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Atencion temprana, practicas centradas en la familia: el mejor inicio.

Posicionamiento

La Asociacion Europea de
Proveedores de Servicios para
Personas con Discapacidad
(EASPD) representa los
puntos de vista de mas de
20.000 entidades sociales y sus
organizaciones coordinadoras,
y defiende las oportunidades
para las personas con
discapacidad a través de
sistemas socio sanitarios
eficaces y de alta calidad.

Este posicionamiento ha sido redactado por el Foro de
Miembros de la EASPD sobre Atencion Temprana (ECI MF)
y finalizado en consulta con varias redes y organizaciones
activas en los ambitos de los derechos del nifio/a y su
familia, y las personas con discapacidad, a quienes
agradecemos sus significativas contribuciones.

El objetivo de este documento es concienciar
sobre qué son las practicas centradas en la
familia en atencion temprana, por qué son
necesarias, destacar los principales retos y,
por ultimo, formular recomendaciones para
que la Union Europea (UE) y sus Estados
miembros (y también otros gobiernos
nacionales) establezcan sistemas de AT de
calidad.

Nuestro objetivo es abogar juntos y juntas
por el derecho de los nifos, ninas y sus
familias a la intervencion en la

primera infancia.

Por ello, este documento esta abierto a

la ratificacion por otras redes y
organizaciones europeas e internacionales.

+




Qué son las practicas
centradas en la familia
en atencion temprana

Las investigaciones neurocientificas demuestran
que las experiencias tempranas del nifo o la nifa
proporcionan una base solida para su futuro
aprendizaje, comportamiento y salud fisica y
mental. El desarrollo temprano de las capacidades
cognitivas, emocionales y sociales son requisitos
importantes para el desarrollo futuro del nifo/a.
Las Atencion Temprana o AT es

un ambito de apoyos individualizados y centrados
en la familia para nifos y nifas (generalmente de
0a3ode0aé6anos)y sus familias. Ayudan a
identificar, prevenir, superar o minimizar las
situaciones de riesgo. Promueven la estimulacion
del potencial del nifo/ay el fortalecimientoy
bienestar de la familia. Estos servicios son
especialmente importantes

para ninos/as con discapacidades del desarrollo,
intelectuales, fisicas o sensoriales y otras
situaciones de riesgo para su salud o problemas de
salud mental.
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Sus actividades se basan en las necesidades de las
familias y de los ninos y nifas y deben desarrollarse
en su entorno natural, con la participacion activa
de padres, madres y personas de referencia, a
través de un enfoque multigeneracional, trabajando
simultaneamente con los nifos y nifas y personas
adultas que les rodean. Deben incluir la evaluacion
de las necesidades del nifo/a 'y de los miembros de
la familia, la creacion de planes de apoyo familiares
individualizados, la prestacion de servicios
regulares en funcion de las necesidades, como
logopedia, fisioterapia y terapia ocupacional,
programas de comunicacion y asesoramiento a
familias, etc.

Los servicios de AT centrados en la familia son un
elemento clave en el proceso de
desinstitucionalizacion, ya que capacitan a las
familias, contribuyen a evitar la entrada de nifos y
nifas en instituciones y fomentan la educacion
inclusiva. Son servicios interdisciplinares, en los que
participan areas de sanidad, derechos sociales y
educacion, asi como profesionales de todas las
disciplinas pertinentes para el apoyo a cada familia
y el nifio o nina.
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La practica centrada en la familia
en la atencion temprana es...

. Temprana y continua. Se trata de empezar a trabajar con los nifios y nifias poco después de nacer
o lo antes posible. La evaluacion temprana es importante para garantizar que el nifo/a y su familia
reciben el apoyo necesario con el maximo impacto positivo.

* Centrada en la familia. Las familias son socias en igualdad de condiciones durante la planificacion
y aplicacion de la AT y la intervencion debe coproducirse en torno a sus necesidades y prioridades.
La relacion con las familias es, por tanto, clave para lograr resultados satisfactorios. La AT apoya a
las familias y les ayuda a centrarse en el desarrollo de sus hijos/as, a conocer y ejercer sus
derechos, y a tomar todas las decisiones para el bienestar de sus hijos/as.

* Se basa en un modelo social de la discapacidad. En lugar de abordar Unicamente las areas de
necesidad del nifio o nifia, la ECI también se centra en evaluar los puntos fuertes y el bienestar de
la familia, los proximos pasos en el desarrollo del nifio o la nifa y el contexto mas amplio y la red de
apoyo en la que vive la familia.

* Intensivas. El apoyo puede ser frecuente o no, en funcion de las necesidades del nifio/y la familia,
y debe tener lugar en el hogar y otros entornos cotidianos naturales del nino/a.

* Accesibles. Los servicios de AT deben ser facilmente accesibles para todas las personas,
asequibles para todas las familias y los centros deben ubicarse lo mas cerca posible de los hogares
de las familias.

Transdisciplinario, integrado y basado en el trabajo en equipo. Las familias reciben apoyo de
profesionales de distintos sectores y disciplinas que trabajan en equipo para ofrecer un servicio
integrado de evaluacion, planes de apoyo familiar individualizados y visitas, con un/a profesional
de referencia para cada familia y nifio/a.

Individualizado y basado en evidencias. Las actividades del programa de AT se basan en las
necesidades y prioridades del nifio/a y la familia, asi como en los resultados de la investigacion
sobre el desarrollo, el aprendizaje, la comunicacion y la intervencion eficaz para discapacidades y
limitaciones especificas, con un seguimiento y una evaluacion continuos.

* Basarse en el interés superior y la participacion del nifio o la nifia. Los/as profesionales deben
recibir formacion sobre metodologias adaptadas a la primera infancia y garantizar su cooperacion,
teniendo en cuenta las opiniones de los nifios y nifas, incluidas las reacciones emocionales y las
senales no verbales de necesidad o de resistencia. El interés superior del nifio/a debe evaluarse en
funcion de su calidad de vida, de acuerdo con su familia, y no centrarse Gnicamente en la reduccion
o eliminacion de las posibles limitaciones.



;Por qué es importante la Atencidn

Temprana?

Los ninos y nifas con discapacidad tienen una
probabilidad desproporcionadamente mayor
de permanecer en instituciones que sus
companeros y companeras sin discapacidad.

La institucionalizacion segrega a los nifios y
ninas de su comunidad y perjudica su
desarrollo, ya que las rotaciones en el
personal pueden generar inestabilidad, y
falta de la seguridad y apego que se
desarrolla gracias el vinculo a largo plazo que
supone tener una familia. Algunos familiares
recurren a instituciones porque no estan
seguros de como abordar la situacion de
discapacidad o satisfacer sus necesidades. La
AT centrada en la familia aborda este
problema capacitando a los padres y madres
y ayudandoles a desempenar su papel.

La discapacidad aumenta el riesgo de pobreza 'y
exclusion social, agravado por la desigualdad de
acceso a servicios basicos. La AT puede
desempenar un papel fundamental en la vida de los
nifos y ninas pequenos, incluida su salud mental,
su bienestar y sus medios de subsistencia. Al
abordar los retos lo antes posible, la AT puede
tener un impacto significativo en la capacidad del
nifo o nina para aprender nuevas habilidades y
mejorar su éxito en la escuela y en la vida. De este
modo, la AT es beneficiosa para el nifo/a, la
familia y la comunidad en su conjunto.

Beneficios para el nifio o nifia:

Deteccion precoz del riesgo de discapacidades del
desarrollo: Los nifios y nifas tienen un rapido
desarrollo cerebral y neuroplasticidad en sus primeros
anos. Durante este periodo, los servicios de AT pueden
lograr el maximo impacto a la hora de abordar los
riesgos, los retrasos en el desarrollo y las limitaciones.
Los servicios de AT tienen efectos para toda la vida y
ayudan a alcanzar el pleno potencial del nifo/a.

La AT promueve el bienestar infantil. Esto puede
incluir la buena salud, la nutricion y la higiene, asi
como la salud mental y las capacidades perceptivas,
cognitivas, lingiiisticas, motoras, socioemocionales y de
adaptacion.

Mejor preparacion escolar. La AT facilita la inclusion
en la educacion preescolar general, la adaptacion en
entornos educativos inclusivos, con menor abandono
escolar y repeticion de curso, y mejores resultados
educativos futuros.

Mejores oportunidades mas adelante en la vida: La
inclusion en los servicios de AT y en la educacion
inclusiva puede dar lugar a mayores oportunidades de
participacion en la sociedad y en el empleo.

Beneficios para la familia:

Prevencion del abandono y la institucionalizacion,
apoyando la creacion de relaciones sostenibles y
seguras entre padres, madres y sus hijos e hijas. Con
servicios de apoyo asequibles y accesibles con
soluciones adaptadas a las necesidades familiares.

Los padres y madres influyen positivamente en el
desarrollo de sus hijos e hijas a través de un
enfoque de empoderamiento basado en sus
conocimientos y habilidades sobre el desarrollo y el
cuidado de los ninos/as, que se refuerzan durante
la intervencion;

Mayor confianza y sensacion de control sobre sus
vidas. La familia aprende a ser una parte activay a
abogar por que se satisfagan las necesidades de sus
hijos/as;

Mejora de la salud mental. Menos estrés y
ansiedad para los padres y madres y mejores
relaciones dentro de la unidad familiar al implicar
y apoyar a toda la familia, menos sentimientos de
aislamiento y refuerzo de las redes de apoyo
social.



Beneficios para la
comunidad:

Retorno de la inversion. Los programas de alta
calidad desde el nacimiento hasta los cinco anos
para nifos y nifas en riesgo pueden ofrecer una
tasa de rendimiento global del 13% anual
(Heckman, 2016).

Enfoque preventivo. Los servicios de AT pueden
reducir la necesidad futura de apoyo y de costosos
servicios de rehabilitacion y, por tanto, la presion
sobre los servicios publicos de sanidad, educacion
y proteccion social.

Comunidades resilientes. Las comunidades que
dan prioridad a la AT estan mas orientadas al
futuro y proporcionan entornos favorables para los
nifos y nifas y personas jovenes a medida que
crecen.

Menos exclusion social. La AT contribuye a
reducir los riesgos de que los nifos y ninas
reciban una educacion especial, repitan curso,
sean padres prematuros y dependan a largo plazo
de los programas de proteccion social, de la
institucionalizacion de personas adultas y del
encarcelamiento.

Contribucion positiva a la sociedad. La AT
genera oportunidades para los nifos y nifas y les
ayuda a desarrollar su personalidad y alcanzar un
potencial de vida adulta plena e independiente.
Los padres y madres son mas habiles e ingeniosos.

Equidad y reduccion de la pobreza. La AT
contribuye a crear una sociedad mas igualitaria,
madura y armoniosa.
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;Qué ocurre sin la Atencioén
Temprana?

En la mayoria de los paises no existe un sistema de AT
centrado en la familia, asequible y disponible para todas
las familias y nifos/as, lo que puede ayudar a explicar el
alto porcentaje de nifos, nifas y personas adultas que
viven en instituciones (mas de un millon en la UE).

Sin un apoyo de calidad, las familias corren un mayor
riesgo de exclusion social y tienen que suplir las carencias
de la prestacion de servicios con sus recursos economicos,
sus energias y su tiempo. Esto hace que las sociedades
sean mas desiguales y que aumente el riesgo de que los
ninos y nifas vivan en instituciones. Las consecuencias
para esos nifos y ninas pueden variar, pero existe el
riesgo de que presenten menores capacidades cognitivas
y sociales, mala salud y nutricion, exclusion educativa,
institucionalizacion de personas adultas, y menos
oportunidades de alcanzar su pleno potencial y de estar
incluidas en actividades comunitarias.




Sistemas nacionales de Atenci6on Temprana:

retos y soluciones

En este apartado puede encontrar algunos de los retos mas comunes en la creacion
de sistemas funcionales de Atencion Temprana, y lo que se necesita a nivel nacional

y de la UE para que esto ocurra.

Definicion y objetivos
| Desafio principal:

Los responsables politicos y los y las profesionales
carecen a menudo de una vision compartida de la AT de
calidad y de lo que ésta implica.

| Soluciones nacionales y
recomendaciones:

e Desarrollar, a través de la creacion de grupos de
trabajo conjuntos, directrices y procedimientos
claros de AT para los programas de AT que cubran
temas como el acceso a los servicios, la
identificacion, la evaluacion, la elegibilidad, la
calidad de los servicios, el seguimiento y la
supervision de los progresos de la familia y el nifio
0 nifia y una vision y un entendimiento
compartidos entre los responsables de la toma de
decisiones sobre la AT y sus ventajas.

e Crear plataformas y campafas para informar a los
responsables politicos nacionales y a los y las
profesionales sobre una AT de calidad centrada en la
familia.

| Soluciones y recomendaciones de la
UE:

¢ Elaborar directrices de la UE sobre los sistemas de
AT para que los Estados miembros y los paises en
vias de adhesion las tengan en cuenta e integren en
las iniciativas pertinentes en los ambitos de los
derechos del nino, los derechos de la familia, los
derechos de las personas con discapacidad y la
desinstitucionalizacion.

+

Estado de la cuestion

| Desafio principal:

Datos escasos o inexistentes en la mayoria de los paises
sobre la disponibilidad y la calidad de los servicios de
AT existentes.

| Soluciones nacionales y
recomendaciones:

* Llevar a cabo un analisis de la situacion de la AT,
trazando un mapa de los contenidos, métodos y
buenas practicas de los programas de AT existentes.

» Animar a todas las organizaciones de la AT a que
incluyan procedimientos internos de seguimiento
y evaluacion y elaboren programas anuales e
informes financieros.

| Soluciones y recomendaciones de la
UE:

Recopilar y revisar las definiciones, marcos, sistemasy
buenas practicas existentes para la AT en un estudio a
escala de la UE sobre politicas y practicas. Esto incluiria
el seguimiento y la evaluacion, la situacion

de la aplicacion del cribado del desarrollo, las
evaluaciones del desarrollo y de la familia, y los
procedimientos de servicios de AT centrados en la
familia.

- .
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Marco juridico y financiacion
| Principales retos:

+ Falta de marcos legislativos y planes
estratégicos para regular, organizar y garantizar
servicios de AT de calidad y sostenibles.

+ Insuficiente financiacion gubernamental y
descentralizada, estable y sostenible para los
servicios de AT, especialmente para las ONG que
prestan estos servicios.

+ Los ministerios y las diferentes organizaciones
implicadas en la AT carecen de sistemas de
coordinacién, que permitan el desarrollo de
organizaciones y servicios integrados. La
legislacion sobre el grupo de edad de 0 a 3 afios
suele ser competencia exclusiva del sector médico
o de la sanidad publica.

+ Niveles variables de acceso, disponibilidad y
asequibilidad de los servicios de AT en las distintas
zonas geograficas, y especialmente precarios en las
zonas de bajos ingresos, remotas, rurales e
insulares.

+ Falta de instrumentos de seguimiento, cribado y
evaluacion del desarrollo de la AT que hayan
sido adaptados cultural y lingiiisticamente y que
tengan validez y fiabilidad psicométrica.

+ Falta de calidad de los servicios y estandares
compartidos para desarrollo profesional,
relacionados con la falta de formacion
adecuada para algunas necesidades especificas
de apoyo, como el autismo.

+ Falta de mecanismos de supervision,
seguimiento, evaluacion, medicion del
impacto y control de calidad de los servicios.

» Burocracia que dificulta el acceso de las familias
a los servicios de AT o a las ayudas econdmicas.

| Soluciones y recomendaciones nacionales:

» Crear un departamento de coordinacion y un
comité técnico multisectoriales de AT y un drgano
consultivo de alto nivel para el disefio y la
aplicacion de un sistema nacional coherente de
AT, que incluya formacion previa y durante el
servicio y en el que participen todas las partes
interesadas, incluidas las familias, las
organizaciones de defensa de los derechos del nifo,
los proveedores de servicios y otras organizaciones
de la sociedad civil.

Preparar un plan estratégico nacional de servicios de
AT centrados en la familia, para lograr una vision,
mision y objetivos comunes, y construido en
coproduccion con las partes interesadas, incluidos los
proveedores de servicios y las organizaciones de
familias y de defensa de los derechos del nifo, que:

o garantiza la disponibilidad de los servicios y la
accesibilidad de estos y de los procedimientos

o incluye marcos de financiacién nacionales y de la
UE, y una diversificacion de las fuentes de
financiacion

o proporciona directrices sobre como desarrollar los
servicios de AT y garantizar su coordinacion

o Incluye informacion clara, temprana y accesible
sobre los criterios de elegibilidad y los
procedimientos de deteccién y derivacion para
todos los nifos y ninas y su familia, incluidos
aquellos con grandes necesidades de apoyo.

0 Incluye un marco de garantia de calidad

o Proporciona un sistema de supervision, evaluacion,
recopilacion de datos, analisis e informes de los
servicios de AT.

| Soluciones y recomendaciones de la
UE:

+ Animar a los Estados miembros a hacer uso
del Instrumento de Apoyo Técnico para
aplicar reformas en materia de AT a través
de la Direccion General de Apoyo a las
Reformas Estructurales de la Comision.

+ Fomentar el intercambio de
informacion y experiencias sobre AT
entre los ministerios nacionales y las
partes interesadas.

* Incluir recomendaciones para crear planes
estratégicos de la AT como parte de las
iniciativas de la UE sobre infancia,
discapacidad y cuidados (en el marco del
Semestre Europeo, la Estrategia sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, la
Garantia Infantil y la Estrategia de Cuidados
de la UE).

* Incluir el seguimiento y la evaluacion de la
AT como parte del Marco Europeo de
Seguimiento de la Garantia Infantil Europea
y del Semestre Europeo.



Formacion y condiciones
de trabajo

| Principales retos:

* Muchos paises carecen de un sistema publico de
servicios de formacion y de programas
universitarios para los y las profesionales que
trabajan en el sector de la AT.

+ Las malas condiciones de trabajo son frecuentes
en el ambito de la AT, y pueden socavar la
continuidad y la calidad de los servicios prestados.

| Soluciones nacionales y
recomendaciones:

* Desarrollar un sistema completo y continuo de
formacion, que incluya la creacion de cursos de
Formacion Profesional y universitarios, y
formacion continua en el puesto de trabajo
para todos los y las profesionales implicados en
el sector de la AT, con planificacion y
financiacion para su aplicacion.

+ Hacer obligatoria una formacion y reciclaje
periodicos en el puesto de trabajo para los y las
profesionales que trabajan con nifios y ninas y
familias, con mecanismos de supervision, tutoria y
apoyo, y fomentar los intercambios y los grupos de
apoyo entre iguales.

+ Garantizar unas buenas condiciones de
trabajo, la disponibilidad de supervision y apoyo
reflexivos, asistencia para el desarrollo de
equipos interdisciplinares y la mejora de la
transdisciplinariedad y niveles adecuados de
reconocimiento para el personal de la AT.

| Soluciones y recomendaciones de la
UE:

+ Crear una plataforma para la formacion en

materia de AT, con MOOC, presentaciones y
formacion en linea disponibles en todas las lenguas
de la UE.

Apoyar el desarrollo y la aplicacion de planes
nacionales de formacion en materia de AT,
continua, antes y durante el desarrollo
profesional.

Proporcionar financiacion para el intercambio de
buenas practicas, a través de intercambios entre
organizaciones de AT, visitas, conferencias, viajes
de estudio internacionales a organizaciones de AT
altamente funcionales, y la financiacion de la
investigacion cientifica sobre AT, a nivel nacional y
de la UE, a través de programas como Erasmus+y
Horizonte Europa.
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