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INFANCIA Y EL DERECHO FUNDAMENTAL A LA
SALUD Y A SU PLENO DESARROLLO






I. INTRODUCCION: EL VALOR PRIMORDIAL DE
LA INFANCIAY EL DERECHO FUNDAMENTAL A LA
SALUD Y A SU PLENO DESARROLLO

"No hay causa que merezca mas alta prioridad que la
proteccion y el desarrollo del nifio, de quien dependen la
supervivencia, la estabilidad y el progreso de todas las na-
ciones y, de hecho, de la civilizacion humana". Plan de
Accion de la Cumbre Mundial a favor de la Infancia, 30
de septiembre de 1990.

La Convencion sobre los derechos del nifio!, aprobada
por la Naciones Unidas el 20 de Noviembre de 1989, consi-
dera el desarrollo pleno y armonioso de la infancia como
una responsabilidad colectiva de todas las instituciones pl-
blicas, de todas las organizaciones que configuran la socie-
dad donde vivimos y de toda la ciudadania mundial. Asi,

Uhttp://www.unicef.es/sites/www.unicef.es/files/ CDN_06.pdf
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desarrollar tanto como se pueda la personalidad, el talento
y la capacidad mental y fisica del nifio y nifia es uno de sus
mandatos esenciales.

Esta convencion internacional, sefala el interés primor-
dial de la infancia en todas las acciones que lleven a cabo
las instituciones de bienestar social publicas o privadas, los
tribunales de justicia, las autoridades administrativas o los
cuerpos legislativos, sefialando, en su articulo 6, el mandato
imperativo de que “los Estados Partes garanticen, en la ma-
xima medida posible, la supervivencia y el desarrollo del
nifio.”

Anos mas tarde, el 2006, las Naciones Unidas, con la
adopcion de la Convencion internacional sobre los derechos
de las personas con discapacidad?, proclamaban, una vez
mas, el valor y la dignidad intrinseca de cada ser humano,
y establecian un claro mandato a favor del méximo desarro-
llo del potencial, la personalidad, los talentos y la creativi-
dad de la infancia con discapacidad o riesgo de padecerla.
Asimismo, esta convencion, destaca la prioridad de trabajar,
con todos los recursos que se tengan al alcance para que
todos los nifios y todas las nifias puedan crecer en todas sus
aptitudes mentales y fisicas y en sentido de dignidad y au-
toestima, reforzando el respeto por los derechos humanos,

2https://www.boe.es/boe/dias/2008/04/21/pdfs/A20648-20659.pdf
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las libertades fundamentales y la diversidad humana. De ma-
nera aun mas directa, el articulo 25 b) de esta Convencion,
sobre el derecho a la salud, establece un mandato directo a
los Estados Partes de la misma en el sentido de:

“Proporcionar los servicios de salud que necesiten las
personas con discapacidad especificamente como conse-
cuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccion e
intervencion, cuando proceda, y servicios destinados a pre-
venir y reducir al méximo la aparicién de nuevas discapaci-
dades, incluidos los nifios y las niflas y las personas
mayores.”

Asimismo la Ley 1/2013, de 29 de noviembre, de dere-
chos de las personas con discapacidad y de su inclusion so-
cial®, recoge en varios de sus articulos mandatos orientados
a la prevencion de deficiencias y de intensificacion de dis-
capacidades (articulo 11), de atencion, tratamiento y orien-
tacion psicologica (articulo 15), de atencidon integral
(articulo 13), de habilitacion y rehabilitacion (articulo 14),
de proteccion social (articulos 49 y 50) y medidas de accion
positiva (articulos 67 y 68). Todos ellos también suponen un
didfano fundamento de las propuestas que se realizan en este
informe.

3http://www.boe.es/boe/dias/2013/12/03/pdfs/BOE-A-2013-12632.pdf
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Fundamentos juridicos y de derecho que suponen, de
acuerdo con nuestro ordenamiento constitucional, un claro
mandato a los poderes publicos en cuanto “promover las
condiciones para que la libertad y la igualdad del individuo,
vy de los grupos en que se integra, sean reales y efectivas,

remover los obstaculos que impidan o dificulten su plenitud
v facilitar la participacion en la vida politica, cultural y so-
cial” (articulo 9 de la Constitucion Espaiola).

También en la Estrategia Europea 2020 sobre Discapa-
cidad* se insta a los Estados Miembros a ofrecer y desarro-
llar de servicios de intervencidon temprana y evaluacion de
las necesidades.

En este sentido, un completo informe sobre la atencioén
precoz en Europa’, sefialaba la importancia de unos buenos
dispositivos profesionales de atencion temprana, en orden
a tres grandes objetivos:

* Alcanzar el mejor desarrollo de la nifia y el nifio con
necesidades de apoyo, asegurando y mejorando su
evolucion personal.

4 Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020: un compromiso renovado para una
Europa sin barreras. Bruselas, 15.11.2010 COM(2010) 636 final.

3 Articulo revista: Ponte, J. (2006). “La atencion temprana en Europa”. Dossier: Una apuesta
decidida por la atencion temprana; Minsuval. Pag. 24-25. http://sid.usal.es/idocs/F8/8.2.1.2-
139/159/159dossier.pdf.
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» Reforzar las competencias y la calidad de vida de la
familia.

* Fomentar una plena inclusion social de la familia y el
nifio/a.

Por tanto, el primer fundamento del proyecto que nos
ocupa es el derecho de toda la infancia a un pleno desarrollo.
Un derecho aun pendiente en su nivel mas garantista, que
nos compromete a reivindicar, trabajar e innovar, de manera
continua, en conocimientos, practicas y dispositivos al ser-
vicio del desarrollo infantil a lo largo de toda su etapa vital
de crecimiento y a lo largo de todos los contextos naturales
de participacion.

Asi mismo, el Libro Blanco de Atencion Temprana®, de-
fine la Atencion Temprana como “el conjunto de interven-
ciones, dirigidas a la poblacion infantil de 0-6 arios, a la
familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta
lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o per-
manentes que presentan los nifios con trastornos en su des-
arrollo o que tienen el riesgo de padecerlos...” .

Los modelos actuales sobre el desarrollo infantil y los en-
foques centrados en la familia aportan evidencias sobre la
importancia de considerar los entornos naturales del nifio y

®http://www.siis.net/docs/ficheros/200510100001 24 0.pdf
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la nifia como el contexto esencial del aprendizaje y el des-
arrollo infantil y la relacion entre la nifia y el nifio y su en-
torno como el principal marco para la intervencion en

atencion temprana.

Aun cabe destacar, en esta breve introduccion, algunas
de las propuestas que el CERMI realizaba, hace mas de 10
afios, en su Plan de Accion en materia de atencion temprana
a personas con discapacidad’:

» Aprobar una norma legal de ambito estatal sobre
Atencion Temprana, que establezca unos minimos
uniformes para todo el territorio del Estado, que re-
conozca el derecho, delimite la Atencion Temprana y
la garantice como servicio publico, universal, gra-
tuito, integral y sectorizado para todos los nifios/nifias
v familias que lo necesiten.

» Combinar la prestacion ambulatoria en los centros
del sistema de Atencion Temprana con la prestacion
del servicio en los propios domicilios de las familias,
de manera especial en las zonas rurales.

» Impulsar el establecimiento de un consenso de mini-
mos con el Ministerio de Sanidad y Consumo, Minis-

"http://www.cermi.es/es-
ES/ColeccionesCermi/Cermi.es/Lists/Coleccion/Attachments/55/maquetabase20290705.pdf
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terio de Educacion y Ciencia, Ministerio de Trabajo
v Asuntos Sociales y las Comunidades Autonomas, en
colaboracion con el movimiento asociativo de la dis-
capacidad para la implantacion de programas de de-
teccion precoz de las deficiencias que generan
discapacidad, a través del Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud.

Propuestas que, aun hoy en dia, no se han visto cumpli-
das. Un derecho universal y primordial que todavia no ha
alcanzado el pleno reconocimiento y la efectiva realizacion
que, sin lugar a dudas, anhelamos el conjunto de la ciuda-
dania y nuestra infancia necesita de manera imperiosa.

Y aunque sea en un segundo nivel, también queremos se-
flalar que invertir en desarrollo infantil, genera un altisimo
retorno social y econémico.

De manera sintética recogemos la sinopsis que realiza el
profesor Jon Kvist de la Roskilde University (2014), res-
pecto el retorno de las inversiones en politica social en las
diversas etapas de la vida humana:
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Figure 1. A life course perspective on social investment policies and their returns
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En este sentido, diversos estudios e investigaciones han
demostrado el alto retorno humano, social y economico que
generan las actuaciones tempranas para un mejor desarrollo
infantil. Invertir en una infancia sana y feliz es, sin lugar a
dudas, lo mejor que podemos hacer pensando en el futuro
de nuestra sociedad. Citando un estudio realizado por el
prestigioso Pew Research Center of Washington®, por cada

1ty 57

Every $1 invested in strong early childhood
programs returns $7 in future revenue and
public savings.

Agcording 10 the Pew Conder on the States

8 http://www.pewresearch.org/
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dolar invertido en el desarrollo infantil retornaran 7 a lo
largo de la vida de ese niflo o nifa.

Con todo ello, garantizar ese derecho primordial, me-
diante un Sistema Avanzado de Atencion Temprana y de
apoyo al Desarrollo Infantil, es sin lugar a dudas, una de las
actuaciones clave para que una sociedad crezca en calidad
humana y en capacidad de crear un futuro mejor. Son cuatro,
por tanto, los grandes objetivos que motivan esta iniciativa:

1. Alcanzar el derecho primordial de la infancia con altera-
ciones del desarrollo, o riesgo de padecerlas, a una atencion
temprana y apoyo integral para su desarrollo vital, en con-
diciones de proximidad, gratuidad y calidad.

2. Implantar una completa Red de Atencion Temprana y
apoyo al Desarrollo Infantil, capaz de coordinar los sectores
educativos, sanitario y social y de ofrecer unos servicios de
alta calidad y de generar un gran retorno humano, social y
€conodmico.

3. Apoyar a la familia (contando con la corresponsabilidad
entre hombres y mujeres) promoviendo acciones de infor-
macion e intervencion teniendo en cuenta ademas, las ne-
cesidades de actuacion con el nifio/a y el entorno.

4. Avanzar en la extension de un Sistema Integral de Aten-
cion Temprana y apoyo al Desarrollo Infantil, capaz de in-
novar de manera continua, a partir de un mejor conocimiento
sobre las necesidades y las mejores practicas en atencion
temprana y apoyo al desarrollo infantil.
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II. MARCO REFERENCIAL DE LA ATENCION
TEMPRANA'Y APOYO AL DESARROLLO INFANTIL

El Libro Blanco de Atencion Temprana’®, define la Aten-
cién Temprana como ‘“e/ conjunto de intervenciones, diri-
gidas a la poblacion infantil de 0-6 anos, a la familia y al
entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto
posible a las necesidades transitorias o permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que
tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que
deben considerar la globalidad del ninio, han de ser plani-
ficadas por un equipo de profesionales de orientacion inter-
disciplinar o transdisciplinar”.

En este sentido, el principal objetivo'® de la Atencion
Temprana, segun el Libro Blanco, es que los nifios o nifas

% http://www.siis.net/docs/ficheros/200510100001 24 0.pdf
10Segtin Libro Blanco de la Atencion Temprana.
http://www.siis.net/docs/ficheros/200510100001 24 0.pdf
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que presentan alteraciones en el desarrollo!'' o tienen el
riesgo de padecerlas, reciban, siguiendo un modelo que con-
sidere 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 forma mas completa su integracion en el medio familiar,
escolar y social, asi como su autonomia personal.

De acuerdo a este marco, en el Libro Blanco de Atencion
Temprana, se definen los siguientes objetivos de la Atencion
Temprana:

1. Reducir los efectos de una deficiencia o déficit sobre
el conjunto global del desarrollo del nifio y la nifa.

2. Optimizar, en la medida de lo posible, el curso del
desarrollo de la nifia y el nifio.

3. Introducir los mecanismos necesarios de compensa-
cion, de eliminacion de barreras y adaptacion a nece-
sidades especificas.

4. Evitar o reducir la aparicion de efectos o déficits se-
cundarios o asociados producidos por un trastorno o
situacion de alto riesgo.

5. Atender y cubrir las necesidades y demandas de la fa-
milia y el entorno en el que vive el nifo y la nifa.

11Se puede definir como “alteracion del desarrollo” —también denominada trastorno o dé-
ficit del desarrollo— “aquella desviacion significativa del curso del desarrollo, como con-
secuencia de acontecimientos de salud o de relacion que comprometen la evolucion
bioldgica, psicologica o social”.



ATENCION TEMPRANA 25 D

6. Considerar al nifio/a como sujeto activo de la inter-
vencion.

Habria que afiadir los siguientes objetivos del proceso de
atencion integrada a nifios/as con necesidades especiales de
apoyo, con las actividades que desarrollan profesionales del
sistema sanitario, los servicios sociales y el sistema educa-
tivo dirigidas a la poblacion infantil, su familia y entorno':

* Detectar precozmente los factores de riesgo biologico,
psicolégico y sociofamiliar que pueden afectar el nor-
mal desarrollo de la nifia y el nifio.

* Detectar tempranamente las sefiales de alerta o cual-
quier alteracion en el desarrollo.

* Instaurar las medidas terapéuticas individualizadas
que permitan obtener el madximo de sus competencias,
y alcanzar el maximo nivel de desarrollo personal y
de inclusion educativa y social.

* Obtener una mejora de su calidad de vida y la de su
familia.

» Conseguir que estas actividades se realicen conforme
a criterios de calidad en términos de efectividad, be-
neficio y satisfaccion de las personas afectadas.

12 Fuente: Proceso de Atencion Integrada a Nifios y Niiias con Necesidades Especiales
(PAINNE). Guia 2013. Osakidetza.
http://www.osakidetza.euskadi.eus/contenidos/informacion/osk_publicaciones/es publi/ad
juntos/PAINNE2013es.pdf
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 Identificar y potenciar precozmente puntos fuertes en
la infancia, la familia y el entorno para construir en-
tornos favorecedores del desarrollo.

* Promover el aprendizaje en las oportunidades diarias
que ofrecen los entornos donde se desarrolla la vida
del nifio/a y de la familia.

» Promover y fortalecer la competencia y confianza de
los padres en relacion al modo en qué estos propor-
cionan oportunidades de aprendizaje a sus hijos e hijas
y experiencias que mejoran y favorecen el desarrollo
infantil.

El Libro Blanco, como hemos visto anteriormente,
cuando senala el principal objetivo de la Atencion Tem-
prana, subraya que esos objetivos son: la integracion y la
autonomia, es decir, dos objetivos unidos de una manera di-
namica e interactiva, puesto que la autonomia, la presencia
y la autoestima del nifio/a en un contexto social debe co-
rresponderse con un clima de aceptacion sensible, abierto y
responsable en ese mismo contexto.

En otro orden de cosas, y siguiendo como referencia la
completa prospeccion que realiza la Guia de Estandares de
Calidad en Atencion Temprana®®, asi como otras fuentes

Bhttp://riberdis.cedd.net/bitstream/handle/11181/2988/Guia_estandares _de calidad en_at
encion_temprana.pdf?sequence=1&rd=0031923391923309
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complementarias consideradas relevantes, se proponen los
siguientes principios como vertebradores para una Atencion
Temprana de Calidad y susceptible de mejora continua:

* Considerar al nifio/a como sujeto activo de la inter-
vencion.

* Promover una participacion activa de la familia.

* Dar apoyo al grupo familiar.

* Conseguir una optima integracion familiar, escolar y
social.

* Potenciar la autonomia personal.

* Megjorar la calidad de vida.

* Defender la igualdad de oportunidades.

* Prevenir factores de riesgo.

* Reducir los efectos de la deficiencia y optimizar el
desarrollo.

* Introducir medios de compensacion, adaptacion o eli-
minacion de barreras.

« Evitar la aparicion de efectos secundarios indeseables.

e Realizar una intervencion sectorizada, descentrali-
zada, gratuita y universal.

* Actuar con un método interdisciplinar en un marco de
alta calificacion profesional.

* Garantizar la coordinacién y concertacion entre las
instituciones.

» Crear y desarrollar de normativas legales garantistas.
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En resumen, desde la practica profesional y la investiga-
cion también se considera necesario priorizar los resultados
en los niveles de integracion, participacion y autonomia de
los nifio/as en los entornos de referencia, la calidad de vida
y la satisfaccion de las familias, la accesibilidad a los dife-
rentes contextos y la coordinacion de las distintas institu-
ciones.
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III. DEFICITS, RETOS Y POTENCIALES DE MEJORA
DEL ACTUAL SISTEMA DE ATENCION TEMPRANA 'Y
DESARROLLO INFANTIL

Como ya hemos destacado al inicio de este documento,
tanto la Convencion sobre los derechos del nifio'*, como la
Convencion internacional sobre los derechos de las personas
con discapacidad's, consideran el desarrollo pleno y armo-
nioso de la infancia como una responsabilidad colectiva de
todas las instituciones publicas, de todas las organizaciones
que configuran la sociedad donde vivimos y de toda la ciu-
dadania. Sin embargo, el actual sistema de atencion tem-
prana y apoyo al desarrollo infantil en Espafia supone una
respuesta insuficiente y deficitaria, tanto por sus bajos nive-

1 http://www.unicef.es/sites/www.unicef.es/files/ CDN_06.pdf
15 https://www.boe.es/boe/dias/2008/04/21/pdfs/ A20648-20659.pdf
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les de cobertura, como por las limitaciones en sus franjas
de edad y por otros aspectos cualitativos que muestran un
gran potencial de mejora. Una respuesta insuficiente que,
de facto, supone una grave vulneracion a los derechos mas
basicos de salud y desarrollo pleno y armonioso de una parte
muy importante de nuestra poblacion infantil.

En este sentido, la problematica que deriva de las alte-
raciones en el desarrollo de la poblacion infantil requiere
una solvente red de servicios de atencion temprana y de
apoyo integral al desarrollo infantil, pero no es una cuestion
que deba abordarse exclusivamente en los centros de Aten-
cion Temprana, en los servicios sanitarios, educativos o
desde otros recursos de proteccion social; condiciones
todas ellas fundamentales. También se debe implicar a cual-
quier sistema publico —de salud, educativo y social—, a los
recursos comunitarios y a la sociedad en su conjunto. Exis-
ten, mas alla del aprovechamiento y optimizacion de las
posibilidades de aprendizaje y desarrollo, razones de dere-
cho que asi lo justifican, como son el principio de igualdad
de oportunidades, la mejora de la salud y la calidad de vida
del nifio/a y de su familia y el progreso hacia una sociedad
mas inclusiva.

En contradiccion con estos propositos basicos, la realidad
de la atencion temprana en Espafia es la de una irregular, es-
casa y desigual implantacion, sin avances generales desde
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que en el marco de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las per-
sonas en situacion de dependencia’®, en su disposicion adi-
cional decimotercera se promulgo el siguiente mandato:

“En el seno del Consejo Territorial del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia se promovera la
adopcion de un plan integral de atencion para estos me-
nores de 3 anos en situacion de dependencia, en el que
se contemplen las medidas a adoptar por las Administra-
ciones Publicas, sin perjuicio de sus competencias, para
facilitar atencion temprana y rehabilitacion de sus capa-
cidades fisicas, mentales e intelectuales.”

Un mandato, escasamente acorde en su terminologia y
edades a los postulados de las Convenciones Internacionales
antes citadas, pero al fin un mandato incumplido, como ya
hace unos afios —2012— denunciaba Blanca Abella en un do-
cumentado articulo que se publicaba en la revista cermi.es'”:

“La poblacion atendida (43.986 nirios) dista mucho de
la poblacion con discapacidad de 0-6 anos estimada
(78.397 nifios) y esta muy lejos de alcanzar la poblacion de
riesgo. Quedan muchos nifios por atender. Sin embargo, es-
tamos satisfechos porque podemos constatar que en los ul-

16 https://boe.es/boe/dias/2006/12/15/pdfs/A44142-44156.pdf
17 http://semanal.cermi.es/noticia/atenci%C3%B3n-temprana-tarda-llegar.aspx
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timos anos ha aumentado la poblacion atendida y que la
atencion a los nifios que presentan riesgo en su desarrollo
comienza a ser una realidad en nuestro pais, no obstante
consideramos necesario incrementar sustancialmente el nu-
mero de recursos de Atencion Temprana de modo que pue-
dan ser atendidas la totalidad de las necesidades y sobre
todo para que se pueda garantizar la calidad de los servi-
cios”.

Asimismo, en un estudio sobre “La realidad de la Aten-
cion Temprana en Espafia™® —realizado en 2013 por la Fe-
deracion Estatal de Profesionales de Atencion Temprana—
GAT—-, después de un prolijo analisis de las diversas practi-
cas existentes en las Comunidades Autonomas, llegaban a
unas conclusiones alarmantes. A partir de las cuales se ob-
serva lo siguiente:

» Lapoblacion atendida en Espaiia, por los diversos ser-
vicios de Atencion Temprana, era de 46.309 nifios y
nifas, suponiendo un porcentaje del 1°35% de la po-
blacion infantil en esa franja de edad. Sin embargo la
poblacion diana, segiin ese mismo estudio, deberia cu-
brir un 10°25% de la infancia en esa etapa vital. Con
lo cual se apreciaba un nivel de cobertura inferior al

18 http://gat-atenciontemprana.org/



ATENCION TEMPRANA 35 D

15% de la infancia con necesidades de apoyo de Aten-
cién Temprana.

* En 12 Comunidades Autéonomas la Atencion Tem-
prana no llega a las zonas rurales, produciéndose una
grave discriminacion, en funcion del lugar en que ha-
biten las familias de los nifios o nifias con alteraciones
del desarrollo o riesgo de sufrirlas.

* En muchas Comunidades Auténomas los nifios o
nifias, que reciben la Atencion Temprana, causan baja
de estos servicios cuando son escolarizados, aunque
no hayan cumplido los 6 afios. Y en cuatro de ellas
este servicio se limita a la etapa de 0 a 3 afios.

+ También se constata que en muchos recursos no exis-
ten profesionales de las distintas disciplinas que debe-
rian componer el Equipo de Atencion Temprana de un
Centro de Apoyo al Desarrollo Infantil y de Atencion
Temprana (CDIAT).

* La legislacion vigente en Atencion Temprana, en las
Comunidades Autonomas que disponen de normas le-
gales en esta materia, data de la década de los afios 80
y 90 del siglo pasado, observandose una escasa actua-
lizacion en los Gltimos 15 afios.
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De manera similar la Agencia Europea para el Desarrollo
de la Educacion del Alumnado con Necesidades Educativas
Especiales, en un informe sobre la Atencion Temprana, pu-
blicado el afio 2010, planteaba, a partir de la observacion de
multiples déficits y entre otras recomendaciones, la necesi-
dad de atender a toda la poblacion, nifios/as y familias, que
necesitan los servicios de la atencidon temprana, a partir de
criterios de calidad e igualdad en los estandares de los mis-
mos, contando con un buen nivel de desarrollo profesional
experto y con marcos legislativos garantistas.

Desde esta constatacion sefialamos a continuacion al-
gunos de los retos y potenciales de mejora mas significa-
tivos:

PRINCIPALES RETOS Y POTENCIALES DE
MEJORA DEL MODELO ACTUAL

1. Promulgar el derecho universal y gratuito a una
atencion temprana integral y de calidad al al-
cance de toda la infancia con alteraciones en ¢l
desarrollo, o riesgo a padecerlas, asi como a las
familias: a traves de futura ley estatal, de carac-
ter organico, que reconozca este derecho uni-
versal y establezca los medios para su efectiva
implantacion.
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2. Garantizar la calidad, continuidad y coherencia
de los apoyos profesionales que requiere la in-
fancia con alteraciones en el desarrollo o riesgo
de padecerlas a lo largo de toda su etapa vital de
crecimiento.

3. Dotar una completa Red de Servicios de Aten-
cion Temprana y de apoyo al Desarrollo Infantil,
a la vez que se logra una mayor coordinacion
funcional de los sistemas de salud, educacion y
de servicios sociales para garantizar que cada
nifio o nifia y sus familias reciban los apoyos ne-
cesarios para su pleno desarrollo.

4. Garantizar intervenciones conjuntas y coordina-
das a través de protocolos de deteccion precoz e
itinerarios de derivacion, emprendiendo acciones
para la prevencion primaria, prevencion secun-
daria y prevencion terciaria de las alteraciones
en el desarrollo y sus factores de riesgo.

5. Avanzar, de manera significativa, en la valora-
cion y el apoyo a los profesionales de la atencion
temprana, a través del disefio de acciones for-
mativas, elaboracion y divulgacion de estudios
de investigacion y campafias de informacion y
sensibilizacion.
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6. Realizar una significativa inversion en la inves-
tigacion cientifica para el desarrollo de nuevas
y mejores formulas de respuesta en atencion
temprana y apoyo integral al desarrollo infantil,
contando con mejores métodos de innovacion'y
evaluacion.

7. Impulsar una mejor cooperacion y concertacion
entre las diversas instituciones, entidades y re-
cursos que actuan en ¢l ambito de la atencion
temprana y el desarrollo infantil, a nivel estatal,
autonomico ¢ internacional.
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IV. REIVINDICACIONES Y PROPUESTAS DE ACTUA-
CION PARA LA UNIVERSALIZACION Y GRATUIDAD
DE LA ATENCION TEMPRANA Y EL APOYO INTE-
GRAL AL DESARROLLO INFANTIL

Sobre la de los fundamentos de derecho, al marco refe-
rencial y a los retos antes expuestos, desde el CERMI rei-
vindicamos que la Atencion Temprana en Espafia sea un
derecho universal de toda la infancia con alteraciones del
desarrollo o riesgo de padecerlas independientemente del
apoyo requerido, en el marco de un modelo avanzado de res-
puesta que se caracterice por la calidad de la atencion, la
adaptacion de los apoyos a las necesidades del nifio o nifia
y de su familia, y por una garantia publica de recursos y me-
dios para su plena universalizacion.

Una Atencion Temprana universal y de calidad que ha de
permitir favorecer el 6ptimo desarrollo y la méxima auto-
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nomia de la infancia con alteraciones del desarrollo, o riesgo
de padecerlas, asi como la calidad de vida y el bienestar de
sus familias y la creacidon de unas mejores condiciones para
la consecucion de un entorno escolar, social y comunitario
mas inclusivo.

Ello desde un enfoque centrado en la infancia y la fami-
lia, que tenga en cuenta la perspectiva de género, que ga-
rantice respuestas idoneas a través de un Sistema Avanzado
e Integral de Atencion Temprana a la infancia con alteracio-
nes en el desarrollo o riesgo de padecerlas, por parte de los
sistemas de salud, social y educativo, tanto en el plano sec-
torial como integrado —en este caso contando con Servicios
integrados de Atencion Temprana— y en relacion a los ejes
basicos de la prevencion, la deteccion, la prestacion de apo-
yos iniciales, la precision diagnostica, la atencion, y la par-
ticipacion de la familia en todos los procesos de
intervencion y apoyo al desarrollo.

Para ello, entre otras actuaciones que a continuacion se
formulan, resultaran imprescindible una ley estatal que ga-
rantice el derecho a esa atencion temprana, en cualquiera de
sus fases y formatos, para el conjunto del territorio espanol,
en condiciones de calidad, equidad y marcos referenciales
comunes, garantizando la no discriminacion entre nifios y
nifias; asi como una financiacidén garantista de los recursos
necesarios para su implantacion efectiva.
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En este sentido, desde el CERMI se propugna la univer-
salizacion y gratuidad de la atencidon temprana y el apoyo
integral al desarrollo infantil, de manera acorde con las si-
guientes reivindicaciones y propuestas de actuacion:

1. Aprobar una Ley Organica de universalizacion de la
Atencion Temprana y el Apoyo al Desarrollo Infantil,
que retina, entre otras, las condiciones siguientes:

a)  Situar su fundamentacion juridica en las Convencio-
nes Internacionales de la Infancia y de los Derechos
de las Personas con Discapacidad (especialmente en
sus articulos 7 y 25b), asi como en los derechos fun-
damentales que amparan este futuro marco legisla-
tivo. Otorgandole, con todo ello, el caracter de ley
organica.

b) Promulgar las condiciones bésicas de promocion y
defensa del derecho de la infancia con alteraciones
del desarrollo y riesgo de padecerlas a un apoyo in-
tegral para su pleno desarrollo, asi como los dere-
chos especificos basicos en el acceso y utilizacion
de los servicios integrales de atencion temprana.

c) Definir el marco conceptual de la ley que se pro-
mulga y los principios generales de actuacion, entre
los cuales se destaque el interés superior de la in-
fancia en toda actuacion derivada de ese nuevo
marco legal.
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d)

Garantizar una Atencion Temprana universal, pu-
blica, gratuita, integral y sectorizada; como dere-
cho subjetivo de toda nifia o nifio de 0 a 6 afios con
alteraciones del desarrollo o riesgo de padecerlas,
desde los principios de participacion, eleccion y
poder de decision de la familia, encaminada a lo-
grar un pleno desarrollo en esa etapa infantil y el
mayor bienestar posible tanto del nifio o la nifia
como de su familia y entorno.

Disenar y establecer las bases para la puesta en
marcha de un Sistema de servicios, apoyos y pro-
tocolos de actuacion integral y coordinada en
Atencion Temprana y Apoyo al Desarrollo Infan-
til que incorpore las siguientes condiciones basi-
cas:

Concretar respuestas idoneas en relacion con los
procesos clave de la atencion temprana —pre-
vencion, deteccion, diagnostico, primera infor-
macion e intervencion, protocolos sectoriales de
atencidén o intervencion, apoyo a la familia,
atencion temprana integrada— tanto desde el
Servicio Integral de Atencion Temprana, como
desde los sistemas sectoriales de Salud, Educa-
cion y Servicios Sociales.
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» Disefar y aprobar un protocolo unificado de de-
teccion precoz, diagnostico, acceso y de primera
informacion, itinerario de derivacion y atencion
a las familias, sea cual sea la primera deteccion
o entrada, preceptivo para cualquier profesional
de los ambitos social, educativo o sanitario. Un
protocolo que, entre otras funciones, ha de per-
mitir asegurar una comunicacion de la informa-
cion a las familias y una orientacion inicial que
se distinga por su calidad, accesibilidad, com-
prension y empatia; tanto respecto de los men-
sajes que se ofrecen, como de las condiciones
ambientales y de la claridad en el asesoramiento
de los servicios y recursos disponibles.

*  Establecer Programas de Apoyo Familiar en los
servicios de Pediatria, Neonatologia y Neurope-
diatria de los centros de salud y hospitalarios.

» Facilitar el acceso de los familiares a las asocia-
ciones y grupos de ayuda mutua que puedan re-
querir o necesitar, incluyendo, entre otras
medidas, una completa informacion, por parte
de los Servicios Integrales (actuales CDIAT),
sobre los programas de las asociaciones en el
respectivo ambito.
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Garantizar la disponibilidad de profesionales
preparados en los &mbitos de la salud, la educa-
cion y los servicios sociales, tanto en los que ac-
tlan con caracter generalista como en el nivel
de especialidades, en relacion a la deteccion
precoz y primer diagnostico de necesidad de
una atencion temprana con apoyo a la familia.

Garantizar la atencion de todos los servicios de
atencion temprana sin la necesidad de certifica-
cion administrativa del grado de discapacidad,
garantizando la frecuencia e intensidad de apo-
yos en funcién de sus necesidades.

Asegurar un sistema comun de valoracion de
necesidades e intensidades de apoyo, en funcion
de factores de riesgo y criterios diagnoésticos,
con base en las capacidades y funcionamiento,
que reuna las condiciones de maxima fiabilidad,
equidad y calidad.

Garantizar una planificacion individual y fami-
liar de caracter integral, en funcion de las nece-
sidades e intensidades de apoyo, que asimismo
pueda concretarse en un historial individual in-
tegrado y en un registro compartido por el con-
junto del Sistema de Atencion Temprana.



ATENCION TEMPRANA 47 D

* Crear un Sistema Unificado de Informacion
sobre el Desarrollo Infantil, que permita a los
profesionales autorizados, y en los términos que
se establezcan a la propia familia, el acceso al
respectivo historial individual integrado, en con-
diciones de 6ptima calidad, agilidad y confiden-
cialidad en el uso y tratamiento de los datos
personales. Asimismo, se tendran que establecer
las condiciones de uso y actualizacion del citado
historial individual integrado en la etapa poste-
rior a la atencion temprana (a partir de los 6
anos). Los datos registrados deberan incluir
obligatoriamente la variable de sexo de tal ma-
nera que se permita una explotacion estadistica
con enfoque de género para facilitar la adopcion
de medidas y politicas que fomenten la igualdad
entre nifias y nifios.

* Elaborar un completo Catdlogo de servicios,
apoyos y protocolos de actuacién. Contando con
servicios integrales y coordinados de atencion
temprana y apoyo al desarrollo infantil en la
etapa de 0 a 6 afos, a la vez que se definen los
apoyos y protocolos de actuacion en relacion a
aquellas otras lineas de actuacion sectoriales en
los d&mbitos de la salud, la educacion y los ser-
vicios sociales. Unos servicios y apoyos que se
tendran que formular tanto en la atencion a la
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infancia como a sus familias y que, ademas de
los apoyos profesionales pertinentes, podran in-
corporar productos de apoyo y productos tecno-
logicos de apoyo acordes con los fines de la
atencion temprana y adaptados a esa etapa del
desarrollo de la infancia.

Sentar las bases de una Red publica de Servicios
Integrales de Atencion Temprana y de Apoyo al
Desarrollo Infantil (actuales CDIAT), formada
por servicios y centros de titularidad publica y
servicios y centros publicos concertados con en-
tidades sociales. Una Red de caracter universal,
garantista y gratuita que se adapte las diversas
realidades territoriales y a la posibilidad de vin-
cularse, a partir de un patron comun, indistinta-
mente, al sistema de salud, educativo o de
servicios sociales y coordinarse con el resto que
ofrezcan servicios de atencion generalista y/o
especializada, segun las necesidades que se pre-
cisen en cada caso.

Asegurar la habilitacion y autonomia de los Ser-
vicios Integrales de Atencion Temprana y de
Apoyo al Desarrollo Infantil para la recepcion
y gestion del acceso a los citados servicios de
los nifios y nifas, y las familias, que respondan
al perfil de necesidades propio de la Atencion
Temprana.
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* Contar en los servicios integrales de atencidén
temprana (actuales CDIAT) con los perfiles pro-
fesionales necesarios para garantizar una aten-
cion integral y de calidad. Una red publica de
servicios integrales suficientemente flexible que
permita a los equipos de atencion temprana tra-
bajar de manera coordinada y colaborativa entre
los diferentes profesionales del mismo equipo,
asi como entre los distintos agentes principales;
siempre desde los principios de participacion,
eleccion y poder de decision de la familia.

» Garantizar la disponibilidad de recursos sufi-
cientes, en los citados servicios integrales, para
la atencion y el empoderamiento de la familia 'y
el entorno.

* Asegurar el acceso a la Atencion Temprana en
el medio rural, en condiciones de proximidad y
calidad equivalente a la que reciba en otros 4m-
bitos territoriales.

» Establecer las bases de un Programa de preven-
cion de riesgos de alteracion del desarrollo, o
agravamiento de los factores causantes.

* Prevenir y erradicar aquellas practicas o res-
puestas profesionales o institucionales, piblicas
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o privadas, que supongan una actuacion fraudu-
lenta sin ninguna base cientifica.

Facilitar su futuro desarrollo normativo y apli-
cacion efectiva por parte de las Comunidades
Autonomas.

Garantizar la continuidad de los apoyos y la
orientacion de las familias una vez finalizado el
periodo de atencion en los centros de atencidon
temprana y asegurar la coordinacion con los ser-
vicios y apoyos en posteriores etapas y a distin-
tos niveles (social, educativo, etc.).

Garantizar los apoyos complementarios de la Red
de Atencion Temprana, destinada a cubrir las ne-
cesidades individuales y familiares en movilidad,
comunicacion, accesibilidad universal, productos
de apoyo y el resto de apoyos que puedan ser ne-
cesarios en todos los contextos de participacion,
contando con una financiacion suficiente del Es-
tado y de las CCAA.

Concretar las condiciones para la financiacion,
plena extension, creacion y dotacion de la Red pu-
blica de servicios integrales de Atencion Temprana
y Apoyo al Desarrollo Infantil. Preservando, en
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h)

)

k)

cualquier caso, que los citados servicios y centros
sean de caracter publico o concertados con entida-
des sociales a través de la figura juridica del con-
cierto social o similar.

Especificar las condiciones basicas de los futuros
marcos de colaboracién entre las instituciones pu-
blicas competentes en este campo y con las entida-
des sociales que actuan en el mismo.

Establecer las bases sobre los perfiles profesionales
de la atencioén temprana, previendo una futura re-
gulacion de desarrollo que defina los niveles de
competencia que se requieren para una interven-
cion de caracter integral bio-psico-social.

Actualizar el disefio curricular de las carreras pro-
fesionales que se orienten al &mbito de la Atencion
Temprana, en su triple dimension bio-psico-social,
asi como promover una formacion de calidad y
continua en atencidén temprana con un peso impor-
tante en las practicas; a partir de las propuestas de
las Asociaciones de Profesionales de Atencion
Temprana contando con las Universidades y los
Colegios Profesionales.

Definir las bases para la promocion de la calidad,
la supervision y la evaluacion del conjunto del Sis-
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tema de Atencion Temprana y Apoyo al Desarrollo
Infantil, teniendo como indicador principal el im-
pacto positivo en el desarrollo del nifio o nifia, su
bienestar y el de su familia, y su participacion efec-
tiva en los entornos naturales de convivencia.

Crear el Consejo Estatal de la Atencion Temprana
y el Apoyo al Desarrollo Infantil, con una repre-
sentacion de las Instituciones Publicas que actiian
en este campo, las Organizaciones Representativas
de los sectores de la Infancia y la Discapacidad y
aquellos otros actores clave para su desarrollo fu-
turo.

Crear y dotar un Instituto Estatal de Atencion Tem-
prana, con funciones en [+D+I, calidad, evalua-
cion, disefio curricular. Un Instituto que en su
gobernanza ha de contar con las entidades repre-
sentativas de la infancia y la discapacidad.

2. Aprobar y aplicar un Plan Concertado, entre la Ad-
ministraciéon General del Estado (AGE) y las Comu-
nidades Autonomas (CCAA), para el desarrollo de
una completa Red de servicios integrales de Aten-
cion Temprana y Apoyo al Desarrollo Infantil, de
acuerdo con las siguientes caracteristicas basicas y
objetivos:
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a)

b)

d)

Asegurar una implantacion efectiva de la Red de
servicios integrales de Atencion Temprana y Apoyo
al Desarrollo Infantil, que esté al alcance de toda
la infancia con alteraciones del desarrollo o riesgo
de padecerlas y responda a los criterios de equidad,
calidad, proximidad, gratuidad y trabajo transdis-
ciplinar de apoyo integral a los nifios y nifias y a
sus familias.

Concretar los indicadores basicos de cobertura, fre-
cuencia e intensidad de los apoyos, en funcion de
los distintos niveles de intensidad en los mismos
que se establezcan legalmente, configurando un sis-
tema de apoyos flexible y adaptativo que procure
la satisfaccion de las necesidades personales y fa-
miliares.

Analizar las necesidades territoriales para la plena
universalizacioén de la Red en todas y cada una de
las Comunidades Autonomas, de acuerdo con indi-
cadores y criterios de evaluacion comunes y adquirir
los correspondientes compromisos de financiacion
para su efectiva consecucion.

Conciliar las diversas adscripciones administrativas
de los Servicios integrales de Atencion Temprana
y de Apoyo al Desarrollo Infantil, bien sea en su
adscripcion al Sistema de Servicios Sociales, de
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Salud o Educativo, con un modelo comun de regu-
lacion y funcionamiento de los mismos.

Definir las bases comunes de los Servicios Integra-
les de Atencion Temprana y de Apoyo al Desarro-
llo Infantil, asegurando que dispongan de los
perfiles profesionales adecuados y de las condicio-
nes funcionales y materiales suficientes para ofre-
cer una atencion proxima y de calidad. Ademas
estos servicios integrales deberan tener asignada la
funcion de promover y participar en la coordina-
cion de todos los servicios y profesionales que in-
tervienen en la atencion a los nifios o las nifias con
alteraciones del desarrollo o riesgo de padecerlas,
asi como en todas aquellas otras lineas de actua-
cidén que permitan una 6ptima evaluacion y actua-
lizacion del conjunto del Sistema de Atencidon
Temprana.

Pactar y concretar las bases para un desarrollo co-
herente y armonico de los principales ejes de des-
arrollo del Sistema, de manera acorde con la Ley
de Universalizacion de la Atencion Temprana y de
Apoyo al Desarrollo Infantil, y con especial aten-
cion al conjunto de protocolos de actuacion que
permitan una mejora efectiva en procesos clave,
como ahora son la prevencion, la deteccion precoz,
el acceso, la coordinacion profesional y entre sis-
temas, y otras de nivel similar.
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Elaborar planes de formacién y desarrollo profe-
sional en el ambito de la Atencion Temprana, y re-
alizar todos aquellos procesos de adaptacion y
mejora curricular para la consecucion de una prac-
tica profesional de alta calidad.

Asegurar la participacion de las organizaciones re-
presentativas de la infancia y la discapacidad en
todos los procedimientos derivados del citado Plan
Concertado.

Alcanzar un compromiso presupuestario efectivo,
tanto de la AGE como de las CCAA, para la plena uni-
versalizacion del derecho a la Atencion Temprana, la
prestacion individual garantizada y de su Red de Ser-
vicios. Este compromiso presupuestario, acorde con
las bases legales que se promulguen y los acuerdos del
Plan Concertado en este campo, debera concretarse
con claros indicadores y previsiones plurianuales de
inversion y mantenimiento de los servicios.

Elaborar un completo Catalogo de servicios, apoyos
y protocolos para la Atencion Temprana y el Desarro-
llo Infantil, con especificacion de: tipologias de servi-
cios, condiciones funcionales, profesionales y
materiales de los respectivos servicios, estandares de
calidad y protocolos de actuacion. Asimismo este ca-
talogo incorporara tanto los servicios y apoyos dirigi-
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dos a la infancia con alteraciones del desarrollo, o
riesgo de padecerlas, como a sus familias.

5. Iniciar una linea de Investigacion practica sobre la
Atencion Temprana y el Desarrollo Infantil en Es-
pafia, que permita una mejora continua en el disefio
y desarrollo del futuro Sistema, a partir de conocer
mejor las necesidades, actuales y potenciales, asi
como innovar en los dispositivos de apoyo, las préc-
ticas profesionales y el conjunto del Sistema. Entre
otras acciones posibles de la misma se pueden consi-
derar:

a. Cartografia del tipo de necesidades y cobertura
sectorial y territorial, tanto actual como potencial.

b. Repertorio de buenas practicas y referencias de in-
terés a nivel estatal y europeo.

c. Profundizacion e informe sobre las bases juridicas
y las condiciones legislativas para el reconoci-
miento y efectividad del derecho universal a la
atencion temprana y el desarrollo infantil.

d. Realidad y potencial de mejora de la concertacion
en el doble nivel: publico —entre el Estado y las
CCAA para su efectiva universalizacion—y con las
entidades sociales en las dimensiones de la gober-
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nanza, el disefio del Sistema y la gestion de los ser-
vicios de atencion temprana y apoyo integral al
desarrollo infantil.

e. Evaluacion global del valor que genera la atencion
temprana en el desarrollo infantil, la calidad de vida
familiar, el impacto social y el retorno econdomico.

f. Aportar procesos de I+D+I en el diseno y mejora
del sistema comun de valoracion de necesidades e
intensidades de apoyo de atencidon temprana y
apoyo al desarrollo infantil.

g. Estudiar las necesidades de apoyo y las potenciales
vias de respuesta en las fases posteriores a la aten-
cioén temprana (a partir de los 6 afios).

h. Actualizar el Libro Blanco de la Atencién Tem-
prana y el Apoyo al Desarrollo Infantil, contando
con la participacion de todos los actores clave en
este campo: infancia, familias, profesionales, in-
vestigadores, representantes de la infancia y de las
personas con discapacidad y sus familias, respon-
sables de las Administraciones Publicas.

1. Crear la Sociedad Cientifica Espanola de la Aten-
cion Temprana y el Desarrollo Infantil.
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6. Promover un buen marco de colaboracion inter-aso-
ciativa entre las entidades sociales representativas de
la discapacidad y la infancia —tanto a nivel estatal
como de las CCAA-y de cooperacion en los procesos
de impulso estratégico, disefio e implantacion del fu-
turo Sistema de Atencion Temprana y Apoyo al Des-
arrollo Infantil.

En ultima instancia, considerando la condicidon impres-
cindible de la Atencion Temprana para la integridad y el
pleno desarrollo de los nifios y nifias con alternaciones del
desarrollo, desde el CERMI nos comprometemos a defender
los derechos de la infancia en su acceso a estos servicios, a
través de todas las vias a nuestro alcance y procediendo al
litigio estratégico cuando sea la via mas adecuada. En suma,
en base a estas reivindicaciones y propuestas, propugnamos
una profunda transformacion social e institucional que nos
permita construir un futuro proximo donde:

« Lainfancia en situaciones de alteraciones del des-
arrollo o riesgo de padecerlas disponga de todos
los recursos necesarios para su pleno desarrollo,
autonomia y salud.

» Las familias, con infancia en situacion de altera-
ciones del desarrollo o riesgo de padecerlo, cuenten
con apoyos de calidad, gratuitos y proximos que
permitan mejorar sus condiciones de calidad de
vida y bienestar.
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* El conjunto de profesionales de la Atencion Tem-
pranay los vinculados a los sistemas de salud, edu-
cacion y servicios sociales, dispongan de apoyos
suficientes, medios adecuados y marcos normati-
VoS positivos y garantistas para una excelente prac-
tica profesional.

» Las instituciones publicas, tanto de ambito estatal
como autonémico, cooperen y concierten una actua-
cion efectiva para la plena garantia de derecho a una
atencion temprana de calidad, préxima y gratuita.

» Las organizaciones representativas de la discapa-
cidad y de la infancia cuenten con un marco de go-
bernanza avanzado en participacion, colaboracion
institucional y disefio de las politicas en pro de una
atencion temprana y apoyo integral al desarrollo in-
fantil, universal, proxima, garantista y gratuita.

* Lacomunidad cientifica alcance una mayor priori-
dad en los medios destinados a la investigacion y
la innovacidn en el &mbito de la atencidon temprana
y el desarrollo infantil.

* Lasociedad en su conjunto progrese en una mayor
conciencia y compromiso con la infancia y reivin-
dique, como un progreso esencial, un Sistema
Avanzado de Atencion Temprana y de apoyo inte-
gral al Desarrollo Infantil, con un alto nivel de re-
torno humano, social y econémico.
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