar el futuro con eficacia. Pero esta labor no
puede llevarse a cabo sin el concurso interinstitucional y sin decisiones especificas toma-
das en los entornos politicos y administrativos, que sirvan para planificar, coordinar y sec-
torizar mejor los recursos. El aumento de los conocimientos expertos debe ir acompa-
nado de un incremento de los recursos y medios técnicos disponibles.

Evidentemente, para un trabajo de estas caracteristicas contar con el auspicio del
IMSERSO es un soporte que le confiere mayor significacion, y al mismo tiempo se convier-
te en una muestra del necesario apoyo institucional que demanda el sector.

El presente documento establece las dimensiones de calidad estructuradas en torno a
cinco niveles: comunidad, familia, infancia, centro y programa de Atencion Temprana. Estos
estdndares o normas profesionales hacen referencia a las estructuras tanto personales como
materiales, a los procedimientos y a los resultados.

Nuestra invitacion a todos los profesionales de la Atencion Temprana para que aprove-
chen las valiosas aportaciones de esta guia; de su experimentacion podremos obtener nue-
vas perspectivas y un enriquecimiento comun.

M* GRACIA MILLA ROMERO
GAT
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NOTA DE LOS AUTORES

Desde la publicacion de la 1?* edicion de la “Guia de Estandares de Calidad en Atencion
Temprana” se han producido cambios notables en la respuesta de la sociedad espanola a
las necesidades de las familias de los nifios con problemas o trastornos del desarrollo.

A las mejoras legislativas, en los tiempos de permiso a padres y madres, en las ayudas
economicas o en la flexibilidad laboral, se suma la progresiva concienciacion (visible en
nuevos desarrollos normativos en la mayoria de las Comunidades Autonomas) de que los
ninos y sus familias necesitan un entorno inclusivo, unos servicios profesionales regulares
y, ante todo, una consideracion que les permita sentirse ciudadanos de pleno derecho y
protagonistas libres de las decisiones que afectan a su vida.

Estos avances dan un cierto tono sepia a algunos de los datos que se aportan o refle-
xiones que se comparten en el texto que introduce la Bateria de Estandares pero hemos
preferido mantener la redaccion original porque ofrece cierta perspectiva y, dentro de ella,
los lectores podran comprobar que permanecen vigentes y aln tienen profundidad de
recorrido la mayoria de los estandares de calidad y sus indicadores, los cuales, ahora en
el formato de una aplicacion informatica como GECAT gracias al generoso trabajo de
Maravillas Calvino Cid, esperamos que puedan ser de utilidad a todos los profesionales, a
las familias y a las entidades e instituciones del sector.

Los lectores que ya conozcan la Bateria de Estandares apreciaran que hemos retoca-
do algliin estandar y algunos indicadores. Los cambios se centran en el dibujo de los estan-
dares e indicadores de la dimension 4, o sea los que se refieren a la organizacién y fun-
ciones del Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana. Ello se debe al deseo de
facilitar el uso de los estandares en Comunidades Autébnomas, paises y realidades diferen-
tes. Con ese objetivo en la organizacion de los Centros hemos tratado de perfilar con
mas nitidez los aspectos funcionales, los procesos, frente a los requisitos estructurales.
Como consecuencia el nimero de indicadores de esta dimension se reduce de 422 29y
estos cambios se reflejan también en la redaccion de los estandares de la dimension 5
(Evaluacion del Programa).

Por lo que respecta al resto de la Bateria los cambios son inapreciables. En el estandar
[.7, se desdobla un indicador en dos a efectos de una mejor comprension y un indicador
del estandar 2.2 se reubica, por razones de coherencia organizativa en el estandar 2.3.

Hemos tenido la satisfaccion de comprobar que la Guia ha cumplido una funcion de
referencia en muchas Comunidades Autonomas y paises de nuestro entorno. Esperamos
que la posibilidad de utilizar los estandares mediante una aplicacién informatica como
GECAT sirva a la reflexion y a la practica del sector de manera que, en un futuro proxi-
mo, nos veamos obligados a revisarlos.

La Atencién Temprana todavia tiene por delante, como es obvio, muchos retos. Pero
es un sector vivo y lleno de personas comprometidas con su trabajo.
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Nuestro agradecimiento al Real Patronato sobre Discapacidad y al Centro Espafol de
Documentacion sobre Discapacidad por su calida acogida y su inestimable apoyo. A todos
los profesionales del sector por sus comentarios y aportaciones. A los companeros del
GAT por su apoyo y amistad.
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ANTECEDENTES

La calidad de los servicios y/o programas que una organizacién pone en marcha para
atender a las necesidades especificas de determinados colectivos con dificultades especia-
les es uno de los retos mas importantes que puede afrontarse en la actualidad.

En esta direccién se organizé el Programa INTER, impulsado desde el IMSERSO, pro-
moviendo un sistema de formacion basado en el intercambio de conocimientos y expe-
riencias que pretendia, tal y como se indica en la convocatoria (B.O.E. n° 281, de 24 de
noviembre de 1998), conocer mejor las diferentes iniciativas - modelo de cada Comunidad
Autonoma, identificar proyectos eficaces y buenas practicas, darlas a conocer v, si es el
caso, generalizarlas a través de normas técnicas o legislativas.

A partir de esta convocatoria, en el seno del Programa INTER se pusieron en marcha
diversos grupos con el fin de definir una Red de Intercambio de Conocimientos y
Experiencias sobre Personas con Discapacidad. Uno de los grupos conformados fue el de
«Deteccion y Atencion Tempranay, formado por cinco organizaciones pertenecientes a
cinco Comunidades Auténomas.

Este grupo, a través de las reuniones de trabajo que ha mantenido durante la vigencia
del Programa INTER, abordé diferentes aspectos relacionados con la Atencién Temprana:
informacion, formacion y participacion de la familia; coordinacion de los distintos servicios
vinculados con la Atencién Temprana; proceso de escolarizacién; nuevas tecnologias; nor-
mativa en distintas Comunidades Auténomas; etc.

Todos los participantes, a lo largo de las diferentes sesiones, han destacado como una de
las necesidades prioritarias del sector la conveniencia de avanzar en la definicion de estan-
dares de calidad. Fruto de esa reflexion fue la elaboracion de un primer documento inter-
no sobre una guia de estindares en Atencion Temprana, estructurada en cinco niveles:
comunidad, Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana, familia, nino y programa.

El interés manifestado por el grupo en torno a los Estandares de Calidad se concreto,
mas adelante, en la presentacién de una primera ponencia en el curso de la reunién orga-
nizada por la Asociacion Galega de Atencion Tempera (AGAT) en Ferrol, los dias 6 y 7 de
octubre de 2000, y con el examen de sus aspectos metodoldgicos en la convocada por
ASPACE-Cantabria en Santander, el |15 de junio de 2001. Para esta revisién se conto con
el apoyo de Samuel Fernandez, de la Universidad de Oviedo, experto en evaluacion, que
fue convocado en su calidad de director de la Guia de Estandares de Calidad de
Integracion Laboral impulsada por el IMSERSO.

A lo largo de los cuatro Ultimos afos, el Grupo ha servido como nicleo de mediacion
para facilitar un extenso intercambio social en el que han participado expertos y profesio-
nales de Atencion Temprana pertenecientes a disciplinas, unidades, programas y autonomi-
as diferentes; asociaciones de padres de diversos ambitos o problematicas y técnicos en
evaluacion. Los encuentros, talleres y jornadas que han ido marcando las fases sucesivas de
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elaboracion de esta Guia (ver anexo B) nos han permitido comprobar la intensidad que
tiene en Espana la cultura practica de la Atencion Temprana y la extension de las coinci-
dencias que muestran los grupos de profesionales y los padres. Existe un amplio terreno
de acuerdo a la hora de identificar los aspectos principales de esas practicas y compren-
der que la definicion de calidad es un proceso abierto que implica autoevaluacion y eva-
luacion externa en un proceso continuo de reflexion y mejora.
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A lo largo de los ultimos veinte afos la Atencién Temprana se ha ido consolidando, poco
a poco, como un servicio de referencia para atender las necesidades del nifio con trastor-
nos del desarrollo o en situaciones de riesgo, apoyar la reorganizacion de la vida familiar y
coordinar el trabajo de los distintos recursos sociales para dar satisfaccion de un modo
coherente a aquellas necesidades.

Desde sus origenes, el desarrollo de la Atencion Temprana en todo el mundo ha sido
muy desigual: la diferenciacion de los objetivos, funciones y recursos que se han asignado
histéricamente a los servicios de Atencion Temprana, las directivas legales, los desarrollos
administrativos, la implementacion y distribucion territorial, la formacion y experiencia de
los recursos humanos, la intensidad de las prestaciones y acciones, la personalizacion de
algunos servicios, han creado en casi todos los paises un panorama de una variedad extra-
ordinaria. Y en Espafa, la coincidencia de la implantacion de la estimulacion precoz con
un largo proceso de transicion politica y cambios en la organizacion del Estado, nos ubica
entre los prototipos de esta diversidad. No hay que olvidar los profundos cambios politi-
cos y legislativos que han transformado los objetivos y la organizacion del Estado, asi como
la distribucién u organizaciéon administrativa de los recursos. Espafa es un pais conforma-
do por |7 Autonomias con amplias competencias, al tiempo que parte integrante de la
Unidn Europea. En la prolongada transicion politica espanola se han transferido y modifi-
cado servicios y recursos para las personas con discapacidad en cada lugar del pais y esta
diversificacion ha sido particularmente notable en el caso de la Atencion Temprana.

Definir el ambito de actuacién de los servicios replanteando objetivos y procedimien-
tos de valoracién ha sido objeto de muchas iniciativas de racionalizacion especialmente a
partir de que la incorporacion a la Unién Europea sirviese como catalizador para recoger
y sintetizar toda la experiencia de trabajo de los padres, de los profesionales y de la admi-
nistracion. La adhesién a Europa ha reforzado e impulsado los principios de no-discrimi-
nacion con relacion a las personas con discapacidad que ya estaban presentes en la legis-
lacion de cada pais. Como consecuencia de las directivas politicas sobre atencion a la infan-
cia e igualdad de oportunidades, desde la Unién Europea se promovieron programas de
intercambio entre profesionales y familias de los distintos paises y las mas variadas proce-
dencias. El programa Helios Il, en especial, desarrollado a lo largo de tres afos (1994-1996),
de manera itinerante, permitié un proceso analitico y de didlogo sin precedentes. La expe-
riencia y los documentos surgidos de Helios y, casi a continuacion, la publicacion del Plan
de Accién para las Personas con Discapacidad (1997-2002), fueron la base para impulsar la
realizacion del Libro Blanco de la Atencion Temprana (2000), los Manuales de Buena Prdctica
de FEAPS (1999) o de la ONCE (2000), las recomendaciones de FIAPAS o ASPACE, la Guia de
Salud de la FEISD y otros documentos semejantes de las federaciones y asociaciones de
padres.

El Libro Blanco de la Atencién Temprana (1995-2000), un documento elaborado por el
GAT, la Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana, con el
apoyo del Real Patronato sobre Discapacidad, subraya la necesidad de implantar en todas
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las comunidades auténomas un sistema homogéneo de Centros de Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana cuyo objetivo sea la autonomia y socializacion desde un modelo inter
o transdisciplinario de alta calidad, sectorizado, descentralizado y contextualizado. Con el
Libro Blanco de la Atencion Temprana, apoyado por las asociaciones de profesionales y
federaciones de padres o personas con discapacidad, la Atencion Temprana se contempla
como un conjunto de intervenciones dirigidas al nifio, a la familia y al entorno.

Es pronto para valorar el alcance que pueda llegar a tener el consenso construido alre-
dedor del Libro Blanco que, en todo caso, ha servido para poner de actualidad la Atencion
Temprana en todas y cada una de las comunidades autonomas del Estado. Pero, seglin reve-
la la encuesta, promovida por el IMSERSO, sobre “Necesidades, demandas y situacion de las
familias con menores discapacitados de 0-6 afos”, en muchos lugares del pais todavia existe
distancia entre la teoria de la Atencion Temprana, globalmente considerada, y la realidad.
Las quejas ante las carencias en educacion o programas de prevencion, la presencia de lagu-
nas en puntos muy sensibles como la informacién diagnéstica o la derivacion, y la sensa-
cion de precariedad en las ayudas para contener el impacto de asumir un nifo con disca-
pacidad alcanzan a un porcentaje muy elevado de familias.Aunque el funcionamiento de los
servicios de Atencién Temprana recibe la mejor calificacion comparativa de las familias, las
demandas respecto del funcionamiento global del sistema desdibujan las realizaciones y la
proyeccion de las unidades o centros de Atencion Temprana, poniendo de manifiesto la
conveniencia de revisar y poner al dia el panel de recursos sociales, econémicos y técni-
cos que se ofrecen a las familias.

En esa revision ocupa un lugar destacado la necesidad de contar con una guia de refe-
rencia que concrete y garantice unos parametros basicos de intervencion, ponga en prac-
tica los contenidos del Libro Blanco y los Manuales de Buena Practica y sirva de elemen-
to de contraste y evaluacién de resultados para todas las partes implicadas en los proce-
sos de Atencion Temprana.

Esta Guia pretende llenar ese vacio creando un instrumento de referencia que apoye
a los servicios y a los profesionales mas directamente implicados en la Atencion Temprana
y que ayude a dinamizar la coordinacién y la colaboracion de los diferentes recursos socia-
les, sanitarios y educativos. Todavia hoy, en muchas unidades se utilizan los indicadores
estadisticos originales de la implantacion de la prestacion de Estimulacion Precoz en los
Centros Base del INSERSO, realizados en 1980. Se trata, como es bien conocido, de una
formula de evaluacion sumativa en la que se refleja, basicamente, el nUmero de ninos asis-
tidos en cada drea de tratamiento, las sesiones realizadas y su duracion.

Pero, como bien senalan el Libro Blanco de la Atencion Temprana o los Manuales de
Buenas Practicas, desde entonces, la Estimulacion Precoz ha experimentado un profundo
cambio de enfoque. La valoracién de las practicas profesionales se tiende a medir, en la
actualidad, por los resultados en los niveles de integracion, participacion y autonomia de
los nifnos en los entornos sociales, la calidad de vida o la satisfaccion de las familias, la acce-
sibilidad a los diferentes contextos o la coordinacion de las distintas instituciones. Estas
variables no encuentran acomodo en una valoracién soélo cuantitativa de los procesos pro-
fesionales realizados, ni pueden medirse sélo con parametros descontextualizados de acti-
vidad, como el Cl, el grado de espasticidad o la capacidad de emision de lenguaje de forma
aislada. Estas formulas ya han sido cuestionadas por las teorias modernas y la investiga-
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cion hasta el punto de su minusvaloracion como instrumento de control principal o Unico
de la eficacia de las intervenciones.

El deseo de introducir criterios de calidad, regulaciones y objetivos comunes que per-
mitan contrastar las practicas profesionales mas alla de las adscripciones tedricas o de las
estadisticas de dedicacion horaria parece un deseo compartido por la mayoria de los pro-
tagonistas de la Atencion Temprana. Los legisladores quieren conocer mejor la utilidad de
los servicios; los administradores y proveedores, su eficacia; los profesionales quieren reco-
nocimiento de su trabajo y estimulo a la formacion e investigacién; los padres, cuya parti-
cipacion resulta decisiva, pretenden elementos objetivos y concretos de orientacion en
torno a lo que pueden y deben esperar de la Atencion Temprana.

Esta Guia de Estandares pretende actuar como recurso e impulso para empezar a crear
una cultura de autoevaluacion y evaluacion externa en el ambito de la Atencion Temprana
en toda Espana. En este sentido, los Estandares no se plantean como un sistema cerrado
de exigencias sino como un catdlogo de factores de calidad abiertos a la aportacién de distin-
tos agentes. Este es un principio de trabajo imprescindible para compaginar la diversidad y
participacion de mdltiples entidades y administraciones con la regulacién coherente de
unas prestaciones basicas. De esta manera la Guia podra servir a diversos objetivos:

% Generar una cultura de criterios de calidad que permitan contrastar las practicas
profesionales.

+ Disponer de distintos nucleos de evaluacion de los procedimientos y de los
resultados en el nivel comunitario, familiar o del nifo.

+* Introducir a los promotores y profesionales en la cultura de gestion de procedi-
mientos y servicios en el ambito de la Atencion Temprana.

+ Ofrecer la oportunidad de mostrar que el trabajo que se realiza es util y eficaz
para sus destinatarios y patrocinadores.

7

¢ Servir como estimulo a la iniciativa de cambio, formacién e investigacion.

% Proporcionar coherencia y colaboracion entre iniciativas de distinta proceden-
cia o responsabilidad.

% Facilitar a las familias una formula de identificacion y participacion en los pro-
cesos clave.
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3. FASES, PROCEDIMIENTOS Y ACCIONES
EN LA ELABORACION DE LA GUIA DE
ESTANDARES

A partir de las reuniones mantenidas por el grupo se ha elegido como referente, en el aspec-
to técnico, la experiencia en torno a los Estdndares de Calidad sobre la Integracién Laboral, asi
como los formatos de evaluacion y autoevaluacién utilizados en otros programas de Atencion
Temprana, basicamente los derivados de Head Start en Estados Unidos. En cuanto a los conte-
nidos profesionales, se ha tomado como punto de partida un Catdlogo de Buenas Prdcticas elabo-
rado con las propuestas de los documentos mas representativos del sector (ver apartado 4.1).
De este catilogo general se ha extraido un primer listado de estandares seleccionados en fun-
cion de su interés y capacidad para dar respuesta a las nuevas necesidades sociales (ver aparta-
do 4.2). Este listado se ha sometido posteriormente a consulta y calificacion entre las asociacio-
nes de profesionales de Atencion Temprana, federaciones de padres, expertos y equipos de dife-
rentes zonas y comunidades (ver anexos A y C). Con los resultados de esta consulta se ha rea-
lizado la seleccion final de estandares e indicadores que integran la Bateria de Estdndares de
Cadlidad en Atencién Temprana (apartado 6).

Las fases concretas y las acciones planteadas en cada una de ellas para la realizacion del
proyecto han sido las siguientes:
3.1. Generacion de estandares

— Configuracion de un Catalogo General de Buenas Practicas (apartado 4.1) como base
para el listado inicial de estandares a elaborar por el equipo de trabajo.

— Andlisis y desarrollo del listado inicial de estandares teniendo en cuenta las nuevas
necesidades derivadas del cambio social (apartado 4.2).

— Disefo de un cuestionario de estandares para la realizacion de una consulta prelimi-
nar (anexo A).
3.2. Encuesta sobre los estandares
— Conexion con un grupo de expertos y profesionales de los diferentes ambitos de la
Atencién Temprana, pertenecientes a diferentes organismos, centros y asociaciones
de las distintas Comunidades Auténomas.

— Envio del cuestionario inicial al grupo de expertos y profesionales (1* consulta).

— Andlisis cualitativo y cuantitativo de la informacion obtenida en la |* consulta y ree-
laboracion del cuestionario en funcion de las aportaciones recibidas.
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3.3. Elaboracion de la bateria de estandares y el formulario de
evaluacion

— Establecimiento de indicadores que concretan la accion expresada en cada estandar,
sefalando para cada indicador las medidas y acciones a contratar con la actividad de

los programas.

— Andlisis y valoracion de los indicadores y medidas definitivas para cada estandar (Fase
presencial por parte del equipo de trabajo de Atencién Temprana).

— Elaboracion de la bateria de estandares.
— Diseno y elaboracion de un formulario de evaluacién.

— Revisién e informe final.










4.BASESY CRITERIOS DE ELABORACION

El trabajo de insercidn social temprana de los nifios con discapacidades, la reinser-
cion de los que se encuentran en situacion de exclusion y la colaboracion con otras
redes sociales en la minimizacion de riesgos y el impulso de los factores de protec-
cion se situan hoy en el centro de las politicas de igualdad de oportunidades y no-dis-
criminacion de la Union Europea con relacion a la familia y a la infancia.

La elaboracién de esta Guia de Estandares se ha realizado tratando de seguir una
estrategia de calidad total, es decir, que considera a la Atencion Temprana como una
intervencion influyente sobre redes de personas y grupos (stakeholders) cuyos inte-
reses e implicaciones deben tenerse en cuenta. De esta manera, la atencién al nino
con trastornos en el desarrollo es el elemento nuclear de un proceso mas amplio
de satisfaccion de necesidades y se debe procurar que en cada comunidad o zona
integrada de servicios las estructuras de relacion que se puedan formalizar a partir
de los estandares estén abiertas a su desarrollo concreto, participativo y contex-
tualizado.

Desde este punto de vista, la materializacion concreta de la Guia se ha realizado a
partir de tres criterios principales:

% En primer lugar, tener en cuenta como factor estructural de base, la necesidad de
incorporar la experiencia acumulada en la cultura de la Atencion Temprana que,
bajo la forma de objetivos y buenas practicas aportadas por los expertos y orga-
nizaciones profesionales, por los padres y sus federaciones o asociaciones, consti-
tuye un extraordinario capital social.

Para este fin, se ha realizado un analisis pormenorizado de los principales documen-
tos de consenso de los expertos profesionales y del movimiento asociativo y se ha
extraido una base genérica de objetivos y buenas practicas organizados alrededor
de los ambitos o dimensiones de actuacién mas importantes de la Atencion
Temprana: Principios y objetivos, buenas practicas hacia la comunidad, metodologia
del trabajo “caso a caso”, buenas practicas con relacion al nino, a la familia y al pro-
pio programa.

Posteriormente, este conjunto de recomendaciones se ha temporizado de manera
secuencial hasta constituir un Catalogo General de Buenas Practicas que, con
esta férmula organizativa, configura un conjunto de Guiones que han servido de refe-
rencia constante para el proceso de generacion de los estandares iniciales.

+ En segundo lugar, valorar y analizar en cada ambito, a partir de las dinamicas de
cambio social, cudles son los factores de riesgo y oportunidad que se asoman al
itinerario evolutivo de los ninos con trastornos del desarrollo y a las partes impli-
cadas en esos itinerarios (ninos, familias, recursos comunitarios). A través del ana-
lisis de estas tendencias emergentes se ha detectado un conjunto de necesidades
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adicionales que han servido de guia para apreciar los puntos sensibles en la selec-
cion del grupo inicial de estandares y que se exponen como elemento complemen-
tario de orientacién sobre el significado de cada estiandar. En este sentido se han
identificado las siguientes necesidades:

— La necesidad de fortalecer la presencia del nifo en los nuevos contextos de
vida, protegiendo eficazmente su condicion de sujeto activo.

— La necesidad de generar estabilidad y suficiencia con mayor intensidad y en
nuevos ambitos de la vida familiar para que puedan realizar su funcion
social.

— La necesidad de sensibilizar, orientar y coordinar los recursos comunitarios
hacia los intereses del nifo y la familia.

— La necesidad de conservar, mejorar y hacer competitivo el patrimonio de
complejidad que representa la cultura interdisciplinaria en la metodologia
“caso a caso”.

— La necesidad de promover la cultura de auto evaluacién formativa median-
te el examen “paso a paso” de los procedimientos y las rutinas de trabajo.

% En tercer lugar, valorar la necesidad de que la Guia final recoja la opinién actualiza-
da y representativa de la cultura de la Atencién Temprana en Espana para lo cual se
ha realizado un amplio proceso final de consulta y revision cuyo detalle de fases y
procedimientos figura en el apartado correspondiente.

4.1. El catalogo de buenas practicas

4.1.1.Antecedentes

Desde sus inicios como Estimulacion Precoz, la Atencion Temprana ha experimen-
tado cambios profundos de orientacion en los objetivos, en los procedimientos y en
los ambitos de intervencion. No es posible hacer aqui una historia exhaustiva del pro-
ceso de encuentro entre ninos, padres y profesionales que dio lugar a la idea de la
Atencién Temprana, atencion que alguien Illamé de doble generacidn, en el sentido
de que la atencion al nifo significaba conseguir que sus cuidadores pudieran que-
rerlo, entenderlo e implicarse en un proceso cotidiano de dialogo y negociacion acti-
va hasta alcanzar el reconocimiento mutuo en la comunidad familiar. Pero esta idea
ha sido, en los ultimos anos, un eje principal de la actuacion profesional. Segiin sena-
la el Libro Blanco: “El principal objetivo de la Atencion Temprana es que los
nifios que presentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de pade-
cerlos reciban, siguiendo un modelo que considere los aspectos bio-psico-
sociales, todo aquello que desde la vertiente preventiva y asistencial pueda
potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando de la
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forma mas completa posible su integracion en el medio familiar, escolar y
social, asi como su autonomia personal’.

Por eso, cuando el Libro Blanco senala los objetivos de la Atencién Temprana, subra-
ya que esos objetivos son 1) la integracion y 2) la autonomia, es decir, dos objeti-
vos unidos de una manera dialéctica, puesto que la autonomia, la presencia y la auto-
estima del nifo en un contexto social debe corresponderse con un clima de acepta-
cion sensible, abierto y responsable en ese mismo contexto.

Esta orientacion estratégica, basada en la experiencia y en la observacion, se ha
visto confirmada recientemente por los estudios que han investigado la importancia
del contexto en el desarrollo infantil y que sitlan la calidad de la interaccion entre el
nino y los padres, entre el nifo y sus cuidadores o educadores, entre el nifio y sus
pares, como el asunto mas relevante de la atencion a la infancia en general y de la
Atencion Temprana en particular.

Los resultados de la investigacion que se esta realizando en EE.UU. por el National
Institute of Child Health and Development (NICHD) afectan, en este sentido, al cora-
zo6n de cualquier sistema de servicios para la infancia y mas, si cabe, a los servicios para
ninos con trastornos del desarrollo. El reconocimiento del valor extraordinario de la
sensibilidad de los cuidadores para constituir un apego seguro y la importancia de
este capital relacional como la base para la participacién del nifio en el mundo social
y en la exploracién del entorno se convierten en un punto de partida ineludible en
cualquier programa de calidad.

Por lo que se refiere al “Estudio sobre atencion a la infancia” del NICHD hay que
senalar que se trata de la investigacion mas completa realizada hasta la fecha sobre le
desarrollo infantil. En 1991, un equipo de investigadores del NICHD incluyeron 1.364
ninos en este estudio y los han seguido desde entonces de manera exhaustiva. A par-
tir de 1998 el equipo de investigacion ha presentado sus conclusiones sobre la rela-
cion entre atencion a la infancia y desarrollo hasta la edad de tres afios y, en la actua-
lidad, contintdan analizando la informacion que se va reuniendo desde |10 centros de
estudio repartidos por los Estados Unidos. Los resultados del estudio NICHD sancio-
nan y confirman conclusiones que se encontraban en el centro de la reflexion sobre
la experiencia de la Atencién Temprana a lo largo de los Ultimos veinte afios de tra-
bajo. Los cuadros | y 2 reflejan algunos resultados de dicho estudio.
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CUADRO N.° |

ESTUDIO NICHD. PRIMEROS RESULTADOS (1998)

I) Para los nifios cuyas madres son cuidadoras sensibles, la calidad de los cuida-
dos externos tiene poca influencia sobre el apego pero si lo tiene para los
nifos cuyas madres no son cuidadoras sensibles. Entonces los cuidados de alta
calidad conducen a un apego mas seguro, mientras que los cuidados de baja
calidad conducen a un apego mas inseguro.

2) La mayor calidad de los cuidados externos predice mayor implicacion y sensi-
bilidad de las madres a los |5 y 36 meses e interacciones mas positivas a los
36 meses. Las madres en situacion de insuficiencia econémica que utilizan cui-
dados de alta calidad tienen interacciones mas positivas a los 6 meses de edad
que aquellas que no utilizan estos apoyos o son de baja calidad.

3) El exceso de horas de atencion externa durante los seis primeros meses de
vida se asocia con una menor sensibilidad materna y menores interacciones
positivas a los 36 meses. El exceso de horas de atencion externa se asocia
también con mas problemas de conducta a los 2 anos de edad.

4) Cuanto mayor sea la calidad de la atencion externa, en términos de estimula-
cion del lenguaje y tipo de interacciones entre el nifio y los cuidadores, mayo-
res habilidades lingiisticas tendra el nifo a los 15,24 y 36 meses, mejor desa-
rrollo cognitivo se apreciard a los 2 afios y mejor rendimiento escolar a los 3
afnos. Los nifos que son atendidos en centros socioeducativos que cumplen
los estandares de calidad en cuanto a ratios de staff, tamano de los grupos, for-
macion y experiencia de los profesores/cuidadores, tienen mejor comprension
del lenguaje, rendimiento escolar y menos problemas de conducta que los
nifos que atienden a recursos de menor calidad.
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CUADRO N.°2

ESTUDIO NICHD. ALGUNAS CONCLUSIONES (1998)

La mayor calidad de los cuidados externos esta relacionada con:

e Mejores relaciones madre-nino.

e Menor probabilidad de apego inseguro en ninos de madres con baja sensibili-
dad.

® Menor deteccion de problemas de conducta en el nifo.

e Mejor rendimiento cognitivo de los nifos en cuidado externo.

e Mayor desarrollo del lenguaje.

e Mayor nivel de rendimiento escolar.

Lo contrario también es verdad. Menor calidad de los cuidados predice:

® Relaciones menos armonicas entre madres y ninos.

e Mayor probabilidad de un apego inseguro de las madres que tienen baja sensi-
bilidad hacia sus hijos.

® Mas problemas de conducta, menor capacidad cognitiva, de lenguaje y rendi-
miento escolar.

Mayor cantidad de cuidado externo o un historial de mas horas en cuida-
do externo se asocia con:

@ Interaccién menos armonica entre madre e hijo.

e Mayor nimero de problemas de conducta cuando los ninos alcanzaron los dos
anos.

e Mayor probabilidad de apego inseguro en los nifios de madres bajas en sensi-
bilidad.

Menor cantidad de cuidado externo se asocia con:

e Mejores resultados en la interaccion madres-hijos.

e Menor probabilidad de apego inseguro de los ninos con madres bajas en sen-
sibilidad.

® Menores problemas de conducta a los 24 meses.

* El cuidado externo en centro se asocia con mejores resultados cognitivos y de
lenguaje y un mayor nivel de rendimiento escolar comparado con resultados de
los cuidados en otro tipo de servicios con nivel de calidad equiparable. El cuida-
do externo en grupo se asocia con menos problemas de conducta a los tres afos.

* Inestabilidad de los cuidados, medida por el numero de entradas en nuevos dispo-
sitivos de cuidado externo se asocia con mayor probabilidad de apego inseguro
si las madres no estaban proporcionando cuidados sensibles y coherentes.
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4.1.2. Las buenas practicas

Si, por un lado, la diferenciacion de las estructuras formales o la adopcion de mode-
los o técnicas diversas ha producido una importante desregulacion y ha desdibujado la
nitidez de los perfiles originales de la estimulacion precoz, por otro, hay que recono-
cer su utilidad como factor enriquecedor y dinamizador de las experiencias de la
Atencion Temprana. Es imposible enumerar los cursos, congresos, jornadas, simposios
y encuentros, la mayoria de caracter interdisciplinario, que se han celebrado en Espana
en los Gltimos veinte ahos teniendo como eje aspectos relativos a la atencion a los
nifos con discapacidades. Tal ha sido la movilizacién formativa de los profesionales
espanoles, el interés continuado por el aprendizaje de técnicas, por el conocimiento
de todo tipo de modelos de intervencion, por la aprehension de las dinamicas familia-
res y grupales, por la innovacién en la tecnologia de la discapacidad, entre otros temas,
que seria prolijo detallar. Los encuentros, la experiencia de los ahos transcurridos,
las relaciones cotidianas de trabajo con los nifos y con los padres, el acceso a otras
ideas e investigaciones han cambiado la perspectiva y enfoques de los profesionales
espanoles, que han pasado muchas horas con los nifios y las familias en las salas, en
los centros de Atencién Temprana, en los domicilios y en las escuelas. Las dudas, inte-
rrogantes e inquietudes que se han generado en estos cientos y miles de situaciones
diarias se reflejan en la fuerte motivacién hacia el intercambio de conocimientos e
ideas que ya hemos senalado. Los encuentros y jornadas, de todo tipo, se han
sucedido teniendo siempre como comuin denominador la participacion de multitud de
profesionales y cada vez mas, de padres. En estos foros se han ido generando
extensas coincidencias, esta “cultura prdctica”, cuyo empirismo no le quita
interés o aplicacion y que, como hemos visto, ha trascendido de la experiencia
local.

Con la Estimulacion Precoz se inicid en Espana el camino de la integracion social de
los ninos con deficiencias, su incorporacion a las redes y recursos ordinarios de salud,
educacion, ocio y tiempo libre. De alguna manera, con la Estimulacién Precoz se cerro
un prolongado periodo historico, el anterior a 1980, en el que deficiencia era sinoni-
mo de grave estigma y exclusion social. Los ninos con baja vision, hipoacusia, paralisis o
deficiencias cognitivas se encuadraban entonces en la categoria de “subnormales”, y su
destino era, en general, la institucionalizacion en centros especiales. Posteriormente,
con el cambio social, la aplicacion de los principios constitucionales espafioles y la inte-
gracion en la Union Europea se han ido abriendo nuevos ambitos de participacion en
la vida cotidiana, multiplicando las vivencias familiares y la conciencia de los factores
que, en cada contexto, facilitan o dificultan su acceso e intervencion. La presencia de
ninos con distintos sindromes y trastornos del desarrollo en los centros ordinarios de
educacion, principalmente, pero también en la calle, en los parques, en las consultas
generalistas, en los centros de ocio y tiempo libre, fue cambiando la perspectiva de las
familias, los profesionales y la sociedad en general. Un primer logro de la Estimulacion
Precoz puede haber sido, precisamente, la promocion de esta pluralidad de contextos,
la mejora del conocimiento mutuo, la quiebra de prejuicios muy enraizados y la acep-
tacion social de la discapacidad. A través de las relaciones cotidianas, se han ido tejien-
do nuevas imagenes sociales de los nifios con discapacidad, cargando de simbolos posi-
tivos, de posibilidades y capacidades lo que antes sélo era motivo de rechazo y discri-
minacion.
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Las nuevas relaciones y las nuevas posibilidades para sus hijos produjeron un desarro-
llo enorme de las asociaciones de padres, tanto especificas como genéricas, y la constitu-
cién o fortalecimiento de federaciones o su presencia en las organizaciones de personas
con discapacidad y otras organizaciones no gubernamentales (ASPACE, COCEMFE,
CNSE, CRECER, FEAPS, FIAPAS, FEISD, FESPAU, ONCE,...), muchas de las cuales se agru-
paron, posteriormente,en el CERMI. Desde este movimiento asociativo se fue recogien-
do el testimonio particular de cada familia, sus aspiraciones, las dificultades y facilidades
especificas en cada comunidad, las necesidades extraordinarias que, en general, tienen
que afrontar no sélo los ninos con discapacidad sino también sus padres y hermanos. La
significacion cotidiana de convivir con la discapacidad, encontrarse con las exigencias y
barreras culturales o las actitudes sociales marginadoras se han ido recogiendo y sedi-
mentando en los encuentros de padres hasta irse plasmando en la identificacion de
buenas y malas practicas en los sistemas de servicios, las carencias y soluciones en el
diseno de los contextos publicos, la discriminacion o suficiencia en las aportaciones de la
comunidad.

4.1.3. Integracion de experiencias

Los grandes programas europeos de intercambio de experiencias y buenas practicas
han sido el marco que, durante los anos noventa, han facilitado la convergencia de las expe-
riencias profesionales y asociativas y la elaboracién de un conjunto de documentos que,
por la extensién de las colaboraciones, la amplitud de los debates y el nivel de acuerdo
obtenido, constituyen hoy una referencia imprescindible en la actividad profesional de
Atencion Temprana.

Se ha realizado un andlisis pormenorizado de sus contenidos para identificar aquellos
aspectos que obtienen un mayor nivel de acuerdo o consenso, condicion ineludible como
punto de partida de un proyecto de estandarizacion. De esta manera se han agrupado un
conjunto de objetivos, procedimientos y formulas organizativas que conforman un
Catalogo representativo de la cultura de la Atencion Temprana y que han servido de base
para el procedimiento de generacion inicial de los estandares y su agrupacion por ambi-
tos o dimensiones de actuacion:

— Principios y objetivos.

— Buenas practicas hacia la comunidad.

— Metodologia del trabajo “caso a caso”.

— Buenas practicas con relacion al nifo.

— Buenas practicas con relacion a la familia.

— Buenas practicas con relacion al propio programa.

En el Cuadro 3 se recogen algunos documentos que han contribuido a la reflexion y
contraste para la definicién de los puntos anteriormente senalados.
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CUADRO N. 3

DOCUMENTOS

Rehabilitacion funcional. Del grupo tematico nimero 7 del Programa
Europeo Helios II.

Educacion. Intervencion temprana: Informacion, orientacion y guia
para las familias. Del grupo tematico nimero | del Programa Europeo Helios II.

Atencion Temprana. Tendencias en |7 paises europeos. De la Agencia
Europea de Necesidades Educativas Especiales.

Plan Nacional de Atencion a las Personas con Discapacidad 1997-2002.
Del IMSERSO.

Libro Blanco de la Atencién Temprana. Del grupo GAT con el patrocinio
del Real Patronato sobre Discapacidad.

Manuales de Buenas Practicas. Se han consultado las guias y recomendacio-
nes de las distintas asociaciones y federaciones. En este documento se recogen refe-
rencias directas de los siguientes Manuales:

- Manual de Buenas Practicas de FEAPS.

— Manual de Atencion Temprana a nifios con ceguera o deficiencia

visual. ONCE.

En los cuadros siguientes se detallan de forma resumida los diferentes ambitos
de actuacion contemplados en los distintos documentos.
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CUADRO N. 4

HELIOS. REHABILITACIONY ADAPTACION FUNCIONAL (1996)

Principios y Acc!ones d.el Metodologia Necesidades | Necesidades Aca.o nes
objetivos | cAuipohadia | tenelcasoa | =y g = | e o familia || 1aca el
la comunidad caso programa
Ayudas para | Promover la | Unir valora- | Recibir los Gratuidad Evaluar la
la integra- deteccion y cion e inter- | servicios en de las dinamica del
cion familiar, | derivacion vencion la proximi- aportaciones | equipo
escolar y precoz dad, norma-
social Valoracion lizados Participar en | Evaluar la
inter/trans las decisio- transferencia
Ayudas para | Coordina- disciplinaria Recibir ayu- nes de conoci-
la autonomia | cion con la das técnicas mientos
red sanitaria | Comprension Recibir los equipo/
Igualdad de dindmica Tener mas servicios en padres/
oportunida- Coordina- familiar experiencias | la proximi- sociedad y
des ciéon con el y educacion dad, norma- viceversa
sistema Elaborar un para la lizados
Prevencion educativo Programa autonomia Promover la
factores de individual Recibir formacion
riesgo Coordina- Tener informacion continua
ciéon con los Interlocutor control de coherente, disciplinaria,
Prevenir servicios comun hacia | su evolucion | escuelas de global y con
efectos sociales la familia padres sensibilidad
secundarios Integracion cultural
Flexibilidad escuela Recibir ayuda
Descentrali- ordinaria para orga- Requerir
zacion nizar vida formacion
servicios, Recibir cotidiana de
ubicacion ayudas para postgrado
local eliminacién Tener
barreras, acceso a Prevenir el
adaptacion grupos de burn-out
puesto esco- | autoayuda
lar, adapta-
cion curricu- | Evaluar la
lar efectividad y
calidad del
Recibir la trabajo en
terapia en la | equipo
escuela o su
cercania
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CUADRO N.° 5

HELIOS.ATENCION TEMPRANA (1996)

Principios y Acc.lones d.el Metodologia Necesidades | Necesidades ACCI.O nes
objetivos | SAuiPo hacla | ‘enelcasoa | g n | ge o familia | N2CR
la comunidad caso programa
Apoyo a la Precocidad de | Equipo pluri- | Proximidad Atencion Formacion
autonomia e | la interven- disciplinario de los servi- | especial en el | inicial y conti-
integracion cion cios al lugar | momento del | nua disciplina-
del nifio en Colaboracion | de vida del primer diag- | ria, global, tra-
todos los Descentraliza- | padres profe- | nifio nostico bajo en equi-
contextos cion, red de sionales po
educativos y | servicios loca- Apoyar la ini- | Respetar las
sociales les Colaboracion | ciativa del decisiones de | Investigar
ninos - profe- | nifo los padres y | sobre los
Evitar déficits | La integracion | sionales su autonomia | temas de
sobreve- requiere sen- Ayudarle a diagndstico,
nidos y pro- | sibilidad de la | Valorar capa- | desarrollar un | Recibir apoyo | intervencion,
mover y esti- | comunidad y | cidades y lenguaje y confianza en | comunicacion
mular el desa- | actitudes no- | posibilidades, | (verbal y no | su competen- | grupal
rrollo discriminato- | no sélo défi- | verbal) con el | cia educativa
rias cits que comuni- |y afectiva Investigar
Facilitar los carse sobre los
transitos a la | Cooperacion | Fijar objeti- Recibir apoyo | resultados de
educacion con otros vos a medio y | Integracién en | en su adapta- | la Atencién
preescolar y a | servicios largo plazo la escuela cion personal | Temprana
la escuela
Recibir infor- | Impulsar la
macion de coordinacion
manera com- | regional y
prensible nacional
Reconstruir Impulsar la

sus redes
sociales

Grupos de
padres

Proximidad
de los servi-
cios al lugar
de vida de la
familia

Asistencia
material y
organizativa

cooperacion
entre organi-
zaciones de
padres y aso-
ciaciones de
especialistas

Evaluacion
sobre cues-
tionarios de
satisfaccion
de los padres




CUADRO N.° 6

LIBRO BLANCO DE LA ATENCION TEMPRANA (2005)

GUIA DE ESTANDARES DE CALIDAD EN ATENCION TEMPRANA

Principios y Acc.lones d.el Metodologia Necesidades | Necesidades Acq.o nes
objetivos | SAuiPohacla | enelcasoa | "y it | o o familia | NCRE
la comunidad caso programa
Integracion Colaboracion | Diagnostico Adecuacion Trascendencia | Profundizar
familiar, esco- | en prevencion | funcional, sin- | de las inter- de la informa- | en la investi-
lar y social primaria y droémico, venciones a cion diagnos- | gacion de
secundaria etiologico su estadio tica segunda gene-
Autonomia con las redes madurativo racion
personal de servicios | Valoracion Generar esta-
interdiscipli- | Cuidar las bilidad y con- | Formacién
Reducir los Deteccion y | naria del nino | funciones de | tinuidad en continua dis-
efectos de la | derivacion y su contexto | maternaje las funciones | ciplinaria, glo-
deficienciay | precoz de de maternaje | bal, dinamica
optimizar el trastornos del | Plan de inter- | Respetar su de grupos
desarrollo desarrolloy | vencion iniciativa Proteccion y
situaciones de | individualiza- | como sujeto | acompana- Formacion en
Introducir riesgo do social activo | miento en los | conocimiento
medios de transitos del medio en
compensa- Creacion de | Seguimiento | Aportacion el que se
cion, adapta- | Centros de de los medios | Aportar interviene,
ciéon o elimi- Desarrollo técnicos, recursos, poblacion y
nacion de Infantil y educativos o | informacion y | recursos
barreras Atencion terapéuticos | orientacion
Temprana que precise en el proceso | Elaborar indi-
Evitar la apari- | (CDIAT) de reorgani- | cadores de
cion de efec- zacion de la riesgo
tos secunda- | Coordinacion familia
rios indesea- | interinstitu-
bles cional

Intervencion
sectorizada,
descentraliza-
da, gratuita,
universal

Considerar al
nino como
sujeto activo
de la inter-
vencion
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CUADRO N.° 7

MANUAL DE BUENAS PRACTICAS DE FEAPS (2000)

Principios y Acc.lones d?l Metodologia Necesidades | Necesidades Acq.o nes
objetivos equipo h?cm en el casoa del nifio de la familia hacia el
la comunidad caso programa
Calidad de Participacion, | Valoracion Potenciar la Facilitar la Criterios de
vida analisis y interdiscipli- | autoestima y | implicacion de | calidad
puesta en nar la capacidad la familia
Globalidad y | comln en de auto direc- Confidenciali-
desarrollo de | programas de | Evaluacion de | cién Promover la | dad,
aspectos prevencion y | necesidades cooperacion | Privacidad,
relacionales, deteccion Autonomia con los Dignidad
ludicos y fun- Plan individual | personal padres
cionales Planes de de interven- Sistemati-
actuacion cion Reconoci- Alentar la zacion
Participacion | comdn entre miento de la | participacion
activa de la servicios de Participacion | individualidad | activa Planificacion
familia salud, educa- | activa de la
ciony familia Adaquisicién Apoyar su Formacién
Integracion s. sociales de habilidades | bienestar continuada
social y adap- Protocolo de | adaptativas
tacion de los | Protocolos de | expediente Apoyar a las | Autoeva-
entornos comunicacion | personal Habilidades familias en las | luacion y eva-
y de deriva- escolares fun- | situaciones luacion conti-
Igualdad de cion interser- cionales diarias con nua
oportunida- vicios sus ninos
des Habilidades Estudios e
Coordinacion sociales Ayudar a las | investigacio-
Evitar disca- de los recur- familias para | nes de evalua-
pacidades sos de la red Cuidado per- | educar alos | cién
secundarias sonal ninos
Calendarios Estudios
de entrevistas Vida en el coste/
y reuniones hogar beneficio
Red de Salud y Personal
Centros de Seguridad estable,
Atencion cualificado
Temprana Ocio
Acciones Accion tera-

comunitarias
de tipo infor-
mativo y/o
formativo
sobre AT

péutica o de
apoyo en el
centro, en el
medio familiar
y escolar




CUADRO N.° 8

GUIA DE ESTANDARES DE CALIDAD EN ATENCION TEMPRANA

MANUAL DE ATENCION TEMPRANA A NINOS CON CEGUERA O

DEFICIENCIA VISUAL (2001)

Principios y Acc.nones d?l Metodologia Necesidades | Necesidades Aca.o nes
objefivos | PO hacla [ten'el casoia I e B e
la comunidad caso programa
Ayudar al Coordinacion | Recogida de | Favorecer su | Contencién Reflexion y
nino y a la externa con informacion desarrollo en | del sufrimien- | estudio sobre
familia a los recursos todas las to, elabora- instrumentos
encontrar de la zona, Interdisciplina | areas cion del duelo | clinicos y psi-
nuevas formas | hospitales, riedad de la copedagogi-
de adaptacion | escuelas,... valoracién Recibir las Informaciéon y | cos
ayudas técni- | asesoramiento
Favorecer el | Deteccion Valoracion cas que preci- Facilitar infor-
desarrollo, precoz en continua del | se Ayuda en la macién sobre
socializacién e | maternida- nino y del implicacion indicadores
integracion des, neonatos, | entorno Recibir aten- | con los hijos | estadisticos
ninos de ries- cion indivi- del programa
Prevencion go Plan individua- | dualizada y Ayuda para
de efectos lizado comprensiva | generar
secundarios Atencion de su situa- recursos
directaa la cion evolutiva
Dar soporte | escuela y Grupos de
al grupo fami- | apoyo a las Formar parte | padres
liar adaptaciones de grupos de

curriculares

Organizacion
de seminarios
de formacion
y supervision

Organizacion
campanas de
sensibiliza-
cion

ninos
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A partir del andlisis de los documentos presentados, a partir de la experiencia contras-
tada en reuniones y jornadas, y a partir del conocimiento, reflexion y debate sobre los dife-
rentes elementos que constituyen la Atencién Temprana definimos los aspectos basicos de
los distintos ambitos o dimensiones de actuacion que van a servir de base para la genera-
cion de los estandares de calidad.

Objetivos de la Atencion Temprana

e Considerar al nino como sujeto activo de la intervencion.

e Participacion activa de la familia.

e Calidad de vida.

e Igualdad de oportunidades.

e Prevencion de factores de riesgo.

e Deteccion y derivacion precoz.

e Prevencion de efectos secundarios, evitar déficits sobrevenidos.

e Globalidad.

e Promover y estimular el desarrollo.

e Ayudar al nifo y a la familia a encontrar nuevas formas de adaptacion y dar soporte
al grupo familiar.

e Favorecer el desarrollo, la autonomia, socializacién e integracion en todos los contex-
tos educativos y sociales.

e Introducir medios de compensacion, adaptacion o eliminacion de barreras.

e Facilitar los transitos a la educacion preescolar y a la escuela.

Buenas practicas hacia la comunidad

e Deteccion y atencion precoz en los servicios de neonatos.
e Atencidn especial al momento del primer diagnostico.

e Promover la deteccion precoz en maternidades, escuelas, servicios sociales.
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e Promover la deteccion y derivacion precoz de trastornos del desarrollo y situacio-
nes de riesgo.
e Colaboracién en prevencion primaria y secundaria con las redes de servicios.
e Coordinacion externa con la red sanitaria hospitales, centros de salud.
e Coordinacion con el sistema educativo, equipos, escuelas.
e Atencion directa a la escuela y apoyo a las adaptaciones curriculares.
e Coordinacion con los servicios sociales.
e Cooperacion con otros servicios.

e Promover la sensibilidad de la comunidad y actitudes no-discriminatorias para la inte-
gracion.

e Organizacion de seminarios de formacién y supervision.

e Organizacion de campanas de sensibilizacion.

Buenas practicas hacia la familia

e Participacion activa de la familia.
e Trascendencia de la informacion diagnostica.
e Proteccion y acompanamiento en los transitos.

e Contencién del sufrimiento, elaboracion del duelo, aceptacion del nino con discapa-
cidad.

e Ayuda en la implicacion con los hijos.

e Recibir apoyo en su adaptacién personal.

e Generar estabilidad y continuidad en las funciones de maternaje.
e Recibir informacion coherente, comprensible y asesoramiento.

e Respetar las decisiones de los padres y su autonomia.

e Tener participacion en las decisiones.
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e Recibir apoyo y confianza en su competencia educativa y afectiva.
e Recibir los servicios en la proximidad, normalizados.

e Proximidad de los servicios al lugar de vida de la familia.
e Recibir ayuda para organizar la vida cotidiana.

e Ayuda en las situaciones diarias con los ninos.

e Tener acceso a los grupos de autoayuda.

e Organizar grupos de padres.

e Organizar escuelas de padres

e Ayuda en la reconstruccién de sus redes sociales.

e Gratuidad de los servicios.

e Asistencia material, organizativa y para generar recursos.

e Aportar recursos, informacion y orientacion en el proceso de reorganizacion de la
familia.

Buenas practicas en atencién al nifio

e Recibir los servicios en la proximidad, normalizados.

e Proximidad de los servicios al lugar de vida del nino.

e Apoyar la iniciativa del nino.

e Autoestima.

e Ayudarle a desarrollar un lenguaje( verbal y no verbal) con el que comunicarse.
e Autodireccion.

e Recibir atencion individualizada y comprensiva de su situacion evolutiva.

e Favorecer su desarrollo en todas las areas.

e Habilidades adaptativas, funcionales, escolares.

e Tener control de su evolucion.
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e Recibir ayudas técnicas.

e Recibir ayudas para la eliminacion barreras.

e Tener mas experiencias y educacién para la autonomia.

e Integracion en escuela ordinaria, adaptacion del puesto escolar, adaptacion curricular.
e Recibir la terapia en la escuela o su cercania.

e Accion terapéutica o de apoyo en el centro, en el medio familiar y escolar.

e Formar parte de grupos de ninos.

e Proteccion y acompanamiento en los transitos.

e Salud y seguridad.

¢ Vida en el hogar.

e Ocio.

Buenas practicas en la metodologia caso a caso

e Recogida de informacion.

e Unir valoracion e intervencion.

e Colaboracién padres profesionales.

e Colaboracion nifos profesionales.

e Valorar capacidades y posibilidades, no sélo déficits.
e Valoracién inter y transdisciplinaria.

e Valoracién interdisciplinaria del nifio/a y su contexto
e Diagnéstico funcional, sindromico, etiologico

e Valoracién continua del nino y del entorno.

e Comprension dinamica familiar.
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e Elaborar un Programa individual.

e Interlocutor comun hacia la familia.

o Flexibilidad.

e Fijar objetivos a medio y largo plazo y seguimiento.

e Protocolo de expediente personal.

Buenas practicas hacia el programa

e Confidencialidad, privacidad.

e Sistematizacion, planificacion.

e Evaluar la efectividad y calidad del trabajo en equipo.

e Evaluar la dindamica del equipo.

e Evaluar la transferencia de conocimientos equipo/padres/sociedad y viceversa.
e Evaluacion sobre cuestionarios de satisfaccion de los padres.

e Autoevaluacion.

e Promover la formacion inicial, disciplinaria, global, trabajo en equipo y con sensibili-
dad cultural.

e Formacion en conocimiento del medio en el que se interviene, poblacion y recursos.
e Personal estable, cualificado.

e Requerir formacion de postgrado.

e Prevenir el burn-out.

e Profundizar en la investigacion de segunda generacion.

e Investigar sobre los temas de diagnostico, intervencion, comunicacion grupal.

e Investigar sobre los resultados de la Atencién Temprana.

e Reflexion y estudio sobre instrumentos clinicos y psicopedagégicos.
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e Impulsar la coordinacién regional y nacional.
e Impulsar la cooperacion entre organizaciones de padres y asociaciones de especialistas.
e Facilitar informacion sobre indicadores estadisticos del programa.

e Elaborar indicadores.

Buenas practicas en la provision de servicios

e Creacion de Centros de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT).
e Creacion de una Red de Centros de Atencion Temprana.

e Descentralizacion y colaboracion con la red de servicios locales.

e Intervencion sectorizada.

e Intervencion gratuita.

e Intervencion universal.

4.2. El cambio social y las nuevas necesidades

La constitucién y desarrollo de familias guiadas por practicas de crianza y modelos edu-
cativos coherentes esta reconocida como uno de los pilares del bienestar social. Mas alla
de su diversidad tipologica o de valores culturales la funcion parental resulta vital para el
desarrollo equilibrado de los hijos y su participacion responsable y activa en la vida social.
Ahora bien, los hijos y los padres se hacen a través de su relacién interna, en la familia, y
externa, en contacto con otras familias, instituciones y actividades de la comunidad de la
que forman parte. Estos son principios que han sedimentado como legado de la historia
de las sociedades y culturas mas dispares. Pero que, en cada época o momento historico,
para ser funcionales requieren adaptaciones que tengan en cuenta cudles son los rasgos
decisivos de la vida social.

A medida que la sociedad cambia, los itinerarios evolutivos que se ubican regularmen-
te a lo largo de la vida del nifo y las alternativas transversales que se sitian en su proxi-
midad en cada fase del desarrollo se modifican o transforman. En el periodo histérico
inmediato, la hegemonia del modelo tradicional de familia la convertia en la estacion pri-
mera de una trayectoria que seguia con la escolarizacion obligatoria a los seis anos. En la
familia tradicional, patriarcal, el padre trabajaba fuera y la madre permanecia en el domici-
lio ocupada en las tareas propias del ama de casa. Existia una fuerte conexion con las redes
de parentesco de las familias de origen y una relativa independencia de otros recursos
sociales. La crianza y educacién de los hijos se solventaba con la transmision de una cultu-
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In

ra tradicional y la socializacion era un producto “natural” de la vida de la familia extensa

que se apoyaba en:
— La transmisién de una prdctica supervisada de madres a hijas.

— La anticipacion de los papeles de madres: juegos de “nifias”, juegos de dramatizacion con
munecas,...

— La experiencia con crianza de hermanos y hermanas y demds parientes.
— La valoracién y atencién a los sentimientos desde la infancia.

— La consustancialidad mujer/ madre/ ama de casa del modelo patriarcal.
— La transmision oral de remedios y observaciones empiricas.

De hecho, se ha llegado a hablar de socializacion primaria para caracterizar el periodo
0-6 y socializacion secundaria para definir el periodo posterior.

Pero esta realidad se ha ido modificando en los Ultimos anos. La incorporacion de la
mujer al trabajo, las dificultades para conciliar la vida familiar y laboral, la movilidad geogra-
fica, la nuclearizacion y pérdida de las redes familiares de origen, la debilidad de los vincu-
los matrimoniales o de pareja,... generan nuevas formas de familia y el hogar ya no es siem-
pre la estacion estable y exclusiva del itinerario infantil, ni el lugar donde el nifo puede
encontrarse con otros ninos o ser atendido por otros familiares. Su vida discurre, desde
edades tempranas, por distintos centros de cuidado, por los llamados no-lugares de la glo-
balizacién, en contacto con personas diferentes a sus padres y con la presencia continua-
da del video y la television (hasta 3 horas diarias de promedio).

Los itinerarios que esperan a los nifos que nacen hoy son mucho mas abiertos pero
probablemente mas fragiles que los existentes en el inmediato pasado.Antes, las situacio-
nes carenciales se concentraban en determinados sectores sociales pero hoy en dia esta
problematica tiende a extenderse. Ahora tenemos una mayor movilidad social, con
mayores oportunidades pero también con un mayor reparto de los riesgos. Espana es uno
de los paises de Europa en el que, por sus condiciones de partida, cabe esperar una mayor
movilidad social, ascendente y descendente. Esta apertura social, en lo que se refiere a la
infancia, tiene efectos potencialmente positivos, pero también negativos. Entre ellos la cre-
acion de un fondo ampliado de fragilidad social para la primera infancia en el que se
incrementan:

— El riesgo del déficit de socializacién del nifio por la tendencia creciente a la nucleariza-
cién y disminucién de los ntcleos de convivencia, por la pérdida o ausencia de redes socia-
les o por la distancia o coste de los recursos alternativos que los puede hacer inaccesibles
en los tiempos y horas precisos. A la hora de la crianza se incrementan las situaciones de
aislamiento, desatencién, no-lugares, horas de video y TV,....

— El riesgo de la sobrecarga de uno de los miembros de la unidad de convivencia, el que
mds estd con el nifio, normalmente las madres, por la falta de democratizacion de la
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familia, las situaciones monoparentales de hecho y de derecho, las dificultades de con-
ciliar la doble jornada,...

— El riesgo de la inestabilidad como consecuencia de la debilidad de los vinculos de convi-
vencia y las exigencias de movilidad laboral o los excesos y defectos en las expectativas de
los padres y sus estilos educativos. Existe discontinuidad en las rutinas, personas a cargo,
modelos educativos...

— El riesgo de la inseguridad ante la sensacion de no controlar los cambios y el desconoci-
miento creciente sobre los contenidos de las funciones parentales. Existe una creciente
confusién de prioridades y valores en la socializacién temprana que acompaiia a la des-
valorizacion de todo lo que suena a doméstico y asistencial, frente a la busqueda de la
especializacion educativa o la alta tecnologia precoz (mdusica, inglés, informadtica,...). El pri-
mer nifio que conocen algunos padres tardios es su primer hijo,...

La existencia de este fondo ampliado de riesgos tiene manifestaciones sintomaticas en
la profunda caida de la natalidad (hasta un 20% de las mujeres europeas ni se plantean
tener hijos), en la dificultad para disminuir las tasas de prematuridad (7%)y muy bajo peso
(0°6%), el incremento de las llamadas “minusvalias invisibles” de la infancia temprana y en
la propia urgencia con que las instancias politicas y técnicas de la Union Europea plante-
an leyes de conciliacion de la vida familiar y laboral o reconocen la necesidad de una
estrategia sostenida de apoyo a la familia y a la infancia que facilite:

e una maternidad y paternidad responsables;
@ apoyar la estabilidad y suficiencia econdmica;
e establecer permisos obligatorios y opcionales;

e disponer de una red de recursos sustitutorios (formales e informales) proximos, fle-
xibles y de garantia que concilien seguridad y libertad de eleccion;

e ofrecer programas de formacion y oportunidades para la creacidon de redes sociales;

e disenar e impulsar nuevos espacios de convivencia para las familias, los ninos y los
adolescentes,...

Este reconocimiento generalizado de obligaciones hacia el conjunto de los ninos y las
familias debe alertar a las unidades y centros de Atencion Temprana en cuanto a la pre-
sencia de necesidades adicionales y diferentes a las previas para los ninos con trastor-
nos del desarrollo y sus familias. En esta direccién conviene recordar que los programas
de Atencion Temprana han estado promoviendo, durante afos, para los nifios con discapa-
cidades exactamente lo que hoy se presenta como necesidades que hay que atender en
los ninos sin discapacidades y, en este sentido, la extension de la cultura de calidad de la
Atencién Temprana entre los nuevos profesionales que van a compartir con las familias la
atencién y educacion de los ninos podria ser una contribucién muy importante en el pro-
ceso de sustitucion de la cultura tradicional de crianza por una cultura cientifica y adapta-
da a la nueva sociedad.
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4.2.1. La necesidad de fortalecer la presencia del nifio en los nuevos contextos

En los ultimos anos, se aprecia una progresiva sensibilizacion y responsabilidad de la
sociedad espanola en todo lo que concierne al bienestar de la infancia. Tras la aprobacion
de la Constitucion de 1978, el 26 de enero de 1990 se ratifico la Convencion de Derechos
del Nifho que impulsa la proteccion contra cualquier forma de discriminacion (Articulo 2),
defiende el mejor interés del nino como primera consideracién (Articulo 3), el derecho a
la vida y el desarrollo (Articulo 6), o el derecho a expresar sus opiniones libremente en
todos los asuntos que le conciernen (Articulo 12).

Actualmente, en un contexto de cambio social y de cobertura de las necesidades de
salud, educacién o proteccion contra abusos manifiestos, saber interpretar y respetar la
opinion de las nihas y ninos, aun de los mas pequenos o con mayores dificultades para
comunicar sus deseos y promover su presencia activa en las situaciones sociales, se esta
convirtiendo en un aspecto fundamental de las politicas de inclusion social dirigidas a la
infancia en los paises mas avanzados.

En la familia tradicional, cuando la madre convenia en hacerse cargo de manera total y
sostenida de la crianza, educacion y socializacion tempranas, la presencia activa de los ninos
en la vida social durante los primeros y mas fragiles meses de vida era una condicion sine
qua non del maternaje. Precisamente hacerse madres e hijos, mas alla de lo bioldgico, era la
conclusion de un largo y continuado periodo de didlogo entre ambas partes y, protegien-
do la salud de los dos, se hacia lo suficiente para facilitar ese resultado. Pero hoy, como
sabemos, la situacion es diferente. El desarrollo del apego seguro se reconoce como un
proceso influido de forma trascendente por la presencia de cuidadores sensibles, pero
también, como nos advierte la experiencia con los ninos prematuros o con discapacidades,
por la capacidad de entender y reconocer estas formas alternativas de ser, sus peculiari-
dades expresivas o sus estados de irritacion, suefio o alerta tranquila.

En las nuevas condiciones de vida social, los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion
Temprana tendran que incrementar su apoyo a los padres, al personal de enfermeria de
los hospitales y a los cuidadores alternativos de los nifios sobre algunos aspectos esencia-
les del desarrollo infantil que forman parte de su bagaje cultural:

— En el aspecto de salud, conocer que la presencia de una enfermedad grave, de
dolor, de sufrimiento, no es una condicion satisfactoria para reclamar que el nino se
esfuerce en atender a su entorno o alrededor. Las situaciones criticas perinatales, las
enfermedades cronicas descompensadas o las intervenciones que incluyen hospita-
lizacion lo enfrentan con situaciones de estrés prolongado, inestabilidad de cuidado-
res, separaciones, aislamiento, soledad,....Son situaciones en las que todos los que lo
cuidan deben extremar el cuidado de la ecologia del entorno, su proteccion, conse-
guir que se sienta acompanado mientras su organismo se esfuerza en recuperar la
salud.

— En el de la inmadurez, como en los grandes prematuros, los ninos tienen que
dedicar gran parte de sus energias a la regulacion de los fenédmenos viscerales y sen-
soriales que acompanan a esa falta de madurez; el dolor, el frio, el calor, la falta de
sueno, el hambre, la sed, el exceso de estimulos, la incomodidad de los aparatos téc-
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nicos y las rutinas sanitarias pueden poner a prueba su precario equilibrio y con-
trol... Es necesario que los padres y el personal hospitalario sepan identificar los
estados basales del nifio, mantenerlos en un contexto ecolégico-protector y poco
agresivo desde el punto de vista sensorial, evitar la sobreestimulacion, tener perso-
nal estable, facilitar la presencia y contacto de los familiares, etc.

— La gran inmadurez, la enfermedad aguda, los periodos carenciales (sueno, hambre,
sed) son ejemplos de situaciones en las que las demandas del orden bioldgico la
condicion de salud o la fragilidad madurativa- del niho debe prevalecer sobre cual-
quier reclamacion o consideracion social. Cuando el nifo llora por hambre, por
sueno o por dolor ese es el tema que hay que compartir y, si es posible, resolver.

— En el de la alteridad biolégica, ser de otra forma, a causa de una deficiencia o
discapacidad. Hay que extender la comprension de que esta alteridad significa un
limite mas en la capacidad de adaptacién del nino, puede dificultar la expresion y el
reconocimiento social de sus necesidades, dificultar la orientacion y la anticipacién
ante acciones de otros o el feedback de las suyas propias, pero no debe disminuir su
condicién de sujeto que estd presente de forma activa en las situaciones sociales.

— En el del estatus y competencia del nifio. La vieja idea de que el nifo peque-
no, desde el punto de vista relacional, ni siente ni padece ha quedado arrumbada
pero, en los ambitos profesionales y de la sociedad en general, todavia hay sectores
que desconocen al nifo como individuo competente que es muy sensible al refle-
jo social. Este hecho es todavia mas frecuente si el nifo, por su discapacidad, tiene
una presentacion inesperada o extrana. La proteccion del estatus hace referencia a
este reconocimiento del nino como sujeto con derecho a ser reconocido y respe-
tado. La proteccion del estatus es una premisa para la calidad de las relaciones que
debe figurar en primera linea de los programas de Atencion Temprana y de forma-
cion de los nuevos padres, cuidadores alternativos y profesionales de los recursos
comunitarios. Estos deben aprender a reconocer y prevenir la amplia gama de for-
mas de abandono o rechazo encubierto que pueden llegar a darse, muchas veces
por ignorancia o desconocimiento:

* La confusion, por ejemplo, de la integracion familiar, escolar o social con la presencia
fisica del nifo. El nifo esta en los sitios pero no participa en las situaciones, no se espera
su opinion, ni se reflejan sus iniciativas. Este distanciamiento puede tener expresién en el
alejamiento fisico pero también en el alejamiento simbolico: desatencion, no tenerlo en
cuenta, no preguntarle, dejar sus iniciativas en vacio,...

* El descuido del derecho del nifno a un espacio de intimidad, realizando una invasion
inconsciente de su espacio personal mediante estilos muy directivos o de sobrestimula-
cion. El exceso de atencion o estimulo puede ser tan perjudicial como su defecto. Este fac-
tor de riesgo debe tenerse muy en cuenta en nifios pretérmino, prematuros o enfermos,
que precisan dedicar una gran energia a la autorregulacion, ninos con grandes limitaciones
motrices o sensoriales que tienen menos recursos para la autoproteccion, ...

* El mantenimiento de una institucionalizacion abierta o encubierta, con excesos hora-
rios en las guarderias, hospitales, centros residenciales. Los resultados del NICHD instan a
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estudiar formulas de control y alternativas a los tiempos de permanencia en centros de
cuidado.

* Hacer prevalecer el interés de la familia o de los profesionales sobre el interés del
nifo. Tema de alcance en cuanto a que los nifilos pueden ser victimas del exceso o defec-
to de expectativas en torno a un tratamiento, a la eleccion de una técnica no evaluada, a
revisiones para estadisticas o estudios, etc.

Como resumen, la calidad de la Atencion Temprana y de los demas servicios y estruc-
turas sociales que tratan con la infancia depende, en gran medida, de la consideracion del
nino como un sujeto activo que construye sus conocimientos, percepciones, valores y sen-
timientos en estrecha interaccion con los contextos en que vive o con los que se relacio-
na, ya sea la escuela, la familia, el grupo de iguales o los medios de comunicacién. La nece-
sidad de velar, también, por el respeto a su condicién biologica, madurativa o por su forma
diferente de adaptarse a la vida social es una manera de proteger su libertad y sus opor-
tunidades de decision.

4.2.2 La necesidad de generar estabilidad y suficiencia en nuevos ambitos
de la vida familiar

Al ser preguntadas las madres de hijos menores de 6 anos de la Comunidad de Madrid
sobre qué habia supuesto para ellas la llegada de un nuevo hijo, el 80% declararon que se
habia reducido su tiempo disponible para otras cosas y, fundamentalmente, el tiempo de
cuidado personal. Esta caracteristica de “disponibilidad” permanente que supone asumir el
cuidado de un hijo refuerza el paralelismo en el grado de dependencia entre los nifos
pequenos y las personas enfermas, situando a los hogares con nifios pequehos como el
grupo de hogares con una demanda mas alta de cuidados. Se calcula que el consumo de
tiempo de cuidados en los hogares con nifos es 5 veces mayor del que corresponde a un
adulto activo si el nino es menor de 4 anos, y 4,7 si tiene entre 4 y 14 afos.

Disponer de tiempo en cantidad es contar con un capital que puede usarse en distin-
tos grados e intensidades para la relacion con el niho:

— Como tiempo vivido y compartido de interaccion afectiva y educativa lo que constitu-
ye uno de los factores principales para la calidad y la sensibilidad de los cuidados.

— Como tiempo de dedicacion afectiva, en el que, aunque no haya una interaccion
directa, el cuidador esta pendiente del nifo, de atender a sus necesidades o inter-
pretar sus reclamos, llevarlo de paseo, al parque,...

— Como tiempo de reflexion sobre las experiencias vividas y el curso del desarrollo.

— Como tiempo de aprovisionamiento y distribucion de alimentos, medicinas, panales
O juguetes.

— Como tiempo de descanso para la necesaria separacion y reparacion de fuerza y
disponibilidad.
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La falta de posibilidades de ocio y tiempo libre es una preocupacién que todavia ocupa
un lugar menor en el panel de recursos y alternativas que se ofrecen a las familias de los
ninos con trastornos del desarrollo, pero resulta ser la queja mayoritaria entre las familias
encuestadas en el extenso estudio socioldgico sobre las “Necesidades, demandas y situa-
cién de las familias con menores discapacitados de 0-6 afios”, publicado por el IMSERSO. Esta
encuesta ofrece un panorama de opiniones y datos que revela las consecuencias de la con-
fluencia de las condiciones de vida actual con la asuncion de un nifio con discapacidad.

Algunos resultados de este estudio, que se detallan en las tablas | y Il, organizados
por tramos temporales y contextos implicados, ponen de relieve un amplio desajuste
entre los recursos ofrecidos y las repercusiones y necesidades sentidas por las familias
al asumir un nifio con discapacidad. Aunque una amplia mayoria (80%) dice haber “asi-
milado” su presencia, el 58’6% manifiestan sentir una repercusion negativa, lo que indica
que la asimilacion no reduce la conciencia sobre la mala evolucion del conjunto de sus
proyectos vitales.

Resulta interesante senalar que esta encuesta confirma, en su fase cualitativa y cuanti-
tativa, la identificacion del proceso de duelo y asuncidn de un nifo con discapacidad con
los aspectos psicosociales equiparables a otros procesos de exclusién social. El sen-
timiento de culpa, la frustracion, la desesperacion; el sentimiento de rechazo y aislamiento
social, la desconfianza en el futuro y la sensacion de impotencia son vivencias propias de
la exclusién y la falta de reconocimiento social que tienen también mucho que ver con la
intensidad de las dinamicas de movilidad social preexistentes.

TABLA |

REPERCUSIONES NEGATIVAS

DE ASUMIR UN MENOR DISCAPACITADO

AMBITOY SU EVOLUCION A PEOR MUCHO PEOR
Relaciones familiares 16’6 1’2
Relaciones con amigos 201’1 3’4
Adaptacion al entorno 33’9 4’8
Situacion laboral profesional 31’7 5’0
Equilibrio personal 42’7 5’4
Situacion economica 47’8 76
Posibilidad de ocio y tiempo libre 59’6 16’8
Global 58’6

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos publicados en el informe “Necesidades, demandas y situa-

cion de las familias con menores discapacitados de de 0-6 afios”. IMSERSO. Madrid 2000.
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TABLA I

NECESIDADESY DEMANDAS DE LAS FAMILIAS CON MENORES

DISCAPACITADOS 0-6 ANOS

DEMANDAS % Total Grave

Prevencion y proceso diagnodstico
Informacion inadecuada sobre medidas de prevencion

de la discapacidad 58’9
Retraso en el diagnostico 47°0
Valoracion subjetiva sobre discapacidad del menor 43’8
Disparidad de diagnésticos 36’3
Demora por interconsulta o lista de espera excesiva 48’8
Falta de sensibilidad al dar la noticia 49’9
Escasa cualificacion para tratar a sus hijos discapacitados 40’0

Orientacién y Atencion Temprana

Retraso en la Atencion Temprana 69’8 31’2
Retraso en el comienzo de la orientacion 66’1 33’9
Poca evolucién de los ninos desde la orientacion 27’8 84
Poca influencia de la orientacion sobre las actividades familiares 24’3 96

Integracion social

Barreras arquitectonicas y actitudinales a la integracion 81’4 25’6
Falta de expectativas de integracion 38’0 150
Insuficiencia de las ayudas para ocio y vacaciones 44’2
Insuficiencia de las ayudas para taxis 62’6
Insuficiencia de las ayudas de atencion psicolégica 42’2
Insuficiencia de las ayudas técnicas 63’5
Insuficiencia de la ayuda a domicilio 64’5
Insuficiencia econémica 48’0 300

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos publicados en el informe “Necesidades, demandas y situa-

cion de las familias con menores discapacitados de 0-6 afios”. IMSERSO. Madrid 2000.

Hay tres aspectos que, desde la experiencia de la Atencion Temprana corroborada por
los datos de esta encuesta, precisan urgente consideracion como ambitos de intervencion:
la comunicacion del diagnéstico de forma adecuada, la estabilidad en el transito a la vida
familiar y las ayudas frente a la exclusion.

A) La comunicacion del diagndstico de forma adecuada

Los padres refieren que éste es uno de los momentos mas importantes del proceso de
asimilacion de la discapacidad. Pero este hecho, bien conocido por los profesionales de la
Atencion Temprana, continla siendo una grave laguna asistencial. Cuidar la forma de trans-
mitir las “malas noticias” es una de las piedras de toque para la inclusion del nifo en la fami-
lia ya que en el acto de la comunicacion la sociedad esta “representada” en el profesional que
informa. En el cuadro 9 se detallan algunos factores a tener en cuenta, entre los que se des-
tacan:
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— El ofrecimiento de la informacién ante los padres y el nifio, de manera veraz y sen-

cilla, con seriedad, pues es una noticia de duelo.

— Dirigirse siempre al nifio por su nombre personal parece la forma mas simple de des-
tacar que es un nino- su hijo- antes y por encima de cualquier otra consideracion.

En el momento que los padres soliciten orientacién habra que ofrecer una continuidad en
la cadena de responsabilidad social. Es el momento de remitirlos hacia otras opiniones pro-

fesionales -si las demandan- y hacia Atencion Temprana, como lugar de acogida de la familia,
de manera que la sociedad no aparezca sin alternativas, dejando a los padres en el vacio.

CUADRO N.° 9

COMUNICAR EL DIAGNOSTICO:

FACTORES DE RIESGOY PROTECCION

FACTORES DE PROTECCION

Sensibilidad
Coherencia interprofesional

Temporizacién

Cadena de recursos sociales: ofrecer
el derecho a otra opinién profesional

Destacar la singularidad
y capacidad del nifo

Llamar al nifio por su nombre
Dar la noticia ante los padres
Usar lenguaje comprensible
Dar tiempo a asumir la situacion y
plantear preguntas
Trato serio y respetuoso
Acompanar a los padres que
estan solos con otra persona

que conozcan

Criterio flexible para ajustarse
a las diferentes situaciones

Ofrecer la consulta
de Atencion Temprana

Autolimitarse al propio saber
y espacio de intervencion

Fuente: Elaboracion propia.

FACTORES DE RIESGO

Indiferencia
Disparidad interprofesional

Brusquedad
Vacio de alternativas
Ofrecer sélo la imagen negativa
y uniforme de la deficiencia
Llamar al nifio por el nombre
del sindrome “estos nifios”
Dar la noticia por separado
Usar lenguaje opaco
No ofrecer espacios, tiempos u
oportunidades para el dialogo
de la familia y sus preguntas
Trato intrascendente o dramatico
Despreocuparse de la soledad
de los padres
Formulas rigidas o prejuzgadas

Dejar sin alternativas

marcar el itinerario familiar
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B) Aportar estabilidad en el transito al nuevo escenario familiar

La presencia de casi un 70% de familias que manifiestan un cierto retraso en la deriva-
cién a la Atencién Temprana y un 31% que refiere un retraso grave constituye otro de los
puntos negros de la encuesta. Se trata, ademas, de retrasos que podrian evitarse puesto
que la capacidad de deteccion y diagnostico de la red sanitaria espanola esta bien acredi-
tada. Cabe deducir que existe, entonces, un problema de incomprension sobre la impor-
tancia critica de realizar las derivaciones en el momento adecuado, es decir, cuando se
realiza un diagnostico de deficiencia o discapacidad, y sin intromisiones directivas que con-
dicionan o confunden las expectativas de los padres: “necesita mucha estimulacion”,... ubi-
cando los recursos de Atencién Temprana como servicios dependientes o de segundo
nivel.

En cualquier caso, es necesario abordar la bisqueda de soluciones que permitan poner
en marcha, desde el primer momento, las tareas de apoyo psicosocial, apreciacion de las
posibilidades del nifo y reorganizaciéon de la vida familiar que son propias de la Atencién
Temprana y que en esta fase son decisivas para dibujar el itinerario futuro del nifo y de
la familia. Conviene recordar, en este sentido, que la urgencia de la derivacién no procede,
en este momento, de la urgencia de ofrecer un tratamiento al nifo (lo que, por asociacion
simple, deducen los padres y muchos sectores sociales) sino porque este es el periodo en
que los padres conocen y asumen al nifo, evaldan informaciones, elaboran sentimientos,
proyectan acomodos y adaptaciones. De ahi la importancia de:

| Evitar intromisiones que desgarran el nucleo familiar.
2. Aportar informacién y prondsticos acreditados.

3. Facilitar espacios de dialogo entre los padres en los que se pueda reelaborar el sen-
tido del proyecto comun.

4.Aportar recursos frente a los distintos factores de estrés, grupos de apoyo, espacios
de respiro...
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CUADRO N.° 10

EL TRANSITO A LA VIDA FAMILIAR

FACTORES DE PROTECCION

Conocer y escuchar las preocupaciones
de la familia, distinguir los temas
que nos plantean abiertos a nuestra
opinién y los que consideran cerrados

Coordinar los servicios hacia la familia
para que pueda rehacer la vida cotidiana

Descentralizar, sectorizar los servicios
para acercarlos a la familia y
su entorno, incluido el apoyo a domicilio

Realizar las citas externas imprescindibles

Destacar los aspectos coherentes
y evitar descalificaciones

Ofrecer flexibilidad, estabilidad y disponibilidad

para las demandas

Temporizar dudas y cuidar los prondsticos

Aclarar los significados de los informes
o comentarios cuando resulten opacos

Abrir espacios para la reflexion y el didlogo

interno de los padres sobre
temas de la vida cotidiana,

Ofrecer espacios de apoyo
emocional: grupos de padres

Dialogo activo y negociacion de conflictos
Apoyo economico, laboral, tiempo, redes
Acompanar el transito a la escuela

Fuente: Elaboracién propia

FACTORES DE RIESGO

Anticipar los temas sin
considerar la posicion de la familia
en funcion de ideas
preestablecidas

Fragmentar la familia hacia
los servicios impidiendo
la normalizacion de la vida

Concentracién institucional de los
servicios, aislando a las familias
de su entorno,
generando costes y viajes innecesarios

Reiterar pruebas, historias, revisiones

Destacar la disparidad o descalificar
a la familia o a otros profesionales

Listas de espera,
demora en las citas,...

Prolongar situaciones de duda
o anticipar resultados dudosos o inciertos

Dar los significados por sabidos

Entrometerse en asuntos en que la familia
no solicita mediacion, aun
con el consentimiento de uno de los padres

Establecer alianzas o informar de
manera privilegiada a una
de las partes de la familia

Descalificacion encubierta
de uno de los padres (falta de atencion,

gestos, comentarios,..)
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C) Aportar e incrementar ayudas frente a la exclusion

La mala evoluciéon sentida implica situaciones carenciales de necesidad econémica en
un 30% de las familias lo que, si recordamos que el porcentaje de familias de baja renta en
Espana se sitUa en el 18%, nos senala la probable confluencia de dos factores: el primero,
que el nacimiento de nifos con discapacidad se da con mayor frecuencia entre las familias
de baja renta; el segundo, que socializar a un nifo con discapacidad es particularmente
caro.

En el estudio del Reino Unido sobre impacto de la infancia con discapacidad en la vida
de las familias, éstas manifiestan un gasto extra de un 20% sobre su renta total, excluida la
alimentacion. En el caso de los nifios con discapacidades severas este gasto es el doble del
que realizan las familias con un nifo sin discapacidad y la mayoria considera que tendrian
que gastar mas para satisfacer sus necesidades. Hay que tener en cuenta que la estimacion
del coste medio de criar a un hijo sin discapacidad en Espana se sitla en unos 6.000 Euros
para el primer ano.

Teniendo en cuenta el impacto econémico y la falta de tiempo libre, que es la queja
mayoritaria, puede deducirse que un porcentaje importante de las familias viven al dia y
en cierto sentido situaciones de estrés limite, cuya repercusion sobre la calidad de las
relaciones personales, la conservacion del trabajo o los proyectos colectivos o persona-
les tiene que ser importante ya que todas estas funciones de cuidado de los ninos den-
tro del hogar suponen una carga adicional de tiempo doméstico que tiene que ser asu-
mido por los miembros de la familia cuando nace un bebé. Si nos orientamos por estu-
dios como los realizados sobre cuidados informales (que revelan que en mas de la mitad
de los hogares la responsabilidad de cuidar a los demas miembros del hogar considera-
dos como beneficiarios es asumida en exclusiva por una sola persona) cabe suponer que
en las familias de los ninos con discapacidad estos porcentajes son aun mayores. Por lo
que se conoce en los centros de Atencion Temprana, esta sobrecarga suele asumirse
mayoritariamente por las madres, las cuales muchas veces renuncian a su trabajo o expec-
tativas laborales.

La sensacion de dificultad econdmica y asfixia temporal o falta de ocio se complemen-
ta con el elevado porcentaje de familias que valora la existencia de barreras fisicas y acti-
tudinales (80%) y las que tienen pocas o nulas expectativas de integracion social (38%), que
consideran insuficientes las ayudas para ocio y vacaciones (44,2%), las ayudas para taxis

(62’6%), las ayudas técnicas (63'5%) o la ayuda a domicilio (64,5%).

La encuesta, en fin, revela la existencia de un amplio desajuste entre necesidades senti-
das y aportaciones recibidas, lo que requeriria:

e Una revision a fondo del panel de recursos:
— economicos,
— accesibilidad financiera de los servicios,

— habitat confortable,
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—accesibilidad de las tareas de guarda y cuidado,
— oportunidad ampliada de permisos parentales,

— oportunidad ampliada de conciliacion de la vida familiar y laboral.

e Una mayor dedicacion a las acciones comunitarias de integracion que aparecen
como un campo prioritario de la intervencion:

— sensibilizacion, coherencia y coordinacion entre los servicios,
— formacion basica y continuada de las redes formales e informales,

— revalorizacién de las tareas de cuidado y apoyo social,

—ayuda a domicilio,

— creacion y desarrollo de grupos de apoyo y encuentro,

— oportunidades de respiro, familias acogedoras,...

— eliminacién contextual de barreras, campanas de sensibilizacion, ...
—ayudas de transporte, vacaciones,

—acercamiento de los servicios de apoyo: fisioterapia, estimulaciéon, psicomotricidad,
adaptacion vivienda, enfermeria,...

— domiciliacion de los servicios de apoyo durante los primeros meses de vida.

4.2.3. La necesidad de orientar los recursos comunitarios hacia los intereses
del nifio y la familia

La falta de coordinacion de los recursos comunitarios en las zonas sanitarias, educativas
y sociales es uno de los asuntos mas destacados de la nueva cotidianeidad. Durante los lti-
mos veinte anos se ha creado en Espafna una extensa red de hospitales, centros de salud
con pediatria y enfermeria pediatrica, escuelas infantiles y guarderias, casas de ninos, equi-
pos interdisciplinarios de Atencion Temprana, equipos de salud mental infanto- juvenil, equi-
pos psicopedagégicos, profesores de audicion y lenguaje y pedagogia terapéutica, centros de
servicios sociales y unidades de trabajo social, equipos de menores, entidades de apoyo
social, asociaciones de padres, asociaciones de voluntariado... Se trata de una nueva genera-
cion de expertos, que arriban a un mundo en cambio en el cual resulta complejo ubicarse,
diferenciar funciones y roles profesionales y, particularmente, coordinar esfuerzos. En la
experiencia compartida por la mayoria de los servicios los fenédmenos mas aparentes son:

— la fragmentacién, es decir, la dispersion de las familias hacia los servicios,

— el paralelismo, es decir, la actuacion en régimen de aislamiento de cada uno de los
servicios respecto de los demas con los que comparte el territorio.
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Con relacion a la experiencia de la Atencion Temprana, el problema de la descoordina-
cion de los servicios tiene como consecuencia:

A) Para los padres:

— El establecimiento de multiples citas por diferentes profesionales y servicios, dentro
y fuera de los hospitales, la descoordinacion hospitalaria, las demoras, las esperas
durante horas en salas inadecuadas, ...

— La repeticion de exploraciones e historias.

— La exposicion a situaciones innecesarias de estrés a causa de la disparidad o contra-
diccion de las informaciones diagnésticas o las actitudes.

— La desorientacion respecto de la vida presente o futura ya que, en muchos casos,
algunos temas de preocupacion de los padres son rechazados sin mas o minusva-
lorados por desconocer donde corresponde ubicarlos.

— La pérdida de tiempo en desplazamientos.
— El desarrollo de un sentimiento negativo hacia los profesionales.
— La realizacién de gastos innecesarios.

— La preocupacion por encajar y jerarquizar el puzzle de las informaciones de los dis-
tintos servicios.

— La dedicacion de su tiempo libre a la gestion de las directivas profesionales, pedir
citas, solicitar ayudas, conseguir permisos, buscar juguetes especiales...

B) Para los ninos:

e La ruptura de sus rutinas de vida familiar, lo que implica un riesgo muy importante,
sobre todo para los mas pequenos. No hay que olvidar que, durante los primeros meses,
el establecimiento y desarrollo de estas rutinas juegan un papel principal en la regulacion
emocional de los nihos, facilita la anticipacion y el aprendizaje de habitos de conducta, la
seguridad y la sensacion de control que incita a explorar el medio.

e La pérdida de la sensacion de seguridad y control de las situaciones. Es bien sabido
que, cuanto mas joven es el nifio, mas deben subordinarse los padres, los cuidadores y los
servicios a las necesidades y patrones de interaccion que impulsa el bebé. La subordina-
cién a estas necesidades e iniciativas durante los primeros meses debe ser maxima para
que el nino pueda madurar emocionalmente y flexibilizar sus conductas poco a poco.
Pretender que quien se muestre disponible y flexible hacia las rutinas sociales sea precisa-
mente el bebé con discapacidad resulta un riesgo cierto y absurdo.

Para los padres, la ruptura de las rutinas es un elemento anadido de estrés y desorga-
nizacién que dificulta su adaptacion a las necesidades del bebé. La desorientacion de los
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padres puede llevarles a cambios de domicilio, peregrinajes, o procesos terapéuticos no
acreditados lo que converge sobre el proceso de socializacion y desarrollo personal del
nino, que puede entrar en trayectorias vitales cerradas o inconvenientes.

Asumir la realidad de la multiplicacion de servicios que tienen al nifio y a la familia como
objeto de intervencion implica asumir el reto de dar una respuesta coordinada interdiscipli-
naria e interinstitucional, de manera que no sean el nifo y la familia los que deben renunciar
a sus rutinas, costumbres y entorno normalizado para dispersarse hacia los servicios, sino que
deben ser éstos los que converjan hacia la familia. Es necesario que, con excepcién de las situa-
ciones criticas por enfermedad grave, el nifo y la familia se mantengan en su entorno habitual.
Para ello hace falta coordinar las visitas y la aportacion de los apoyos domiciliarios en las eda-
des mas tempranas, disponer de centros de salud, desarrollo infantil, escuelas o centros socio-
educativos en el barrio o en la cercania del lugar de residencia.

La coordinacion de servicios implica avanzar progresivamente, a través de las oportu-
nidades de relacion que brinda la atencién a cada caso y las iniciativas de cooperacion que
se promuevan en el entorno:

e Formalizando estructuras de coordinacion:

— Compartiendo la informacion.

— Cambiando las propias rutinas para concertar la coordinaciéon de las propias tareas
con las de otros.

— Formalizando estructuras estables de cooperacion.

— Trabajando juntos y colaborando hacia objetivos comunes.

La Guia de Estandares ha prestado una atencion especial a la coordinacién en zonas
integradas en la que seria importante crear y consolidar Observatorios de Infancia que
sirvan de elemento dinamizador de los recursos, faciliten los intercambios de conoci-
mientos y experiencias, la organizacion de foros, propuestas de formularios y protoco-
los...

En este sentido, seria de gran utilidad establecer una red de indicadores que senalen
la situacion de proteccion del nifo y las tendencias declinantes o emergentes que permi-
tan la orientacion inteligente de los recursos. Los siguientes indicadores se consideran
imprescindibles, a nivel estatal, comunidad auténoma y zona integrada de servicios, por su
evidente valor en la prediccién:

— Indice de mortalidad infantil (perinatal y primer ano).

— Indice de prematuridad y bajo peso (neonatal).

— Indice de muy bajo peso (neonatal).

— Indice de malformaciones congénitas (neonatal).
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— Indices del desarrollo infantil (por desarrollar).

— Indices escolares (por desarrollar).

o Sensibilizandose sobre la trascendencia de normalizacién de la vida social de los
nifos y de las familias procurando que su vida discurra por itinerarios “naturales”: su
familia, su grupo social, su pueblo o su barrio, su escuela, sus amigos, sus profesores
y companeros, sus vacaciones,... apoyando la libertad de eleccién y decisidn sobre sus
asuntos personales. Esta normalizacién social tiene que realizarse de modo flexible
porque a muchos nifos con discapacidad y a sus padres les resultara de utilidad el
contacto y el encuentro con otros companeros que tengan discapacidades similares
de cara al desarrollo de su identidad, comunicacion,...

e Valorando la importancia de la socializacién y la salida del aislamiento o las situa-
ciones de soledad, la implicacion en el dialogo, la importancia emocional de organi-
zar una vida compartida y abierta en la compafia de otros, adultos y nifnos de cual-
quier género, condicion o cultura, evitando las situaciones de aislamiento o prolonga-
da institucionalizacion, la dependencia excesiva del mondlogo televisivo o el uso de
juguetes que estimulan solo aspectos perceptivos o manipulativos, la exclusion hacia
itinerarios especiales o el contacto artificial y tangencial en centros multitudinarios.

e Teniendo en cuenta la necesidad de dar oportunidades y tiempo para el juego,
para expresarse y explorar lo que al nifio le interesa, exponer sus aprendizajes o
logros y sus miedos o sus fracasos.

e Sensibilizandose sobre la importancia de impulsar la autonomia y capacidad de
decisién. Esta autonomia, que implica autoestima, debe considerarse anterior, jerar-
quicamente, a la autonomia puramente funcional. Esta, también, debe facilitarse apor-
tando las ayudas técnicas que precise en cada momento. La utilidad de los protoco-
los de cribado para alteraciones sensoriales, motrices y de riesgo social encuentra
aqui una de sus mas claras justificaciones.

e Comprendiendo que la coordinacién de los recursos y el flujo de informacion entre
entidades, profesionales y servicios debe hacerse desde una posicion de multilate-
ralidad y respeto a las ideas y opiniones de todas las partes.

4.2.4. La necesidad de abrir el dmbito de intervencién salvaguardando su
complejidad

Con el debilitamiento de la familia tradicional crece la demanda de férmulas alternati-
vas de apoyo a la socializacion de los hijos. En la practica cotidiana de los centros de
Atencién Temprana cada vez es mas frecuente la presencia de peticiones de valoracién en
temas del desarrollo infantil o estimulacién precoz que no tienen que ver con situacio-
nes de crisis o de discapacidad, sino con las necesidades de orientacion de padres que
desean educar y estimular mejor a sus hijos o que piden consejo a la hora de tomar deci-
siones concretas. En este sentido, la apertura del ambito de intervencion de los equipos
puede ir al encuentro de la demanda de asesoramiento de las nuevas familias facilitando
un aprovechamiento éptimo de la experiencia adquirida en Atencién Temprana y ofrecien-
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do un sistema de servicios con garantia de calidad. La ampliacion de los ambitos de inter-
vencion, el trabajo en el entorno y la atencion de nuevas demandas no debe significar la
pérdida del modelo interdisciplinario de trabajo que constituye la garantia de la calidad de
la Atencion Temprana. El desarrollo de formulas flexibles de atencion debe respetar el ejer-
cicio sistematico del procedimiento interdisciplinario en la atencién “caso a caso”. Esta sal-
vaguarda debe destacarse frente a la aparicion de ofertas de estimulacion precoz que no
siempre cumplen los minimos requisitos de calidad. Con frecuencia se utilizan formulas
simplificadas que pretenden compensar su debilidad estructural adjuntando un alto valor
anadido en los objetivos que se ofrecen a los padres. Estas ofertas, aunque pueden resul-
tar muy sugerentes para algunos, en muchas ocasiones implican altos riesgos de desorien-
tacion. En este sentido, es necesario poner un énfasis especial en la interdisciplinariedad
y en la transdisciplinariedad de los procedimientos.

La atencion ‘““caso a caso”’

Como senala el Manual de Buenas Practicas de FEAPS: para mejorar la calidad de vida
de los nifos con discapacidad y de sus familias, hay que trabajar con cada una de las per-
sonas y pensando en todas sus necesidades y contextos vitales.

Ahora bien, la sencillez de formulacion de estos objetivos, encierra una gran compleji-
dad pues, como senala FEAPS, cualquier iniciativa debe tener en consideracién muchas
dimensiones de la vida de las personas, a sus proyectos, sentimientos, economia, relacio-
nes personales, laborales, sociales. No todos los nifios tienen las mismas necesidades y no
pueden ni deben aplicarse recetas uniformes de intervencion.

La complejidad implica tener en cuenta no sélo el nombre o las caracteristicas biologicas
de un sindrome o trastorno, sino también la cultura y proyeccién de la familia y de cada uno
de sus miembros, sus origenes y procedencia, los deseos mas o menos conscientes que se
querian depositar en el hijo, las redes sociales con que cuentan, la suficiencia o insuficiencia
econdmica, la necesidad de respetar sus creencias, valores y decisiones, las actitudes y for-
mas de organizacion de la sociedad en la que nace y en la que tendra que hacerse hijo de
sus padres, hermano de sus hermanos, y parte integrante y activa de su comunidad. Si, en sus
origenes, la estimulacion precoz era una intervencion genérica, de caso diagnostico (“un
down”,“un sordo”,“un PC”,...) en la que las diferencias personales o sociales eran una anéc-
dota respecto del peso de los aspectos uniformes, en la actualidad la Atencion Temprana es
una intervencion para “este nifio” real y presente, una intervencion de “caso Unico” en la
que, de entrada, hay pocas tesis y muchas hipotesis, y en la que no siempre el ambito o area
de presentacion del sintoma se corresponde con el origen de los problemas. La experiencia
de la Atencion Temprana, los debates y seminarios entre los profesionales, proporcionan
ejemplos de los errores de los que todos debemos aprender:

— En un bebé, la hipotonia, por ejemplo, no se corresponde sistematicamente con un
problema motor o neurolégico adquirido sino que puede tener su origen en una
alteracién genética o en un trastorno de la relacion social, posibilidad que también
debe tenerse presente en un retraso psicomotor o del lenguaje, en los trastornos
por déficit de atencién e hiperactividad, en las conductas de evitacién y tantas otras
manifestaciones de trastornos del desarrollo,...
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— Cuando los nifos presentan problemas diversos (motrices, relacionales, cogniti-
vos,...) y multifactoriales o las familias tienen que confrontarse con necesidades mul-
tisectoriales (sentimentales, econémicas, laborales, sociales,...) el esfuerzo por iden-
tificar e integrar cada una de estas dimensiones es la base de una orientacion ade-
cuada.

— La tendencia inconsciente a tomar la parte por el todo, sin ir mas alla de lo inme-
diato, de lo sintomatico, sin abordar el conjunto de la situacion, puede provocar gra-
ves errores. Por ejemplo: valorar el desarrollo exclusivamente mediante escalas que
no proporcionan un panorama comprensivo de la situacién global del nifo; tratar la
hipotonia siempre con fisioterapia, o el retraso del lenguaje siempre o tnicamente con
logopedia; prescribir una ayuda técnica que luego no puede usarse en la vida coti-
diana, sobreestimular a los prematuros,...

— En ocasiones, y con la mejor intencidn, se aportan orientaciones que pueden “mar-
car” a las familias cuando se interpretan como prescripciones que se deben cumplir.
Por ejemplo: la orientacion general de “mucha estimulacion precoz” puede transfor-
marse en una exigencia inadecuada a la realidad de un determinado nino.

— Conviene extremar la prudencia para no enfocar la intervencion hacia objetivos
inviables. El mantenimiento de expectativas injustificadas de rehabilitacion o aln de
curacion mas alla del tiempo preciso para la adaptacion emocional de la familia a su
nueva situacion puede ser una losa para el proceso de socializacion y normalizacion
de la vida familiar.

— Hay que tener presente que al hilo de recuperar sus deseos y fantasias y cumplir
con su obligacion de ser buenos padres las familias son capaces de todo: el despla-
zamiento a terapias supuestamente milagrosas, gastos desorbitados, parilisis y sus-
pension de los proyectos familiares, desplazamientos durante meses y afnos a trata-
mientos cuya rentabilidad a largo plazo no esta acreditada ni evaluada.

— A veces, el exceso de celo o la falta de formacion practica puede llevar a realizar,
inconscientemente, intromisiones en la vida familiar. Por ejemplo, dar informaciones
de forma selectiva a una parte de la familia puede derivar hacia situaciones de infor-
macion privilegiada, el establecimiento de complicidades o alianzas con unos u otros,
la invasion de espacios de otros profesionales o servicios, la descalificacion de los
padres o de otros profesionales,...

— Es necesario mantenerse en guardia ante la posibilidad de realizar actos discrecio-
nales o arbitrarios: juzgar segun creencias personales, dejar de orientar hacia un
derecho legal asumiendo una funcién paternalista de lo que le conviene o no a la
familia, suspender la atencion de un nifo por negligencias de su familia,...

— Conviene estar alerta ante la facilidad con que se puede desplazar el foco de la
intervencion hacia temas no relacionados directamente con la Atencién
Temprana y que corresponden a otros servicios. Por ejemplo, el proceso de
aceptacion del nifo con discapacidad puede derivar inadvertidamente hacia una
terapia de pareja o de familia, “patologizando” un proceso no patolégico o asu-
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miéndose funciones que corresponden a los servicios de salud mental, educati-
VOSs O sanitarios.

— Es importante conocer las limitaciones del propio saber y la posible trascendencia
de lo que se ignora. Por ejemplo, entender que los padres para “ser buenos padres”
ante la sociedad y sus representantes tienen que acudir a todas las revisiones sani-
tarias, pruebas, etc., que se les proponen aunque muchas veces sean protocolos o
exploraciones sobre cuya utilidad no estén convencidos.

— La salvaguarda de la complejidad implica el desarrollo de los correspondientes fac-
tores de proteccion. Se puede destacar:

e Un equipo interdisciplinario que no sea una formula retorica sino que funcione
como tal, recogiendo los distintos angulos o puntos de vista, incluyendo las categori-
zaciones u opiniones que aportan los miembros de la familia. En Atencién Temprana
la relativizacién de los juicios es una garantia para el nino. Por eso, en cualquier proce-
so de valoracién, observacion o entrevista deberian participar al menos dos profesio-
nales del equipo. No es necesario que todos hagan de todo sino que todos conozcan
al nifo directamente y aporten su forma de ver. La presentacion sistematizada de los
casos y la utilizacion del video es una formula que permite la participacion en la valo-
racion.

e Un equipo contextualizado, es decir, formado en el conocimiento del medio, los
escenarios y los agentes sociales de la comunidad, la historia, acontecimientos, cam-
bios sociales. La contextualizacion facilita la comprension de los sociolectos y las
estrategias proyectivas, del significado de los lugares y espacios de convivencia, del
valor de los ninos para los padres. La contextualizacion permite una gran economia
en la actuacion profesional derivada no tanto del ahorro de tiempo inmediato sino
de la comprension cabal de las situaciones. De esta manera se pueden disponer estra-
tegias de trabajo acertadas que, a medio plazo, resultan mucho mas rentables que la
multiplicacion de procesos innecesarios y carentes de orientacion.

e Un Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana pensado como una base
para el equipo interdisciplinario pero también como un espacio de iniciativa para el
impulso del programa en el conjunto de la comunidad, el encuentro interinstitucio-
nal y con las familias.

e Una preocupacion constante por la formacién e investigacion, de manera que
se conozcan otras técnicas o realidades, se reflexione sobre la experiencia propia, se
profundice en al andlisis de las caracteristicas del nino, de la familia y del entorno.
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4.2.5. Evaluar la Atencién Temprana “paso a paso”

La necesidad de tener una posicion muy abierta ante los diferentes aspectos o incog-
nitas que presenta cada caso, la necesidad de ser prudente y flexible en las hipotesis es un
mérito que no exime de la regularidad metodologica en la precocidad y la temporizacion
de la intervencién, en el examen critico de las diferentes perspectivas (incluida la propia, y
he ahi uno de los argumentos decisivos para la exigencia de interdisciplinariedad) o en el
rigor que se necesita en la recogida de datos, la valoracion de las dimensiones del desa-
rrollo, el estudio de los patrones de interaccion, o la implementacion de los derechos de
ayuda que la sociedad ofrece a cada familia.

La complejidad de la Atencion Temprana ha sido siempre un obstaculo para formali-
zar estructuras capaces de recoger toda la riqueza de la experiencia de los profesiona-
les. Hay carencias en el uso de formatos compartidos y faciles de cumplimentar para
documentar las actuaciones, expresar o medir el efecto de las intervenciones, transferir
mediante procedimientos regulares los juicios e impresiones, observar las dinamicas
evolutivas de los ninos, conocer la satisfaccion de las familias o recoger la estadistica
que permita profundizar en la realidad de cada equipo. Estas carencias instrumentales
perjudican, no poco, la expresion de la dificultad de la tarea, la capacidad de autoevalua-
cion y perfeccionamiento del trabajo propio, la creacidon de una cultura compartida por
el equipo, y el reconocimiento o comprension externa de su valor, incluso para los
padres, creando desajustes entre las expectativas de unos y otros, no solo entre los equi-
pos y los padres sino entre los equipos y las asociaciones o administraciones que pro-
mueven los servicios.

La estandarizacién, paso a paso, de la Atencién Temprana, introduciendo ejes tem-
porales y estructuras espaciales que articulen los distintos procedimientos es una tarea
pendiente para obtener el mejor rendimiento del trabajo profesional, facilitar la auto eva-
luacion y evitar las acciones discrecionales, arbitrarias o negligentes que puedan perjudicar
a los nino o a sus familias. Para llenar las actuales zonas de vacio entre principios teéricos
y actividad practica o el exceso de rutinas informales hace falta reconvertir (recuperando,
en este sentido, el impulso fundacional del INSERSO) la Atencion Temprana en una pres-
tacion regulada, sujeta a protocolos y documentos de organizacion y funciones, respalda-
da institucionalmente y sin precariedad, en consonancia con los derechos que tienen los
nifos y las exigencias de formacion de los profesionales que los asisten. De esta manera,
concretar las estaciones y los recorridos de cada procedimiento es un aspecto determi-
nante para la calidad de la intervencién.

® En el proceso de estandarizacion hace falta realizar una temporizacién de la meto-
dologia “caso a caso”, distinguiendo dos tipos de situaciones :

— las urgentes, que vienen a coincidir con la intervencion inmediata ante el impacto
del diagnéstico,

— las ordinarias, que serian todas las demas.

Esta distincion no es caprichosa. El acompanamiento inmediato en el proceso postdiag-
néstico facilita la primera transicion de la familia que, aunque dure meses, sera tiempo
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ganado posteriormente. En otras demandas nos encontraremos o bien con problemas
menores o bien con procesos enquistados e intervenciones que requieren largo aliento,
como las que se derivan de las situaciones de exclusion social. El esquema general en el
que hay que poner fecha y hora seria el siguiente:

CUADRO N.° 11
TEMPORIZACION DE PROCESOS
PROCESOS Fecha limite

Deteccién, Derivacion

Solicitud de Atencion Temprana Dia 0

Presentacion de casos
Entrevista de acogida
Valoracion interdisciplinaria y proyecto general de objetivos y medios

Entrevista de orientacion y Programa (PIAT) concreto de objetivos
y medios

Proceso de coordinacion, aplicacion del programa y entrega
programa escrito

Entrevista de revision o cierre
Revision mensual /trimestral
Revision anual

Y una formalizacién de las actuaciones:

e Regular expedientes o historias de los nifios:

— Datos del interesado, fecha de nacimiento, institucion y lugar, domicilio a efectos de
correspondencia, teléfonos de contacto.

— Datos del representante legal o tutor.
— Registro de acceso a informacién confidencial, identificacion del coordinador.

— Solicitud de Atencion Temprana, datos del demandante y consentimiento infor-
mado.

— Definicion y organizacion de la Informacion confidencial.
— Correspondencia relevante.

— Registro temporizado de actuaciones y demandas: valoracion, entrevistas, observa-
ciones, sesiones, contactos,...

— Hoja-formulario de salud, madurez e integridad corporal.

— Hoja-formulario de la unidad de convivencia con expresion de nombre, relacion,
educacion, ocupacion, aportacion de renta e idioma de cada conviviente; genogra-
ma.




GUIA DE ESTANDARES DE CALIDAD EN ATENCION TEMPRANA

— Hoja-formulario de la valoracion del desarrollo psicomotor, observacion sobre
actitudes, iniciativas, atencion compartida, lenguajes, juego, nivel cognitivo y motrici-
dad; pruebas estandarizadas aplicadas.

— Hoja de actividades cotidianas y cuidadores.

— Hoja-formulario de coordinacién de la red de servicios de proteccion: centro de
salud, hospital, escuela, servicio social de base o especializado, grupos de apoyo, res-
piro,...

— Carpeta del PIAT, con tres niveles de objetivos, medios y plazos: nifio, familia, entorno.

— Formulario de cierre o revisién anual.

e Preparar un plan de actuacién en la comunidad
— Proyecto anual de actividades especificando objetivos y medios.

— Registro de iniciativas del Centro/Equipo en el que se hagan constar las relaciones
interinstitucionales, los asuntos tratados, asistentes, acuerdos,...

— Registro de demandas recibidas en el Centro/Equipo.

e Satisfaccién de las familias

— Formulario de encuesta anual para valoracion del trabajo realizado, informacion
recibida, calificacion y trato del personal técnico, participacion en los procedimien-
tos, conocimiento de derechos y deberes,...

— Indice de adhesion, que refleje el porcentaje de las familias que abandonan el pro-
grama.

e Plan de gestion del Centro

— Disponer de una estructura de direccion y administracion, una buena definicion de
roles y procedimientos de trabajo, una plantilla con la formacién, experiencia y
dimension adecuadas a las necesidades.

— Definir los tiempos y espacios para la autoevaluacion y la evaluacion compartida con
las familias y con los proveedores y administradores, establecer el espacio de prepa-
racion del proyecto de actividades, la realizacion de la memoria anual y la adminis-
tracion de los recursos disponibles.










5.ASPECTOS TECNICOS DE LOS
ESTANDARES

En el apartado 3 sobre fases, procedimientos y acciones ya hemos adelantado que, en
la elaboracion de la guia, se diferencian tres fases bien delimitadas: a) la primera, que
corresponde a la generacion inicial de estandares, cuyas bases acabamos de exponer;b) la
segunda, sobre encuesta sobre estandares, dirigida a consultar a las partes implicadas en la
Atencion Temprana sobre la mayor o menor idoneidad de los enunciados elegidos como
criterios de calidad; y c) la tercera, destinada a la elaboracion de la bateria de estandares
y del formulario de evaluacion, en la cual el asunto mas relevante consiste en definir los
indicadores y medidas que den testimonio de la funcionalidad de cada estandar. En este
apartado se ofrece una descripcion del trabajo realizado en estas tres fases.

5.1 Organizacion de los estandares

El primer listado de estdndares (ver anexo A para consultar esta primera relacion) fue
confeccionado por el equipo de trabajo de Atencién Temprana y para ello se partio, como
ya se ha indicado, de un catalogo general de buenas practicas, del analisis de necesidades adi-
cionales que surgen en el itinerario evolutivo de los nifios con trastornos del desarrollo y
de la experiencia de los integrantes del equipo. Los enunciados elegidos como criterios de
calidad se organizaron, técnicamente, en torno a una estructura que facilitara la identifica-
cion inmediata del proceso en la realidad concreta de cada evaluador, su ubicacion en la red
de tareas de la Atencion Temprana, y su engarce con las acciones mas préximas en la dina-
mica de la intervencion. Al propio tiempo, teniendo en cuenta la debilidad de la cultura de
evaluacion en Espana se tratoé de disponer una férmula organizativa que fuese muy accesi-
ble y simplificase el ejercicio de la evaluacion sin que se resintiera la calidad del procedi-
miento. En funcidn de estos objetivos se planteo el siguiente esquema estructural:

a) Organizar los estandares en “Niveles” o dimensiones que pusieran de relieve los
ambitos principales de relacion en que tienen lugar los procesos de Atencién
Temprana. Estos ambitos son:

— la comunidad,

— la familia,

— el nino o nina sujeto de la intervencion (infancia),
— el centro de Atencion Temprana,

— el propio programa de Atencion Temprana como objeto de trabajo y evaluacion.

b) Exponer, dentro de cada nivel, los “Objetivos” que dan sentido a la presencia de cada
estandar y los “Programas” que, entendidos como conjuntos funcionales de procesos, faci-
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litaran su articulacion coherente. Se han definido, de acuerdo a las bases expuestas en el
capitulo anterior, los siguientes objetivos y programas para cada nivel:

Nivel I (Comunidad)

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

Programa de prevencion, deteccién e intervencion precoz para los ninos con trastor-
nos del desarrollo o situaciones de riesgo.

Nivel 2 (Familia)

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que precisen para
atender a sus nuevas necesidades.

Programa de recursos para la familia.
Nivel 3 (Infancia)

Objetivo: Proteger los derechos del nino asegurando la valoracién objetiva y los medios
que precisa para su desarrollo y necesidades.

Programa de igualdad de oportunidades.

Nivel 4 (Centro de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana)

Objetivo: El centro dispone de una adecuada estructura y organizacién de sus unidades.
Programa del Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana.

Nivel 5 (Programa de Atencién Temprana)

Obijetivo: Control de la funcionalidad del programa.

Programa de evaluacion.

c) Exponer “descriptores” o etiquetas que por su uso en el sector permitieran un facil
reconocimiento y recuerdo Yy la comunicacion en torno a los estandares.

d) Seleccionar, a partir de las practicas profesionales, “indicadores” de formato preci-
so y contenido clave para la identificacion de la calidad de un proceso.

e) Disponer una “bateria de estandares” manejable y comprensiva del conjunto de
tareas que comprende la Atencion Temprana.

f) Elaborar un “formulario de evaluacion-autoevaluacion” con un formato de procedi-
miento que ayudase al analisis de cada tarea, el contraste con la practica vigente en
cada centro y la proyeccion de innovaciones o reformas en la intervencion.
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5.2. Estudio de la encuesta

A partir de este esquema organizativo se preparo un primer listado de estandares dis-
tribuidos en torno a los cinco niveles mencionados anteriormente. Con este listado se ela-
boré un cuestionario para llevar a cabo una consulta a distintos profesionales vinculados
a la Atencion Temprana. Esta encuesta tenia como meta analizar el grado de acuerdo de
los técnicos con los enunciados que se proponian como representativos de las buenas
practicas en Atencion Temprana, en cada uno de los niveles seleccionados como ambitos
clave de la intervencion.

5.2.1.Andlisis descriptivo de la encuesta

La encuesta se ha presentado agrupando los estandares en cada uno de estos cinco
niveles:

— Nivel | (Comunidad): 8 estandares.
— Nivel 2 (Familia): 9 estandares.

— Nivel 3 (Infancia): 5 estandares.

— Nivel 4 (Centro): | | estandares.

— Nivel 5 (Programa de Atencién Temprana): 4 estandares.

Griafico n.° | - Estandares iniciales
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El nimero total de estandares que se contemplaban en el cuestionario era por lo tanto
de 37 y se planted valorarlos con una puntuacion de | a 5, seglin su grado de adecuacion
y su relevancia en relacién con la Atencion Temprana.

5.2.2. Conexion con el grupo de expertos y técnicos en Atencion Temprana

Para llevar a cabo la consulta, se conecté un grupo significativo de expertos y entida-
des entre los que se han incluido asociaciones de profesionales de Atencion Temprana, de
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federaciones de padres de ambito nacional, centros de Atencion Temprana (publicos y pri-
vados), expertos y responsables de los master de Atencion Temprana. Se enviaron |20
cuestionarios. Estos cuestionarios se presentaron acompanados de una carta en la que se
explicaba la finalidad de la consulta y el modo de responder a las cuestiones que se plan-
teaban.

5.2.3. Resultados de la encuesta realizada
De los cuestionarios enviados se recibieron contestados correctamente 50, lo que indi-
ca un indice de participacion del 41°6%, que estimamos muy positivo (en el Anexo C figu-

ra la relacion de colaboradores en la consulta).

Grafico n.° 2 Encuestas y respuestas
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Con los datos obtenidos se queria conocer el grado de acuerdo con respecto a los estan-
dares propuestos, ademas de conocer sus sugerencias en cada uno de los niveles, en el sen-
tido de incorporar otros estandares que no se habian considerado en el listado inicial.

En el Anexo A se presenta la calificacion obtenida por cada uno de los estandares.Todos
ellos han obtenido una calificacién superior a 3 puntos (“estandar valorado como adecua-
do”). Entre 3 y 4 puntos (“estandar valorado como bastante adecuado”) se han calificado
9 estandares. Con 4 puntos se han valorado 2 estandares. Entre 4 y 5 puntos (“‘estandar
valorado como muy adecuado”) se han calificado 26 estandares. La calificacion media de
los estandares es de 4’|7. Estos resultados indican un grado importante de consenso en
torno a la utilidad de los estandares considerados.

Por niveles, la calificacion media de los estandares de cada uno de ellos es la siguiente:
— Nivel | (Comunidad): 4’15

— Nivel 2 (Familia): 4,11

— Nivel 3 (Infancia): 4,33

— Nivel 4 (Centro): 4,22

— Nivel 5 (Programa): 4
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Grifico n. ° 3 Calificacion media
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Se observa, por tanto, un equilibrio estimable en la valoraciéon por niveles.

En cuanto a los temas sugeridos en cada nivel (ver Anexo A), la aportacién de las per-
sonas que cumplimentaron el cuestionario ha sido muy apreciable, de modo que se han
contabilizado 80 sugerencias, lo que indica el interés que los técnicos tienen por el esta-
blecimiento de estandares de calidad en la dinamica profesional. La distribucion de estas
sugerencias por niveles ha sido la siguiente:

— Nivel | (Comunidad): 24 sugerencias.

— Nivel 2 (Familia): |6 sugerencias.

— Nivel 3 (Infancia): 14 sugerencias.

— Nivel 4 (Centro): 13 sugerencias.

— Nivel 5 (Programa): |3 sugerencias.

Grafico n. ° 4 Sugerencias
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5.2.4. Listado final de estandares

Con los datos de la encuesta, tanto cuantitativos como de las sugerencias aportadas
por los participantes en la misma, se llevd a cabo un andlisis minucioso por parte del equi-
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po de trabajo de Atencion Temprana para llegar a la determinacion definitiva de los estan-
dares de calidad en Atencion Temprana para cada uno de los niveles. Estos estandares son
los que figuran en el Apartado 6 (Bateria de estandares).

5.3. Elaboracion de indicadores y medida de los estandares

En esta fase del trabajo se ha elaborado un conjunto de indicadores para cada uno de
los estandares definidos, de manera que se concrete la accion expresada en cada estandar.
El procedimiento que se ha seguido ha tomado como referente el trabajo de Samuel
Fernandez (1997) quien utiliza la técnica Delphi presencial y el panel de expertos para pro-
piciar una estrategia de discusion a partir de la cual se definen indicadores.

A continuacion se indican los pasos que se han dado dentro de esta fase de la investi-
gacion, que se ha desarrollado a través de varias reuniones de todo el equipo y del traba-
jo individualizado de cada uno de los miembros del grupo.

5.3.1. Elaboracién del primer listado de indicadores

La seleccion de los indicadores mas significativos para operativizar los estandares se
ha realizado bajo la guia de un perfil de caracteristicas que debian cumplir y que se con-
cretaron, partiendo de las especificaciones técnicas propuestas por S. Fernandez, en los
siguientes aspectos:

— Ser precisos y comprensibles en su redaccion.

— Reflejar claramente las actividades implicadas en el estandar.

— Mantener un lenguaje y un vocabulario de uso habitual entre los profesionales.

— Permitir una observacion cémoda y una valoracién sencilla.

— Ser directamente contrastables con las acciones o programas que se desarrollan en
los centros.

— Poder adaptarse a las diversas situaciones a analizar.

— Tratar de que los indicadores cubran todo el estandar, intentando conectar al maxi-
mo el estandar con la realidad de los centros, programas y actividades vinculadas a
la Atencion Temprana.

— Evitar que se solapen los distintos indicadores de un mismo estandar.

Posteriormente, el equipo de trabajo ha distribuido la tarea de definir los diferentes
indicadores para cada estandar, encargando a cada componente del grupo la redaccion de
los indicadores correspondientes a los estandares de cada nivel. El resultado de esta redac-
cion constituye el listado inicial de los indicadores.
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5.3.2. Andlisis y valoracién de los indicadores

En sesiones de trabajo en las que se relnen los componentes del Equipo, se parte del
listado inicial de indicadores para llevar a cabo un analisis y valoracién grupal de la idonei-
dad de los mismos.

En este momento del proceso de elaboracion el trabajo del grupo resulta determinan-
te para pulir los formatos de cada indicador de cara a su implantacion en el sector de la
Atencion Temprana. Teniendo en cuenta que los indicadores se consideran como elemen-
tos de referencia en la valoracion de estructuras, programas y acciones se debe procurar
que sinteticen sus contenidos de manera comprensiva para el conjunto de los colectivos
implicados.

En este sentido, se lleva a cabo un analisis de los indicadores con arreglo a los criterios
planteados y a la medida en que los indicadores reflejan las actividades o circunstancias
mas representativas de la realidad que se define en los estandares. A través de esta deter-
minacion definitiva de los indicadores se intenta relacionar con la mayor coherencia posi-
ble el estandar con la realidad de los centros, programas y situacion general de la Atenciéon
Temprana.

El nimero de indicadores que se proponen para cada estandar, una vez realizado el ana-
lisis y valoracion del listado inicial de indicadores, se manifiesta en el siguiente cuadro:
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CUADRO N.° 12

NUMERO DE INDICADORES POR ESTANDAR

ESTANDAR N.° DE INDICADORES

I.l.- Catalogo

|.2.- Observatorio de infancia

|.3.- Protocolos de cribado

|.4.- Informacién diagnostica

|.5.- Derivacion

[.6.- Solicitud de Atencion Temprana

|.7.- Proteccion de datos

|.8.- Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana
2.1.- Valoracién multidimensional

2.2.- Valoracion interdisciplinaria

2.3.- Participacion y normalizacion

2.4.- Plan individualizado de Atencion Temprana
2.5.- Coordinador asesor

2.6.- Inclusién social

2.7.- Apoyo a la escolarizacion

2.8.- Apoyo sanitario

2.9.- Derechos y deberes de los padres
3.1.- Proteccion

3.2.- Autonomia

3.3.- Socializacion y adaptacion del entorno
3.4.- Control evolutivo
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3.5.- Evaluacién y control anual

4.1.- Organizacion de los Centros de Desarrollo Infantil
y Atencion Temprana

4.2.- Equipo técnico multiprofesional

4.3.- Equipo de direccion y coordinacion

4.4.- Satisfaccion de los profesionales

4.5.- Evaluacion e investigacion

4.6.- Programa economico-financiero

4.7.- Condiciones de seguridad

4.8.- Informacioén de servicios

4.9.- Acciones de sensibilizacion, prevencion y deteccion

5.1.- Proyecto anual de actividades

5.2.- Memoria anual

5.3.- Evaluacion externa

5.4.- Participacion y formacion de los profesionales

5.5.- Satisfaccion de la familia
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TOTAL 133
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El resultado del proceso de valoracién nos llevé a una determinacion definitiva de 133
indicadores. Por niveles, la distribucion se expresa en el siguiente cuadro:

CUADRO N.° I3

INDICADORES POR NIVELES

NIVEL N.° DE INDICADORES
|. Comunidad 24
2. Familia 40
3. Infancia 21
4. Centro 29
5. Programa de Atencién Temprana 19

Con la relacion definitiva de indicadores se concluye la elaboracidon de la bateria de
estandares.







BATERIA DE
ESTANDARES
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6. BATERIA DE ESTANDARES

ESTRUCTURA DE LOS ESTANDARES

NIVEL - Ambito de relacion principal en el que se realizan los procesos.
Se distinguen:

— Comunidad

— Familia

— Nifio

— Centro

— Programa

PROGRAMA - Conjunto funcional de procesos.

Nivel | - Comunidad

Programa de prevencion, deteccion e intervenciéon precoz para los nifios
con trastornos del desarrollo o situaciones de riesgo.

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

Nivel 2 - Familia

Programa de recursos para la familia.

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que
precisen para atender a sus nuevas necesidades.

Nivel 3 - Infancia

Programa de igualdad de oportunidades.

Objetivo: Proteger los derechos del nifio asegurando la valoracién
objetiva y los medios que precisa para su desarrollo y necesidades.

Nivel 4 - Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana

Programa del centro de desarrollo infantil y Atencién Temprana.

Objetivo: El centro dispone de una adecuada estructura y organizacién de
sus unidades

Nivel 5 - Programa de Atencion Temprana
Programa de evaluacioén.
Objetivo: Control de la funcionalidad del programa.
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DESCRIPTOR - Identidad de cada estandar.
ESTANDAR - Enunciado propuesto como proceso de calidad.

INDICADOR - Medio de andlisis del funcionamiento concreto del proceso.
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NIVEL I. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION PRE-
COZ PARA LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO O
SITUACIONES DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

DESCRIPTOR 1.1

Catdlogo

ESTANDAR 1.1

Se desarrolla un catdlogo de situaciones de riesgo bio-psico-social y categorias diag-
nosticas que requieren Atencién Temprana en los nifios de 0 a 6 anos.

INDICADORES 1.1

I.1.a Las familias con ninos de 0 a 6 anos incluidos en una o varias de dichas situacio-
nes o categorias son derivados a servicios de Atencion Temprana.

I.1.b El catalogo se revisa y homologa con el de otros programas cada cinco anos,
actualizando sus contenidos.

I.l.c El catalogo es un instrumento de orientacion. La red de recursos o las familias
pueden solicitar una valoracién cuando existan dudas sobre alglin aspecto del desarro-
llo.




GUIA DE ESTANDARES DE CALIDAD EN ATENCION TEMPRANA

NIVEL 1. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION PRE-
COZ PARA LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO O
SITUACIONES DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

DESCRIPTOR 1.2

Observatorio de infancia

ESTANDAR 1.2

En el area de cobertura del CDIAT esta constituido un observatorio de infancia.

INDICADORES 1.2

I.2a En el observatorio participan todos los servicios y entidades relacionadas con la
infancia.

1.2.b Existe un registro socio sanitario de nifos susceptibles de Atencion Temprana
sobre un catalogo de referencia.

l1.2.c Cada cuatro anos se elabora un plan de actuacion comunitario, que se revisa
anualmente.

I1.2d El observatorio organiza un sistema de indices de salud, educacién y desarrollo
infantil.
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NIVEL I. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION PRE-
COZ PARA LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO O
SITUACIONES DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

DESCRIPTOR 1.3

Protocolos de cribado

ESTANDAR 1.3

Los recursos de la comunidad utilizan protocolos de cribado de deficiencias y situa-
ciones de riesgo.

INDICADORES 1.3

1.3a Existe un protocolo de cribado de la hipoacusia acordado con los recursos espe-
cializados y de atencién primaria.

1.3b Existe un protocolo de cribado de la baja vision acordado con los recursos espe-
cializados y de atencién primaria.

I.3c Existe un protocolo de cribado del retraso psicomotor y del lenguaje acordado
con los recursos especializados y de atencién primaria.

I.4d Existe un protocolo de cribado del riesgo psicosocial acordado con los recursos
especializados y de atencién primaria.

I.5e Existe un protocolo de cribado de metabolopatias.




GUIA DE ESTANDARES DE CALIDAD EN ATENCION TEMPRANA

NIVEL 1. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION PRE-
COZ PARA LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO O

SITUACIONES DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

DESCRIPTOR 1.4

Informacién diagnéstica

ESTANDAR 1.4

Existe un procedimiento convenido de informacién y atencién a las familias de los
ninos con trastornos del desarrollo o situaciones de riesgo desde el momento en que
se les comunica el diagnostico.

INDICADORES 1.4

|.4a El procedimiento se inicia con el diagndstico o sospecha diagnéstica cuando no
es posible una confirmacion inmediata.

1.4b El procedimiento incluye indicaciones sobre forma y lugar de la comunicacion.

l.4c El procedimiento incluye la acogida de las preguntas y preocupaciones de los
padres.

|.4d El procedimiento incluye orientacion hacia Atencion Temprana.




GUIA DE ESTANDARES DE CALIDAD EN ATENCION TEMPRANA

NIVEL I. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION PRE-
COZ PARA LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO O
SITUACIONES DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

DESCRIPTOR 1.5

Derivacién

ESTANDAR 1.5

La sensibilidad de las redes institucionales y sociales facilita una derivacién eficaz.

INDICADORES 1.5

I.5a La derivacion de un nino incluido en el catilogo de trastornos del desarrollo o
situaciones de riesgo es inmediata.
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NIVEL 1. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION PRE-
COZ PARA LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO O
SITUACIONES DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

DESCRIPTOR 1.6

Solicitud de Atencién Temprana

ESTANDAR 1.6

Existe un procedimiento compartido para la solicitud de Atenciéon Temprana.

INDICADORES 1.6
I.6a En el procedimiento se incluye un formulario que registra:

— Datos de identificacion personal del nino para el que se solicita la Atencion
Temprana.

— Datos del demandante.
— Consentimiento informado de la familia.

1.6b En la solicitud de Atencién Temprana se identifica el motivo de la demanda.
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NIVEL I. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION PRE-
COZ PARA LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO O
SITUACIONES DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

DESCRIPTOR 1.7

Proteccién de datos

ESTANDAR 1.7

Los datos formalizados por las redes institucionales relativos a cada familia y cada nifio
estan sujetos a un reglamento de protecciéon de datos.

INDICADORES 1.7

I.7a Las actuaciones de Atencién Temprana mantienen el principio de confidenciali-
dad.

1.7b Los expedientes se conservan en archivos cerrados.

I.7c Existe un registro del acceso de los profesionales a los datos de los expedientes
personales.

1.7d Se requiere del consentimiento informado de la familia para la transmisién de
informacion entre servicios.
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NIVEL I. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION PRE-
COZ PARA LOS NINOS CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO O
SITUACIONES DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

DESCRIPTOR 1.8

Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana

ESTANDAR 1.8

En cada zona integrada de servicios existe un Centro de Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana (CDIAT).

INDICADORES 1.8
I.8a La Atencion Temprana esta sectorizada.

1.8b El CDIAT cumple con los requisitos formalizados en el NIVEL 4.
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NIVEL 2. FAMILIA
PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-

cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones

con el nifno.

DESCRIPTOR 2.1

Valoracién multidimensional

ESTANDAR 2.1

La Atencion Temprana es un proceso multidimensional que comprende la valoracién
del nino, la familia y el entorno.

INDICADORES 2.1

2.1a El proceso de valoracion del nifio se dirige a conocer :

— La historia personal y acontecimientos vitales (salud y relaciones).
— La relacién de apego con los cuidadores principales.

— Los factores de riesgo y proteccion.

— La actitud, iniciativa, patrones de interaccion social e intereses manifestados en cada
contexto o rutina principal de la vida diaria.

— Los lenguajes de comunicacion, juego, conocimientos y estrategias cognitivas, desa-
rrollo adaptativo, funciones sensoriales y motrices.

2.1b El proceso de valoracion de la familia se dirige a conocer:
— Las necesidades y preocupaciones sentidas por la familia.
— El momento en que se encuentra la asuncion y adaptacion a la nueva situacion.

— La unidad de convivencia, historia (genograma), factores de riesgo y proteccion,
relaciones internas y externas.

2.1c El proceso de valoracion del entorno se dirige a conocer:

— Las aportaciones de otros contextos de vida del nifo, agentes y condiciones de
socializacion.

— Las redes sociales y de recursos, factores de riesgo y proteccion en el entorno.
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NIVEL 2. FAMILIA

PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-
cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones
con el nifio.

DESCRIPTOR 2.2

Valoracién interdisciplinaria

ESTANDAR 2.2

La Atencion Temprana es un proceso interdisciplinario.

INDICADORES 2.2

2.2a La valoracion incluye la observacion de los patrones de interaccion del nino y la
aplicacion de una prueba estandarizada del desarrollo sensible a las diferencias cultu-
rales y de la condicion de salud.

2.2b La valoracion incluye una sesion interdisciplinaria de puesta en comun en la que
participan como minimo dos profesionales.

2.2c La sesion interdisciplinaria identifica las necesidades y demandas del nifio y la
familia y elabora una propuesta de Atencion Temprana (PIAT).
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NIVEL 2. FAMILIA
PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-

cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones

con el nifno.

DESCRIPTOR 2.3

Participaciéon y normalizacién

ESTANDAR 2.3

La Atencion Temprana es un proceso participativo y que se orienta a la normalizacién
de la vida familiar.

INDICADORES 2.3
2.3a La valoracion se inicia con una entrevista de acogida.

2.3b Las citaciones, hora y lugar, se acomodan al objetivo de la participacion de los
padres o cuidadores principales.

2.3c Se acogen las demandas y necesidades sentidas por el nifo y la familia en sus pro-
pios términos.

2.3d Se respetan las ideas, creencias, opiniones, practicas culturales y reservas de inti-
midad de la familia.

2.3e Se someten los juicios y propuestas a la consideracion y decision de la familia.

2.3f Se aceptan las decisiones de la familia siempre que no perjudiquen gravemente el
interés del nifo.

2.3g Las propuestas de actuacion del equipo se adaptan a las rutinas y entornos nor-
malizados de la vida familiar.
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NIVEL 2. FAMILIA

PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-

cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones
con el nifio.

DESCRIPTOR 2.4

Programa individualizado de Atencién Temprana

ESTANDAR 2.4

El Programa Individualizado de Atenciéon Temprana (PIAT) se elabora y concreta con
la familia en una entrevista de orientacion.

INDICADORES 2.4

2.4a En la entrevista de orientacion participan los padres o cuidadores principales, el
coordinador asesor y otro miembro del equipo interdisciplinario.

2.4b EI PIAT establece un sumario de necesidades que requieren atencién, objetivos,
medios y plazos de revision en relacién al nino, la familia y el entorno.

2.4c El PIAT incluye las medidas de apoyo a la inclusion social del nifio y la familia.
2.4d El PIAT recoge las medidas de apoyo a la escolarizacion.

2.4e El PIAT recoge las medidas de apoyo sanitario a la vida cotidiana.

2.4f Los padres firman el consentimiento informado a las medidas acordadas.

2.4g El PIAT se elabora en el plazo de 30 dias tras la entrevista de acogida.
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NIVEL 2. FAMILIA
PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-

cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones

con el nifo.

DESCRIPTOR 2.5

Coordinador asesor

ESTANDAR 2.5

La familia dispone de un coordinador asesor que colabora en su orientacion e infor-
macion.

INDICADORES 2.5

2.5a El coordinador asesor se asigna provisionalmente para realizar la primera entre-
vista con la familia y de forma definitiva al establecer el plan de Atencion Temprana.

2.5b El coordinador asesor canaliza las demandas de la familia y promueve que la
actuacion de las redes de recursos sociales, escolares y sanitarios sea coherente con
las necesidades globales del nifo y de la familia.

2.5c Cada coordinador asesor tiene una agenda maxima de |5 familias simultanea-
mente.
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NIVEL 2. FAMILIA

PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-
cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones
con el nifio.

DESCRIPTOR 2.6

Inclusién social

ESTANDAR 2.6

Las medidas de apoyo a la inclusién social se orientan al fortalecimiento de las rela-
ciones internas y externas de la familia.

INDICADORES 2.6

2.6a Las medidas de apoyo del PIAT mejoran el conocimiento del nifo y la asuncion
de sus intereses y necesidades en el seno de la familia. Entre las medidas de apoyo se
contempla el programa padre a padre.

2.6b Las medidas de apoyo del PIAT facilitan tiempo y aumentan la calidad de los
patrones de interaccion entre los padres y el nino. Entre estas medidas se contempla
la participacion en sesiones de estimulacion global o especifica de unos u otros aspec-
tos del desarrollo.

2.6¢c Las medidas de apoyo del PIAT proporcionan espacios para el didlogo entre los
padres y la negociacion activa de sus inquietudes y preocupaciones. Entre estas medi-
das se contempla la participacion en entrevistas de asesoramiento y la participacion en
grupos de apoyo.

2.6d Las medidas de apoyo del PIAT facilitan que la familia mantenga o desarrolle su
ocupacion formativa o laboral. Entre estas medidas se contempla la coordinacién con
los servicios sociolaborales.

2.6e Las medidas de apoyo del PIAT ayudan a que la familia disponga de tiempo libre
y de ocio. Entre estas medidas se contempla la coordinacion con los servicios sociales
y culturales, asistentes maternales y respiro familiar, asi como la prestacién de los ser-
vicios en el domicilio o en su proximidad.

2.6f El PIAT canaliza las ayudas economicas y derechos reconocidos a las familias.
Entre estas medidas se contempla la coordinacion con los organismos administrativos
que tramitan la realizacion de estos derechos.
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NIVEL 2. FAMILIA
PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-

cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones

con el nifo.

DESCRIPTOR 2.7

Apoyo a la escolarizacién

ESTANDAR 2.7

EL PIAT recoge las medidas de apoyo a la escolarizacién elaboradas en coordina-
cion con los servicios educativos.

INDICADORES 2.7

2.7a Antes de la escolarizacion se estudia la accesibilidad, seguridad y adaptacion de
la escuela infantil a las necesidades del nifo en coordinacion con los recursos educa-
tivos de la zona.

2.7b Antes de la escolarizacion se informa a los cuidadores y profesores de la situa-
cion de desarrollo, objetivos y medios del PIAT.

2.7c El proceso de transicion a la escuela se organiza con la participacion activa de la
familia y los recursos educativos.
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NIVEL 2. FAMILIA
PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-

cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones

con el nifo.

DESCRIPTOR 2.8

Apoyo sanitario

ESTANDAR 2.8

El PIAT recoge las medidas de apoyo sanitario a la vida cotidiana elaboradas en coor-
dinacion con los servicios de salud.

INDICADOR 2.8

2.8a Aspectos especificos del cuidado de la salud, alimentacién, higiene.
2.8b Control e informacion sobre la medicacion.

2.8c Uso y mantenimiento de dispositivos especiales, protesis, ortesis,...

2.8d Medidas de prevencion de complicaciones secundarias.
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NIVEL 2. FAMILIA
PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Objetivo: Facilitar a la familia los medios y adaptaciones contextuales que pre-

cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras relaciones

con el nifno.

DESCRIPTOR 2.9

Derechos y deberes de los padres

ESTANDAR 2.9

Hay una carta de los derechos y deberes de los usuarios.

INDICADORES 2.9

2.9a Existe un catilogo de los derechos de los padres que es explicado por el coor-
dinador-asesor.

2.9b Existe un registro de las incidencias y observaciones que presentan los padres,
con respecto a sus derechos y deberes, realizadas a lo largo del ano, que se analizan y
se incluyen en la memoria anual.

2.9c Existe un registro de las sugerencias y reclamaciones que presentan los padres a
lo largo del ano.

2.9d Existe un catilogo ético sobre las intervenciones que recibe el nino atendido
y su familia. En caso de conflicto sobre el caracter ético de las intervenciones, se
constituye una comision de ética dentro del centro para decidir si se atienen a dicho
catalogo.
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NIVEL 3. INFANCIA

PROGRAMA DE IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Objetivo: Proteger los derechos del nifio asegurando la valoracién objetiva y
los medios que precisa para su desarrollo y necesidades.

DESCRIPTOR 3.1

Proteccién

ESTANDAR 3.1

Todos los nifos con trastornos del desarrollo o situaciones de riesgo tienen derecho
a recibir las medidas de proteccion personal que les permitan participar como suje-
tos activos en la vida social.

INDICADORES 3.1

3.1a El PIAT se ocupa de que todos los ninos estén acogidos y formen parte de una
familia, manteniendo relaciones de apego seguro con su cuidador principal.

3.1b El PIAT se ocupa de que todos los ninos dispongan de un lenguaje con el que
participa en las situaciones de interaccion social y atencion compartida.

3.1c El PIAT se ocupa de que todos los nifios accedan al juego de exploracién y sim-
bdlico.

3.1d El PIAT se ocupa de que todos los ninos accedan a relaciones con sus iguales.

3.1d El PIAT se ocupa de que todos los ninos tengan condiciones de vida dignas en
las que no sufran discriminacion.
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NIVEL 3. INFANCIA
PROGRAMA DE IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Objetivo: Proteger los derechos del nifio asegurando la valoracién objetiva y los

medios que precisa para su desarrollo y necesidades.

DESCRIPTOR 3.2

Autonomia

ESTANDAR 3.2

Todos los nifios con trastornos del desarrollo o situaciones de riesgo tienen derecho
a recibir las ayudas terapéuticas, técnicas o educativas que fortalezcan su autonomia
en las relaciones con el entorno.

INDICADORES 3.2

3.2a El PIAT contempla la estimulacion global, la psicomotricidad, la logopedia y la
fisioterapia de forma individual o en pequefo grupo.

3.2b El PIAT contempla la aportacion precoz y educacion en el uso de ayudas técni-
cas para sustituir o amplificar las limitaciones en la visién, la audicion y la movilidad. En
este punto se considera incluida la educacion en lenguaje de signos u otros lenguajes
alternativos, asi como la aportacion de equipos informaticos.

3.3c El PIAT contempla la adquisicién de las habilidades adaptativas y funcionales que
facilitan la participacion del nifio en las rutinas y contextos ordinarios de vida.

3.3d Las medidas son gratuitas y se dispensan en tiempo Yy lugar adaptado a las nece-
sidades del nifio y la familia.
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NIVEL 3. INFANCIA
PROGRAMA DE IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Objetivo: Proteger los derechos del nifio asegurando la valoracién objetiva y

los medios que precisa para su desarrollo y necesidades.

DESCRIPTOR 3.3

Socializacién y adaptacion del entorno

ESTANDAR 3.3

Los contextos y agentes sociales se adaptan a las necesidades de los nifos con
trastornos del desarrollo o situaciones de riesgo.

INDICADORES 3.3

3.3a El PIAT plantea, cuando es necesario, la coordinacion de la informacion, forma-
cion y apoyo psicolégico de los cuidadores relacionados con el nifo.

3.3b EL PIAT plantea, cuando es necesario, la eliminacion de barreras y la adaptacion
del entorno familiar, educativo y comunitario para facilitar el acceso y participacion

del nino. En este punto se incluye el transporte especial o adaptado.

3.3c El PIAT promueve la inclusién del nino en los entornos ordinarios de vida.
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NIVEL 3. INFANCIA
PROGRAMA DE IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Objetivo: Proteger los derechos del nifio asegurando la valoracién objetiva y

los medios que precisa para su desarrollo y necesidades.

DESCRIPTOR 3.4

Control evolutivo

ESTANDAR 3.4

La situacion social, nivel evolutivo y el PIAT de todos los ninos incluidos en el progra-
ma se revisan periédicamente.

INDICADORES 3.4

3.4a Se revisan periodicamente los acontecimientos de la historia personal, los cam-
bios en la situacion del nifio en cada contexto de vida y su nivel general de desarrollo
en las distintas dreas.

3.4b La revision se realiza al 100% de los nilos, al menos cada tres meses y por dos
profesionales del equipo, de los que uno sera el coordinador.

3.4c La revision contempla las referencias de padres y cuidadores sobre logros y pre-
ocupaciones , el balance objetivos-resultados y la actualizacion de objetivos y medios
por contextos y areas.

3.4d La revision se registra en un formulario normalizado en el que se anotan los cam-
bios entre controles sucesivos.
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NIVEL 3. INFANCIA
PROGRAMA DE IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Objetivo: Proteger los derechos del nifio asegurando la valoracién objetiva y los

medios que precisa para su desarrollo y necesidades

DESCRIPTOR 3.5

Evaluacién y control anual

ESTANDAR 3.5

La situacion social, nivel evolutivo y el PIAT de todos los ninos incluidos en el progra-
ma se evaltan y supervisan cada vez que se cumple un ano de inclusién en el progra-
ma.

INDICADORES 3.5

3.5a La sesion de evaluacion anual se realiza con la participacion del equipo interdis-
ciplinario y los recursos comunitarios interesados.

3.5b La sesion de evaluaciéon anual puede contar con la participacion de un supervi-
sor externo cuando el equipo lo considere necesario.

3.5¢c Corresponde al coordinador asesor la preparacion de la sesién de evaluacion
anual.

3.5d La evaluacion anual sigue el mismo esquema de contenidos que las revisiones
periodicas.

3.5e Los resultados de la evaluacion anual se someten a consideracion de la familia en
una entrevista de orientacion.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA.

Objetivo: El Centro dispone de una adecuada estructura y organizacién de sus
unidades.

DESCRIPTOR 4.1

Organizacion de los Centros de Desarrollo Infantil y Atencién Temprana

ESTANDAR 4.1

El programa de administracion del CDIAT dispone de esquemas organizativos que ilus-
tran sus unidades funcionales, las estrategias de direccion y las lineas de accion.

INDICADORES 4.1

4.1a La estructura organizativa define la unidad de direccién con orientaciones claras
de actuacion y descripcion de los puestos de trabajo.

4.1b La estructura organizativa define la unidad de intervencion con orientaciones cla-
ras de actuacion y descripcion de los puestos de trabajo.

4.1 c La estructura organizativa define una unidad informativa con orientaciones cla-
ras de actuacion y descripcion de los puestos de trabajo.

4.1d Todas las unidades cuentan con los recursos de espacio y equipamiento apropia-
dos a las tareas que realizan.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA

Objetivo: El Centro dispone de una adecuada estructura y organizacién de sus
unidades.

DESCRIPTOR 4.2

Equipo técnico multiprofesional

ESTANDAR 4.2

El equipo multiprofesional del CDIAT trabaja de forma cooperativa para el desarro-
llo de los programas comunitarios y “caso a caso”.

INDICADORES 4.2

4.2.a Las ratios de profesionales se basan en datos cientificos y recomendaciones pro-
fesionales.

4.2b El equipo técnico cuenta con la calificacion éptima para el desempeno de las
tareas de su puesto de trabajo y del CDIAT en general.

4.2c Las politicas de seleccion de personal se basan en criterios de formacion y expe-
riencia profesional adecuadas.

4.2d El trabajo en equipo incluye la planificacion de reuniones regulares en las cuales
los miembros del equipo comparten informacion analizan los casos y evalGan los resul-

tados de los programas de Atencion Temprana.

4.2e El rendimiento del equipo técnico se evalia de forma periodica.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA

Objetivo: El Centro dispone de una adecuada estructura y organizacién de sus
unidades.

DESCRIPTOR 4.3

Equipo de direccién y coordinacién

ESTANDAR 4.3

La unidad de direccion asume el disefio y presentacion de nuevos proyectos, el segui-
miento de los que se encuentran en desarrollo y la evaluacion de resultados de las acti-
vidades previstas.

INDICADORES 4.3
4.3a El equipo directivo proporciona orientacién, motivacion y liderazgo efectivo y
ético.

4.3b Difunde informacién sobre la orientacion, metas y fines generales perseguidos
por el Centro, de forma que éstos sean suficientemente conocidos por todo el perso-
nal.

4.3c Se ocupa de facilitar el didlogo y los espacios de reunion entre los miembros del
equipo directivo y el personal técnico del Centro.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA

Objetivo: El Centro dispone de una adecuada estructura y organizacién de sus
unidades.

DESCRIPTOR 4.4

Satisfaccion de los profesionales

ESTANDAR 4.4

El Programa registra periodicamente el grado de satisfaccion de los profesionales.

INDICADORES 4.4

4.4a El registro del grado de satisfaccion de los trabajadores y la toma en considera-
cion de sus puntos de vista forma parte de la cultura del servicio del CDIAT.

4.4b La encuesta valora el desempeno profesional de cada trabajador, la situacion
laboral en que se encuentra, la relacion que establece con sus companeros, la relacion
que mantiene con los usuarios externos, los procedimientos y objetivos del CDIAT.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA

Objetivo: EI Centro dispone de una adecuada estructura organizaciéon de sus
unidades.

DESCRIPTOR 4.5

Evaluacién e investigacion

ESTANDAR 4.5

Los profesionales del Centro participan en actividades de evaluacion e investigacion.

INDICADORES 4.5

4.5.a La unidad de direccion estimula la participacion de la plantilla en la revision de
casos y de los programas generales del CDIAT.

4.5.b La unidad de direccién estimula la participacion de la plantilla en proyectos de
investigacion.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA

Objetivo: El Centro dispone de una adecuada estructura y organizacién de sus
unidades.

DESCRIPTOR 4.6

Programa econémico-financiero

ESTANDAR 4.6

El Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana dispone de un programa eco-
némico-financiero en el que se da cuenta detallada de las fuentes de financiacion y
de la distribucién presupuestaria.

INDICADORES 4.6

4.6a Una descripcion detallada de las fuentes de financiacion externa e interna y de
los procesos de gasto esta a disposicion de la plantilla, usuarios y proveedores.

4.6b Se utilizan indicadores de coste-beneficio y otras medidas adecuadas para valo-
rar la eficiencia del programa.

4.6¢c Se realizan auditorias financieras de forma regular.

4.6d Se realizan memorias financieras anuales sobre el desarrollo del programa.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA

Objetivo: El Centro dispone de una adecuada estructura y organizacion de sus

unidades.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA

Objetivo: El Centro dispone de una adecuada estructura y organizacion de sus
unidades.

DESCRIPTOR 4.8

Informacién de servicios

ESTANDAR 4.8

El CDIAT dispone de una carta pulblica de presentacion en la que se especifican los
servicios que se ofrecen y los usuarios potenciales; se identifica la administracion res-
ponsable o entidades gestoras y profesionales que los realizan; la ubicacion, horarios
y medios de contacto.

INDICADORES 4.8

4.8a Hay un catdlogo completo de servicios y programas a disposicion de los usua-
rios.

4.8b Existen cauces organizados que permiten a los usuarios hacer llegar sus deman-
das asi como informacion sobre las agencias a donde pueden derivar sus reclamacio-
nes.

4.8c Se estimulan los procesos de cambio que se basan en el andlisis de las necesida-
des de los usuarios.

4.8d El CDIAT promueve acuerdos con otras agencias y servicios para facilitar la coo-
peracion y agilidad de las derivaciones.
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NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTILY ATENCION
TEMPRANA

Objetivo: El Centro dispone de una adecuada estructura y organizacion de sus
unidades.

DESCRIPTOR 4.9

Acciones de sensibilizacién, prevencién y deteccion

ESTANDAR 4.9

Las funciones del CDIAT incluyen actividades comunitarias de prevencion y deteccion
de ninos con trastorno del desarrollo o en situaciones de riesgo.

INDICADORES 4.9

4.9a El CDIAT promueve programas de base comunitaria dirigidos a la poblacién en
edad fértil para mejorar la planificacion familiar.

4.9b El CDIAT promueve programas de base comunitaria dirigidos a mejorar la edu-
cacion de las familias y futuros padres y la calidad de los servicios de primera infancia.

4.9c El CDIAT promueve programas de base comunitaria dirigidos a la mejora de las
redes socioeducativas.
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NIVEL 5. PROGRAMA DE ATENCION TEMPRANA

PROGRAMA DE EVALUACION

Objetivo: Control de la funcionalidad del programa.

DESCRIPTOR 5.1

Proyecto de actividades

ESTANDAR 5.1

El programa contempla la elaboracién anual de un proyecto de actividades por la
unidad de direccion.

INDICADORES 5.1

5.1a El proyecto de actividades recoge informacion general sobre los recursos per-
sonales y materiales con los que va a contar el programa, informacion sobre la previ-
sion de poblacion a atender, organigrama, horario y calendario de actividades.

5.1b En el proyecto de actividades se determinan los objetivos a conseguir y las accio-
nes a llevar a cabo para conseguirlos.

5.1c El proyecto de actividades se elabora con la participacion estructurada de los
profesionales responsables del desarrollo del programa.
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NIVEL 5. PROGRAMA DE ATENCION TEMPRANA

PROGRAMA DE EVALUACION

Objetivo: Control de la funcionalidad del programa.

DESCRIPTOR 5.2

Memoria anual

ESTANDAR 5.2

El programa contempla la elaboracion de una memoria anual que dé cuenta del plan
de accion.

INDICADORES 5.2

5.2a La memoria recoge datos cuantitativos sobre las actividades llevadas a cabo: finan-
ciacion actividades comunitarias y actividades de investigacion y formacion.

5.2b La memoria recoge los datos estadisticos relativos a la gestion de las solicitudes,
a los diagnosticos funcionales, relacion de usuarios, incidencias, intervenciones reali-
zadas y resultados.

5.2c En la memoria se realiza una evaluacion de los objetivos fijados en el proyecto
global de actividades.
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NIVEL 5. PROGRAMA DE ATENCION TEMPRANA

PROGRAMA DE EVALUACION

Objetivo: Control de la funcionalidad del programa.

DESCRIPTOR 5.3

Evaluacién externa

ESTANDAR 5.3

La administracion responsable facilita los medios para realizar evaluacion externa del
programa de Atencion Temprana de forma periodica.

INDICADORES 5.3
5.3a La evaluacion externa la realizan profesionales acreditados.

5.3b La evaluacion externa se realiza sobre todos los niveles contemplados en el pro-
grama: la comunidad, la familia, la infancia y el centro.

5.3c La evaluacién externa se realiza con una periodicidad que no excede de los tres
anos.

5.3d En la Comunidad Auténoma esta regulada la existencia de una Comision Técnica
Multidisciplinaria de Evaluacion.
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NIVEL 5. PROGRAMA DE ATENCION TEMPRANA

PROGRAMA DE EVALUACION

Objetivo: Control de la funcionalidad del programa.

DESCRIPTOR 5.4

Participacion y formacion de los profesionales

ESTANDAR 5.4

El programa facilita y exige la continua participacién y formacién de los profesio-
nales.

INDICADORES 5.4

5.4a EL CDIAT mantiene un registro actualizado de las calificaciones de la plantilla y
su proyeccién profesional.

5.4b Existe un plan de formacion, propuesto y aprobado por todos los profesionales.
5.4c La formacion abarca ambitos especificos e interdisciplnarios:

— La formacion tedrica y practica especifica de cada disciplina cientifica.

— La formacion en trabajo en equipo.

— La formacion en atencion directa al usuario,

5.4d Existe una dotacion economica para el plan de formacion del Centro.

5.4e El tiempo dedicado a la formacion se considera “atencion diferida”.
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NIVEL 5. PROGRAMA DE ATENCION TEMPRANA

PROGRAMA DE EVALUACION

Objetivo: Control de la funcionalidad del programa
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GLOSARIO

Atencion Temprana: Es el conjunto de intervenciones, dirigidas a la poblacién infantil de
0-6 anos, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pron-
to posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifos con
trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlo. Estas intervenciones
son planificadas por un equipo multidisciplinar con caracter global y orientacion inter-
disciplinar o transdisciplinar.

Catalogo: Se refiere a la relacion de trastornos del desarrollo o situaciones de riesgo que
requieren Atencion Temprana.

Centro de Desarrollo Infantil y de Atencion Temprana (CDIAT): Es aquel servicio
que dispone de los recursos personales y materiales, propios o en coordinaciéon con
los existentes en la zona de cobertura, suficientes para realizar una intervencion global
y personalizada a los nifos, sus familias y su entorno, que presentan o tienen riesgo de
presentar trastornos en su desarrollo.

Coordinador asesor: Es el técnico que actia como interlocutor e intermediario princi-
pal de la familia.

Desarrollo psicomotor: Es el proceso evolutivo que cabe esperar de la relacion entre
el nifilo y su entorno.

Entrevista de acogida: Es la reunion entre el equipo técnico y la familia en la que se
recogen las preocupaciones sentidas por los padres o cuidadores principales.

Entrevista de orientacion: Es la reunidn entre el equipo técnico y la familia en la que
se concretan los objetivos, medios y plazos del Programa Individual de Atencion
Temprana (PIAT).

Equipo interdisciplinar: Es aquel en el que existe un espacio formal para compartir la
informacion, las decisiones se toman a partir de ella y se tienen objetivos comunes.

Equipo multidisciplinar: Es aquel en el que se intercambia la informacion pero las deci-
siones de cada area se toman basicamente de forma independiente por los distintos
miembros del equipo.

Equipo multiprofesional: Es aquel compuesto por profesionales de distintas disciplinas.

Equipo transdisciplinar: Es aquel en el que sus componentes adquieren conocimiento
de otras disciplinas relacionadas y las incorporan a su practica. Un solo profesional del

equipo asume la responsabilidad de atencion al nifo y el contacto con la familia.

Estandares: Enunciados propuestos como criterios de calidad.
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Exclusion social: Estado de aislamiento involuntario, objetivo y subjetivo, respecto de la
vida de la comunidad.

Inclusion social: Estado de libre participacion, objetivo y subjetivo, en la vida de la comu-
nidad.

Indicadores: Medio de analisis del funcionamiento concreto de un proceso.

Observatorio de la Infancia: Grupo de trabajo y cooperacion interinstitucional que se
organiza para estudiar y conocer la calidad de vida y los cambios que acontecen en la
poblacion infantil de un territorio y comunidad determinadas, hacer recomendaciones,
estimular la investigacion y realizar informes sobre el estado y necesidades de la infan-
cia.

Plan de actuacion comunitario: Proyecto de actividades elaborado por el
Observatorio de la Infancia.

Programa de Centro: Es el programa global que elabora un Centro de Desarrollo
Infantil y Atencion Temprana. Incluye los objetivos, estrategias, medios, sistemas de eva-
luacion,...

Programa Individual de Atencién Temprana (PIAT): Es el programa que se elabora
para cada nifo en concreto. Incluye el diagndstico de la situacion, la intervencion y la
revision o evaluacion periddica.

Protocolo de cribado: Procedimiento que se utiliza para la deteccion precoz de una
determinada alteracion en las estructuras y/o funciones corporales y relacionales.

Registro de Atencion Temprana: Libro en el que se inscriben los datos de identifica-
cion diagnostica de todos los casos atendidos en Atencion Temprana en un determina-
do territorio y comunidad.
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ANEXO A - FASE DE CONSULTA

Ficha técnica:

Identificacion:
Cuestionario de Estandares de Calidad en Atencion Temprana.

Fecha de la consulta:
Entre el 9 y el 26 de septiembre de 2002.

Destinatarios:

— Federaciones de Profesionales de la Atencién Temprana constituidas en las diversas
CC.AA.

— Federaciones de Asociaciones de Padres.
— Expertos y responsables de Master en Atencién Temprana.

— Equipos interdisciplinarios de diferentes zonas y dependencias administrativa.s.

Instrucciones de uso:

*Calificacion de 37 enunciados propuestos como estandares de calidad segun una esca-
la de valores de | al 5:

I. Muy inadecuado.
2. Inadecuado.

3. Adecuado.

4. Bastante adecuado.
5. Muy adecuado.

*Propuestas de modificacion

Numero de encuestas: 120
Numero de respuestas: 50

indice de participacion: 41’66 %
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Cuestionario de estandares
objeto de consulta y calificacién

NIVEL |I. COMUNIDAD

PROGRAMA DE PREVENCION, DETECCION E INTERVENCION
PRECOZ DE LOS NINOS CON DEFICIENCIAS O SITUACIONES
DE RIESGO

Objetivo: Coordinar y organizar las redes sociales e institucionales.

Grifico n. ° 5 Estandares Comunidad

5.
4V

3 . : : . : . : ] —
2]

1.

|. Se desarrolla un catdlogo de situaciones de riesgo y categorias diagnosticas que
requieren Atencién Temprana. Las familias de los nifios son derivadas o reclaman la
atencion del programa de Atencion Temprana por estar incluidos en una o varias de
dichas categorias.

2. En el area sociosanitaria y educativa se constituye un observatorio de infancia en
el que existe un registro sociosanitario de nifos tributarios de Atencion Temprana
sobre un catalogo de referencia.

3. Los recursos de la comunidad utilizan protocolos de cribado de deficiencias y situa-
ciones de riesgo.

4. Existe un procedimiento convenido de informacién y atencién a las familias de
los nifos con deficiencias o situaciones de riesgo desde el momento en que se les
comunica el diagnostico.

5. La sensibilidad de las redes institucionales y sociales facilita una derivacién efi-
caz.

6. El protocolo interinstitucional de derivacion facilita la cooperacion de los diferentes
recursos desde el momento del diagndstico y declaracion de la solicitud de
Atencion Temprana.
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7. Anualmente, se elabora un plan de actuacién comunitario de colaboracion entre
los programas de prevencion y promocion de la salud, educacion y bienestar social
de la infancia en cada area.

8. Los datos formalizados por las redes institucionales relativos a cada familia y cada
nifo estan sujetos a un reglamento de proteccién de datos.

NIVEL 2. FAMILIA

PROGRAMA DE RECURSOS PARA LA FAMILIA

Obijetivo: Facilitar a la familia los medios y reformas contextuales que pre-
cisen para atender a sus nuevas necesidades y proteger las primeras rela-
ciones con el nifio.

Grifico n. ° 6 Estandares Familia

5.
4
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1.

9. A los ninos con deficiencias o situaciones de riesgo se les realiza una valoracién
inicial del desarrollo psicomotor y contextos sociales en la que se analicen las posi-
bles implicaciones de la deficiencia para el nifio y para la familia.

10. Finalizada la evaluacion inicial se realiza una entrevista con la familia y los servicios
implicados para exponerles el sumario y recomendaciones elaborados y establecer
conjuntamente las bases de un programa individualizado de Atencién Temprana
(PIAT).

I 1. Cada familia tiene asignado un coordinador asesor que colabora en la organizacion
y el acceso a la informacion y la orientacion psicosocial, econémica, educativa, tec-
nolégica, o biologica que puedan requerir.

[2. Se utiliza el procedimiento padre a padre como complemento de la informacion
profesional y formando parte del programa de intervencién, en aquellos casos en
que asi se considere.

3. Se establece un programa de estabilidad y suficiencia (apoyo) para fortalecer las
relaciones internas, con la familia extensa o comunidad proxima y permitir la con-
ciliacion de la vida familiar y laboral con el PIAT.
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[4. Las previsiones y necesidades escolares estan a disposicion de la familia a través de
un programa de escolarizacién realizado en coordinacion con los servicios edu-
cativos.

I5. Las familias disponen de un programa de salud elaborado por los servicios sanita-
rios en el que se recogen la informacién o necesidades formativas para el cuidado
de la salud y atencidn a las rutinas de la vida diaria del nifo: alimentacién, higiene,

sueno, medicacion, uso y mantenimiento de dispositivos especiales.

| 6. El programa contempla el registro aleatorio del grado de satisfaccién de la fami-
lia con respecto a las intervenciones realizadas.

[7. Hay una carta de derechos y deberes de los usuarios.

NIVEL 3. INFANCIA

PROGRAMA DE IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Objetivo: Proteger los derechos del niio asegurando la valoracion objetiva
y los medios que precisa para su autonomia e integracién social.

Griafico n. ° 7 Estandares Infancia

5.
sl
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I8. La(s) administracion(es) responsable(s) de la Atencion Temprana dispone(n) de
los medios para que la provision de los servicios especializados y la integracion en los
recursos socio sanitarios y educativos regulares sea gratuita. El PIAT de Atencién
Temprana senala cual es la administracion responsable de la provision de cada ser-
vicio.

9. La situacion social, nivel evolutivo y el PIAT de todos los ninos incluidos en el pro-
grama se revisa periodicamente.

20. Cada vez que se cumple un afio de inclusion en el programa de Atencion Temprana
se realiza una evaluacion y supervision de la situacion del nifio y su familia, con par-
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ticipacion de los recursos de atencion primaria y especializada que tengan una inter-
vencion activa.

21. Los cuidadores y educadores de los ninos con discapacidad o en situaciones de ries-
go reciben informacién y formacion sobre las necesidades especiales o la preven-
cion de las situaciones de riesgo de cada nino o nina.

22. El programa de Atencion Temprana estudia los contextos ordinarios en que se desa-
rrolla la vida de la familia y de los nifos de la comunidad con objeto de facilitar el
acceso, presencia y participacion del nifo como sujeto activo en las relaciones
sociales regulares de su entorno.

NIVEL 4. CENTRO

PROGRAMA DEL CENTRO DE DESARROLLO INFANTIL Y
ATENCION TEMPRANA

Objetivo: Disponer de un centro de referencia e iniciativa eficiente y de facil
identificacion.

Grifico n. ° 8 Estandares Centro

23.El CDIAT se basa en una adecuada estructuracion y organizacion de las unidades
que lo componen. La organizacion del CDIAT mantiene un organigrama de gestién
y una administracion que le permite cumplir un programa establecido.

24. Los recursos técnicos del centro se integran en un equipo multiprofesional que esta
en condiciones de comprender y valorar los aspectos culturales, sociales y familiares,
institucionales, psicoldgicos, bioldgicos, educativos y tecnoldgicos que se precisan
para elaborar un proyecto de actividades adaptado a su contexto de intervencion asi
como los programas de Atencion Temprana que cada nifo y su familia precisen.

25. El equipo en funciones de direccion y coordinacion presenta el proyecto general
de actividades, mantiene responsabilidad sobre la ejecucion de los programas, esta-
blece una coordinacion de acciones y se encarga de la evaluacion de los resultados.
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26.

27.

28.

29.

30.

31

32.

33.

El programa facilita y exige la participacion y formacion continua de los profesionales.

El programa registra periodicamente el grado de satisfaccion de sus profesionales
respecto de su situacion laboral, desempeno profesional, colaboracién interdiscipli-
naria y relacion con las familias.

Los profesionales del centro participan en las actividades de evaluacion y promue-
ven proyectos de investigacion relacionados con la Atencion Temprana.

EL CDIAT dispone de un programa economico financiero en el que se detallan las
fuentes de financiacion interna y externa que aseguran la ejecucion del programa.

El centro esta disenado sobre la base de las leyes vigentes de accesibilidad y evacua-
cién, dispone de un reglamento de condiciones de seguridad estructural que mini-
mizan los riesgos para los nifos y aporta espacios y medios para realizar, ademas
de sus funciones especificas, las comunes de puericultura.

. EI CDIAT dispone de una carta publica de presentacion en la que se especifican los

servicios que se ofrecen y los usuarios potenciales; se identifica la administracién
responsable o entidad gestora y profesionales que los realizan; la ubicacion, hora-
rios y medios de contacto.

Las funciones del CDIAT incluye actividades comunitarias de prevencién y detec-
cion. Para llevarlas a cabo se organiza la colaboracion con las instituciones, asocia-
ciones y con otros profesionales de la zona en la elaboracion de programas que ten-
gan como obijetivo la sensibilizacion de la poblacién general.

El nivel de calidad del servicio de Atencion Temprana es adecuado y se establecen
medidas de valoracién de los recursos y procedimientos utilizados.

NIVEL 5. PROGRAMA DE ATENCION TEMPRANA

Programa de evaluacion

Objetivo: Control de la funcionalidad del programa, gestion estadistica y
casuistica.

Gréfico n.° 9 Estandares Programa
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34 Cada ano se analiza la gestion de las solicitudes individuales cursadas por el pro-
grama.
35. Se elabora una memoria anual de las actividades comunitarias.
36. El programa contempla la elaboracion anual de un proyecto de actividades.

37.La administracion responsable facilita los medios para realizar evaluacion externa
del programa de Atencion Temprana de forma periddica.
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CALIFICACION DE LOS ESTANDARES EN LA FASE DE CONSULTA

Estandar n° |  Catdlogo 420
Estaindar n°®2  Observatorio de infancia 375
Estandar n°® 3 Protocolos de cribado 3’80
Estandar n°4  Informacién y atencién a las familias 450
Estandar n°5  Derivacién eficaz 430
Estandar n® 6  Solicitud de Atencién Temprana 430
Estandar n°® 7  Plan de actuacion comunitario 3’80
Estindar n° 8  Reglamento de proteccién de datos 4’30
Estandar n°®9  Valoracién inicial 460
Estandar n° 10 Programa individualizado 450
Estandar n° || Coordinador asesor 3’80
Estandar n° 12 Padre a padre 3’40
Estandar n° |13 Estabilidad y suficiencia 370
Estandar n° |4 Escolarizacién 440
Estandar n° |5 Salud 440
Estandar n° 16 Satisfaccion de la familia 420
Estandar n° |7 Carta de derechos y deberes 3’60
Estandar n° I8 Gratuidad 4’50
Estandar n° |9 Revision periédica 4’50
Estandar n® 20 Revisiéon anual 420
Estandar n°® 21 Cuidadores 440
Estandar n® 22 Contextos 400
Estandar n°® 23 Gestion 430
Estandar n° 24 Equipo multiprofesional 460
Estandar n® 25 Proyecto de actividades 410
Estandar n° 26 Formacién 4’50
Estandar n°® 27 Satisfaccién profesionales 410
Estandar n°® 28 Evaluacién e investigacion 430
Estandar n° 29 Programa econémico 420
Estandar n°® 30 Accesibilidad y evacuacion 420
Estandar n°® 31 Carta de presentacion 420
Estandar n° 32 Sensibilizacién 440
Estandar n°® 33 Calidad 3’80
Estandar n° 34 Gestion de solicitudes 400
Estandar n° 35 Memoria anual 400
Estandar n° 36 Plan de actividad 440
Estandar n°® 37 Evaluacién externa 370
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Temas sugeridos en la fase de consulta

NIVEL | COMUNIDAD

Gréfico n.° 10 Sugerencias Nivel |
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— Estudio de la situacion de screening de deficiencias en cada zona.
— Estudio de riesgo social.

— Protocolo notificacién a la familia.

— Colaboracion interinstitucional en el diagnostico.

— Formacion profesional en informacién diagnostica.

— Cuando se prevea que el diagnostico médico no sera posible antes de 6 meses ela-
borar una solicitud provisional de A.T.

— Organizacion de reuniones periddicas, interinstitucionales, interprofesionales y
coordinador local.

— El conocimiento, dentro de la propia comunidad, de los diferentes recursos sanita-
rios, sociales y educativos, asi como su organizacién y funcionamiento facilita una

derivacién e intervencion adecuada.

— La elaboracion del plan de actuacion comunitario deberia ser revisada anualmente
para no elaborar uno cada ano.

— Anadir “biopsicosocial” a situaciones de riesgo.
— Anadir “un procedimiento de derivacion eficaz”
— Cambiar tributarios- Susceptibles / Catalogo de referencia-Perfiles de referencia.

— Las demandas no siempre deben llegar a las familias.
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— Entender las categorias diagnosticas como susceptibles de ampliacién para dar cabi-
da y atencion a todo aquel nino que lo necesite.

— ¢(Quién se responsabiliza de la formacién de los profesionales que usen el registro y
su confidencialidad? ;Seria riesgo de discriminacion?

— Delimitaciéon de zonas de actuacion, sectorizacion.
NIVEL 2 FAMILIA

Griafico n.° || Sugerencias Nivel 2
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— Necesidad de formar a profesionales que puedan gestionar adecuadamente estas
acciones.

— Necesidad de contactar con asociaciones de padres de ninos con deficiencias especificas.
— Aunque la familia aparece implicada en cada uno de los factores citados en este
apartado, su papel como parte activa del proceso queda bastante limitada. El traba-

jo con la familia es tarea prioritaria en la A.T.

— Deberia existir un protocolo mas coordinado de intervenciones intra y extrainsti-
tucion.

— Delimitar a qué institucion pertenece el coordinador-asesor.
— Necesidad de un terapeuta familiar en el entorno préximo.

— Seria mas adecuado un profesional de referencia en cada servicio. Dificilmente una
sola persona puede atender a tantos aspectos.

— Persona de referencia con funciones de coordinacion y asesoramiento, en lugar de
coordinador asesor.

— Programa de salud existe para todos los ninos, por tanto también en estos casos la
carta de derechos y deberes también es universal, por lo que son estandares bue-
nos pero no especificos de A.T.
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— La valoracion inicial no debe limitarse solo al desarrollo psicomotor sino a todas las
areas de desarrollo.

— Es imprescindible contar con la familia desde la evaluacion inicial, no sélo al finalizar
y plantearlo en términos de cooperacion.

— Modificaciones o adaptaciones en lugar de reformas, en el objetivo.
— Registro periodico del grado de satisfaccion de la familia en lugar de aleatorio.

— Cambiar “el sumario y recomendaciones elaborados” — “los resultados y necesida-
des detectadas para establecer”.

— El procedimiento padre a padre estara dirigido por profesionales del medio para que
pueda resultar positivo.

NIVEL 3 INFANCIA

Grafico n.° 12 Sugerencias Nivel 3
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— El 2° no es posible sin el 3° por lo que seria adecuado reformularlos en uno solo.

— EI 2° y el 3° valoran lo mismo.

— Falta algin elemento mas que recoja qué objetivos se persiguen en el trabajo con el
nino y su familia. Los elementos de este capitulo son bastante claros pero demasia-

do generales.

— Si hay varios profesionales implicados y no estan de acuerdo, ;cémo establecen cri-
terios?

— Desde el CDIAT existe un protocolo para solicitar un estudio diagnéstico o de con-
sulta de especialista.

— La evaluacion de los servicios proporcionados sera continua, a todos los niveles, rea-
lizandose antes, durante y al final.
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— Devolucion de la informacién obtenida en la evaluacion y supervision a la familia.
— Especificar el contexto y los aspectos optimizadores de la entrevista de devolucion.
— Potenciar la evaluacion y retroalimentacion continua con la familia.

— Se proponen medidas para facilitar el acceso.

— No se explican las siglas PIAT.

NIVEL 4 CENTRO

Grafico n.° |3 Sugerencias Nivel 4
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— Prever acciones de difusion a nivel nacional.
— Aqui, de nuevo, las familias quedan aparentemente excluidas.
— (De qué o quién depende CDIAT? ;Es autonomo!?

® 4.1. No es necesario para un buen funcionamiento. Casos en que existe mala
coordinacion entre profesionales jerarquizacion

® 4.3. En grandes equipos. Persona que trate al nino- responsable.

® 4.6.Si queda tiempo.

e E| 7. Lo pondria dentro del primero.

e 4.7.La A.T. ha de ser responsabilidad de la Administracion publica.
® 4.9. O informacién a profesionales.

— Carta de derechos y deberes de los profesionales, en relacion directa con la de los
usuarios.

— Especificar los recursos materiales referidos al lugar de trabajo y elementos utiliza-
dos optimos.
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— Referencia a los aspectos de salud laboral (fisica y psiquica).

— Las actividades de coordinacion requieren tiempos y espacios definidos que deberi-
an ser recogidos en algun tipo de documento de organizacién del trabajo.

— La evaluacion de resultados y la valoracién que realice el CDIAT de contrastara con
evaluaciones realizadas por cada uno de los centros que trabaja cotidianamente con
los ninos.

NIVEL 5 PROGRAMA

Grafico n.° 14 Sugerencias Nivel 5
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— Evaluar la satisfaccion familiar y realizar valoraciones del entorno escolar.

— Da un poco la impresién de que los estandares tienen como objetivo mejorar y
asentar la organizacion de los centros de AT, su estructura y funcionamiento.

— Quedan algo diluidos estandares de calidad mas elaborados respecto al trabajo
mismo y objetivos de la A.T. El papel y participacion de las familias quedan relegados
a un segundo plano.

— Especificar ;Quién debe evaluar? Técnicos cualificados.

— Las familias deben entrar en la evaluacion.

— Evaluacion cualitativa, auto evaluacion de los profesionales.

— Especificar actividades comunitarias o generales y las individualizadas o especificas.

— Especificar los aspectos del programa a evaluar: consecucion de objetivos del desa-
rrollo del nifio, del grado de satisfaccion familiar, etc.

— Proponer tanto la evaluacion externa como la auto evaluacién interna y su metodo-
logia.

— Promover las orientaciones constructivas a partir de la evaluacion.
— Posibilitar la supervision y/o el asesoramiento de profesionales acreditados.

— Elaboracién anual de un proyecto de actividades que concreten los objetivos pro-
puestos para ese periodo.
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ANEXO B - RELACION DE ACTIVIDADES
COMPARTIDAS DEL GRUPO DETRABA)O

1999 -
2000 -

2000 -

2001-
2001-
2001-
2002 -
2002 -
2002 -
2002 -
2002 -

Noviembre - Burgos
Mayo - Huesca

Octubre - Ferrol

Febrero - Villena
Junio - Santander
Noviembre - Madrid
Julio - Burgos
Septiembre - Vigo
Octubre - Burgos
Noviembre - Madrid

Diciembre - Burgos

Seminario sobre Atencion Temprana

Seminario sobre Atencion Temprana

Jornadas sobre Atencién Temprana

Ponencia- taller sobre estandares en Atencion
Temprana

Jornadas sobre Atencion Temprana

Seminario sobre estandares en Atencion Temprana
Seminario sobre aspectos técnicos de estandares
Diseno del anteproyecto de Guia de Estandares
Discusion del primer borrador

Fase de consulta

Elaboracion de indicadores

Guia de Estandares en Atencion Temprana
Disefio y maquetacion
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ANEXO C -

RELACION DE COLABORADORES

Nombre

Adela Agote Larranaga
Adelaida Echevarria
Amparo Moratal Pellicer
Antonia Marquez Luque
Antonio Mériz Piedrafita
Beatriz NUnez

Belén Cavero

Carmen Ascaso

Carmen Bonilla Ariza
Cristina Elésegui Larraneta
Elena Cabeza Pereiro
Elena Ruiz Vesga

Elisa Martinez Palacios
Estela Alastruey Alpin
Esther Cevallos Moroso
Eugenia Lara Quesada
Eva Lacambra

Felipe Retortillo
Fernando Martinez
FIAPAS

Francisco Ratia Sopena
Gloria Calcerrada

Luisa M. Cid Dominguez
M?® Angeles Orus

M?* Concepcion Meneses Aragon
M? Esperanza Coloma Rentero
M? Gracia Milla Romero
M? Isabel Casbas Gomez
M? Isabel Hervella Ramos
M? José Sesa

M? José Lopez Doriga

M? Luisa Poch Olive

M?® Rosa Mayo Tagarro
M?®Victoria Diéguez Camba
Mayte Lopez Bitrian
Mercedes Sus

Mercedes Valle Trapero
Pilar Otal

Pilar Cortés

Xuntos

Ruth Jiménez

Profesion
Pedagoga

Psicologa

Psicologa

Psicologa

Psicologo

Pedagoga
Fisioterapeuta
Fisioterapeuta
Médica

Psicologa

Logopeda

Psicologa, pedagoga
Pedagoga

Terapeuta Atencion Temprana
Especialista Pedagogia Terapéutica
Psicologa

Logopeda

Psicologo

Logopeda
Asociacion de padres
Médico

Psicologa

Psicologa
Trabajadora social
Trabajadora social
Psicologa

Pedagoga

Psicologa

Logopeda

Pedagoga
Psicopedagoga
Neuropediatra
Profesora E. Especial
Pedagoga

Logopeda

Logopeda

Psicologa, Pedagoga
Psicologa

Médico

Asociacién de padres
Logopeda
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Sonia Sanz Nogués
Teresa Busto Dominguez
Teresa Jiménez

Victoria Labadie

Victoria Soriano

Xoana Balado Fernandez
Yolanda Hervera

Trabajadora social
Pedagoga

Médico Rehabilitador
Psicopedagoga
Psicologa, Pedagoga
Psicomotricista
Profesora E. Especial
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