CRÓNICA

Reunión Interdisciplinar sobre 

Discapacidades / Trastornos del Desarrollo

 y Atención Temprana
El Hospital Clínico San Carlos de Madrid acogió, los días 1 y 2 de marzo de 2007, la Reunión Interdisciplinar sobre Discapacidades / Trastornos del Desarrollo y Atención Temprana, promovidas por la Consejería de Familia y Asuntos Sociales y el Instituto Madrileño del Menor y la Familia, y patrocinadas por el Instituto Madrileño de Administración Pública, que pretende ser el primero de una serie de encuentros periódicos que permitan a los profesionales de todas las ramas que intervienen en la Atención Temprana (Educación, Sanidad y Servicios Sociales), a los responsables de las administraciones y a las familias de los niños con problemas, debatir sobre la situación de la Atención Temprana, intercambiar información y dibujar las líneas maestras a seguir en el futuro.

INAUGURACIÓN

En el acto de inauguración estuvieron presentes Rafael Plaza de Diego, gerente del Instituto Madrileño de Administración Pública; Regina Plañiol de Lacalle, viceconsejera de Familia y Asuntos Sociales; Juan José Blázquez Mayoral, subdirector general de Recursos y Programas del Instituto Madrileño del Menor y la Familia; José Francisco Soto, gerente del Hospital Clínico San Carlos; y José Arizcun Pineda, presidente de la Comisión de Atención a la Infancia y Adolescencia con discapacidad de la Comunidad de Madrid y presidente del Grupo de Estudios Neonatológicos (GENYSI).
Juan José Blázquez Mayoral

En primer lugar, tomó la palabra Juan José Blázquez Mayoral, que mostró su satisfacción por participar en el acto de presentación de las jornadas. Unas jornadas que, en su opinión y parafraseando el lema de la Comunidad de Madrid, son la suma de los esfuerzos, la ilusión y el compromiso de todos. Asimismo, quiso recordar, de forma más concreta, el compromiso y el esfuerzo de un conjunto de personas que llevan trabajando mucho tiempo por mejorar la realidad de los niños con trastornos y discapacidades, y personalizó el agradecimiento al grupo GENYSI, al Doctor Arizcun y al Área de Infancia y Adolescencia del Instituto Madrileño del Menor y la Familia.

Resaltó, además, el compromiso institucional tanto de la gerencia del Hospital en el que se celebró la Reunión, como del Instituto Madrileño de Administración Pública y de la Consejería de Familia y Asuntos Sociales.
José Francisco Soto

A continuación habló José Francisco Soto, quien dio la bienvenida a todos los asistentes al templo de la ciencia y del traspaso del conocimiento de la medicina que, según dijo, es el Hospital Clínico San Carlos. Señaló la importancia de ese Hospital como centro de debates permanentes y centro que realiza grandes aportaciones a la sociedad. 

Mencionó que por la institución que él representa han pasado diversos premios Nóbel a trasmitir sus conocimientos y se han podido contemplar aportaciones relevantes; pero, señaló, pocas veces se ha visto un salón tan lleno como lo estaba ese día para presenciar las Jornadas. 

El problema de la salud no es un problema sólo de médicos y de enfermeras, indicó, sino de todos los agentes que pueden dar consejos para la promoción, prevención y rehabilitación del nivel de salud que todas las personas buscan. Y eso es complejo, es una labor de equipo. Este Hospital, mencionó, quiere participar en ese trabajo y la tarea se facilita mucho acogiendo foros como este. 

Rafael Plaza

Rafael Plaza comenzó su intervención presentando la labor del Instituto Madrileño de Administraciones Públicas (IMAP), al que representaba. Señaló que es el organismo dependiente de la Consejería de Presidencia del Gobierno de la Comunidad de Madrid al que corresponden, básicamente, dos funciones, la de formación de todos los empleados públicos y la del desarrollo de la investigación en materia de gestión pública, que es una función incipiente pero que, según explicó, se tiene que convertir en uno de los pilares fundamentales de la actividad del IMAP en los próximos años. 

Mencionó, asimismo, que dentro de la formación y de la investigación se encuentra la celebración y organización de jornadas y congresos como este. Indicó que el IMAP es una institución muy activa, dispuesta siempre a promover encuentros, espacios para el debate, para la reflexión, para la opinión, etc., pues ese debate es siempre útil para mejorar la gestión de los servicios públicos, para hacerlo de una forma mucho más satisfactoria para todos los ciudadanos. Indicó que este tipo de encuentros no son sino un tipo más de espacios donde el Estado y sus instituciones de gobierno tratan de dialogar con la sociedad a la que dirigen su actividad pública. 

Agradeció el trabajo de todas las personas que han participado en la organización de las jornadas, deseando que estas resultasen satisfactorias, e instó a todos los presentes a que no dejaran nunca de hacer llegar todas las opiniones y sugerencias que tengan para que su actividad, en tanto que promotores de la gestión del conocimiento, sea cada día más eficaz.

Regina Plañiol de Lacalle

La viceconsejera de Familia y Asuntos Sociales comenzó su exposición agradeciendo y felicitando tanto a todas las personas que han hecho posible la celebración de las jornadas como a todos los asistentes a las mismas. 

Señaló que el objetivo primordial de las jornadas era el convertirse en un lugar de encuentro para que los profesionales, especialistas en la Atención Temprana y, por tanto, especialistas en el cuidado de los niños con alguna discapacidad o con algún trastorno en el crecimiento o, por supuesto, sus familias, tuvieran la oportunidad de intercambiar sus conocimientos y sus experiencias, para poder mejorar la atención a los niños, que en este caso son los que más lo necesitan.

Destacó que durante los dos días que duraba el encuentro iban a poder contar con la presencia de profesionales no sólo de España, sino también de otros países como Alemania o Inglaterra; y con profesionales de diversos ámbitos dedicados al mundo de la Atención Temprana, profesionales de la Sanidad, de la Educación, de la Psicología y, por supuesto, los especialistas en temas sociales y de familia. 

Apuntó, por otro lado, que la realización de estas Jornadas es una pequeña muestra de lo que la Consejería de Familia y Asuntos Sociales, a través del Instituto Madrileño del Menor y la Familia, quiere hacer para mejorar la atención de los niños y niñas madrileñas que presentan algún trastorno en su crecimiento o algún problema de discapacidad. Y pasó a explicar las actuaciones y los recursos que dedica la Consejería de Familia y Asuntos Sociales a la Atención Temprana. Así, destacó que con el Programa de Atención Temprana para niños la Consejería pretende ocuparse de su prevención, de su rehabilitación y de su integración. Y mostró su convencimiento de que la prestación de la atención adecuada lo antes posible ante cualquier problema de discapacidad mejora las posibilidades de evitar una posible dependencia futura o, en su defecto, que la dependencia futura sea mucho menor.

A continuación pasó a desglosar los logros realizados durante la legislatura que estaba a punto de concluir. Destacó lo que consideró un hecho muy importante para la tranquilidad de las familias y los niños madrileños, como es el haber transformado las plazas subvencionadas en plazas concertadas. Y mencionó que en el momento actual existe una red que va a llegar a las 2.100 plazas. Asimismo, indicó que una de cada dos plazas de Atención Temprana que existen en la Comunidad de Madrid se ha creado durante los tres últimos años, lo que demuestra el importante esfuerzo realizado. Señaló también que hay 26 centros distribuidos por la Comunidad de Madrid, y que en los próximos meses se abrirán cinco más.

Aportó también otras cifras. En el año 2006, según explicó, 2.500 niños pasaron por los centros de Atención Temprana de la Comunidad, mientras que en el año 2007 se espera llegar a los 3.000. Además, mencionó el importante esfuerzo económico realizado, que para el 2007 asciende, sólo en Atención Temprana, a 6.300.000 €. Y no sólo se está aumentando la cantidad de recursos, añadió, también se está incrementando la calidad de la atención que reciben los niños, como demuestran los 16.300 € por niño que se dedica en un tratamiento que dura unos tres años, frente a los 5.000 € que se dedicaban hace diez años.

Por otra parte, apuntó el esfuerzo realizado en territorialización, en acercar los recursos de Atención Temprana al domicilio de cada niño, pues de las 2.100 plazas, 600 pertenecen a Madrid capital y el resto, 1.500, están distribuidas en los municipios del resto de la Comunidad. También, destacó que los centros se dedican a la prevención y a paliar las posibles discapacidades mediante tareas como la estimulación, la psicomotricidad, la logopedia, la fisioterapia, la psicoterapia, etc.; pero que también se realiza una importante labor de información, de asesoramiento y de apoyo para las familias.

Y, para finalizar, mencionó que deseaba que sus últimas palabras fueran un homenaje a todos los profesionales que hacen que con su trabajo el bienestar de los niños madrileños sea cada día mejor. Señaló que está convencida de que en la Comunidad de Madrid el lema “La suma de todos” significa que todos y cada uno de los ciudadanos pueden aportar lo mejor de sus profesiones o de su saber hacer para mejorar la calidad de vida de los madrileños. E indicó que qué mejor que esa suma de todos que es la Comunidad de Madrid se dedique precisamente a los niños con discapacidad. 

José Arizcun Pineda

Para acabar de inaugurar el Encuentro tomó la palabra el Doctor Arizcun, que mostró su deseo de poder darle un número a la Reunión ya que eso significaría una continuidad en el tiempo. Y reiteró el agradecimiento a todos los ponentes y asistentes que con su presencia, aseguró, animan a seguir trabajando en el proceso de resaltar la necesidad de la Atención Temprana, de la problemática de los niños con discapacidades. 

CONFERENCIA INAUGURAL: LA IMPORTANCIA DE LA ATENCIÓN TEMPRANA EN EL NIÑO, LA FAMILIA Y LA SOCIEDAD

El Dr. José Arizcun Pineda, presidente de la Comisión de Atención a la Infancia y Adolescencia con discapacidad de la Comunidad de Madrid y presidente del Grupo de Estudios Neonatológicos (GENYSI), presentó a Franz Peterander, profesor del departamento de Psicología y Atención Temprana de la Universidad Ludwig-Maximilians de Munich, que fue el encargado de pronunciar la conferencia inaugural de la Reunión.

Franz Peterander

Tras agradecer las palabras de presentación, comenzó su exposición poniendo de manifiesto la importancia que se le ha concedido a la discusión sobre calidad y efectividad. Aludió a la definición de Atención Temprana surgida de una conferencia organizada por la Agencia Europea en 2005. Allí, 19 países europeos coincidieron en definir Atención Temprana como un conjunto de servicios para niños muy pequeños y sus familias que comprende todo tipo de acciones encaminadas a favorecer el desarrollo del niño, proporcionándole apoyo en función de sus necesidades. Señaló que la definición considera aspectos centrados en el niño y aspectos centrados en la familia, y que tiene como objetivo la inclusión social tanto del niño como de la familia. Asimismo, recalcó la importancia de que el apoyo se proporcione en el medio natural del niño y de que se organice a nivel local preferentemente. También puso de relieve que la Atención Temprana es un tema de suma importancia en todo el mundo.

Antes de centrarse en la cuestión del valor, se refirió al concepto de calidad en Atención Temprana. Destacó que en la mayoría de los países europeos se han implementado los nuevos conceptos de calidad en la gestión de los servicios sociales y que la Atención Temprana se ha visto influenciada por esta tendencia. Subrayó la importancia de trabajar en esta línea y del papel que los nuevos estándares de calidad definidos están desempeñando, haciendo que los tratamientos sean más efectivos.

Entre los criterios de calidad para la Atención Temprana citó aspectos como el bienestar del niño, la orientación hacia las acciones del niño, sus iniciativas, el fomentar su motivación y desarrollar su independencia, su confianza en sí mismo y, por último, el considerar la Atención Temprana como una forma de desarrollar la completa personalidad del niño con un enfoque holístico, considerando no sólo sus déficit, sino también sus potencialidades.

En cuanto a los criterios de calidad relativos a la orientación familiar, destacó la importancia de establecer una buena cooperación con los padres; explicó que no se trata de formar a los padres, sino de establecer un diálogo y cooperación con ellos, de favorecer que puedan asistir a las sesiones de tratamiento y apoyar las relaciones sociales para evitar la sensación de aislamiento. Subrayó que lo importante es crear un entorno familiar favorable para el desarrollo del niño.   

Por último, se refirió a los criterios de calidad relativos a los profesionales y puso de relieve la importancia de que se desarrollen investigaciones de calidad que proporcionen nuevos conceptos y nuevos datos empíricos que discutir.

Con relación a la efectividad destacó la importancia de evaluar continuamente las actuaciones y procesos aplicados, pero insistió en que más importante que hablar de efectividad sería considerar el valor de las mismas.

Tras esta introducción sobre calidad y efectividad pasó a centrarse en el valor que la Atención Temprana tiene para el niño, para la familia y para la sociedad. Reconoció que se trata de un nuevo enfoque y que no resulta fácil explicar el concepto de valor o diferenciarlo del concepto de efectividad. Propuso otras palabras para definirlo, como por ejemplo, aquello que es valioso, importante, esencial, lo que resulta de ayuda o significativo para el niño, la familia o la sociedad. Así, manifestó, habría que cambiar la perspectiva, pasando de considerar solo la calidad o la efectividad para discutir más sobre los valores de la Atención Temprana.
Mediante un ejemplo trató de aclarar el concepto de valor. Si un niño autista consigue aprender veinte palabras nuevas puede considerarse que el proceso de aprendizaje ha sido efectivo si se ha definido así como objetivo de la intervención. Pero este proceso de aprendizaje puede no tener ningún valor para el niño si no conduce, en términos generales, a una mejor comunicación del niño en su entorno natural. Por otra parte, estas veinte palabras pueden tener un enorme valor para el niño si hacen que el niño vaya adquiriendo una mayor competencia, si le sirven para intensificar sus relaciones sociales y le animan a iniciar nuevos procesos de aprendizaje o de comunicación, que él mismo regula, con sus compañeros, con su familia y con otras personas. 

Se refirió después al valor que tienen las familias para la sociedad. Proporcionan protección, apoyo y seguridad emocional e influyen no sólo en la calidad de vida del niño en casa, sino también en otras esferas de la sociedad. Asimismo, puede considerarse la familia como capital humano, que proporciona a la sociedad una serie de competencias, capacidades y conocimientos, además de trabajar en la educación de los niños.

Respecto al valor de la Atención Temprana, recalcó el gran valor que tiene un sistema interdisciplinar de Atención Temprana para los niños y sus familias. En este sentido, la Atención Temprana proporciona recursos para el desarrollo del niño, refuerza a las familias y apoya a la sociedad. En relación con lo que él entiende por análisis del valor centrado en el niño, planteó que la cuestión es ver si un proceso de Atención Temprana refuerza el bienestar del niño, su autonomía, su autosuficiencia y sus competencias de tal forma que se abran para él nuevos horizontes, nuevas vías para el futuro. No se trata de ver si se ha alcanzado un objetivo previamente marcado, sino si se han abierto nuevas vías para su posterior desarrollo. En este sentido, añadió, la labor de los profesionales debería ser definir los objetivos de la Atención Temprana en términos de calidad y discutiendo en equipo lo que es importante para el niño; establecer estándares de calidad para favorecer al niño, proporcionándole apoyo y ayuda; evaluar la efectividad y, lo que es más importante, analizar el valor que tienen los progresos alcanzados, las nuevas vías que se le abren al niño para cuando no está en el centro.

Resaltó la necesidad de desarrollar, en los próximos años, una manera de definir las diferentes vías que se le pueden abrir al niño y cómo los profesionales pueden ayudar al niño y a su familia a llegar a esas vías, a alcanzar determinadas competencias, etc. 

En cuanto al análisis del valor orientado a la familia, planteó la cuestión de si el proceso de Atención Temprana puede cambiar el clima familiar, la calidad de la interacción padres-hijos, las estrategias de los padres para hacer frente a la situación, etc., de forma que un desarrollo positivo de la familia sea posible en el futuro. Muchos estudios ponen de manifiesto el importante papel de la familia a la hora de proporcionar apoyo en el desarrollo del niño. De ahí que sea tan importante la cooperación y el diálogo entre las familias y los profesionales de Atención Temprana. Éstos deberían buscar la forma de ir cambiando algunas cosas en las familias para favorecer un clima positivo y unas buenas capacidades en los padres para afrontar la situación, lo que redundaría después en el beneficio del niño. La tarea de los profesionales de la Atención Temprana consistiría, pues, en cooperar, apoyar y evaluar la efectividad de esos cambios positivos que se producen en la familia y que favorecen el desarrollo del niño. Insistió en que debe comenzarse a desarrollar primero el concepto y luego el modelo.

Por lo que respecta al valor de la Atención Temprana para la sociedad, puede resumirse, por una parte, en el apoyo a los niños y a sus familias para aumentar el capital humano y, por otra parte, en la transferencia del conocimiento y la experiencia que del campo de la Atención Temprana puede derivarse hacia otros sistemas de prevención, por ejemplo niños en situación de riesgo y sus familias.

Consideró, finalmente, el valor económico que supone la Atención Temprana. Resaltó que, además de los aspectos éticos, diferentes estudios longitudinales muestran el gran valor económico que suponen los procesos de Atención Temprana. Comentó datos referentes a distintos estudios norteamericanos que muestran cómo cuanto más temprana es la intervención más alto es el valor económico de los beneficios que produce. Así, por cada dólar invertido en un programa de Atención Temprana aplicado a un grupo de alumnos de preescolar (3-4 años), supone 4 dólares en beneficios obtenidos con los años (mejores resultados escolares, mejores carreras, mejores oportunidades laborales, etc.). Otro estudio aplicado a un grupo en edad pre-natal (una enfermera acudía a los hogares incluso antes de nacer) muestra unos beneficios de cinco dólares por cada dólar invertido. 

Como conclusión, reiteró la necesidad de ampliar el tema de discusión sobre calidad y efectividad. Si bien es necesario seguir desarrollando modelos de calidad y efectividad en la formación de profesionales o en la organización del trabajo en los centros, en la evaluación, etc., también es necesario que se desarrolle un sistema en los próximos años que analice el valor que los procesos de Atención Temprana pueden tener para el niño, la familia, e incluso la economía, tanto de forma cualitativa como cuantitativa. Recordó el impulso que supuso para la Atención Temprana en los 70 y 80 el desarrollo de bases teóricas y modelos innovadores y apuntó, para finalizar, que tal vez ese nuevo modelo basado en el valor pueda suponer el empuje innovador que necesitan los sistemas de Atención Temprana en la actualidad. 

CONFERENCIA: NUEVOS PERFILES DE LAS DISCAPACIDADES INFANTILES

Emilia Mª Megías, responsable del Área de Infancia y Adolescencia del Instituto Madrileño del Menor y la Familia, presentó a Barry Carpenter, catedrático en Atención Temprana por la Universidad de Worcester en Londres que presentó una conferencia sobre los nuevos tipos de discapacidades infantiles que están apareciendo en los últimos años debido a los cambios en la forma de vida.
Barry Carpenter

Comenzó admitiendo que en el campo de la Atención Temprana se dispone de muchos conocimientos, pero que también es mucho lo que todavía se desconoce. Aseguró que los niños están cambiando, que los niños del mañana serán diferentes y que es necesario saber quiénes son esos niños que necesitarán en un futuro próximo los servicios de Atención Tempana. Reconoció que los servicios de Atención Temprana de España gozan de muy buena reputación y que, por tanto, es mucho lo que pueden compartir con la comunidad internacional. Aseguró que la cooperación internacional será la clave para afrontar el reto que suponen los niños del mañana. Mencionó que es necesario que la práctica de la Atención Temprana evolucione, que se investigue, que existan profesionales cualificados y que se lleve a cabo una práctica basada en la evidencia. E hizo referencia a un libro recientemente publicado por Michael Guralnick, presidente de la Sociedad Internacional para la Atención Temprana, asegurando que contiene abundante información sobre investigaciones recientes. Así, por ejemplo, indicó que hoy se sabe que en los países en vías de desarrollo, el déficit de yodo es una de las principales causas de discapacidad intelectual.

Tras esta breve introducción abordó, como primer punto de su conferencia, el problema de la pobreza asociada a la discapacidad. Constató que según un estudio del año 2000 en el Reino Unido (el cuarto país más poderoso económicamente), el 20 por cien de los niños con discapacidad viven en el umbral de la pobreza y que en Estados Unidos (la primera potencia mundial) el porcentaje se eleva al 22,5 por cien. 

Afirmó, por propia experiencia, que resulta unas tres veces más caro criar a un niño con discapacidad. Por poner un ejemplo, explicó que las familias que tienen un niño con discapacidad en su seno dependen en gran medida del teléfono y del coche y que el mantenimiento de ambos resulta considerablemente elevado, especialmente si se tiene en cuenta que en la mayoría de los casos es frecuente que la madre renuncie a su empleo para ocuparse de ese hijo con discapacidad. Aseguró, pues, que el impacto económico que supone la discapacidad en el seno de una familia es tremendo y que los gobiernos, por lo general, no suelen ser conscientes de ese impacto. 

La pobreza y la discapacidad unidas, señaló, constituyen una situación terrible para cualquier familia y, sin embargo, es la realidad en la que viven muchas de las familias que acuden a los servicios de Atención Temprana. Supone, pues, un reto para toda la sociedad el conseguir aflojar y romper las ataduras que la pobreza ejerce sobre las familias de esos niños ya que de lo contrario sus vidas se verán empobrecidas para siempre, no sólo en el aspecto económico, sino también en cuanto a su desarrollo.

Añadió, subrayando la idea expuesta anteriormente por el Profesor Peterander, que es importante abordar el problema desde una perspectiva social. Cuando un niño nace con una gran discapacidad en el seno de una familia, no sólo ha de considerarse el niño de esa familia, sino que es un niño de toda la sociedad. Ese niño es un ciudadano como los demás y debe tener los mismos derechos. Puso de manifiesto cómo la sociedad ha ido evolucionando en los últimos cincuenta años. Se ha pasado de vivir en núcleos en los que padres, abuelos y otros familiares vivían relativamente cerca, constituyendo un apoyo importante, a vivir con una mayor dispersión geográfica e independencia. Se ha pasado del grupo al individuo y eso puede resultar muy negativo para una persona con discapacidad.

A continuación abordó la cuestión del terrible impacto que las drogas, el tabaco y el alcohol tienen en los niños. Con relación a las drogas, admitió que en su experiencia como profesor tuvo que dar clase a dos niños con padres heroinómanos que no paraban de gritar. Eran niños que aprendieron a gritar al nacer y que nunca pararían, lo que suponía una situación muy difícil de manejar en clase.

Comentó también un estudio llevado a cabo en 2007 relativo al efecto en los niños del consumo de cocaína durante la gestación, que pone de manifiesto el alto riesgo de problemas de desarrollo. Problemas que pueden no detectarse al nacer, pero que se descubren cuando se vuelve a estudiar a esos niños a los 4, 5 ó 6 años y son problemas que afectan principalmente al desarrollo y a la adquisición del lenguaje. Adelantó que en Estados Unidos existen al menos tres programas de Atención Temprana para niños que han estado expuestos a drogas en el útero y que es previsible que programas así se pongan en marcha pronto en otras partes del mundo. 

En cuanto al tabaco, se preguntó por qué las mujeres no se dan cuenta de que si fuman durante el embarazo corren un riesgo de hasta un 50 por ciento de perder a sus bebés y que los niños que llegan a nacer de madres que han fumado más de veinte cigarros al día durante el embarazo presentan numerosos problemas de salud asociados.   

Por lo que respecta al alcohol, consideró que se trata de la mayor amenaza y que no siempre se considera como tal. Reconoció que en algunos países como Francia o Estados Unidos se advierte del peligro que supone el alcohol para mujeres embarazadas, pero que esto no se da en otros países, como el Reino Unido, donde el gobierno llegó a decir que un vaso de vino al día no estaba mal. Recalcó que el alcohol acarrea graves peligros; que se trata de un teratógeno, un veneno que se transmite al cordón umbilical y atraviesa la placenta en unos quince minutos y ocasiona una interrupción de suministro de sangre (y por tanto, de oxígeno) que puede resultar fatal para el bebé. Si en ese momento se están dividiendo células en el embrión puede ocurrir que esas células migren a lugares en los que no deberían estar. Y describió algunos de los efectos producidos por el consumo de alcohol como son el bajo peso al nacer, bajo coeficiente intelectual, aumento de la hiperactividad, etc., los cuales se han venido a reunir bajo el nombre de síndrome de alcohol fetal y que suponen en países como el Reino Unido y España la mayor causa de discapacidad intelectual de origen no genético. Así, mientras que el síndrome de Down afecta a uno de cada 660 niños, el síndrome de alcohol fetal afecta a uno de cada 300. 

Manifestó su preocupación, como profesor, por que si bien se sabe cómo enseñar a niños con síndrome de Down, es poco o nada lo que se sabe acerca de cómo enseñar a niños con síndrome de alcohol fetal. Se trata de niños que con frecuencia nacen con ausencia de lóbulo parietal, área cerebral responsable del control de los conceptos numéricos y del cálculo matemático. La enseñanza de las matemáticas para este tipo de alumnos se convierte en un nuevo problema para el que aún no hay respuestas.

A continuación puso de relieve que el alcoholismo es uno de los principales problemas en todo el mundo. Así, por ejemplo, el Reino Unido ocupa el primer puesto no sólo de Europa sino a nivel mundial, en cuanto a madres que beben durante el embarazo. Además, diferentes estudios han puesto de relieve que en determinadas poblaciones indígenas el alcohol tiene unos efectos muy nocivos sobre el esperma, por lo que el síndrome de alcohol fetal puede atribuirse tanto al hombre como a la mujer. En otros países, como Nueva Zelanda, el número de nacimientos con síndrome de alcohol fetal supera el de parálisis cerebral, síndrome de Down y fibrosis quística juntos. 

Por otra parte, continuó, las jóvenes que beben alcohol habitualmente y practican sexo sin protección, son susceptibles de embarazos no deseados, embarazos que pasarán desapercibidos hasta las doce o las dieciséis semanas (el alcohol afecta también al ciclo menstrual), y en ese tiempo, es probable que sigan bebiendo, ocasionando daños irreparables en el bebé.

Recalcando nuevamente las palabras del profesor Peterander, insistió en que la sociedad tiene que despertar, tiene que valorar la Atención Temprana, considerando también como tal la prevención. Así, por ejemplo, sería esencial proporcionar información a las jóvenes futuras madres sobre los peligros que pueden ocasionar a sus futuros hijos si consumen alcohol.

Tras concluir el apartado dedicado al alcohol, procedió a hablar sobre los nacimientos prematuros y los altos índices de supervivencia que se está alcanzando en los países más desarrollados. Puso como ejemplo un estudio realizado en Nueva Zelanda que concluye que un 90 por cien de los niños que pesan al nacer menos de 1.500 gramos, logran sobrevivir, pero que de ellos un 63 por cien sobreviven con algún tipo de deficiencia. En el Reino Unido recientemente el gobierno publicó que existen en la actualidad 770.000 niños con discapacidad. En el año 2000 el gobierno hablaba de 550.000. Se trata, pues, de una población en aumento, que supone un 7 por ciento de la población infantil. También en el Reino Unido se está llevando a cabo un estudio llamado Epicuro en el que se evidencia que un 80 por cien de los niños nacidos a las veintiséis semanas de gestación han logrado sobrevivir, si bien el 22 por ciento de ellos presentan diferentes tipos de deficiencias. El estudio está basado en 241 niños, que empezaron siendo 842; es decir, más de 600 familias se vieron en el doloroso trance de ver morir a sus pequeños.

Tras mostrar la imagen de dos gemelos prematuros abrazados, cuyas vidas corrieron peligro al haber sido colocados en incubadoras separadas, recordó, con palabras de Patricia Champion (especialista en investigaciones con prematuros), que en el primer año de vida, independientemente de que se nazca a término o a las veintiséis semanas de gestación, es cuando se organizan los patrones de respuesta a estímulos externos, y que por tanto si un bebé prematuro permanece en una incubadora sin que nadie le toque durante dos semanas, podría verse gravemente traumatizado.

Refiriéndose a los niveles de dolor, alertó sobre el hecho de que los bebés muy prematuros no disponen de los mecanismos necesarios para combatir el dolor y mostró imágenes de algunas de las técnicas invasivas que se usan en el tratamiento de estos bebés. Manifestó su preocupación por lo poco que, en general, se tiene en cuenta el bienestar emocional de los bebés prematuros y el de sus padres y familiares.

Con relación a los partos múltiples, señaló que se están viendo incrementados en todo el mundo por la utilización de técnicas de fertilización in vitro, y que en el 70 por cien de los casos pueden dar lugar a la aparición de discapacidad y en el 42 por cien de los casos acarrean algún tipo de defecto genético. Destacó que por fin parece que se está cambiando el planteamiento, poniendo mayor énfasis en conseguir un resultado óptimo en cuanto al futuro que pueda esperarle al bebé, en lugar de centrarse meramente en conseguir que una mujer estéril pueda dar a luz. Los partos simples resultantes de una fecundación in vitro suelen ser más exitosos que los partos múltiples. Así, la incidencia de parálisis cerebral es cinco veces mayor en mellizos y dieciocho veces mayor en trillizos.

Por lo que respecta a las alteraciones cromosómicas, mencionó un estudio de Don Bailey en Estados Unidos. Destacó que el síndrome X-frágil es la mayor causa de discapacidad intelectual hereditaria y resaltó la importancia de que los profesores dispongan de información sobre este tipo de deficiencia y de orientaciones sobre cómo abordar la enseñanza de estos niños para que su inclusión en la escuela ordinaria se lleve a cabo con éxito.

A continuación se centró en el tema del autismo, su actual campo de investigación. Comenzó poniendo de manifiesto que se ha producto un aumento significativo en cuanto a la incidencia del ahora llamado trastorno del espectro autista y que este aumento se debe, en parte, al hecho de que se han ampliado los límites de lo que se considera como tal y a que las técnicas de diagnóstico son cada vez mejores. En cualquier caso, resaltó que se trata de un fenómeno con una alta prevalencia en países como el Reino Unido. Comentó también la controversia que existe en torno a las causas del autismo, su relación con enfermedades como el sarampión o la rubéola. Si bien se sabe hoy que no son la causa, es cierto también que es muy importante vacunarse contra ellas. De hecho en el Reino Unido, donde algunos padres tienden a no vacunar a sus hijos, se están produciendo preocupantes brotes de sarampión (77 casos en 2005 y 449 casos en 2006).

Se refirió luego al tema de la salud mental de los niños con autismo y de las personas con discapacidad o con necesidades especiales en general, como uno de los principales frentes en los que los profesionales de Atención Temprana deberían centrar sus investigaciones. Refiriéndose al trastorno de déficit de atención e hiperactividad (TDAH), recordó que es otro de los problemas que va en aumento y que se trata de un problema de origen biológico y no a una incorrecta atención de unos “malos padres”. Los niños con TDAH presentan alteraciones en el funcionamiento del cerebro, causando una sutil discapacidad que se manifiesta a largo plazo. Destacó, además, que hoy en día el TDAH se puede diagnosticar antes y por tanto, cuanto antes se detecte, antes se puede intervenir sin la utilización de fármacos. Comentó algunos estudios recientes sobre el TDAH que lo relacionan con el consumo de alcohol durante el embarazo. Así, ciertos movimientos que presenta el feto cuando está en el útero y que desaparecen antes de nacer, permanecen en niños cuyas madres han consumido alcohol durante la gestación y se manifiestan como esos comportamientos inquietos típicos de los niños con TDAH. Continuó resaltando que según un estudio realizado en 2004 en el Reino Unido uno de cada diez niños sin discapacidad tiene problemas de salud mental y que los niños son a este respecto más susceptibles que las niñas. También se sabe que en los últimos veinte años, uno de cada cinco niños presenta necesidades educativas especiales. Lo que resulta más preocupante es que de cada cinco niños con necesidades especiales, tres van a presentar algún tipo de problema de salud mental. Por ello, se hace necesario en los niños con alguna discapacidad tener en cuenta no sólo la discapacidad sino también los problemas relacionados con la salud mental. No es fácil, admitió, vivir en la sociedad actual con una deficiencia visual, o auditiva, o con autismo o parálisis cerebral. Los profesionales de Atención Temprana deberían, en sus intervenciones, tratar de implementar estrategias para apoyar la salud mental, el bienestar emocional, de esos niños.

Destacó, a este respecto, algunas publicaciones recientes de Guralnick sobre las competencias sociales de los más pequeños para mejorar su salud mental y el hecho de que algunos gobiernos estén comenzando a mostrar interés por el tema y produciendo guías de ayuda e información para profesores, sobre todo tipo de problemas relacionados con la salud mental de los niños.

Para concluir, resaltó que la Atención Temprana debe afrontar retos nuevos y que la clave para llevarlo a cabo con éxito es un enfoque transdisciplinar, con una buena coordinación e integración de todos los servicios y a todos los niveles. Insistió en que un trato humano y empático, más allá de lo meramente profesional, es esencial para un trabajo efectivo en Atención Temprana, para poder satisfacer las necesidades de estos niños y sus familias. Se refirió al nuevo enfoque puesto en marcha en el Reino Unido denominado “cada niño importa” y que busca que todos los niños estén sanos física, mental y emocionalmente; que todos vivan seguros en una sociedad que no es fácil, especialmente para los niños que presentan alguna discapacidad. Según este enfoque los profesionales de Atención Temprana no se deberían centrar con tanta intensidad en la discapacidad sino en el hecho de que ante todo son niños (o familias que adoran a sus niños) con quienes están tratando, e intentar no robarle a la infancia la diversión, la felicidad que la caracteriza. Se trata de que los niños disfruten y a la vez consigan alcanzar nuevas metas. Que hagan una contribución positiva a la sociedad, que puedan trabajar (es su derecho como ciudadanos) y disfrutar del bienestar económico que conlleva el trabajo. En el fondo, que disfruten de una buena calidad de vida.

Insistió en que para poder prestar servicios de calidad a niños tan vulnerables se necesitan profesionales altamente cualificados. Y, en este sentido, recomendó la importancia de reuniones como ésta en las que, mediante el intercambio de experiencias entre profesionales de diferentes ámbitos, se pueda generar mano de obra experta para trabajar con estos niños que suponen un gran reto en la actualidad. 

Finalizó recalcando que la clave del éxito en el apasionante campo de la Atención Temprana es la sensibilidad, la capacidad de dar respuesta a las necesidades de estos niños que van cambiando y de sus familias. Así, aunque no sepa lo que vendrá mañana, un profesional experto sabrá desarrollar las cualidades que se requieran en cada momento.  

MESA REDONDA: COORDINACIÓN INTERINSTITUCIONAL. UNA EXIGENCIA ASISTENCIAL, SOCIAL Y ECONÓMICA.

María Jesús Sanz, subdirectora general de Asistencia Técnica y Coordinación del Plan para Personas con Discapacidad de la Consejería de Familia y Asuntos Sociales, moderó la mesa redonda dedicada a la coordinación interinstitucional, en la que tomaron parte Teresa Andreu Hernández, profesora del Centro Universitario Villanueva de la Universidad Complutense de Madrid; Franz Peterander; y Mª Ángeles Ortiz, directora del Centro de Aención Temprana APANID.

Teresa Andreu Hernández.- “Bases teóricas y estado actual en Madrid”
Comenzó señalando que es fundamental partir de una detección de necesidades para poder desarrollar los modelos de coordinación adecuados. Indicó que habría que argumentar esas necesidades, justificar los mecanismos de acción que se propongan, realizar una toma de decisión cualificada para cubrir la necesidad y proceder de forma sistemática en las acciones a ejecutar.
Explicó que se podría diferenciar entre una dimensión teórica y una dimensión técnica de la coordinación en Atención Temprana. En dicha dimensión teórica distinguió entre la realidad profesional, la realidad institucional y la realidad humana niño-familia. Dentro de la realidad profesional habría que tener en cuenta los avances en el mundo del conocimiento y la tecnología, la mayor especialización, la mayor diversificación profesional y el mayor desarrollo profesional que propicia una mayor eficacia en las intervenciones profesionales. Dentro de la realidad institucional habría que considerar la evolución social, la mayor sensibilidad y atención a la población desprotegida o desfavorecida, la apuesta por la generalización del bienestar social en términos de calidad de vida y prevención, o el protagonismo compartido entre la institución sanitaria, social y educativa.
 Asimismo, en la dimensión técnica de la coordinación de la Atención Temprana también distinguió entre tres componentes: la sensibilidad, la formalización y la sistematización. La sensibilidad incluiría el reconocimiento de la necesaria intervención y participación de otros, y la implicación en la toma de decisión conjunta de forma cooperativa que asegure un proceso global e integrado de toma de decisión profesional. La formalización haría referencia al papel determinante del ámbito institucional en todos sus niveles y ámbitos de disposición administrativa y de acción. Y la sistematización, implicaría la concreción de un plan o programa concreto de acción en materia de coordinación en el que cada estamento o nivel tendría su propia responsabilidad.
A continuación detalló el proceso de análisis que habría que llevar a cabo para la elaboración de un plan de acción. Indicó que en primer lugar habría que realizar una revisión del sistema de Atención Temprana vigente en el que se describieran los mecanismos actuales de coordinación. Habría que valorar la distancia existente con respecto al modelo ideal y la realidad con la que se cuenta, describiendo los principales recursos en materia de Atención Temprana y sus posibilidades. Y a continuación ya se podría realizar la propuesta de plan de acción en materia de coordinación.
Por último, explicó brevemente la situación de la Atención Temprana en la Comunidad de Madrid. Indicó que se está consolidando el sistema y que existen altas exigencias y numerosas iniciativas en materia de coordinación.

Franz Peterander.- “El Equipo Interdisciplinar de Atención Temprana”

Comenzó aclarando que, al igual que sucede en España en función de las Comunidades Autónomas, los centros de Atención Temprana en Alemania varían de un Estado Federal a otro, por lo que al resultarle imposible ofrecer estadísticas sobre las necesidades de Atención Temprana en todo el país, centraría su intervención en datos sobre Baviera.

Esta región alemana aplica desde 1974 un enfoque interdisciplinar en Atención Temprana y cuenta en la actualidad con 123 centros que constituyen una red de servicios bien organizada y fácilmente accesible. Se atiende a niños con diferentes tipos de discapacidades, un tercio de los cuales presenta discapacidades graves de tipo cognitivo o físico. Aunque el número puede variar de unos centros a otros, por término medio un equipo interdisciplinar se compone de once profesionales de distintos ámbitos: personal educativo, psicólogos, pediatras, terapeutas ocupacionales, etc. El 80% de estos profesionales son mujeres y su media de permanencia en un centro es de 5,7 años, lo que asegura una estructura que permite el continuo desarrollo del concepto de equipo y de la competencia profesional.

A continuación se centró en los papeles que desempeña la familia y en cómo este enfoque interdisciplinar ofrece numerosas oportunidades para la cooperación. Aseguró que un factor esencial en la calidad de la Atención Temprana es la conexión que se da entre los servicios terapéuticos que se prestan al niño y los servicios de asesoramiento a los padres y las oportunidades de cooperación con ellos. En Alemania los servicios centrados en la familia comprenden diversas áreas: consulta inicial, explicación sobre el diagnóstico, sobre el proceso de desarrollo del niño, sobre el proceso de intervención y sobre otros aspectos socioeconómicos. Este modelo de intervención, que se da también en otros países europeos, se caracteriza por un proceso de entendimiento recíproco entre padres y profesionales.

Refiriéndose a los principios que fundamentan la práctica de la Atención Temprana, además del enfoque holístico y el principio de inclusión, destacó la orientación familiar, la cercanía, el trabajo en equipo interdisciplinar y las redes. 

Con relación a la familia, aseguró que es imprescindible incluir a los padres en el proceso de intervención ya que, con su experiencia en diferentes situaciones de la vida diaria con el niño se convierten en aliados muy valiosos. Esta colaboración entre el conocimiento de los expertos y la experiencia de los padres determinará en gran medida el éxito de la intervención.

La cercanía de los servicios de Atención Temprana es otro factor clave, y destacó que en Alemania cerca del 50 por ciento de la Atención Temprana se presta de forma domiciliaria, es decir, los terapeutas visitan a las familias, con lo que se evitan horas de viaje y se facilita el desarrollo del niño en su entorno natural. Este tratamiento domiciliario es visto por los profesionales y por los padres como uno de los aspectos más importantes de la Atención Temprana en Alemania. 

Por lo que respecta al enfoque interdisciplinar recalcó que los centros regionales de Atención Temprana disponen de una plantilla multidisciplinar que trabaja en conjunto de una manera inter y transdisciplinar, lo que facilita el intercambio de información y posibilita la evaluación y la supervisión mutua. 

Por último destacó la importancia de que se establezcan redes, antes, durante y después del tratamiento entre el equipo de Atención Temprana y otras instituciones públicas y privadas en las que el niño pueda verse implicado.

A continuación, centrándose en el apoyo al equipo de Atención Temprana, recalcó que el trabajo en equipo es crucial y que para que expertos de diferentes disciplinas puedan trabajar en conjunto a gusto y con resultados satisfactorios deben reunirse una serie de criterios como son el ir en busca de unos objetivos en común claramente definidos, un común entendimiento de los objetivos, relaciones laborales positivas con espíritu de equipo, intercambio de sentimientos positivos y la capacidad de expresar los sentimientos negativos pudiendo afrontarlos. 

Destacó que el uso constructivo de los recursos de un equipo interdisciplinar contribuye en gran medida al éxito y a la eficacia del tratamiento en los centros de Atención Temprana. A este respecto, se refirió a un estudio realizado en Baviera en el que se trataba de analizar las condiciones que impiden o favorecen el trabajo en un equipo interdisciplinar.

El análisis señalaba que un clima positivo se ve condicionado por otras variables personales y organizativas. Un ambiente positivo refleja las buenas relaciones profesionales y emocionales que existen entre los miembros. Asimismo, un buen ambiente contribuye a que la plantilla se sienta bien. Las dotes de liderazgo del jefe de equipo son un factor importante también para que se dé un ambiente positivo.

Por otra parte, entre los aspectos que pueden crear un ambiente negativo mencionaba el hecho de que los profesionales dispusiesen de poco tiempo para las sesiones de equipo o de escasas discusiones sobre casos individuales, lo que conduce a la falta de comunicación. Además, indicó que podrían influir otros aspectos como una vaga definición de las responsabilidades, la falta de apoyo en el equipo cuando surge un problema profesional, tensiones entre diferentes miembros del equipo, una mala gestión, el puesto predominante de algún miembro del equipo o un exceso de carga de trabajo. Asimismo, un ambiente de equipo negativo es el fruto de variables organizativas y personales. Resaltó que existe una correlación significativa entre un pobre liderazgo y la falta de independencia de los miembros del equipo para tomar ciertas decisiones.

Con respecto a la calidad de las sesiones de trabajo en equipo, reiteró que estas sesiones son cruciales para la cooperación inter y transdisciplinar en los centros. Además de cumplir una importante función informativa son particularmente relevantes en el establecimiento de relaciones profesionales entre los diferentes miembros del equipo. En ninguna otra situación laboral se dan unas condiciones de comunicación e intercambio como en este tipo de equipos bien estructurados. Estos procesos dinámicos de interacción impregnan la práctica profesional diaria de cada uno de los miembros del equipo. El éxito de las sesiones de equipo también depende de dónde y cuándo tengan lugar; en este sentido, señaló que, por lo general, se requieren sesiones de dos horas semanales.

Por lo que respecta a los jefes de equipo, destacó que son responsables de la intervención, la organización y la motivación, ya que un buen liderazgo influye en gran medida en la calidad y forma de cooperación entre los miembros del equipo. Entre las características que debe tener un buen líder mencionó la coordinación y la organización sistemática del trabajo, el reconocimiento de los logros alcanzados por los miembros del equipo y la capacidad de favorecer la toma de decisiones conjuntas en determinados casos. Insistió en la importancia de formar a los jefes de equipo en sus responsabilidades específicas como directores de centros.

Continuó describiendo el proceso de desarrollo de los equipos de trabajo en Atención Temprana en Baviera. Para ello comenzó poniendo de manifiesto que, si bien nadie cuestiona la importancia del trabajo en equipo en este campo, las universidades y escuelas no ofrecen la suficiente formación a este respecto y que el alcance, estructura y ámbito de un equipo de trabajo depende del contexto legal, cultural y social en el que el equipo se halle. En los 123 centros de Atención Temprana de Baviera se ha concedido siempre, desde el principio, una gran importancia a los equipos de trabajo. En ellos un grupo de profesionales constituyen grupos multidisciplinares y están coordinados por un especialista en Atención Temprana, pero el hecho de trabajar juntos durante años no los convierte necesariamente en equipos. Para que se constituya un equipo es necesario que se dé una estructura no jerárquica y que anime a perseguir metas comunes, que promueva la interacción y el espíritu de equipo. Si un centro decide desarrollar un equipo, debe también formar al personal y proporcionar una organización. Los equipos, además de la iniciativa y esfuerzos de sus miembros y jefes, necesitan apoyo continuo del exterior. En este sentido, el sistema legal alemán concede a cada centro el grado de independencia que precisa y a la vez le proporciona apoyo a diferentes niveles. Así, existe una asociación federal de Atención Temprana interdisciplinar, con sedes en cada uno de los 16 estados, que organiza una conferencia cada dos años y, a su vez, las sedes estatales ofrecen seminarios adicionales. Existe también una revista cuatrimestral que desde 1982 recoge información sobre aspectos actuales de la Atención Temprana desde el punto de vista científico y práctico. En Baviera, además, los profesionales pueden acudir al Centro de Apoyo a la Atención Temprana en busca de ayuda adicional o para consultar algún aspecto concreto. Este centro consta de un departamento pedagógico y un departamento médico, cada uno de los cuales compuesto por plantillas de profesionales de ámbitos diversos que trabajan en estrecha colaboración con el fin de ampliar conocimientos y ayudar a desarrollar su práctica, promover el intercambio y mejorar la calidad de la Atención Temprana. 

Por último,  se centró en las ventajas del trabajo en equipo, entre las que destacó el hecho de que promueve y estimula el nivel de trabajo profesional, la satisfacción del equipo y el bienestar personal de sus componentes, a la vez que aumenta el grado de satisfacción de los padres respecto a la Atención Temprana. 

A modo de conclusión, recalcó que es necesario prestar una mayor atención a la idea de equipo, a la calidad del trabajo en equipo para garantizar el éxito y la eficacia de la Atención Temprana. Es probable, anunció, que en futuros estudios sobre Atención Temprana tengan que señalarse la interacción recíproca que se da por una parte entre la situación particular del niño y su familia y, por otra, la calidad del trabajo interdisciplinar del equipo que le atiende.

Mª Ángeles Ortiz.- “Modelo de coordinación interinstitucional piloto en Atención Temprana de la Comunidad de Madrid”

Mª Ángeles presentó una propuesta de Programa Marco de coordinación interinstitucional en la Comunidad de Madrid y su aplicación experimental a través de un Proyecto Piloto de coordinación interinstitucional en una zona de Madrid, concretamente en el Municipio de Getafe.

Comenzó por explicar la génesis de dicha propuesta. Para ello, recordó que fue en los años 70-80 cuando la corriente de la Estimulación Precoz llegó a España sustentada en actuaciones asistenciales, y que con posterioridad ese movimiento evolucionó ampliamente, a lo largo de los años, hacia el concepto de Atención Temprana, pudiendo hablar en este momento de actuaciones asistenciales pero también de actuaciones de carácter preventivo, coordinado, global e interdisciplinar. 

Asimismo, mencionó un momento representativo en la Comunidad de Madrid, en los años 90, cuando la Atención Temprana se comenzó a abordar desde los ámbitos de la Salud, la Educación y los Servicios Sociales. Desde estas áreas, indicó, se detectaban y se trataban situaciones especiales de los niños, a través de diferentes mecanismos y fórmulas de apoyo y estimulación, con el fin de favorecer su máximo desarrollo y compensar, en la medida de lo posible, las alteraciones o deficiencias que presentaban. Por lo tanto, señaló, es evidente que se optó por un modelo basado en la Coordinación intra e interinstitucional que suponía la integración de actuaciones desde los diferentes ámbitos de actuación que estaban representados, para lograr la globalidad en la intervención teniendo en cuenta al niño, su familia y su entorno como una totalidad. 

Este modelo implicaba un importante reto por tratarse de un abordaje complejo. Por eso, mencionó, desde las administraciones, el movimiento de padres y los propios profesionales, era necesario establecer una línea común de acción de mejora que pasara por establecer criterios comunes de actuación, a nivel de detección, diagnóstico e intervención en ese campo. Así, se mantenía que era obligado trabajar en la necesaria coordinación de los distintos Servicios (Sanitarios, Educativos y Sociales), que debían proporcionar las medidas de prevención y detección, así como los recursos de atención adecuados, para el mayor progreso y desarrollo de estos niños y sus familias.

En este deseo de coordinación, indicó, a finales de 1993 se inició una labor de intercambio de información y coordinación entre organismos y entidades implicadas en la Atención Temprana, para establecer criterios comunes de actuación, a nivel de detección, diagnóstico e intervención en dicho campo.

Se constituyó un Grupo de Trabajo interinstitucional (Grupo para la Prevención y Atención al Desarrollo Infantil - PADI) formado por profesionales de las distintas Consejerías y del movimiento asociativo, cuya actividad dio lugar a documentos Técnicos que han acompañado durante estos años a los profesionales que se dedican a la Atención Temprana y que han sido asumidos por el Instituto Madrileño del Menor y la Familia en el proceso de contratación de los Centros de Atención Temprana privados subvencionados por parte de la Consejería de Familia y Asuntos Sociales, y que ahora se han convertido en centros que gestionan plazas públicas a través de un contrato de gestión.

En el año 2002, mencionó, el Grupo PADI, con el acuerdo unánime de todos sus miembros, se convirtió en la Comisión de Atención a la Infancia y Adolescencia con Discapacidad del Consejo Regional de Atención a la Infancia y la Adolescencia de la Comunidad de Madrid. El trabajo de la Comisión continúa con el compromiso histórico de mantenerse sensible a las necesidades intentando garantizar una atención integral de calidad a la población entre 0 y 18 años con discapacidad o alteraciones de desarrollo de la Comunidad de Madrid.

Para poder abordar en toda su amplitud las necesidades que surgen de un intervalo de edad tan amplio, se planteó que los miembros de la Comisión se distribuyeran en cuatro grupos de trabajo para asegurar la operatividad y eficacia de las actuaciones que se propusieran: Grupo de 0 a 6 años, Grupo de 6 a 18 años, Grupo de Formación y Grupo de Coordinación.

El Grupo de Coordinación, en 2004, trazó una línea de trabajo activa que requería la definición básica del modelo de coordinación, a veces voluntaria, que se estaba llevando a cabo en la Comunidad de Madrid. En aquel momento este Grupo contaba con varios profesionales, de los distintos ámbitos de actuación, que ejercían su practica profesional en el Municipio de Getafe, por lo que se presentó el modelo histórico de coordinación, que se estaba llevando, desde hace, prácticamente, 20 años gracias a la colaboración e implicación de los profesionales y organismos que trabajan en Atención Temprana. Este modelo contaba con representantes de profesionales de los ámbitos de salud, educación y servicios sociales. Partían de una serie de acuerdos que han mantenido el modelo, como el hecho de que las necesidades de Atención Temprana de los niños de 0 a 6 años con deficiencia o alteración del desarrollo sean objetivo de los tres ámbitos, o que la información debe fluir entre los profesionales de las tres áreas, teniendo todos como denominador común de la atención al niño y a su familia.

En 2005, desde la Comisión de Atención a la Infancia y Adolescencia con Discapacidad y, por lo tanto, desde el Grupo de Coordinación, se hizo una apuesta firme por trabajar en la consecución de los objetivos que recoge el Plan de Acción para personas con Discapacidad de la Comunidad autónoma de Madrid 2005-2008. Este Plan invita a la colaboración a través de sus principios rectores: participación, integralidad y transversalidad.

Este planteamiento participativo, integral y transversal llevó a la Comisión de Atención a la Infancia y Adolescencia con Discapacidad a trabajar, consensuar y aprobar el documento que recoge el Programa Marco de Coordinación Interinstitucional en Atención Temprana en la Comunidad Autónoma de Madrid.
En este Programa Marco, por un lado, quedan definidas las bases doctrinales y la situación actual sobre coordinación en Atención Temprana en la Comunidad de Madrid, poniendo especial énfasis en conceptos como coordinación, continuidad, colaboración, complementariedad, retroalimentación, etc. Por otro, pretende definir el eje vertebrador que inspira las bases operativas y actuaciones en materia de coordinación, formación científica, información y sensibilización. Este eje vertebrador sería el soporte común para la Creación de las Comisiones de Coordinación de Atención Temprana en las distintas zonas de la Comunidad de Madrid.

A continuación pasó a definir las bases operativas del Programa Marco, que serían la creación de una Comisión Intersectorial de Coordinación en Atención Temprana; la creación de Comisiones de Coordinación Interinstitucional zonificadas en la Comunidad de Madrid; el estudio demográfico de la zona de implantación de las Comisiones de Coordinación; el estudio de los recursos de la zona; la definición del circuito de detección - derivación - intervención - coordinación; la existencia y utilización de Protocolos de derivación - coordinación que debería garantizar el acceso e intercambio de información básica en los procesos de detección - derivación - devolución; la existencia y explotación de sistemas de recogida de información; el establecimiento de reuniones interdisciplinares; la formación; la sensibilización e información; y la evaluación continua.

Este conjunto de actuaciones, señaló, debería estar sujeto a una evaluación continua a través de la elaboración y cumplimiento de unos indicadores elaborados sobre los compromisos explícitos adquiridos por parte de los órganos responsables y de los profesionales para garantizar la supervisión y posterior análisis de los resultados.

Explicó que una vez definido el marco teórico se planteó que era necesaria la aplicación experimental en un Proyecto Piloto en una zona de Madrid. Se propuso, desde el Grupo de Coordinación, que se podría realizar desde la experiencia del Municipio de Getafe. Así surgió el Proyecto Piloto de Coordinación Interinstitucional en dicho municipio.
Indicó que el objetivo del proyecto es lograr la validación teórica del Programa Marco de Coordinación Interinstitucional en Atención Temprana a través de la aplicación experimental, en el Municipio de Getafe desde el 1 de Enero de 2007 a 31 de Diciembre de 2007. En ese Proyecto Piloto de Coordinación, señaló, se asumen los objetivos y las actuaciones definidas en las bases operativas y actuaciones recogidas en el Programa Marco de Coordinación, en materia de coordinación, formación, sensibilización e información.

Indicó que se partió de la creación de la Comisión Técnica Interinstucional en Getafe el 1 de enero de 2007, que estaba formada por profesionales de los ámbitos de Sanidad, Educación, Servicios Sociales y Formación.
Indicó que la Comisión está trabajando activamente y de forma coordinada en la realización de un estudio demográfico del Municipio de Getafe: estimación de la población diana y análisis de datos sobre la población atendida.

Mencionó que la valoración y el análisis de los resultados obtenidos en el Proyecto Piloto de Coordinación deberían estar terminados en el primer trimestre de 2008.

Y, por último, y a modo de conclusión, señaló que con todo lo expuesto se puede señalar que es necesario contar con el apoyo de las administraciones públicas y los profesionales al Programa Marco de Coordinación Interinstitucional en la Comunidad de Madrid; promover experiencias piloto de coordinación interinstitucional; apoyar y potenciar estrategias estables de coordinación social - educativa y sanitaria, que hagan posible una atención de calidad y la optimación de los recursos implicados en ella; mejorar la formación continuada de los profesionales sanitarios, de educación y de servicios sociales, estableciendo experiencias de formación conjunta; y sensibilizar e informar a la población sobre la Atención Temprana.

CONFERENCIA: EDUCACIÓN INFANTIL, NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES Y NEUROPEDIATRÍA. CONVENIENCIA DE UNA ACTUACIÓN MULTIDISCIPLINARIA

Emilia María Megías Cadenas fue también la encargada de coordinar la sesión de la tarde. En primer lugar presentó a María Teresa Ferrando, neuropediatra del servicio de pediatría del Hospital Quirón de Madrid, que pronunció una Conferencia sobre Educación infantil, necesidades educativas especiales y neuropediatría. Conveniencia de una actuación multidisciplinaria.

Mª Teresa Ferrando

Mª Teresa Ferrando, neuropediatra del Hospital Quirón, comenzó su exposición explicando la importancia de trabajar de un modo interdisciplinar. Señaló que ella fue consciente de la importancia de trabajar con un equipo formado por profesionales de diferentes disciplinas cuando se encontraba con niños neurológicamente normales, sin ninguna patología demostrable, pero que no aprendían a hablar, no aprendían a comunicarse, ni a escribir. Así, mencionó, se dio cuenta de que si no se sentaba junto a profesionales de otras ramas a aprender de lo que ellos sabían, ella poco útil podría ser para esos pacientes que eran neurológicamente normales.

A continuación pasó a hablar de la Educación Infantil como una etapa fundamental desde el punto de vista neurológico para la maduración del cerebro infantil. Indicó que son unos años en los que el cerebro debe ir adquiriendo una serie de habilidades, y en los que se pueden ir poniendo de manifiesto precozmente patologías o disfunciones. Es decir, el mundo de la Educación Infantil es un mundo en el que están los niños en unas edades fundamentales para la maduración del sistema nervioso y el educador infantil es un vigilante privilegiado para poder darse cuenta de manera precoz cuando esas habilidades están siendo adquiridas de una manera inadecuada. 

Señaló que en estas edades los problemas más habituales son los trastornos del desarrollo, que son aquellos en los que no se encuentra patología, no hay sociopatía, el entorno educativo es adecuado y, a pesar de todo, el niño no evoluciona adecuadamente. Indicó que al hablar de trastornos del desarrollo hay que distinguir entre los siguientes bloques: lenguaje y comunicación, trastornos de atención y conducta, trastornos de aprendizaje. La clínica más habitual que se puede encontrar es la de niños que no maduran en su lenguaje, o que tienen dificultades de comunicación o de atención. Y frente a esta semiología, aseguró, se puede estar ante un niño que no tenga nada demostrable a través de los métodos diagnósticos que la tecnología médica permite; y sin embargo esto no querría decir que no esté presente y que haya que dejar de estudiarlo para descartar que debajo de ese trastorno del desarrollo haya una patología neurológica concreta. Y aquí es donde comienza a tener razón de ser el neuropediatra.

Ciertamente, explicó, el déficit más frecuente, que es el déficit fonológico-sintáctico, con frecuencia no tiene una patología detrás; y, sin embargo, siempre que hay un niño con un trastorno en el desarrollo del lenguaje es muy importante hacerle la afiliación semiológica de ese trastorno, porque en función de la semiología del trastorno habrá que pensar en una patología y empezar a actuar remitiéndolo a quien proceda o haciéndole una intervención logopédica y pedagógica adecuada y esperando a ver cómo evoluciona ese trastorno. Indicó que de todos esos trastornos hay dos, la agnosia auditiva verbal y el déficit semántico pragmático, que realmente no pueden esperar. Siempre que haya un niño con agnosia auditiva verbal, que con frecuencia estará incluido dentro del espectro autista, habrá que descartar el grupo de epilepsias que cursan con punta onda continua durante el sueño. Y siempre que haya un déficit semántico-pragmático, sobre todo en niñas, habrá que pensar en un trastorno genético como el síndrome X-Frágil, que puede pasar muy desapercibido, sobre todo en niñas, y que puede tener como semiología de inicio trastornos de desarrollo del lenguaje y evolucionar a un déficit semántico-pragmático. En estos casos, señaló, sí que habría que empezar a trabajar todos juntos, en equipo.

Seguidamente puntualizó que el hecho de que los trastornos específicos del desarrollo se diagnostiquen cuando no hay patología es un concepto que tendrá que cambiar en los próximos años, pues cada vez con más frecuencia se van encontrando bases o disfunciones biológicas concretas en dichos trastornos. Así, al hablar de trastornos del desarrollo hay que hacerlo considerando el contexto biológico, pero teniendo en cuenta que sobre él van a incidir la educación y el entorno. Es decir, aseguró, el mismo niño con la misma patología no es el mismo niño en función de cómo esté siendo educado y cómo esté siendo intervenido. Por tanto, hay que pensar siempre en los aspectos biológicos cuando haya un trastorno del desarrollo porque pueden estar subyaciendo patologías concretas, pero sin duda alguna sin separarlos del contexto educativo y del contexto social y familiar.

Llegados a este punto, explicó, hay que señalar que todos estos niños con este tipo de trastornos tienen un tipo de necesidades educativas especiales, cuyo concepto a partir del año 1978 con el Informe Warnok cambió mucho. Fue muy importante el cambio de paradigma por el que la discapacidad deja de ser algo exclusivo de la persona que la tiene, y pasa a concernir a todo el entorno que la rodea, tanto social como educativo. Y, recordó que cuando se habla de necesidades educativas especiales no solamente se incluye a los niños con una discapacidad intelectiva, sino también a niños con trastornos del desarrollo; pues aunque sus cocientes intelectivos puedan ser normales, si no pueden adquirir normalmente el lenguaje, la lectoescritura, las matemáticas, o se comunican inadecuadamente con el entorno, lógicamente tienen cierto grado de discapacidad que hace que necesiten un tipo de educación especial.

A continuación, pasó a dar unas nociones básicas sobre el sistema nervioso central y sobre el desarrollo del cerebro, en el que se asientan las funciones cognitivas, para hacer comprender la complejidad del sistema y la necesidad de que funcione globalmente bien porque en cuanto en alguno de sus aspectos sea disfuncionante se generarán problemas importantes sobre los que habrá que intervenir. Recordó que el sistema nervioso se forma durante los primeros cien días de gestación, que todas las neuronas se forman en esos días en la parte central del cerebro, y que a partir de los cien día siguientes las neuronas van a emigrar, van a formar la corteza cerebral y van a empezar a hacer sinapsis, a unirse entre ellas. 

Explicó que en la maduración del sistema nervioso central intervienen dos aspectos, la histogénesis (que comprende la gestación y los factores genéticos) y la hodogénesis (que tiene lugar durante la vida extrauterina y que es el fenómeno mediante el cual las neuronas van haciendo sinapsis entre sí). En cuanto a la histogénesis, indicó, no se puede actuar en lo relativo a los factores genéticos, sin embargo, sí se puede actuar sobre la gestación haciendo que las condiciones de salubridad, de salud y de confort de la madre gestante sean las adecuadas para que el sistema nervioso se forme de la mejor manera posible. En cuanto a la hodogénesis, señaló, todos tienen su parte de responsabilidad, pero las personas que se dedican a la enseñanza tienen una responsabilidad aún mayor porque mediante el aprendizaje se obliga a las neuronas a madurar, a aumentar el número de sinapsis, y cuantas más uniones hagan entre ellas más rica será la capacidad de comunicarse entre sí y, por tanto, más posibilidades tendrá el sistema nervioso de funcionar o de suplir disfunciones de otras zonas que a lo mejor han quedado dañadas o lesionadas por cualquier circunstancia. En ese sentido, indicó, hay que comprender que el concepto de maduración del sistema nervioso central realmente no acaba nunca, porque si bien es cierto que durante los primeros años de la vida es cuando más millones de sinapsis se hacen, a lo largo de toda la vida se sigue aprendiendo, y cada vez que se aprende se van formando nuevas conexiones neuronales. 

Más adelante, indicó que además de la corteza cerebral como una zona fundamental para las funciones cognitivas, también está el cerebelo. Señaló que los psicólogos ya habían señalado, mucho antes de que la resonancia magnética funcional viniera a confirmarlo, que ciertos problemas cognitivos podían deberse a una patología cerebelosa. Y que el cerebelo va a ser disfuncionante en patologías como las dislexias, disfasias, síndromes de hiperactividad, autismo y otras patologías cuya semiología fundamental es una semiología cognitiva. 

Recordó que para que el sistema nervioso central funcione correctamente, además de funcionar todo lo mencionado con anterioridad, debe contar con unos neurotransmisores funcionantes; y por tanto hace falta que las células se formen adecuadamente, que éstas formen bien la corteza, que sinapten bien, etc. Así, explicó, debe existir un número adecuado de botones sinápticos, y sería disfuncionante tanto el exceso de ellos como su falta. 

A continuación puso una serie de diapositivas con ejemplos de resonancias magnéticas para hablar de hasta qué punto puede ser útil la neuroimagen funcional. Y mencionó que hoy por hoy la neuroimagen puede servir para contrastar la observación clínica, pero de momento no sirve para ayudar a modificar la intervención frente al niño con un trastorno concreto del desarrollo. En dichas imágenes se podía ver, por ejemplo, cómo en un niño sin problemas en el desarrollo se activaba sólo o fundamentalmente la zona izquierda del cerebro al escuchar el lenguaje, mientras que en un niño con algún trastorno de desarrollo del lenguaje la simetría funcional cerebral fallaba y se producía una activación bilateral, una activación global de ambos hemisferios, que provocaba que la función se elaborase de manera inadecuada. O, por ejemplo, el caso de un niño con autismo, en el que frente a la persona control se aprecia un exceso de activación de las zonas frontales. 

Seguidamente pasó a hablar de lo que denominó patologías trampa, que son aquellas que pueden pasar desapercibidas. Y mencionó que dos de estas patologías que muchas veces se les escapan a los profesionales son algunos tipos de epilepsia y el Síndrome X-Frágil. 

Sorprende, mencionó, que algo tan espectacular como la epilepsia pueda pasar desapercibida. Sin embargo, los casos a los que ella hizo referencia eran aquellos tipos de epilepsia que no se caracterizan por las crisis convulsivas, sino por el trastorno cognitivo que provocan, y que concretamente se trata de todas epilepsias que cursan con punta onda continua durante el sueño. Estas epilepsia, indicó, cuando se realiza un estudio neurofisiológico, un electroencefalograma, aparecen en forma de descargas durante toda la duración del sueño lento. Sin embargo, señaló, los niños con este tipo de epilepsia a veces no tienen una sola crisis visible, y lo que tienen es una patología cognitiva y del lenguaje muy severa, reticente a toda intervención. Estos casos necesitan ser tratados como una epilepsia porque realmente son epilepsias, y mientras esta situación neurofisiológica siga presente por mucho que se trabaje con ellos su trastorno cognitivo no mejorará. Por tanto, indicó, ante cualquier niño con trastorno cognitivo que no evolucione hay que pensar que se puede estar ante esta patología trampa.

Y, por otro lado, apuntó, habría que hablar del Síndrome X-Frágil, que es posiblemente la mayor de las trampas. Es una patología trampa porque todo el mundo espera encontrarse el fenotipo físico (rostro estrecho y alargado, orejas grandes, un paladar arqueado alto, pies planos, articulaciones sumamente flexibles, testículos más grandes de lo común) o cognitivo conductual (diferentes grados de retraso mental o incapacidades de aprendizaje, así como problemas de conducta y emocionales) muy marcado. Pero, explicó, puede haber niños sin esos rasgos físicos o con un cociente intelectual normal que tengan esa patología y cuya semiología en edades precoces sea la de un trastorno del lenguaje o un trastorno de hiperactividad con déficit de atención. Con estos niños, mencionó, hay que actuar precozmente para tratar de sacarlos adelante y, por tanto, ante cualquier trastorno del lenguaje, conducta, aprendizaje, que no evolucione, hay que plantearse si se puede tratar de un caso de Síndrome X-Frágil.

Llegados a este punto, indicó que quería hablar de la labor del neuropediatra. Señaló que debe ser alguien que trabaje codo con codo con el equipo multidisciplinar, en un plano de igualdad y respeto, donde nadie es superior a nadie y todos son necesarios y tienen la última palabra en lo relativo a su campo de especialización.

Explicó que la misión del neuropediatra con los niños en este bloque de edad que tienen trastornos del desarrollo sería la de valorar los datos de la historia clínica (antecedentes de gestación, parto, primeras semanas de vida, antecedentes familiares, cómo ha ido adquiriendo los hitos madurativos neurológicos) y valorar el entorno social y educativo en el que se está desarrollando ese niño. Reclamó, también, que en esta época en la que hay tanto avance tecnológico aplicado a la medicina, no hay que olvidar ni dejar de lado algo tan básico como el lápiz, el papel y el tiempo suficiente para escuchar lo que la familia de los niños tienen que contar. Señaló que el neuropediatra debe ser un fino semiólogo, un fino analizador de la clínica, y que lo que realmente puede ofrecer la tecnología médica es ayudar a contrastar, con muy poca molestia para el paciente, la orientación diagnóstica que se cree puede tener el niño. Pero, indicó, la orientación diagnóstica la tiene que dar la valoración de todos los datos médicos, sociales, del entorno, etc. Y, explicó que, en su opinión, es misión del neuropediatra el tener un mínimo de conocimientos de neuropsicología, independientemente de que en el día a día no se vayan a usar, para poder saber cuando viene un informe de otro profesional de qué está hablando.

Señaló la importancia de valorar siempre la evolución del trastorno. Es decir, si un niño pierde habilidades que ya había adquirido o deja de adquirir las que debería estar adquiriendo en función de su edad, hay que alarmarse y buscar qué es lo que está pasando, por si es algo frente a lo hay que actuar. Explicó que a veces es necesario realizar exámenes complementarios, y que los resultados de dichos exámenes hay que valorarlos en el contexto de la semiología y es misión del neuropediatra hacerlo.

Además, mencionó que la intervención del médico debe ir más allá del apoyo farmacológico, y que se debe tener en cuenta todo el resto de apoyos que necesita el niño, como aquellos apoyos que le dan otros profesionales. Así, se debería establecer una relación multidisciplinar fluida, periódica y protocolizada. 

Como resumen, señaló que aunque habitualmente no haya patología neurológica bajo los trastornos del desarrollo, en ocasiones sí que puede existir y dichos trastornos pueden ser la manifestación precoz de patologías neurológicas muy concretas. Indicó que es misión del médico detectar y diagnosticar esas patologías, y que incluso en aquellos niños en los que no se puede detectar ninguna patología el decir que un sistema nervioso que está asentando mal los factores cognitivos y los factores de lenguaje es neurológicamente normal es un error. Por último, recalcó la necesidad del trabajo multidisciplinar, donde el médico debe ser un profesional más, que no debe estar por encima ni por debajo de nadie, pero que en ningún caso debe ser excluido. Y apuntó que la eficacia, que es el objetivo último que hay que tener frente a estos niños, depende de que todas las personas que tienen que actuar con ellos sean capaces de hacerlo en un plano de igualdad y de respeto.

CONFERENCIA: RESILIENCIA Y DISCAPACIDAD. VULNERABILIDAD Y FORTALEZA

A continuación, Mª Emilia Megías presentó a Mercé Leonhart, coordinadora del Centro Joan Amades de Barcelona, que venía a exponer una conferencia sobre la resiliencia.

Merce Leonhardt

La conferencia de Merce Leonhardt trató sobre la resiliencia y su relación con la discapacidad. Para comenzar, explicó que la resiliencia es un concepto usado en la física que indica la cualidad de los objetos que muestran una resistencia al choque y retornan a su forma inicial después de haber sido sometidos a la presión que los alteraba. Así, indicó, en los niños sería visto como la capacidad que presentan algunos de ellos, incluso estando inmersos en situaciones muy negativas o adversas, de superar las dificultades e, incluso, salir fortalecidos de ellas. Todo ello ayuda y favorece su crecimiento emocional. La resiliencia sería pues, la capacidad del individuo para hacer frente a las adversidades aún estando en difíciles condiciones. 

Indicó que es fácil constatar cómo hay niños que a pesar de tener unas condiciones familiares positivas no son capaces de evolucionar tolerando las frustraciones; mientras otros que están inmersos en situaciones de grandes carencias físicas o sensoriales, o viven en un entorno destructivo, son capaces de vislumbrar salidas o generar recursos para salir airosos de la situación. Niños que frente a la adversidad establecen una actitud vital positiva y encuentran recursos para afrontar situaciones difíciles. 

A continuación, explicó que todo ello debería suponer un cambio de perspectiva; que hay que dejar de estudiar sólo las debilidades y las carencias y pasar a investigar las fuerzas y los factores de protección. Indicó que la resiliencia invita a positivar la mirada, a cambiar la mirada referente a los niños y, especialmente, a los niños con discapacidad, y también a modificar las prácticas. Los niños, adolescentes y adultos resilientes tienen mucho que enseñar y todo el mundo debe sacar lecciones de su experiencia para aprender qué es lo que les permite superar la adversidad. Tal vez entonces, mencionó, se puedan reducir los riesgos y favorecer las competencias de cualquier persona. 

Explicó que la resiliencia implica dos características, la resistencia y el espíritu constructivo o positivo, y que hay muchas formas de contribuir al desarrollo de la resiliencia. No es algo que sólo puedan tener unos pocos. Es algo que se puede trabajar, desarrollar, mantener o hacer crecer en muchas épocas de la vida. 

Seguidamente pasó a describir una clasificación desarrollada en función de la población estudiada por ellos, y que pretende servir para situar y comprender mejor la vulnerabilidad y la capacidad de resistencia que se puede llegar a observar en los niños.

En dicha clasificación se conoce por niños vulnerables a aquellos que ofrecen poca resistencia a las situaciones de estrés común en la vida y se sienten desbordados e impedidos. Así, explicó, comprendería a niños prematuros, hipersensibles, hiperreactivos, etc., que delante de situaciones nuevas y de todo aquello que no entienden les es muy difícil sobreponerse y poder actuar. 

Por otro lado estarían los pseudoresistentes, que serían aquellos niños que aparentemente son resistentes pero que en realidad no lo son. Niños que han vivido en un ambiente demasiado protector y ante una frustración o estrés importante del ambiente no se sobreponen. Para ejemplificarlo, mencionó el caso de una niña que llegó al Centro a los seis meses de edad, y que aparentemente era una niña fuerte y competente. Presentaba ceguera de un ojo, afectación que para los profesionales no era demasiado importante pero sí para los padres, y que cada vez que demostraba sus competencias los padres lo vivían en términos negativos. Los padres no podían pensar en la guardería porque se aterrorizaban de lo que podía pasarle en la escuela con otros niños. Al final la niña ha ido creciendo con muchísimas dificultades pese a que era una niña competente.

A continuación, indicó, se encuentran los niños resilientes. Estos niños son los que expuestos a una acumulación de sucesos traumáticos se reponen muy rápido de cada estrés y aumentan su resistencia. Para ilustrar esta categoría puso el ejemplo de un niño, que en principio no parecía más competente de lo normal, al que un cáncer le dejó en su primer año completamente ciego. A los tres años el cáncer resurgió en la cara y llegaron momentos muy traumáticos en los que los padres tuvieron que decidir si se le desconectaban o no para seguir viviendo. El niño jugaba, sentía, estaba con los padres, y ellos podían ver que su niño, a pesar de todo el sufrimiento, quería vivir, así que decidieron no desconectar la máquina. Ese niño ya ha cumplido doce años, está precioso, y se ha ido haciendo fuerte a pesar de las vicisitudes y de tanto sufrimiento.

Por último, indicó que habría que mencionar a los niños resistentes resilientes, que son niños fuertes desde el nacimiento y que muestran resistencia a lo largo de la vida, desarrollándose de modo armónico a pesar de las dificultades y sucesos traumáticos que les pueda acontecer. Así, expuso el caso de Juan, un niño que al mes de edad es abandonado por sus papás, que no era guapo, y que tenía una serie de malformaciones en la cara. Pero, en cambio, señaló, era un niño seductor, fuerte y muy competente. Tenía algo que siempre hacía que estuviera rodeado por las enfermeras. A los siete meses se pensó en un hogar de tutelaje, y gracias a su competencia, que demostraba ganándose siempre a los profesionales que trabajaban con él, acabó consiguiendo una mamá. 

Seguidamente pasó a hablar de la vulnerabilidad. Mencionó que pese al interés o reconocimiento del concepto de resiliencia hay que pensar también en los puntos débiles que puede tener un niño más vulnerable a fin de movilizar mejor sus recursos y factores de protección. Una dificultad inicial es identificar los factores de protección y riesgo, que varían según la naturaleza del trauma en cuestión y la personalidad afectada, pero también según la situación y el momento concreto en que se intervenga. 

Está demostrado, señaló, que la acumulación de factores de riesgo es un elemento debilitador y que puede transformarse en vulnerabilidad para la persona que había mostrado su resistencia. Indicó que los factores de riesgo se pueden agrupar en cuatro categorías: problemas crónicos de salud o de su entorno íntimo; una situación familiar perturbada (como trastornos psiquiátricos, conductas de adicción de los padres, muertes, etc.); factores sociales y ambientales; y las amenazas vitales para el desarrollo mental del niño. En este caso puso el ejemplo de unos padres que tuvieron un hijo con discapacidad y supieron reorganizarse muy bien para atenderle. A continuación tuvieron otro hijo con discapacidad y volvieron a encontrar respuestas adecuadas. Sin embargo, de pronto tanto el padre como la madre se quedan sin trabajo y surgen nuevos diagnósticos de afectación motórica de sus hijos. Los padres caen en una gran depresión por esta suma de factores que hacen que en un momento dado la resistencia se debilite, a pesar de haber demostrado que son ampliamente competentes. 

Por otro lado, al igual que la acumulación de factores de riesgo es un elemento debilitador y puede transformarse en vulnerabilidad, la combinación de factores de protección es positiva y aumenta la resistencia de la persona. En este caso puso el ejemplo del padre de un bebé nacido de una madre en coma, un bebé con una discapacidad importante, y de cómo supo aprovechar tanto la ayuda de su entorno familiar como aquella que la sociedad podía ofrecerle, y de cómo gracias al esfuerzo de ese padre, que pudo reorganizarse e ir juntando factores de protección, el niño fue recuperando sus ganas de vivir. 

Seguidamente, explicó que se iba a centrar de forma más concreta en los aspectos más relacionados con la Atención Temprana. Señaló que en las familias en las que nace un niño con discapacidad la vida cambia, las perspectivas de los padres varían, y la alegría, felicidad, salud y futuro del niño se vuelven muy inciertos. Aparte de la inseguridad, tristeza y dudas en muchos ámbitos de la vida, se incrementan las exigencias de la familia, que deberá responder a las necesidades específicas y especiales de su hijo, dándole una atención adicional de forma continuada. Por otra parte, los padres se pueden sentir desorientados y poco preparados para atender a las necesidades especiales de su hijo, y pueden desconfiar incluso de sus capacidades. No obstante, indicó, resulta sorprendente el hecho de cuando la mayoría de padres se enfrentan a estas situaciones tan difíciles, con frustraciones y desilusiones frecuentes, con el cansancio que muchas veces sienten, frecuentemente la mayoría logran adaptarse y dar respuestas adecuadas, las mejores para su hijo, a la vez que procuran un bienestar para la familia en su conjunto. 

Seguidamente pasó a detallar las señales de alerta, las fortalezas y los factores de protección que se pueden encontrar. En cuanto a las señales de alerta, mencionó que se pueden observar bebés hipersensibles, hiporeactivos, niños que presentan muchos temblores, que siempre buscan el contacto con otro cuerpo porque tienen un gran miedo al vacío, que les molestan los sonidos, las luces, neonatos que continuamente tienen complicaciones en su desarrollo, que están más enfermos, que reclaman menos, niños que tienen umbrales más bajos, que tienen dificultades de vinculación con los padres, temperamentos que de entrada pueden ser un poco más difíciles (como son los cautelosos, observadores, los niños nerviosos, los asustadizos), padres que les cuesta poder ir comprendiendo la discapacidad de su hijo y no pueden reconocer las necesidades dicha discapacidad plantea, niños con riesgos socioafectivos, etc.

A continuación pasó a explicar las fortalezas. Indicó que en las primeras edades se podrían considerar fortalezas que ayudan a la resiliencia de los niños aquellos organismos que soportan mejor físicamente infecciones o riesgos. Otra fortaleza básica sería el vínculo, una relación emocional estable, una relación cálida, nutritiva y de apoyo, que proteja o mitigue los efectos negativos de vivir en un medio adverso. También lo serían el tener un temperamento adaptable o el tener la capacidad de responder a los estímulos que se puedan presentar. Explicó que hay niños que en difíciles circunstancias son capaces de poder generar ellos mismos recursos, como el mostrar su disconfort, tener la capacidad de poderse calmar, o mostrar preferencia ante la voz de los padres en lugar de la voz de un desconocido. Señaló la importancia que tiene también dar respuestas adaptadas a la discapacidad y el hecho de que los profesionales ayuden a los padres a descubrir los recursos con los que pueden contar y las capacidades que pueden presentar estos niños. Y, por último, la confianza que presenten los padres en la evolución del bebé, el hecho de que no nieguen sus sentimientos ni emociones negativas, que trabajen en la elaboración del duelo, pero mostrando a la vez apertura, optimismo, y placer al saber que su hijo puede tener una vida de calidad valiosa e insustituible. 

Finalmente habló sobre los factores de protección, refiriéndose en primer lugar a la importancia que tienen en la familia. Indicó que los factores protectores se pueden dar en uno de los miembros de la pareja o en los dos, y que hay que trabajar para conseguir que se dé este segundo supuesto. Influye, por tanto, una buena relación con los padres, unos padres competentes, que deben desarrollar las funciones emocionales adultas, que son el generar amor, empatizar, comprender, poner límites, tener esperanza, confianza, poder contener el sufrimiento y la ansiedad del niño, poder pensar, luchar para seguir adelante. Es importante la familia que se cuida toda ella, la que busca ajustes juntos, la que busca equilibrios, la que encuentra el apoyo y la comunicación de la pareja, el sentido común para crear formas activas, sanas y sensibles para atender las necesidades especiales e individuales no sólo del niño con dificultades, sino de todos los miembros de la familia, los padres que se organizan mentalmente para generar un balance y armonía en toda la familia. Estos, señaló, serían los factores protectores, resilientes, de toda la familia.

También habría que tener en cuanta los factores protectores propios del ambiente. Aquí, mencionó, habría que tener en cuenta la contribución del profesional a la resiliencia, que debería servir para identificar los recursos del niño y de la familia, y rebelárselos a los padres, que muchas veces no saben que tienen una gran capacidad para salir adelante. Ello lleva a no ver sólo los problemas sino también a detectar y movilizar los recursos del niño o de los padres, a considerar más allá de una serie de problemas a una persona o familia, a no tener en cuenta sólo síntomas somáticos o mentales sino toda una persona (cuerpo y mente, defectos y cualidades, carencias y realizaciones), a interesarse por el entorno y el apoyo que puede aportar a una persona aparentemente aislada por las dificultades, a resituar los problemas en su contexto social, económico y político para entenderlos mejor e intentar resolverlos, a sustituir los pronósticos pesimistas y los juicios negativos por una esperanza realista, a aplicar en estrecha colaboración con el interesado verdaderas estrategias de crecimiento. Hay que tender a ser profesionales positivos, que no juzgan, empáticos, cálidos, conocedores del déficit y el duelo que atraviesan las familias, que desarrollen una buena calidad de escucha, una tendencia a pensar antes que a actuar, una actitud benevolente que representa un respeto hacia el otro, y una actitud de esperanza hacia las capacidades de las familias, de los padres.

MESA REDONDA: PERSPECTIVAS EN LA ATENCIÓN A LA PARÁLISIS CEREBRAL EN LA COMUNIDAD DE MADRID

La mesa redonda sobre parálisis cerebral fue coordinada por Paloma Sánchez de Muniain, médico rehabilitador infantil y fundadora de la Sociedad Española de Rehabilitación Infantil, que además fue la encargada de ofrecer la primera ponencia. Junto a ella, componían la mesa Luis Martín Caro, psicopedagogo del Equipo Específico de Discapacidad Motórica de la Consejería de Educación de la Comunidad de Madrid, y Javier de la Cruz, médico epidemiólogo de la Unidad de Epidemiología Clínica del Hospital 12 de Octubre de Madrid.

Paloma Sánchez de Muniain.- “Del diagnóstico a la función”

La primera parte de la ponencia estuvo dedicada a definir la parálisis cerebral. Explicó que la parálisis cerebral define a un grupo muy variado de alteraciones del desarrollo y del movimiento causados por alteraciones no progresivas del cerebro que acontecen durante el periodo fetal o en la infancia, y cuya consecuencia es una limitación en la actividad (limitación en la actividad en el sentido de la Clasificación internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud - CIF). Además se acompaña con frecuencia de otras alteraciones: sensoriales, cognitivas, de la comunicación, de la percepción, etc. Es la causa más frecuente de deficiencia motorota en la primera infancia. Y entre los recién nacidos vivos se calcula entre un dos o tres por mil, aunque en aquellos niños muy prematuros o de muy bajo peso, la tasa puede llegar hasta el 10 por ciento. 

Todo ello se debe a un mal funcionamiento del sistema nervioso central, provocado por una malformación (una alteración en la formación del cerebro por una lesión ocurrida en las primeras etapas del cerebro en desarrollo) o una alteración funcional. Y esas alteraciones o lesiones del cerebro se manifiestan de diferente manera según el tipo y la localización de la lesión en el sistema nervioso y también según el grado de severidad de la alteración. 

A continuación señaló que hay tres tipos de parálisis cerebral. En primer lugar estaría la parálisis cerebral espástica, que viene definida por un tono muscular y unos reflejos osteotendinosos aumentados. Otra forma de presentación, cuando hay una lesión en el cerebro, es la parálisis cerebral discinética, que es menos frecuente, entre un 6 y un 10 por ciento, y se manifiesta por movimientos involuntarios con un tono variable, y tiene dos formas fundamentales de presentación, la distónica y la coreoatetósica. Y en tercer lugar estaría la parálisis cerebral atáxica, en la que la alteración fundamental es una alteración del movimiento, de la fuerza, de la finura, donde están fundamentalmente afectados todos los circuitos en los que interviene el cerebelo. 

En todas estas formas de parálisis cerebral están alterados los mecanismos de control postural, los mecanismos que van permitir al niño llegar al enderezamiento y controlar el equilibrio y la postura en bipedestación. Están alterados también la coordinación sensoriomotora, es decir, la capacidad de responder de forma automática y refleja a los estímulos del exterior, y el movimiento propositivo, es decir, el movimiento de las extremidades en el espacio. Todo esto dificulta y bloquea la ontogénesis postural o la ontogénesis motora humana, que es el proceso de maduración y de organización del sistema nervioso central para el control de la postura y el movimiento. 

Seguidamente explicó que desde el inicio de su formación intraútero el cerebro va progresivamente creando nuevas células, creando nuevos circuitos, mielinizando, hasta que consigue el control del cuerpo humano, con la marcha bípeda, con la prensión manual y el lenguaje, que son las tres funciones motoras específicas de la especie humana. Hasta conseguir esas características específicas de la especie humana, van apareciendo una secuencia ordenada de etapas que representan un nivel determinado de maduración, de organización del cerebro para responder al entorno y para responder a las demandas internas del niño en su relación con el entorno. Cada etapa, cada nivel funcional, cada nivel de organización cerebral supone unas determinadas capacidades funcionales. En la parálisis cerebral ese proceso está alterado y queda interrumpido a diferentes niveles, dependiendo del grado de afectación. Por tanto, señaló, los niños con parálisis cerebral cuentan con medios motores insuficientes y, además, anormales, para responder a esas demandas del entorno. Y progresivamente, a medida que van avanzando en su desarrollo vital, ese desnivel entre las demandas ambientales, las demandas mentales del propio niño y los medios motores y posturales de los que dispone para responder a ellas, va en aumento.

A continuación, expuso por trimestres cómo debería ser el desarrollo en un niño sano y cómo es realmente en un niño con un desarrollo patológico; es decir, realizó un análisis de las capacidades neuromotoras y funcionales de los niños, por ser los indicadores que permiten definir, en cada situación, en cada niño y en cada momento, cuál es el desarrollo neuromotor de un niño y cuáles son sus capacidades funcionales para adaptarle su estancia en casa, su inserción escolar, su vida de juego y de comunicación, etc. Permite también establecer los objetivos terapéuticos y valorar los cambios funcionales en el tiempo, establecer un pronóstico funcional dependiendo de la edad del niño y de la etapa en la que se encuentre, y realizar estudios de investigación agrupando los casos según el desarrollo motor, ya que la parálisis cerebral abarca un amplio espectro de situaciones funcionales y de desarrollos muy diversos y, por tanto, se necesita alguna forma de poder agrupar de forma más homogénea los casos clínicos. 

Por otro lado, indicó, la parálisis cerebral se acompaña de otras alteraciones (sensoriales, cognitivas, de la comunicación, de la percepción, del comportamiento, etc.) que limitan el desempeño funcional y social, así como los aprendizajes escolares. Por tanto, la parálisis cerebral es una situación que requiere una atención multidisciplinar y son muchas las disciplinas, los especialistas y los profesionales que inciden y que tienen que tomar parte en la atención de estos niños.

A continuación lanzó una reflexión acerca de si sería posible pasar de lo multidisciplinar (donde cada cual hace lo que sabe) a la interdisciplinariedad en la atención a la parálisis cerebral. La interdisciplinariedad, señaló, requiere tener conocimientos comunes que permitan el trabajo conjunto, instaurar cauces de relación entre unos y otros, crear unidades especializadas, etc. 

Y, para concluir, habló sobre una encuesta realizada en los hospitales de Madrid en el año 2005 en la que se preguntaba sobre cuál era la atención que se le daba a la población infantil con discapacidad que llegaba a los servicios de rehabilitación hospitalaria a lo largo de tres o cuatro meses, y qué dotación tenían los hospitales para atenderlos. Los resultados mostraron que de los 15 ó 18 hospitales solo tres hospitales públicos cuentan con servicios o unidades de rehabilitación infantil, entendiendo por unidades de rehabilitación infantil aquellas que pueden tener gimnasio infantil, terapia ocupacional, logopedia, piscina, psicología, asistente social, etc., dedicado a la población infantil. Y, de todos los médicos rehabilitadores de los hospitales de Madrid, solamente seis médicos se dedican con exclusividad a la patología infantil (todos en los tres hospitales que cuentan con servicios de rehabilitación infantil). En el resto de los centros tienen que atender indistintamente a niños o adultos en la consulta según les llegue, sin ninguna atención especial. O, en la mayoría de ellos, no ven niños, de modo que se derivan los niños a otros sitios. Por tanto, explicó, hay muchos sectores hospitalarios en Madrid en los que no se atiende a los niños con discapacidad. Además, aseguró que no hay ningún contacto entre los médicos rehabilitadores y los terapeutas que atienden a los niños. El médico hace la consulta del niño, establece un diagnóstico, establece un pronóstico e indica un tratamiento, pero luego no tiene ningún contacto ni ninguna información de que el tratamiento se esté aplicando, de qué dificultades existen, si es adecuado o no, etc. E igual pasa al revés; los terapeutas, los maestros, los psicólogos, tampoco tienen ninguna información del médico.

Indicó que es necesario modificar esa situación, y que sería interesante crear unidades de rehabilitación médica infantil abiertas. Así, desde estas áreas de rehabilitación médica, los médicos podrían colaborar en los programas de Atención Temprana, en los programas de atención escolar a los niños con discapacidad, y también podrían estar disponibles y tener tiempo para facilitar información y formación a los profesionales.

Luis Martín Caro.- La escolarización del niño con parálisis cerebral: logros y necesidades
Comenzó su discurso valorando de forma positiva el hecho de que la parálisis cerebral esté incluida dentro del ámbito de la discapacidad motora, a pesar de que pueda ir acompañada de otra serie de trastornos. Y justificó su opinión por el hecho de que de esa forma se tendrán mejores expectativas que si estuviera incluida en el campo de la pluridiscapacidad o en otros ámbitos.

Desde la perspectiva de la educación, indicó, habrá que partir de una evaluación psicopedagógica que se realizará desde la red de orientación, y cuyo objetivo será el de determinar las necesidades educativas especiales del alumno y, en consecuencia, plantear la respuesta educativa adecuada, hacer la propuesta de escolarización. También habrá que valorar cuáles son las necesidades, tanto de recursos personales como de recursos materiales. 

Explicó que en el tema concreto de los niños con parálisis cerebral hay que tener en cuenta una serie de variables, como la movilidad, la comunicación (no todos los niños con parálisis cerebral tienen problemas en la comunicación, pero sí un importante número de ellos) y algunos aspectos de la autonomía. Analizadas estas variables habrá que estudiar los elementos de acceso al currículum para aportar los recursos materiales, personales y, en su caso, las adaptaciones curriculares que esos niños necesitarán. 

Seguidamente mencionó los distintos tipos de centros educativos: casas de niños, escuelas infantiles, colegios de educación infantil y primaria (distinguiendo entre centros con recursos para la inclusión general y centros con recursos para la inclusión de niños con discapacidad motora), centros de educación secundaria (con la misma distinción) y centros de educación especial. También realizó un recorrido por la red de orientación: equipos de Atención Temprana en preescolar e infantil, equipos de orientación educativa y psicopedagógica en infantil y primaria, y los departamentos de orientación en secundaria. Además, explicó, están los equipos específicos, que en el caso de la parálisis cerebral sería el equipo de discapacidad motora.

Indicó que para atender a los niños con parálisis cerebral se necesitan los mismos recursos que para la discapacidad motora en general. Señaló que si los centros con recursos para la inclusión general incluyen a un profesor de pedagogía terapéutica o de apoyo, de educación especial, o a un profesor de audición y lenguaje, pues los centros preferentes para la inclusión de niños con discapacidad motora incorporan, además, la figura del fisioterapeuta y los auxiliares educativos. Y explicó que el equipo específico puede intervenir a partir de la petición por parte de la red de orientación, y que el objetivo fundamental es realizar un trabajo colaborativo.

En la Comunidad de Madrid existe el Plan de Atención a la Diversidad, que es un conjunto de actuaciones que los centros tienen que incorporar (adaptaciones, medidas organizativas, apoyos, refuerzos, para trabajar las necesidades educativas especiales, etc.). Es un documento que elaboran los centros educativos en función de la reflexión que ha realizado cada equipo y del trabajo desarrollado también en colaboración con los equipos de orientación, órganos de coordinación, etc. En ese Plan de Atención a la Diversidad hay una serie de medidas generales, como el tema de la orientación, la elección de optativas en secundaria más adecuadas a la atención a niños con necesidades educativas especiales, el desarrollo de programas adecuados al alumnado, etc. 

Dentro de las medidas ordinarias, indicó que lo que propicia la administración es que pueda haber distinto tipo de agrupamientos, como desdobles, grupos flexibles, grupos de profundización o de refuerzo en algunas áreas, etc. Además, que se puedan adquirir distintos sistemas alternativos de comunicación, que pueda haber horario flexible, que haya una adecuación de objetivos priorizando contenidos, que haya diversas estrategias metodológicas, etc. 

Y dentro de las medidas extraordinarias estarían la posibilidad de realizar adaptaciones curriculares significativas (modificación de objetivos y contenidos del currículo ordinario y adaptaciones de acceso que principalmente son específicas para esta población), los grupos de apoyo en compensatoria, los grupos de enlace o los servicios de apoyo educativo domiciliario. 

A continuación, expuso cuáles son, en su opinión, las características de las buenas prácticas educativas. Señaló que los servicios que se prestan a estos niños deben tener en cuenta al niño en su totalidad, que no se debe diversificar en exceso y tener al niño todo el día fuera del aula, que hay que dar más tiempo para sus respuestas, que quizá habría que reconvertir la ratio alumnos profesor y que se podría contemplar lo que la Ley de Dependencia llama “asistente personal”. Indicó que a estos niños les está perjudicando el no poder repetir más que un año, que habría que revisar periódicamente los recursos disponibles y su accesibilidad, y que hay que tener expectativas porque si no se espera nada de ellos, nada van dar. 

Como reflexión para el futuro mencionó que sería interesante retomar la idea inicial de integración o de inclusión y extenderla a toda la sociedad, puesto que toda la sociedad no tiene claro el tema. Indicó que habría que multiplicar las experiencias que permiten diferentes agrupaciones, y volver al eslogan de todos iguales todos diferentes, es decir, tener en cuenta la homogeneidad y la heterogeneidad. 

Javier de la Cruz.- Estudios epidemiológicos. Conocimientos para la acción.
Como punto de partida, definió lo que es la gestión del conocimiento. Indicó que la “gestión del conocimiento” es saber cómo se puede mejorar el rendimiento, cómo se puede vender más, cómo se puede hacer mejor lo que se quiere hacer, aprovechando la experiencia ajena y la experiencia propia. Y también, cómo aprovechar mejor lo que otra gente está haciendo. En el caso de la Atención Temprana no se trata de vender más, pero sí de mejorar la calidad de la atención, de conseguir mayor equidad, mayor eficiencia y, en último término, mejorar la salud, el bienestar social, la educación. 

El conocimiento que se suele utilizar es un conocimiento explícito, frente a un conocimiento tácito que depende más de la experiencia personal. Ese conocimiento explícito es el que procede de la investigación en general, de la investigación científica. Y ese conocimiento tiene el problema de que no es demasiado accesible. 

Lo primero que hay que hacer, explicó, es aprovechar mejor la información disponible. Señaló que habría que describir mejor y con más coherencia a los niños con parálisis cerebral, para acabar con el problema de comunicación entre los profesionales y con las familias. Habría que llegar a un consenso y utilizar términos comprensibles por todos, para facilitar la evaluación de las intervenciones y la planificación de los servicios. Y lo mismo ocurre con las clasificaciones, es decir, habría que utilizar clasificaciones homogéneas si se quiere poder sacar conclusiones útiles.

Seguidamente, mencionó de forma breve la definición y los distintos tipos de parálisis cerebral. Y señaló que la principal aportación de los últimos años es el haber pasado a hablar de la gravedad de los niños y el haber comenzado a utilizar unas escalas funcionales muy validadas y que sirven muy bien para describir a los niños. La más conocida es la de miembros inferiores que permite clasificar en cinco niveles la función de los niños, y permite describir mucho mejor y comunicar mucho mejor entre profesionales. 

Sin embargo, explicó, el uso de estas clasificaciones permite comunicar muy bien, pero no es útil para evaluar la eficacia de los tratamientos. Para eso hay herramientas más sensibles. Pero la importancia de describir bien a los niños es que si están bien descritos se podrá saber si un tratamiento o una intervención es más o menos eficaz en ellos. En la práctica clínica hay una enorme variabilidad, y una de las maneras de reducir esa variabilidad sería el que todo el mundo hablase de la misma manera, en los mismos términos. 

Por otro lado, indicó que hace falta un enfoque más global del niño, pues no todo el mundo entiende qué es un tratamiento o una intervención útil, ni qué es una mejora significativa. Explicó que cada profesional valora los progresos de una manera y cada uno puede tener prioridades distintas. Así, cada uno valorará de distinta manera los esfuerzos realizados para reducir la rigidez en un niño, o las ventajas que puede proporcionar el tener una silla de ruedas. Mencionó que hoy en día, con la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), se pueden integrar todos esos componentes y se puede evaluar la participación y la calidad de vida de los niños y no sólo la función desde un punto de vista médico.

A continuación habló sobre cómo definir la “participación” en los niños, indicando que se trata de la medida en que pueden involucrarse, tener responsabilidades, mantener relaciones, progresar en el colegio. Explicó que actualmente hay instrumentos para describir la respuesta de los niños y recomendó un estudio acerca de la participación y calidad de vida en niños con parálisis cerebral. El estudio partía de la hipótesis de que niños con similar gravedad obtendrían resultados muy diferentes en distintos países en función de los factores ambientales. Y como conclusiones concretas indicaba que el distrito de residencia puede tener la misma magnitud a la hora de explicar la integración que el CI y que, desde luego, esas son las variables determinantes, frente a otras que parecían muy importantes y que realmente explican muy poco. Sobre la calidad de vida, estos estudios han permitido desvelar hasta qué punto el dolor es importante en los niños con parálisis cerebral y hasta qué punto es casi el elemento que los diferencia más de la población general, y es algo que los padres muchas veces no evalúan bien, y tampoco los profesionales. Por lo tanto, señaló, hay que evaluar a los niños con el marco conceptual que proporciona ahora la CIF y, en concreto, en participación y calidad de vida.

Concluyó recordando los cinco elementos que hay que utilizar para describir hoy en día a los niños con parálisis cerebral. Recalcó que hay que intentar utilizar los tipos de parálisis cerebral que se han demostrado que son fiables, es decir, en los que todo el mundo está de acuerdo. Señaló que hay que utilizar las escalas funcionales, por lo menos las más sencillas, y que hay que intentar evaluar cualquier intervención en función de la participación y de la calidad de vida. Y cerró mencionando que en Madrid desde hace unos años se está trabajando en todo esto, que existe un estudio piloto pequeño con el que se ha aprendido mucho, y que ha proporcionado ya buenos datos.

CONFERENCIA: LA FORMACIÓN PARA LA ATENCIÓN TEMPRANA / TRASTORNOS DEL DESARROLLO. PROPUESTAS CURRICULARES
El Doctor Arizcun presentó a continuación la conferencia de Pilar Gutiez dedicada a la formación. Señaló que en dicha conferencia se iban a aportar algunas propuestas curriculares que se pretende que la Comisión sobre Discapacidad haga suya para que puedan en un futuro ser implantadas en la Comunidad de Madrid.
Pilar Gutiez

A lo largo de las jornadas, señaló, el tema de la formación ha ido aflorando entre los distintos ponentes como una dificultad dentro de la actividad de los profesionales de la Atención Temprana. Desde el inicio de esta actividad confluyen a trabajar en Atención Temprana profesionales de distintos ámbitos, con una alta cualificación y exigencia respecto a las competencias profesionales. Pero, por otro lado, surge el problema de no haber tenido una formación, unas bases científicas y un planteamiento común respecto a lo que es la concepción de la Atención Temprana. Todo esto, señaló, ha supuesto, desde 1970 hasta la actualidad, tener que ir planteando distintas soluciones a ese problema formativo, pero también al problema de la organización misma de la Atención Temprana como campo profesional. Y en esa necesidad de organización surge la formación como un eje vertebrador que va a consolidar lo que es la propia actividad de la Atención Temprana. 

Así, indicó que a medida que la actividad ha ido estableciéndose se han ido viendo carencias que hacen referencia a algunos temas concretos. Por un lado, el hecho de que la formación específica de cada profesional le incapacita para responder a todas las necesidades que plantea la actividad de la Atención Temprana. Entonces, cada profesional, según el itinerario formativo que haya tenido a lo largo de los años, habrá tenido que ir recurriendo a diversas estrategias para mejorar en su propia actividad profesional. En este sentido, indicó, ha sido muy positivo el hecho de que hayan ido apareciendo algunas actividades de postgrado y alguna de formación continua.

Por otro lado, hay cierta incoherencia respecto a los perfiles profesionales que se exigen. Esto se aprecia de forma clara, por ejemplo, en el caso de la figura del estimulador, que no tiene un reconocimiento académico pero sí se está exigiendo para realizar una determinada actividad.

A continuación pasó a hablar de las distintas funciones que cualquier profesional de la Atención Temprana lleva a cabo a lo largo de su actividad profesional. Estas actividades son la prevención, la detección, la valoración del desarrollo de las deficiencias, la elaboración de programas específicos de intervención, el seguimiento, la coordinación con otras instituciones, la colaboración con otros organismos encargados de llevar a cabo la intervención con estos niños en otros ámbitos. Y, por supuesto, para realizar todo este trabajo hay que conocer muy bien la red de servicios disponibles.

Seguidamente se centró en el tema de la competencia. Resaltó la disparidad que existe entre lo que se supone que el profesional es competente para hacer y la formación recibida, e insistió en que la formación redunda en la competencia profesional. Es decir, la competencia indica la capacidad, la capacitación que tiene un profesional para ejercer esa actividad; y eso es resultado del aprendizaje. Distinguió entre las competencias técnicas, las competencias metodológicas y, actualmente, las competencias sociales. Y señaló que todo lo dicho anteriormente supone que existan dos opciones de realizar la formación: una formación especializada o una formación polivalente. La tendencia general, tanto en España como en Europa y otros países, es ir hacia una formación que tenga una polifuncionalidad. Esto es, que no sea demasiado restrictiva, en el sentido de limitar la actividad profesional de quien se forma. Dentro de la formación inicial habría que incluir las competencias genéricas, mientras que las competencias específicas tendrían que incluirse en la formación previa al empleo o en la formación continua. 

Más adelante, mencionó que tanto la LISMI como la LOGSE marcan no sólo el derecho sino la obligatoriedad de que todo aquel que trabaje en Atención Temprana reciba una formación continua. Y señaló que durante muchos años, las jornadas como esta han sido casi los únicos elementos de formación existentes y quizá los más emblemáticos y los de mayor calidad. Recordó también que desde el año 90, a invitación del Dr. Arizcun, se empieza a trabajar en el primer curso de doctorado. Después se elabora un máster y van apareciendo otros postgrados. Pero, indicó, aún así la situación sigue siendo bastante limitada en cuanto a los recursos. 

A continuación, explicó que a lo largo de varios años se han estado analizando las carencias que desde cada perfil formativo tienen los diferentes profesionales y se han hecho distintas propuestas de cuáles deben ser los conocimientos de base que debe dominar cualquier profesional que trabaje en Atención Temprana. Y seguidamente analizó las distintas licenciaturas para ver cómo y en qué grado recogen los temas relacionados con la Atención Temprana. 

Comenzó por la licenciatura de medicina. Indico que se pasó una encuesta a las cátedras de Pediatría de 40 hospitales para determinar en cuáles de ellas aparecían materias que hicieran referencia a la discapacidad, al desarrollo. Y los resultados indicaron que se ven los principales trastornos que están confirmados (la parálisis cerebral se ve en el 55por ciento de los casos o la deficiencia mental en un 50por ciento), pero otros como las alteraciones del neurodesarrollo sólo se ven en un 25por ciento de los casos, y en el caso, por ejemplo, de la hiperactividad, solamente hay una cátedra en la que se mencionase. Señaló que parece ser una formación insuficiente, pero que en el ámbito de la medicina tienen la ventaja de tener un MIR, que aunque pueda ser mejorable implica una especialización previa al ejercicio profesional. También habló de la rotación que se hace por los diferentes servicios durante las prácticas. Señaló que dos de los hospitales no hacen la rotación por neonatología, y que neuropediatría no existe en cinco centros, con lo cual, como la rotación de los residentes está en función de los servicios que tiene el propio hospital, cuando el hospital carece del servicio no existe formación en ese área. Explicó que en el programa de MIR de 2006 se abren dos especialidades diferentes: la de Clínica y la de Pediatría Social. En la de Clínica empieza a plantearse que el profesional tiene que tener habilidades para la detección, para hacer cribados, para valorar el desarrollo psicomotor del niño desde el nacimiento hasta los doce años, etc. Y en la de Pediatría Social se incide en lo que es el trabajo en equipo, la detección de los retrasos, la detección de las alteraciones del lenguaje, la alteración visual o los problemas psicosociales. Y, en cuanto al doctorado, indicó que si bien hay nueve cursos, lo que son los problemas de trastornos del desarrollo no tienen demasiado eco en los programas de doctorado ni en los programas de master, pues simplemente hay un master en neonatología y otro en psicopatología infanto-juvenil. Aunque sí reconoció la gran tradición en cuanto a formación continua que existe en el ámbito sanitario. Por último, también resaltó el esfuerzo de la Agencia Laín Entralgo por dar un curso específico de Atención Temprana y que es un hito también en el campo de la Sanidad, en la formación específica para los médicos de Atención Primaria de la Comunidad de Madrid.

En cuanto a la licenciatura de Pedagogía, indicó que sí existe una formación sobre el “desarrollo infantil” dentro del área de Educación Especial, sobre la intervención con determinadas patologías y, como optatividad, la intervención en niños de alto riesgo, pedagogía hospitalaria, los programas de intervención, técnicas de intervención temprana, etc., aunque tampoco se dan en todas las universidades españolas. Aunque sí que es cierto, indicó, que en el doctorado sí aparecen ya en prácticamente todas las universidades referencias a cursos de formación en Atención Temprana, además de contar con los master de Atención Temprana que aparecen en diez universidades españolas y que se están generalizando. Y en psicología ocurre lo mismo, señaló. Se trabaja el desarrollo, la evaluación psicológica y la psicopatología, y tienen, en algunos casos, programas de intervención temprana. 

Por otro lado, señaló, en la actualidad hay un problema en lo que se refiere a las oposiciones para trabajar en Atención Temprana. Es decir, hace años, cuando alguien quería ser miembro de un equipo psicopedagógico debía aprobar su oposición, pero tenía que ser psicólogo o pedagogo. En este momento, sin embargo, profesionales de muy distintos ámbitos pueden acceder a estos equipos sin haber visto a lo largo de su formación inicial nada relacionado con las alteraciones del desarrollo, lo cual es una gran contradicción. Tampoco existe la obligación de realizar prácticas, aunque existe como incentivo un pequeño incremento salarial cuando se realizan cierto número de horas; con lo cual la formación queda a la voluntariedad de los profesionales y a su afán de superación. 

En el ámbito social, apuntó, al igual que en el ámbito educativo, tampoco existe dicha obligación. Recordó que según la LISMI y la LOGSE la formación era un derecho y un deber, y que las autoridades competentes tenían el deber de ocuparse de esa formación, aunque realmente no haya sido así. Y, por si fuera poco, la escasa formación que se oferta no se ajusta específicamente al campo de la Atención Temprana, ya que lo más cercano sería el Curso de Dirección de Centros. Además, igual que ocurre en Educación, esas horas de formación suponen la posibilidad de un aumento de salario. Y existen fondos, existe una normativa que lo avala y existen las estructuras adecuadas, pero sin embargo no se da. 

Señaló que la formación continua va a depender de la voluntad, el tiempo y el dinero que quiera invertir el profesional que está trabajando en Atención Temprana, lo cual, indicó, es rigurosamente injusto. Y mencionó que es una lástima que cuando uno quiera avanzar en su actividad o necesite una determinada formación no pueda adquirirla por la falta de oferta, por la falta de especificidad de cursos y por la poca flexibilidad respecto a esa actividad.

A partir de todo lo dicho anteriormente, realizó una propuesta para reclamar, dentro del Plan de Acción de la Comunidad de Madrid, y dentro de la Comisión de Discapacidad, la necesidad de que se siga trabajando sobre las titulaciones de base, de cambiar los curriculums y los planes de estudio. También mencionó que habría que delimitar claramente cuál es la mínima formación que hay que tener para trabajar en Atención Temprana, incluidos grado y postgrado. Señaló, respecto a la formación en ejercicio, que se puede exigir a los organismos competentes que capaciten a los profesionales de forma adecuada antes de que empiecen a tocar un niño. Recordó que se está tratando con la población de mayor vulnerabilidad, pues se trata de niños pequeños que además tienen dificultades en su desarrollo; y que, por tanto, se debe evitar que gente inexperta o que no tiene la competencia profesional suficiente trabaje con ellos. Mencionó que es necesaria una formación desde la práctica previa al ejercicio profesional, y que es conveniente la generalización de los cursos de formación de postgrado para todos los profesionales que quieran acceder a ellos. Y, además, insistió en reclamar un plan de formación continua, y reclamárselo a cada uno de los ámbitos implicados: Educación, Sanidad y Servicios Sociales. Por último, solicitó la creación de un organismo que regule la actividad y los profesionales que son competentes para trabajar en Atención Temprana. 

MESA REDONDA: EL ENTORNO EDUCATIVO DE LA ESCUELA INFANTIL. DISCAPACIDADES - TRASTORNOS DEL DESARROLLO. ESTADO ACTUAL Y POSIBILIDADES FUTURAS.

José Antonio Luengo, secretario general de la Oficina del Defensor del Menor de la Comunidad de Madrid, dirigió la mesa redonda dedicada a la educación, en la que participaron Alejandro Arrillaga, maestro de la Escuela Infantil Ruiz Jiménez; Francisco Sánchez García, jefe del servicio de Educación Especial y Orientación Educativa de la Comunidad de Madrid; y Gema Paniagua, psicopedagoga del Equipo de Atención Temprana de Leganés.

Alejandro Arrillaga.- Educación infantil: apoyo al desarrollo.

Para empezar aportó la definición de Atención Temprana de la Agencia Europea de las Necesidades Educativas Especiales, que dice que “La Atención Temprana es el conjunto de recursos y servicios para los niños pequeños y sus familias ofrecidos cuando lo demanden en un momento determinado de la vida de un niño y que abarca cualquier acción realizada cuando este necesita apoyo especial para asegurar y mejorar su desarrollo personal, así como reforzar las competencias propias de la familia y fomentar la inclusión social de la familia y el niño. Estas acciones deben ofrecerse en el medio natural del niño, preferiblemente a nivel local y con un enfoque familiar y multiprofesional”. Destacó de dicha definición tres ideas: el que considere la Atención Temprana como un compuesto de diversas cosas, el que la Atención Temprana consiste en prestar un apoyo a un niño que lo necesita para lograr su desarrollo, y el que esas acciones deben desarrollarse en el entorno inmediato del niño. 

Señaló que la Educación Infantil ha vivido en los últimos años una situación de incertidumbre debido a la sucesión de reformas que se han producido. Explicó que el segundo ciclo de infantil está razonablemente consolidado en las administraciones educativas autonómicas y que, en cambio, la normativa de primer ciclo está actualmente en elaboración, en un proceso de negociación con las Comunidades Autónomas. Indicó, además, que se está produciendo un debate público sobre el aumento de plazas y que existe una tendencia a encomendar que el primer ciclo de Educación Infantil lo desarrollen los Ayuntamientos. Y explicó la repercusión que está teniendo la exigencia europea, tomada a partir de la Estrategia Europea de Empleo, de que el 33 por ciento de la población de cero a tres años esté atendida mediante dispositivos formales, certificados o acreditados, y que sean distintos de la familia. Dicho objetivo fue asumido por el Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2006-2009 que encomendó la tarea a los ayuntamientos, quienes reclamaron un acuerdo financiero y solicitaron la diferenciación de las etapas 0 a 3 y 3 a 6 años.

Esta situación ha planteado un debate sobre cuáles son las necesidades de niños y niñas, sobre la preparación requerida para el personal, sobre si hay que limitar los horarios, sobre cuál es el tamaño adecuado que pueden tener los grupos, sobre qué requisitos tienen que requerir las instalaciones, sobre si va a existir una planificación educativa, si va a existir un currículum, etc. Indicó que este debate se ha producido en los años inmediatamente anteriores en la sociedad americana, y que es un debate que aparece siempre que se produce un aumento de la demanda de plazas en esta etapa.

Se refirió a las palabras del día anterior del profesor Peterander en las que recordaba una investigación de Heckman que reivindicaba que la intervención temprana es una inversión que retorna beneficios, y mencionó que el mismo Heckman, junto con Grunwald y Reynolds, publican posteriormente esa misma investigación respecto a la educación infantil, llegando a las mismas conclusiones. 

Señaló, por otro lado, que investigaciones recientes, y en concreto una de la Red de Atención Educativa Americana, establecen las siguientes conclusiones: la atención de calidad predice mejores resultados en funcionamiento lingüístico y en cognitivo; la atención de alta calidad predice mejores habilidades preacadémicas y lingüísticas, con independencia del número de horas y el tipo de servicio; la atención en centro es el único elemento que predice buenos resultados simultáneos en memoria y en lenguaje. Y, en otro sentido, que la atención de alta calidad lleva a un apego más seguro en los casos de niños y niñas cuyas madres no son cuidadoras sensibles; que la atención de alta calidad produce mayor nivel de interacciones positivas entre niño y niña o madre a los seis meses; y que la atención educativa empeora la situación de riesgo de hijos e hijas de madres poco sensibles cuando es de poca calidad, es inestable o dura más horas que el mínimo que se establece en el estudio. 

Más adelante, mencionó que el lugar de los niños y niñas con discapacidad en la educación infantil es, en este momento, especialmente en el periodo de 0 a 3 años, la inclusión. Indicó que la inclusión se ha definido de múltiples formas, pero que él prefiere la definición del Departamento de Educación del Estado de Illinois, en la que se toma como idea clave el hecho de que los niños deben participar y beneficiarse del mismo tipo de actividades que los otros niños. Señaló que le parecía especialmente importante esa idea de participación porque enlaza con el concepto dado por la CIF, en el que la idea fundamental es que aunque un niño tenga una limitación en la actividad no debe tener por ello una limitación en la participación. Así, citó a Guralnick, quien en una obra centrada en la inclusión menciona expresamente que separar a los niños y niñas con discapacidad de quienes tienen un desarrollo típico significa hacerles perder muchas oportunidades de aprendizaje y desarrollo. Pero la inclusión no debe quedarse sólo en el hecho de estar con los demás niños, debe tratarse de una participación planificada para evitar situaciones de aislamiento, ya que en muchas ocasiones los niños y niñas con discapacidad no suelen ser habitualmente elegidos como compañeros de juego preferidos. 

Respecto de las situaciones de aprendizaje, indicó que se abren cuatro vías de desarrollo de estrategias en los grupos de niños y niñas inclusivos. Por un lado la participación guiada, en el sentido de que las interacciones repetidas con compañeros y compañeras más avanzados hacen que finalmente ese tipo de herramientas que utilizan los niños al ser copiadas son finalmente internalizadas y hechas propia. También el aprendizaje de las habilidades sociales como currículo, no sólo por el valor que tienen en sí mismo, sino como el modo específico de facilitar aprendizajes en grupo. Otra vía sería contextualizar el aprendizaje en torno a problemas reales de los niños y niñas y plantear actividades que tengan motivación y significado. Y, finalmente, aunque los niños y niñas con discapacidad puedan necesitar más refuerzo en la medida que tengan mayor dificultad para valorar por sí mismos sus logros, debe trabajarse para aplicar este tipo de refuerzo externo pero progresivamente irlo retirando y enseñar de algún modo estrategias para que el niño o la niña hagan por sí mismos una auto verificación.

Para concluir, aportó mediante fotografías un ejemplo de experiencia positiva ocurrida en su escuela, en el que un niño con síndrome de Down y otro, oyente pero hijo de padres sordos, se comunicaban mediante signos produciendo una situación de disfrute para ambos por el hecho de poder compartir cosas con un amigo, y a la vez atraían la atención del resto de compañeros que se interesaban también en aprender a comunicarse mediante signos.

Francisco Sánchez.- La respuesta educativa para los niños de cero a seis años con discapacidad en la Comunidad de Madrid.

Sus primeras palabras fueron para aclarar que su exposición pretendía ser una panorámica de los logros que se van consiguiendo en el ámbito de la atención a chicos con discapacidad entre 0 y 6 años. Señaló que se trata de una etapa que tiene unas características específicas, y que el derecho a la Educación surge desde el momento en que nace el niño y debe ser tan amplio como sea posible. La Escuela Infantil tiene unas necesidades educativas propias; ni es algo meramente asistencial ni se puede asimilar a los esquemas de la enseñanza primaria.

Señaló que el hecho de que un niño o una niña estén escolarizados en un entorno adecuado es ya de por sí un elemento compensador de desigualdades, que una intervención temprana multiplica los beneficios para el niño, y que el centro educativo es uno de los mejores sitios para detectar posibles dificultades que no han aflorado en un primer momento. También, que el centro educativo debe ser un punto no sólo de trabajo con los alumnos sino también con las familias, con un intercambio de información continuo sobre cómo va evolucionando el niño.

A continuación expuso cuál es la estructura de los centros educativos. Indicó que para atender a los niños de 0 a 6 años están las Escuelas Infantiles y las Casas de Niños (que tienen dos tramos de edad, de 0 a 3 y de 0 a 6 años). Que luego están los Colegios de Educación Infantil y Primaria (que en el rango de edades que interesa a los profesionales de la Atención Temprana atienden niños de 3 a 6 años). Y, además, están los Centros de Educación Especial, en los que ingresan los niños a los 3 años y permanecen en ellos hasta los 18, pudiendo prolongar su escolaridad en el Centro incluso hasta los 21 años. Todos estos Centros pueden ser públicos, privados sostenidos con fondos públicos, o privados sin ayudas públicas. Y todos estos centros, en cualquier caso, conforman una red de atención al alumnado en general y una red de atención específica al alumnado con discapacidad. 

Seguidamente aportó una serie de datos relativos a los centros educativos públicos. Indicó que en las Escuelas Infantiles de la Comunidad de Madrid hay actualmente 934 niños valorados por el equipo psicopedagógico de Atención Temprana como niños con necesidades educativas especiales. En cuanto a los Colegios de Educación Infantil y Primaria la cifra ascendería a 1.800 alumnos con necesidades educativas especiales en el tramo de 3 a 6 años. Y, en los Centros de Educación Especial, en ese mismo tramo de edad, habría 211 niños con necesidades educativas especiales. Por tanto, apuntó, habría aproximadamente 3.000 niños y niñas escolarizados con necesidades educativas especiales.

Explicó que si se comparan estos datos de escolarización con datos obtenidos de otras fuentes se pueden observar una serie de desajustes. Por ejemplo, la red de centros de Atención Temprana contabiliza aproximadamente unos 2.000 niños con necesidades educativas especiales de entre 0 y 6 años, y la Consejería de Familia y Asuntos Sociales, el dato más actualizado que tiene habla de 3.164 niños con discapacidad entre 0 y 6 años. Estas diferencias pueden deberse a distintas circunstancias. Por un lado, indicó, hay algunas necesidades educativas especiales que no generan una asignación de discapacidad, como es el caso de niños con un leve retraso madurativo a los que se está dando tiempo para ver si con los apoyos necesarios son capaces de superarlo. Por otro lado, al contrario, también hay discapacidades que no generan necesidades educativas especiales. Y, por otra parte, al tratarse de una etapa no obligatoria habría niños no escolarizados, bien porque la familia así lo decide, bien porque debido a su delicado estado de salud la propia red sanitaria aconseja a la familia que espere un tiempo antes de escolarizarlos. Además hay alumnado que está recibiendo apoyos específicos en los centros educativos y por tanto deja de recibirlo en los centros de Atención Temprana. 

Indicó, más adelante, que hay dos formas de trabajar con los chicos y chicas con discapacidad. Por un lado estarían los equipos de orientación educativa y psicopedagógica, que serían servicios externos; y, por otra parte, estarían los servicios internos. Los equipos de orientación educativa y psicopedagógica de Atención Temprana atienden prioritariamente a las escuelas infantiles, y los equipos generales atienden a los colegios, a los centros donde están los niños de 3 a 12 años. Y los equipos específicos atienden en función de cada discapacidad específica. Esta red de apoyo a los centros presta servicios tanto para la evaluación como para la intervención, con profesores de apoyo, logopedas, técnicos de servicios a la comunidad, etc., que intentan tejer un entramado de recursos en torno a los chicos y chicas para que se desarrollen de la mejor forma posible. Por otra parte, en función de donde esté escolarizado el niño, estarían los servicios internos, como son los orientadores en los centros de educación especial. En dichos centros habría también otra serie de profesores especialistas y personal no docente, todos ellos con el objetivo último de favorecer el desarrollo de los niños. 

Seguidamente pasó a concretar la forma en que son atendidos los niños con discapacidad en función de los centros. Por un lado, indicó, en las Escuelas Infantiles, donde hay niños de 0 a 3 años, existen medidas como la posibilidad de desfasarse un año respecto al grupo de edad que les correspondería para permitirles un año más de avance, o la de que un alumno ocupe dos o tres plazas para que tanto él como el resto de alumnos puedan recibir más ayuda. A continuación, explicó cómo trabaja la red externa. Señaló que los orientadores realizan la tarea de seguimiento, valoración, dictamen y observación continua para ver la evolución de los niños. Y valoró la labor de los profesores de pedagogía terapéutica tanto dentro como fuera de las aulas y de los profesores de audición y lenguaje. Recalcó, una vez más, que el trabajo no sólo se hace con los alumnos, sino también con los educadores y con la familia. 

A continuación se centró en el ámbito de los tres a seis años. Indicó que las formas de apoyar al alumnado dependerán del tipo de centro que se trate, de si es una Escuela Infantil o un Colegio de Educación Infantil y Primaria, y pasó a explicar los recursos de esta etapa que no habían sido mencionados con anterioridad. En esta etapa, señaló, el profesor de audición y lenguaje puede tener intervención directa con el alumno. Además, si se trata de Colegios de Educación Infantil y Primaria pueden recibir los servicios que tenga ese propio centro, como pueden ser la fisioterapia o la atención de otros especialistas como técnicos, auxiliares, especialistas en enfermería, etc. En los Centros de Educación Especial, desde el momento en que un niño entra en ellos, va a tener acceso a todos los servicios que tenga el centro: profesorado especialista, fisioterapia, enfermería, técnicos auxiliares para desplazamiento, etc. 

Por último, señaló, dentro de los distintos marcos de escolarización estarían los centros de escolarización preferente, en función de las discapacidades. Pueden ser Escuelas Infantiles o Colegios de Educación Infantil y Primaria, y escolarizan preferentemente a alumnos con una determinada discapacidad y en función de eso tienen asignación de recursos específicos, tanto materiales como humanos.

Cambiando de asunto, llegó al tema de la coordinación. Incidió en la necesidad de que los distintos servicios estén coordinados para que no haya solapamientos, para que la información circule y, en cualquier caso, para que los alumnos sean beneficiados. Señaló que en el ámbito educativo la coordinación es una responsabilidad de los equipos de orientación educativa y psicopedagógica y que es algo que se planifica, que se incluye dentro del plan de trabajo anual de cada uno de los equipos. La coordinación se desarrolla en una serie de procesos de detección, elaboración de informes, derivación.

Explicó que dentro de la Comunidad de Madrid, dividida en cinco áreas territoriales, hay mucha variabilidad en cuanto a la coordinación. Cada área, en función de sus necesidades y recursos, toma sus propias decisiones, compartidas con el resto de las áreas, sobre cómo y con quién coordinarse. Y señaló que los profesionales, tanto de Educación como de los otros ámbitos, valoran de forma positiva las tareas de coordinación. 

A continuación incidió sobre la coordinación con los demás servicios que tienen relación con el alumnado con discapacidad: Servicios Sociales, Centros de Atención Temprana y recursos sanitarios. De cara a la coordinación con los Servicios Sociales, explicó que hay unos objetivos muy claros, como son los de favorecer la inserción del alumnado, poder intercambiar información sobre los alumnos y establecer criterios de actuación comunes. Destacó la importancia de definir adecuadamente las funciones para evitar solaparse entre los diferentes servicios. Esto último, señaló, es especialmente importante en la coordinación con los Centros de Atención Temprana. Un paso importante en este campo fue el reconocimiento del dictamen de los equipos de orientación educativa, que permitió acelerar en gran manera el acceso de los niños y niñas con dificultades que no estaban todavía reconocidos por los Centros Base, pues les permitía incorporarse a recibir la atención necesaria por parte de los Centros de Atención Temprana, dando lugar a una mayor y mejor intervención.

Y con los servicios sanitarios la coordinación discurre a través de muchos planos distintos, ya que al estar estos tan sectorizados (atención primaria, hospitales, especialidades, etc.) resulta muy complicado establecer una sola línea de coordinación interinstitucional. Muchas veces la coordinación se hace a través de las familias. Y otras se produce a través de contactos entre técnicos, orientadores, pediatras o especialistas. En este punto quiso destacar una línea de coordinación interinstitucional establecida con los servicios de Salud Mental, que ha permitido que de forma organizada y planificada en el calendario los orientadores puedan intercambiar información con los psiquiatras de los Centros de Salud Mental, de manera que se haga un seguimiento mucho más directo con los alumnos y no se corten los accesos de los alumnos a estos servicios. 

Y para acabar con el tema de la coordinación, indicó que habría que comentar cómo esta se lleva a cabo con el resto de servicios. Indicó que debe existir coordinación con Comisiones de Familia e Infancia, con Comisiones de Absentismo, con Mesas de Salud, con Escolarización, etc.

Por último, como retos para el futuro planteó la necesidad de impulsar la coordinación interinstitucional; de responder al incremento de la gravedad de algunas discapacidades; de cómo hacer frente al alumnado con necesidades de tipo sanitario; o de cómo trabajar las dificultades de la autonomía personal, autonomía del control de esfínteres, etc.

Gema Paniagua.- Colaboración entre el entorno educativo y otros entornos: ¿una asignatura pendiente?

Gema Paniagua señaló que a pesar del avance registrado desde hace unos años, son todavía muchas las cosas que no se hacen del todo bien en la práctica cotidiana de la Atención Temprana. Indicó que la coordinación a todos los niveles es buena y que todo el mundo acepta y comparte los grandes principios, pero que en la práctica cada uno actúa movido por sus propias inercias o cede a sus propios intereses y las cosas se complican.

Para aclarar por qué dijo eso, planteó el ejemplo de un caso simulado, en el que se ve la excesiva cantidad de profesionales por los que tiene que pasar un niño con discapacidad, y la importancia de racionalizar los recursos y las intervenciones. En ese ejemplo, el niño con discapacidad asiste a una escuela infantil donde está con su maestra o educadora, que le ha permitido a la familia tener un cierto respiro, poder continuar con su proyecto vital, su trabajo, etc. Esta persona aporta muchísimo al niño pero para aquello que le falta sobre su saber especializado cuenta con el apoyo de dos profesionales del equipo de Atención Temprana, la maestra de apoyo (de pedagogía terapéutica) que entra dos veces en semana a su aula, y la logopeda que trabaja en un contexto más individual, pero que también orienta las adaptaciones que el niño requiere.

También, como se trata de una familia sensibilizada, el niño acude a un centro de Atención Temprana, donde recibe dos días por semana un tratamiento de estimulación, dos días fisioterapia, ha empezado a trabajar con un grupo de psicomotricidad y también está empezando logopedia. La familia, además, tiene la referencia hospitalaria, que cuenta con recursos para los niños con discapacidades, y una vez cada 15 días va a fisioterapia al Hospital. Y, por si fuera poco, los fines de semana va a la piscina a un programa municipal para la atención a niños con discapacidades. Por tanto, como mínimo, recibe atención de nueve profesionales distintos.

A esto hay que añadir que al estar en época de escolarización también hay que contar con los psicopedagogos y los trabajadores sociales o profesores técnicos de servicios a la comunidad. Y además que en el Centro de Atención Temprana los profesionales de trabajo social y psicopedagogía también hacen revisiones periódicas del niño. Por último, habría que añadir al Centro Base, Centro de Salud Mental, etc.

Indicó que es normal que las familias caigan en esta situación, porque ellos intentan dar todo lo que pueden a sus hijos; pero que no es normal que los profesionales lo permitan. Señaló que este caso está un poco exagerado, pero que es frecuente, y que si se quitan dos o tres profesionales de los citados anteriormente, se trata de algo muy frecuente en la Comunidad de Madrid. 

A continuación, recalcó que hay que avanzar hacia otro modelo, que hay que racionalizar la atención que se ofrece a los niños con discapacidad. Señaló que un niño pequeñito no puede tener varias caras de referencia; que la intervención tiene que ser global, que no se debe fragmentar al niño; que la intervención tiene que repercutir en los entornos del niño, etc., e indico que a veces más es menos. 

Mencionó que lo que no tiene sentido es que un hecho positivo, como es el contar con bastantes recursos, se vuelva contra el niño y contra la familia. Indicó que el problema puede ser que cada uno está demasiado encerrado en su propio servicio, y por tanto sólo ve lo que ese servicio le aporta al niño. Por ejemplo, se puede dar el caso de que un niño pierda dos mañanas de escuela infantil para acudir a un servicio externo, porque en dicho servicio piensan que lo más importante es lo que ellos hacen y que es un problema menor que el niño no acabe de adaptarse a la escuela porque va un día sí y otro no. Entonces, indicó, está bien que exista una cierta delimitación, pero no debe ser excesiva porque si no se corre el riesgo de poner el acento en los servicios en lugar de en el niño y su familia. La coordinación, por tanto, pasa por ceder algo y por confiar más. 

Señaló que también puede ser perjudicial la defensa a ultranza del perfil profesional, ya que ni el lenguaje debe ser sólo del logopeda, ni las emociones sólo del psicólogo, ni la familia sólo del trabajador social, ni el movimiento sólo del fisioterapeuta. Explicó que muchas veces trabaja tanta gente con un niño que las actuaciones se reducen a media hora a la semana porque no hay tiempo para más. Y que esa actuación tan corta muchas veces sirve de bien poco, ya que en Atención Temprana la actuación que realmente sirve es la que tiene constancia, la que tiene sistema. Indicó que hay cosas que pueden ser específicas de cada perfil profesional, pero que en el trabajo con niños pequeños hay muchas cosas que deben ser compartidas por los diferentes profesionales. Así, puso el ejemplo de que no debe ser un profesional concreto el que oriente sobre hábitos de autonomía, sino que debe orientar el médico cuando le toca, o el maestro de pedagogía terapéutica, o la educadora del niño, o el psicólogo, etc. O que los sistemas alternativos de comunicación no deben ser exclusivos de los profesionales de comunicación y lenguaje, sino que deben ser compartidos por todo el mundo y todo el mundo debería utilizarlos. 

Seguidamente puso otro ejemplo simulado de un niño cuya discapacidad ha sido detectada en el ámbito médico en el mes de octubre. Indicó que si en el ejemplo anterior el niño tenía exceso de profesionales y servicios a su disposición, en este caso el niño ha tenido mala suerte porque al ser detectado en esas fechas las plazas del Centro de Atención Temprana ya están todas cubiertas y con lista de espera, y la escolarización tendrá que esperar hasta septiembre del siguiente año. Es decir, un niño tenía todo y el otro no tiene nada.

Esa es la situación del día a día, señaló. Y teniendo en cuenta esta situación es cuando hay que hablar de coordinación. En primer lugar, mencionó, hace falta mucha coordinación interna dentro de cada equipo. Luego habría que dar un paso más y llegar a una adecuada coordinación entre instituciones. 

Por último, hizo una propuesta de modelo de intervención. Señaló que debería haber un equipo con pocas personas alrededor del niño y su familia, un equipo que respetase a los niños, y que estuviese coordinado por la persona que mejor hubiera encajado con el niño, independientemente de si es del equipo de Atención Temprana, de si es su maestra, etc., pues seguramente será la que mejor pueda desarrollar ese programa. Señaló que no se ha de renunciar a un cierto grado de especialización, pero que lo realmente importante es que cada perfil profesional sepa cómo hay que hacer las cosas con el asesoramiento del resto. En resumen, debería ser un equipo en el que hubiera pocas referencias para el niño y su familia, pero con un gran apoyo y una gran ayuda por detrás; un equipo bien comprometido, con continuidad, con mayor frecuencia de intervención, y muy cercano a la familia. Y el día en que se llegue a considerar que la parte nuclear del equipo debe ser la familia ese día se habrá logrado el objetivo.

CLAUSURA

El acto de clausura de las Jornadas, que puso punto y final a los dos días de trabajo, fue desarrollado por Juan García Ferrer, gerente del Instituto Madrileño del Menor y la Familia, y Arturo Canalda, Defensor del Menor de la Comunidad de Madrid.

Juan García Ferrer

El gerente del Instituto Madrileño del Menor y la Familia resaltó la gran apuesta realizada por la Comunidad de Madrid en lo que va de legislatura por el trabajo en el ámbito de la Atención Temprana. Y recordó las palabras de la viceconsejera de Familia y Asuntos Sociales en la apertura, en las que señaló que una de cada dos plazas que en este momento hay concertadas y gratuitas en la Comunidad de Madrid se han puesto en marcha en este tiempo. De la misma manera, señaló, se ha desarrollado un importante trabajo a nivel de Consejo regional de infancia y adolescencia y se han sentado las bases para, durante los próximos años, cerrar ese gran proyecto de una red concertada, territorializada y gratuita que atienda a todos los menores que necesitan atención.

Repitió las palabras del Doctor Peterander en las que indicaba que uno de los grandes retos es el de conseguir una total coordinación entre la implicación de los profesionales y la implicación de las familias. Mencionó que cuantas más plazas se crean, las intervenciones más se alargan en los centros, lo cual debe ser objeto de reflexión para lograr que exista un trabajo de continuación en el ámbito o entorno familiar. 

Y señaló que cada vez hay más niños susceptibles de recibir tratamientos y que esto se debe a los nuevos modelos sociales, a los nuevos modelos de desarrollo, al ritmo tan frenético de vida que lleva muchas veces a priorizar lo urgente frente a lo importante. Finalizó exhortando a reflexionar sobre la mejor forma de desarrollar políticas coherentes y coordinadas en todos los niveles.

Arturo Canalda González

Abrió su discurso mencionando que para la institución del Defensor del Menor era un honor participar en las Jornadas, compartiendo un marco ideal para la reflexión y la profundización en torno a los menores con discapacidad y su particular modo de enfrentarse a los primeros años de vida y a las condiciones en que el mundo adulto organiza y gestiona las variables fundamentales para su desarrollo como personas. 

Recordó que el artículo 49 de la Constitución Española dispone la necesidad de realizar una política de integración de las personas con discapacidad física, sensorial y psíquica, lo cual no sólo exige la adopción de medidas de prevención, tratamiento y rehabilitación, sino que también implica inexcusablemente asegurar el disfrute de los derechos individuales y colectivos precisos para el desenvolvimiento autónomo de la persona en su vivienda, servicios públicos, entorno urbano, y en aquellos lugares en los que desarrollan sus actividades educativas, laborales, sociales, culturales, deportivas, etc. Es decir, en todo el ámbito de la actividad humana y sus múltiples vertientes. Y que, además, la Convención de los Derechos del Niño, del 20 de noviembre de 1989, tratado internacional ratificado por España, reconoce en su artículo 23 que el niño mental o físicamente impedido deberá disfrutar de una vida plena en condiciones que aseguren su dignidad, que le permitan llegar a bastarse por sí mismo y que faciliten su participación activa en la comunidad, reconociendo asimismo el derecho a lograr, en la máxima medida posible, la integración social así como su desarrollo individual y pleno.

A continuación señaló que en el ordenamiento jurídico autonómico español está la Ley 6/1995 del 28 de marzo de garantías y derechos de la infancia y adolescencia, que en su artículo 25, bajo la rúbrica “menores con discapacidades”, señala que a los mismos hay que proporcionarles los medios y recursos necesarios que les faciliten el mayor grado de integración en la sociedad que sus condiciones les permitan. Y, por otra parte, trajo a colación, como complemento de los derechos que el ordenamiento jurídico reconoce a las personas con discapacidad, aquellos que se atribuyen a los menores de edad por el mero hecho de serlo, que tienen como punto de partida el principio de prevalencia del interés del menor sobre cualquier otro legítimo concurrente. 

Así, señaló, es deber de todos avanzar y garantizar el derecho de las personas con discapacidad a disfrutar de un entorno accesible, con igualdad de condiciones y sin impedimentos discriminatorios y, lo que es más importante, contribuir a la creación y desarrollo de una cultura plenamente arraigada en el tejido social, que posibilite la convergencia entre la realidad social y la jurídica, fomentando y protegiendo la accesibilidad como objetivo prioritario para hacer efectivo el normal desenvolvimiento de las personas y su integración real y plena en la sociedad. E indicó que para hacer frente a esos inexcusables objetivos es imprescindible abordar, con criterio y profesionalidad, las actuaciones que permitan desde el tratamiento preciso, las atenciones adecuadas y la coordinación interprofesional necesaria para dotar de calidad a los servicios que desde diferentes ámbitos llevan a efecto actuaciones ligadas a la Atención Temprana para niños con discapacidad o en situación de riesgo de padecerla.

Mencionó que hablar de discapacidad es hablar de un tema social de singular relevancia en la sociedad. Indicó que en Europa cerca del 10 por ciento de la población presenta algún tipo de discapacidad. Y señaló que es deber de la institución del Defensor del Menor de la Comunidad de Madrid resaltar la necesidad de consolidar el respeto por los derechos de los menores, sobre todo si estos pueden estar o ser sometidos a condiciones de discriminación o desigualdad. 

Apuntó que entre todos hay que analizar las demandas de los menores y avanzar en la consecución de una sociedad más justa e igualitaria. Y opinó que la celebración de jornadas como las que concluyen es imprescindible para lograrlo. 

Recordó que la importancia de acertar en las propuestas de acción, minimizar los riesgos, atender las necesidades físicas, psicológicas, sociales y emocionales de los niños con discapacidad en los primeros momentos de la vida debe convertirse en un reto permanente, en un principio de acción eficaz y sensible. Y que los niños y sus familias tienen derecho a ello, y a que se piense en ellos y en sus necesidades con profesionalidad, sensibilidad y ternura. 

Por último, señaló que esperaba poder contar con las conclusiones de este encuentro, pues aseguro serán de gran importancia para la institución que representaba.

PAGE  
33

