LA ATENCION
TEMPRANA

Una tarea hecha con
llusion y compromiso




Associacto Catalana

d’Atencio Precog




Autora
FATIMA PEGENAUTE LEBRERO
pegenautefatima@gmail.com

Publicacion
Asociacion Catalana de Atenciéon Precoz (ACAP)

Edicién Depésito legal

Diseno de la Portada:
Acuarela de la artista Teresa Acinas
Diseno: Joan Sanagustin

Ciudad y afio de publicaciéon
Barcelona 2022

FATIMA PEGENAUTE LEBRERO

Psicologa del CDIAP, EIPI, de Nou Barris. Expresidenta de la Asociacion Catalana de Atencion Pre-
cozy de la Federacion Espanola de Asociaciones de Profesionales de la Atencion Temprana (GAT).

Profesora de los Masters sobre Atencion Precoz y Familia de la Facultad de Psicologia, Pedagogia y

Ciencias del Deporte de Blanquerna. Profesora de los Masters de Atencion Temprana de la Univer-

sidad de Valencia y Baleares. Coautora del Libro Blanco de la Atenciéon Temprana. Excoordinadora
de la Red de CDIAP/s, que dependia del Instituto Municipal de Personas con Discapacidad.

En este documento, la autora presenta un recorrido historico, a partir de su propia experiencia

y sus vivencias, del nacimiento de la Atenciéon Precoz en Cataluna y su organizacion posterior. La

Asociacion Catalana de Atencién Precoz desempena un lugar importante en este recorrido, por su

papel como vinculo entre todos los Profesionales.



Indice

Presentacion de Anna Fornés i Barreras

Presentacion de Cristina Cristobal Mecho

La Atencion Temprana: una tarea hecha con ilusiéon y compromiso

1. Introduccién

2. Haciendo memoria

3. Primeras actividades de formacion

4. De la Estimulacion Precoz a la Atencion Precoz, en Cataluna

5. El nuevo modelo de Atencion Precoz

5.1 Objetivos

5.2 Ambitos de actuacién

5.3 Caracteristicas del nuevo modelo

5.4 Poblacién atendida

5.5 Creacion de los servicios

6. Los EIPT’s: el trabajo de unos equipos de Atencion Precoz

6.1 Inicios de los EIPI’s

6.2 Ubicaciéon

6.3 Los profesionales

6.4 La poblacion atendida

6.5 Relacion de los EIPI’s con los diferentes Ambitos Profesionales

6.6 Cambio de Distrito: de SANTS-MONTJUIC a NOU BARRIS

6.7 Aniversarios de la creaciéon de los EIPI’s

6.8 Participacion en la comunidad

11

12

14

19

21

23

24
25
28
28
29

30

31
33
33
33
35
37
37
37



7. El asociacionismo en Atencién Precoz

7.1 La coordinadora de equipos de Atencién Precoz

7.2 La Asociaciéon Catalana de Atencién Precoz

7.3 Relaciones de la ACAP con instituciones publicas

7.4 Colaboracién con otras entidades catalanas

7.5 Colaboracién con las universidades en posgrado y masteres

7.6 Participacion en actos de ambito catalan y estatal

7.7 De otras actividades de la Asociacién

7.8 Colaboracién con entidades espanolas

7.9 Colaboracién con programas internacionales

7.10 Becas y ayudas de la Asociacion

7.11 Aniversarios de la ACAP

7.12 Nacimiento de la UCCAP

7.13 Gestos de solidaridad

7.14 E1 GAT (Grupo de Atencién Temprana)

7.15 El Libro Blanco de la Atencion Temprana

7.16 Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de la Atenciéon Temprana

Para terminar

Agradecimientos y dedicatorias

Bibliografia

Anexo

40

40
41
50
53
56
57
58
58
59
60
61
61
62
63
64
65

66

67

68

70



Presentacion de Anna Fornés 1 Barreras

Mayo 2022

Quisiera agradecer y felicitar a Fatima por el trabajo que ahora presenta. Es una recopilacion rigu-
rosa de la historia de la Atencién Precoz en nuestro pais.

En este trabajo queda patente la dedicacion, profesionalidad, entusiasmo, carino e ilusion que ha
mostrado por su trabajo durante todos estos anos. Todas y todos nosotros hemos podido disfrutar
de estas cualidades, que ha sabido contagiar al resto de profesionales. Gracias por todo, companera
y amiga.

Pero quisiera remarcar, que, sobre todo, han sido los ninos y sus familias quienes han tenido el pri-
vilegio de gozar de su acompanamiento durante todo este tiempo.

Fatima, me ha pedido mi aportacién en la presentaciéon del documento en la vertiente de las orga-
nizaciones de la Generalitat de Catalunyab.

La red publica de la Atencién Precoz actual es fruto de un trabajo cooperativo entre distintos gru-
pos de profesionales, las familias y la propia administracion de la Generalitat.

Cataluna fue pionera en todo el Estado Espanol al ser la primera Comunidad Auténoma en organi-
zar y regular la atencion a la poblacion infantil con trastorno del desarrollo y riesgo de sufrirlo y la
atencion a sus familias en un Programa. Esta organizacion y reglamentacion quedan reflejadas en
el decreto del ano 1985 de creacién del Programa Sectorial de Estimulacién Precoz.

Este Programa se ubica en la Conselleria de Sanidad, de la cual era Consejero Josep Laporte. El
Programa forma parte de las competencias del Instituto Catalan de Asistencia y Servicios Sociales
(ICASS).

En 1988, la Generalitat crea una nueva Consejeria, la Consejeria de Bienestar Social y su primer
Consejero fue Antoni Comas. Entonces el ICASS y todas sus competencias pasan a formar parte de
la nueva Consejeria.

En un primer momento, el Programa estaba muy centrado en las Unidades o Clinicas de Madura-
cion ubicadas en los servicios de neuropediatria de los hospitales. Serd a partir de 1988, cuando se
empiezan a implementar y tomar protagonismo los Servicios de Atencién Precoz (SAP).

La Atencion Precoz siempre ha considerado que sus actuaciones se realizan en el marco bio-psi-
co-social y por tanto son actuaciones socio-sanitarias. Por este motivo, en 1995, el Programa pasa a



ser un Programa socio-sanitario. Este hecho queda patente en un nuevo decreto, que recoge la nue-
va denominacion de los SAPs en CDIAPs (Centros de Desarrollo Infantil y Atenciéon Precoz) que
refleja mejor la labor que se esta realizando en los centros. También incorpora todos los centros a
la red de establecimientos de servicios sociales. Mas tarde, en 1998, se conciertan todos los CDIAPs
homologados y pasan a formar parte de la red de utilizacién publica.

Esta mejora tiene ciertos inconvenientes, ya que la atencion sanitaria es gratuita y los servicios so-
ciales son graciables y por tanto hay copago. Por tanto debemos encontrar un mecanismo que nos
permita la gratuidad de todos los servicios, los publicos y los concertados.

En 2003 se impulsa desde la Consejeria de Bienestar Social a cargo de la Consejera Irene Rigau, la
Ley del Parlamento de Cataluna 18/2003 de Apoyo a las Familias y en su capitulo I titulo V progresa
en la definicion de los CDIAPs y los convierte en servicios publicos y gratuitos por todo el territorio
de Cataluna. El 21 de octubre de 2003 se publica el nuevo decreto de Atencion Precoz (261/2003).

Me gustaria remarcar igual que hace Fatima en su documento, cual es la definicion de la Atencion
Precoz:

Conjunto de actuaciones que tienen como caracteristica el abordaje global y la interdisciplinarie-
dad como metodologia de trabajo y que va dirigida a cubrir las necesidades de la poblacion infantil
de 0 a 6 anos, que presenta trastornos del desarrollo o tengan riesgo de presentarlo, con la partici-
pacion de la familia y del entorno natural en el que conviva.

Quisiera senalar que el nuevo decreto hace referencia a: trabajo preventivo, trabajo de deteccion
y diagnoéstico, universalidad de servicios, gratuidad, un tnico sistema de informacién, protocolos
unificados, respeto por la LOPD (Ley de Proteccion de Datos). Espacios adecuados y material ne-
cesario. La no necesidad del Reconocimiento de discapacidad (RD) para ser atendido en el CDIAP.
Atencion pre, peri y postnatal y atencion a la crianza.

La labor realizada por el colectivo de profesionales ha sido muy importante en los momentos criti-
cos y se ha sido combativo para conseguir los logros y se ha trabajado en muchas vertientes, sobre
todo en la formativa. Los cambios en la clinica de los trastornos, las nuevas tecnologias que nos han
permitido mejoras en los diagnosticos prenatales y postnatales, en la atencion perinatal y los cam-
bios sociales en la estructura familiar o nucleo de convivencia/crianza de los ninos, han reclamado
al colectivo una adaptacion y reciclaje constantes.

Por tanto, también se han incorporado diferentes formaciones universitarias como son posgrados
y masteres en Atencion Precoz.

Alcanzar consenso en los protocolos estandarizados de atencion, también ha reclamado un esfuer-
zo a los profesionales y sus organizaciones.

Para finalizar, quisiera incidir en la forma de trabajar y organizarse de los profesionales en los
CDIAPs:

* Equipos interdisciplinares, con diferentes formaciones, pero todos los profesionales con for-
macion en desarrollo infantil

* Metodologia de trabajo interdisciplinar, que ayuda a dar respuestas a la complejidad

® Supervision Clinica externa



¢ Trabajo en red cooperativa con todos los servicios que den atencion a la infancia y sus fami-

lias o nucleos de crianza.

Creo que ahora seria el momento de realizar un profundo analisis de las necesidades de la pobla-
ci6én infantil actual, de sus nucleos de crianza y sus entornos de desarrollo, asi como de todos los

recursos y programas que tienen las diferentes administraciones para atenderlos.

Se puede mejorar la eficacia, la eficiencia y sobre todo la equidad territorial haciendo una revision
y ordenacion de todos los recursos que tenemos. Debemos corregir la duplicidad de redes (salud
mental-atencion precoz) e implementar el trabajo en red cooperativa, como las unidades funciona-
les (CDIAP-CSMIJ) y mejorarlas o de otras formas de trabajo funcional que mantengan el criterio

bio-psico-social y que den respuestas positivas a la poblacion actual.

Anna Fornés y Barreras
Neuro6loga y neuropediatra



Presentacion de Cristina Cristobal Mecho

Mayo 2022

En el momento social en el que estamos inmersos, donde todo cambia a gran velocidad, donde las
actividades colectivas han dejado paso a la actividad individual, y con una labilidad en los compro-
misos, la propuesta que nos ofrece Fatima Pegenaute en los proximos capitulos del libro, es una
accion que va a favor de mantener una conciencia colectiva de lo que supone atender y entender a
los ninos y sus familias, y de como establecer una cooperacion con otros profesionales con los que
compartimos el mismo objetivo.

“La Atenciéon Temprana, una tarea hecha con ilusién y compromiso” recopila aspectos de como
se ha ido desarrollando la Atencion Precoz en Cataluna, desde los aspectos legislativos hasta los
aspectos técnicos. Fatima nos acerca a momentos claves que ayudaron a desarrollar una mirada, y
una técnica especifica con la que atender las dificultades y los trastornos en el desarrollo infantil.

Reconstruir tantos anos de historia en los que se han dedicado esfuerzos para ir modificando el
trato a los ninos y a las familias, no es tarea fdcil, y, a pesar de que pueda haber aspectos involunta-
riamente olvidados, el siguiente relato nos acerca a los momentos mas entranables y significativos
que Fatima ha vivido como profesional de la Atencion Precoz, como Presidenta de la Asociacion
Catalana de Atencion Precoz -ACAP-y como Presidenta de la Federacion GAT.

Su presencia en la Atenciéon Precoz comienza cuando todavia nos moviamos con criterios donde
la rehabilitacion era el modelo basico para atender las necesidades de la infancia con trastornos.

Ha sido testigo y parte activa en la creacion de la actual red de Atencion Precoz en Cataluna, y un
motor esencial en el desarrollo de la “Federacion de Asociaciones de Profesionales, GAT”, mostran-
do a otras Comunidades Auténomas nuestra forma de entender, gestionar y legislar el trato y el
tratamiento a las familias con ninos con trastornos en el desarrollo o riesgo de sufrirlos. Toda esta
tarea ha dado como resultado un corpus teérico-técnico-legislativo que llena de contenido lo que
se ha convertido en la Atencion Precoz hasta la actualidad.

En los siete capitulos de La Atencion Precoz: Un trabajo hecho con ilusiéon y compromiso nos acer-
camos a la historia y al desarrollo de la Atencién Precoz en Cataluna; nos hace detenernos unos
instantes para reflexionar cuales han sido las personas y teorias que tuvieron un papel significativo
en la modificacién de la practica asistencial que se estaba aplicando en aquellos, ya algo lejanos,
anos 60 y 70 del siglo XX. Influencias que permitieron transformar y definir la esencia de lo que se-
ria la Atencién Precoz al superar el concepto de Estimulacion por el de Atencion, donde la mirada
psico-bio-social se convirti6 en la centralidad de nuestra labor profesional.



También nos habla del traspaso de la Coordinadora de Centros a la Asociacion Catalana de Aten-
cion Precoz -ACAP- en la que se trabajaba para aglutinar y representar a los profesionales, al tiempo
que era un motor para la formacién y docencia de los psicélogos, fisioterapeutas, logopedas, traba-
jadores sociales, pediatras, neur6logos, etc., de los distintos equipos de las redes sanitaria, social y
de ensenanza. Y del nacimiento de la UCCAP como entidad centrada en los aspectos de gestion de
los centros de Atencion Precoz.

En los ultimos capitulos toma identidad toda la actividad que la ACAP ha tenido con diferentes
Instituciones, Entidades, y Universidades arraigadas en Cataluna y en otras Comunidades Auténo-
mas con las que se ha trabajado para expandir y consensuar aspectos del entender y atender a la
poblacién de 0 a 6 anos, a sus familias y al entorno con el que se relacionan.

También encontramos un espacio en el que nos sitia en el nacimiento y crecimiento de los EIPI,
servicios del Ayuntamiento de Barcelona, donde desarroll6 su actividad profesional como psicéolo-
ga. Es un reconocimiento de la labor que estos Equipos han llevado, y llevan a cabo en la red de
CDIAPS, y del como han cubierto la demanda de unos barrios de la ciudad de Barcelona.

La lectura de La Atencion Temprana: Una tarea hecha con ilusiéon y compromiso, es echar una
mirada a todo el recorrido que varios profesionales iniciaron para ofrecer una asistencia global,
integrada, gratuita, de proximidad, y siempre abierta a seguir encontrando nuevos aspectos para
atender a los ninos y a las familias con hijos con trastornos del desarrollo o riesgo de sufrirlos.

Gracias, Fatima, por tus anos de trabajo, por tu generosidad al invertir muchas horas de forma vo-
luntaria a fin de que la Asociacion creciera con calidad y cantidad. Y gracias por haber compilado
en este libro el nacimiento y desarrollo de unos anos de la historia que compartimos los profesio-
nales de la Atencion Precoz.

Cristina Cristobal Mecho
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La Atencion Temprana
Una tarea hecha con ilusion y compromiso

Fatima Pegenaute Lebrero



1. Introduccion

Seguramente, la vida seria imposible si recordasemos todo aquello que hemos vivido. Pero tam-
bién es verdad que la vida no serfa la misma sin aquellos recuerdos que nos permiten, por un lado,
mantener la propia identidad i, de otro, dar sentido a nuestro pasado, al tiempo que ahora mismo
estamos viviendo y al mucho que nos queda por vivir. Es posible que el secreto esté en promocionar
y valorar aquellos recuerdos que nos dejan mirar con satisfaccion o benevolencia aspectos que no

querriamos ignorar.

He dedicado mi vida profesional a la Atenciéon Precoz (1983-2018), después de haberme inicia-
do, como psicologa, en un Centro de Educacion Especial. Fue a partir del contacto diario con el
sufrimiento y las preguntas de madres y padres y con la sonrisa y las limitaciones de ninas y ninos
con trastornos del desarrollo, cuando empecé a interesarme por las primeras publicaciones que
nos llegaban de autores extranjeros sobre lo que en aquellos momentos se llamaba “Estimulacion
Precoz”. Asi es como he tenido la suerte de haber vivido los inicios y el crecimiento de la Atencion
Precoz en Cataluna. jUna experiencia hecha con ilusion! Las primeras oportunidades de trabajo,
la necesidad de recibir formacién adecuada, la creacion de los primeros Equipos, la génesis de
los movimientos asociacionistas -no solo de Centros sino también de los propios profesionales-, la
percepcion de la importancia de una colaboracion continua y estrecha entre la Administracion y el
propio asociacionismo... un proceso muy estimulante. Fue el crecimiento y la maduracion del movi-
miento asociativo lo que dio lugar a la Coordinadoray, posteriormente, a la Asociacion Catalana de
Atencion Precoz (ACAP). La participacion en estas entidades me ha permitido conocer a personas
e instituciones admirables y comprometidas con su trabajo, las cuales han ido enriqueciendo mi
bagaje personal y profesional inicial. Fue el crecimiento y la maduracion del movimiento asociativo
lo que dio lugar a la Coordinadora y, posteriormente, a la Asociacion Catalana de Atencion Precoz
(ACAP). Como representante de la Asociacion, ademads, pude participar en la fundacion del Grupo
de Atencion Precoz (GAT), en Espana, y poder contribuir activamente en los Proyectos comunes.
Creo que ha sido un buen trabajo, en términos generales.

La Red Publica de Atencion Precoz que se ofrece a los ninos con problemas en el desarrollo o con
riesgo de tenerlos y a sus familias, en Cataluna, es hoy una realidad encomiable. Pienso que esta rea-
lidad es el fruto del trabajo y la aportaciéon de muchas y muchos profesionales de la Atencion Pre-
coz. Por todo ello, he creido que era necesario hacer una recopilacion del largo camino recorrido
hasta la actualidad, recordar los acontecimientos que me parecen mads significativos y las personas y
las instituciones que han ido contribuyendo a que esta realidad haya sido posible. Son mis vivencias
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y mis recuerdos y quiero compartirlos con todos los profesionales con los que he trabajado y con los
que hoy siguen trabajando en este ambito de la salud mental infantil.

Muchas veces hemos comentado y debatido la conveniencia de escribir nuestras reflexiones sobre
el trabajo profesional. A menudo, las tareas complejas y pesadas de cada dia no nos dejan tiempo o
tranquilidad para sedimentar, ordenar y dejar constancia de los interrogantes y las ideas que surgen
en torno al trabajo con los ninos y sus familias. Lo que no queda escrito, facilmente puede olvidarse
o tergiversarse con el paso del tiempo. Es muy probable que a la hora de hacer una recopilacion
historica de la Atencién Precoz en nuestro pais, yo misma haya olvidado algunos hechos o alterado
algunos otros, dado que sabemos que la memoria es selectiva y responde también a momentos emo-
cionales que nos llevan a recordar bellos recuerdos y dejar en el olvido a otros que no nos fueron
tan gratos. Sin embargo, para llevar a cabo este relato me he servido de toda la documentacion
recopilada por mi misma durante este periodo y que puede ser consultada en cualquier momento.

Con riesgo de ser reiterativa, vuelvo a recordar que ésta ha sido y es un trabajo de muchas y mu-
chos profesionales que han dedicado a la Atencién Precoz lo mejor de sus capacidades. Deberian
salir aqui todos sus nombres! Solo salen algunos. Desde ahora, pido disculpas por los olvidos y las
ausencias que, sin duda, se encontraran. Hago un llamamiento a enmendar, corregir, anadir los
datos, los eventos, los nombres, los documentos... todo aquello que pueda clarificar o enriquecer
una historia que es de todos.
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2. Haciendo memoria

Como ya es sabido, inicialmente, se llamaba Estimulacion Precoz a un amplio y muy diverso abanico
de recursos y actuaciones profesionales que atendian a los ninos con dificultades en el desarrollo.
Resulta arriesgado querer encontrar una fecha que senale con exactitud su origen, tanto en Catalu-
na como en el resto del Estado. Habria que recopilar datos aislados y que pudieran ser relevantes,
anteriores a los anos 1970-80.

Sin embargo, podemos constatar que fue la consecuencia logica de la llegada y divulgacion aqui de
importantes investigaciones que procedian de fuera de nuestro pais. S6lo algunos ejemplos:

¢ Las primeras Escalas del Desarrollo Infantil de Gesell y su incidencia en la importancia de los
primeros anos de la vida de un nino/a;

¢ El condicionamiento operante y las técnicas de modificacion de conducta, de Skinner;
¢ Las aportaciones de Piaget sobre el desarrollo cognitivo de los ninos en las primeras edades;

* La Teoria del Vinculo, de Bowlby, que recalca la importancia del papel de la familia y los
adultos en la interaccion con los ninos;

¢ El impacto de las interacciones sociales y la Teoria del aprendizaje de Bandura;
® La Escala del desarrollo psimotriz de Denver, etc.

Investigaciones, congresos y reflexiones en torno a conceptos y nuevas ideas, como la plasticidad
y la vulnerabilidad cerebral en las primeras etapas de la vida; el estudio y los resultados sobre la
interaccion de los aspectos genéticos y ambientales en el proceso del desarrollo infantil; la conside-
racion de la gran importancia de las relaciones entre los padres y sus hijos, como elemento indis-
pensable para favorecer el crecimiento afectivo y emocional, fueron abriendo caminos y creando
nuevas ideas y praxis en los tratamientos terapéuticos en estas primeras etapas de la infancia. Con-
ceptos como factores de riesgo, competencias, trabajo interdisciplinar, prevencion, deteccién pre-
coz, atencion global, expectativas de las familias, etc. empezaron a ser reconocidos y a extenderse
en los entornos profesionales interesados en la infancia con problemas de desarrollo.

Estas nuevas aportaciones tenian en comun resaltar los efectos positivos de los tratamientos y el
reconocimiento de que las expectativas de mejora en el desarrollo de los ninos con discapacidad
podian ser el resultado de una deteccion temprana, un diagnoéstico precoz y una adecuada inter-
vencion sobre el nino y la familia.
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Hay que reconocer que fueron los centros y especialistas en ninos/as afectados de discapacida-
des motoricas -paralisis cerebral, principalmente-, quienes se avanzaron en el diagnéstico y en la
atencion precoz de estos ninos. Y, por otra parte, fueron los ninos con cromosomopatias o malfor-
maciones asociadas a caracteristicas fenotipicas que les identificaban en su nacimiento, quienes
se beneficiaron de ser atendidos muy pronto. Fue, precisamente, la atencioén a esta poblacion y la
evidencia de una mejor evolucion de estos ninos cuando eran atendidos desde los primeros me-
ses de vida, la que contribuy6 de forma importante a considerar necesaria lo que se denomino la

atencion precoz.

Las primeras experiencias de Atencion Precoz que se conocen en territorio espanol, segin José M.
Alonso Seco, se mueven entre los anos 1973-1980 y la poblacion a la que se dirigia eran, principal-
mente, ninos afectados de deficiencia mental (Se acaba de decir que es necesario matizar esta afir-
macion: En los anos 60-70, hay constancia de centros en los que se atendian ninos/as afectados de
discapacidades motoricas -Paralisis Cerebral Infantil, principalmente- donde se prestaba atencion
temprana durante los primeros meses de vida. Aunque la fisioterapia tenia un peso importante
en esta atencion, se fueron incorporando progresivamente otras disciplinas, como logopedia o
psicologia, dado que los ninos presentaban patologias asociadas al trastorno motor). Unas de estas
experiencias surgieron a partir del area psicopedagogica, como las de Carmen Gayarre, Profesora
de Paidologia de la Universidad Complutense de Madrid, la cual se intereso y dio a conocer aqui
los trabajos realizados en Estados Unidos, Canada, Argentina (Lydia Coriat) y Uruguay (Eloisa
Garcia Etchegoyen). Otras aportaciones venian del ambito de la Sanidad, como las de Villa Elizaga,
creador de la primera Unidad Pediatrica de Atenciéon Temprana en Navarra; Gonzalez Mas, quien
dirigia el Servicio de Rehabilitacion del Hospital de Cruz Roja, de Madrid, y Garcia Aymerich, de
Valencia. En ambos ambitos -el de la Sanidad y el Psicopedagégico- se intent6 profundizar en las
bases cientificas que sustentaban las practicas en atencion temprana.

Quiero destacar unos nombres entre los pioneros de la Atencién Precoz por su influencia en nues-
tro pais: el de la neuréloga argentina, Lydia Coriat; el de Eloisa Garcia Etchegoyen, educadora y
activista uruguaya, a favor de los derechos de los discapacitados; los de los Bobath -ella, Berta, fisio-
terapeuta y €l, Karel, neurélogo- y el neuropediatra Andras Peto.

Lydia Coriat desarroll6 su investigacion en el Hospital de Ninos de Buenos Aires. Habiendo realiza-
do el doctorado sobre el desarrollo psicomotriz en su primer ano de vida, investigdé posteriormente
>
el desarrollo de los ninos afectados de Sindrome de Down. Observoé, por un lado, que la evolucién
de estos ninos se deterioraba significativamente con el paso de los anos. Y por otro, que los ninos
que habian sido tratados por profesionales de la psicologia -ademas de recibir reeducacion fonética
y psicomotriz- mejoraban en su desarrollo. Es a partir de todas estas investigaciones, que en 1964
presento su propio método de intervencion. Este enfoque, avanzandose a nuestra concepcion del
trabajo interdisciplinar, se caracterizaba por la intervencion de un solo profesional, el cual se res-
ponsabilizaba de la atencion al nino y a su familia, desde el momento en que llegaba a la consulta,
pero teniendo en cuenta a otros profesionales de diferentes disciplinas, en una mirada global y
desde una perspectiva psicoanalitica.

Eloisa Garcia Etchegoyen, de Uruguay, educadora y formadora de profesionales dedicados a la
atencion de ninos y personas con deficiencia, tuvo estrechos contactos con Lidia Coriaty con Car-
men Gayarre, quien la invité en 1971 a un curso sobre Estimulacion Precoz en Madrid. Es autora de
muchas obras sobre la Atencion Precoz.
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Por su parte, Berta Bobath y Karel Bobath, hacia los anos 50, crearon un método de abordaje tera-
péutico dirigido a adultos y ninos afectados por trastornos de la motricidad, como la Paralisis Cere-
bral y otras lesiones neurologicas. Este método se fundamenta en los avances de la neurofisiologia y
las neurociencias, y considera que deben cuidarse todos los aspectos de la personalidad del nino en
su globalidad. La Asociacion Espanola de Terapeutas Bobath se cre6 en 1995 y asume la formacion
de profesionales de la fisioterapia, la medicina, la terapia ocupacional y la logopedia.

El neuropediatra hiingaro, Andras Peto, es conocido como el creador del método Peto, en 1940.
Pretende ayudar a desarrollar la autonomia funcional a ninos afectados de paralisis cerebral con el
objetivo de que puedan adaptarse de la mejor manera posible al entramado social.

Un ultimo nombre a anadir seria el de Elisabeth Kong. Esta pediatra austriaca se significé por dedi-
carse a la atencion muy temprana a los ninos afectados de paralisis cerebral.

En Catalufia, Emilio Fernandez Alvarez, neuropediatra del Hospital de San Juan de Dios, formé la
primera Unidad de Desarrollo Psicomotor. En ella atendian, principalmente, a ninos con paralisis
cerebral. Esta atencion fue avanzando tanto en la edad de diagnéstico neurolégico precoz, como en
la valoracion no sélo de las dificultades motoricas, sino de otras areas del desarrollo, como el len-
guaje, los aspectos emocionales, etc. La forma de atencion incluy6 a otros profesionales, como los
logopedas y los terapeutas ocupacionales. Se tuvo en cuenta el acompanamiento y la intervencion
de la familia: madres y padres entraban en el tratamiento de forma sistematica.

En 1976, Climent Giné cre6 una Guarderia de Educacion Especial para ninos de 0 a 6 anos. Esta
escuela dependia de Sanidad y del Ministerio de Trabajo. En ella trabajaron un profesional de la
psicologia y una auxiliar para cada grupo y dispuso desde el comienzo del asesoramiento de Valen-
tine Dmitriev, especializada en programas de aprendizaje para ninos con dificultades, que habia
ofrecido algunos cursos en Barcelona. De ella recuerda Montserrat Trueta, fundadora de la Fun-
dacion Sindrome Down, una expresion que define el enfoque de sus trabajos: «No vuelvas a decir
nunca mds que ya sabes que este nino tendra limites. Si asi piensas, ya lo estas limitando». En 1985,
se creo el Servicio de Atencion Precoz bajo la direccion de Lina Zaurin y pasé, como otros muchos,

a formar parte de la Red de Atencién Precoz de Cataluna.

Un afio mas tarde, en 1977, Jordi Ponces y Julia Coromines, ambos fundadores y directores del
Centro Piloto de pardlisis cerebral Arcangel San Gabriel de Barcelona y ambos también impulso-
res de la atencion temprana a ninos afectados de paralisis cerebral, mantuvieron encuentros con
Lydia Coriat, en Barcelona. A partir de ese momento, inician lo que se llam6 Semana de Madres.
Organizaban grupos de madres con hijos con paralisis cerebral, que solian llegar desde diferentes
puntos de la geografia del Estado. Durante esa semana, a través de la observacion directa y a partir
del relato de lo observado, se trabajaba sobre las dificultades que estos ninos presentaban en las ta-
reas de la vida cotidiana (sueno, alimentacion, autonomia motriz, el juego, etc.) y sobre los aspectos

emocionales que se originaban en los padres (ansiedad, rechazo, alegria, etc.).

Quiero hacer mencion especial de Francesc Cantavella i Cerda, pediatra o «médico de ninos»,
como le gustaba autodenominarse. Después de unos anos de ejercicio en su especialidad, se intere-
s0 por el Psicoanalisis aplicado a los ninos y decidio orientar su saber hacia los aspectos psicolégicos
de las enfermedades infantiles y las repercusiones en la familia, sin abandonar nunca la Pediatria.
Cantavella se avanzo en su época tanto en la vision biopsicosocial del nino como en la importancia
que tiene el desarrollo emocional y psicomotor del nino. Es el principal introductor de las ideas
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del pediatra norteamericano Terry Brazelton en Cataluna y en la prdactica de su test para valorar
las capacidades del bebé. En 1971, le nombraron Jefe de la Unidad del Desarrollo Infantil, que se
ubico en el Servicio de Psiquiatria y Psicologia Infantil del Hospital de la Cruz Roja de Barcelona.
Mas tarde, pas6 al Centro de Atencion Psicologica y Psicoanalitica y al Servicio de Atencion Precoz
del mismo Hospital. Este Centro, mas adelante, se convertird en la Fundacién Eulalia Torres de Bea.
Colabor6 desde su creacion, con la ACAP, de donde es Socio de Honor, colaborando en conferen-
cias y comunicaciones en las Jornadas organizadas por esta entidad y escribiendo varios articulos en
la Revista de la Asociacion.

De igual modo, alrededor del ano 1978, empezé a funcionar el “Centro de Estimulacién Precoz y
Medicina Preventiva Cerva” en Sabadell, que puso en marcha la Paidopsiquiatra Quima Judez con
Gloria Ruiz, Psicologa, como coordinadora del Equipo. Este Centro no estaba sectorizado, pero si
se constituyo como un Equipo Interdisciplinar. Unos anos mas tarde, en 1984, el Servicio de Aten-
cion se integraria en la Clinica Infantil del Nifno Jests de Sabadell y mas tarde, en 1987, pasaria
a formar parte del Servicio de Pediatria del Hospital de Sabadell del Consorci Hospitalari Parc
Tauli. Gloria Ruiz, anos mas tarde, participaria de lleno, en la formacion de la Coordinadora de los
Servicios de Atencién Precoz, propulsada por la Neuropediatra Conxa Bugié y colaboraria con la
Asociacion hasta su jubilacion.

iY como no mencionar en estos inicios a “Nexe”! Se constituy6 en 1981 como Fundacion, siendo
uno de los primeros Centros de Atencion Precoz de Cataluna. Sus fundadoras: Lola Lopez y Cécile
de Visscher. Anos mas tarde, mientras Cecile de Visscher seguia presidiendo la Fundacion, Lola
Lopez cre6 el Equipo de Atencién Precoz Agalma que entr6 a formar parte de la Red de Atencion
Precoz de Cataluna. Nexe Fundaci6 aport6é un gran servicio a la atencion de la infancia con graves
y multiples problemas en el desarrollo. Ofrecia y sigue ofreciendo en la actualidad, un servicio de
atencion precoz especifica e individualizada, siguiendo la dinamica de una escuela infantil ordina-
ria, a ninos de 0 a 6 anos con pluridiscapacidad. Se trata de un espacio educativo, sanitario y social,
que tiene el objetivo de ofrecer un apoyo a las familias para que puedan comprender y cuidar a sus
hijos y puedan conciliar sus proyectos personales y profesionales.

En 1983, el Ayuntamiento de Barcelona cre6 los Equipos Interdisciplinarios de la Pequena Infancia
(EIPI), de los que hablaré mas adelante.

Si hablamos de normativa propia de Cataluna, queria senalar algunas leyes, las primeras, que hicie-
ron progresar la Atencion Precoz en nuestro pais en gran medida y en la direccién que los profe-
sionales habiamos pedido. En Julio de 1985 se cre6 el Programa Sectorial de Estimulacion Precoz,
que recogio la experiencia acumulada por los diferentes Centros de Atencion Precoz existentes
hasta ese momento y regul6 la cobertura de los cuatro aspectos fundamentales de esta atencion: la
prevencion, la deteccion precoz, el diagnostico y la intervencion terapéutica. Mas tarde, en 1998,
por laley 18/2003, los Servicios se configuran como universales y gratuitos para los ninos hasta los
seis anos. Y en el Decreto 261/2003 de 21 de Octubre, se determina que la Atencién Precoz vaya
destinada a toda la poblacién infantil que presente trastornos en su desarrollo o que se encuentre
en situacion de riesgo de sufrirlos con independencia de cudl sea la causa de este trastorno.

En 1986 tuvo lugar una reunién conjunta de la ACAP con la Sociedad Catalana de Pediatria, pre-
sentandose algunos estudios y resultados en relacion con los efectos positivos de una atencién pre-
coz en los ninos con discapacidad.
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Finalmente, y para cerrar este apartado, aunque soy muy consciente de que seguramente he omiti-
do, no voluntariamente, otros hechos relevantes en la historia de la Atenciéon Precoz en Cataluna,
quisiera recordar el texto titulado “La Estimulacion Precoz: un enfoque practico”, publicado en
1980 por Carmen Cabrera y Concepcion Sanchez Palacios. Un librito de 144 paginas en el que,
después de contarnos lo que se entiende por este concepto, nos ofrecia un variado programa de
actividades, repartidas por areas de desarrollo.
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3. Primeras actividades de formacion

El interés de los profesionales de la salud y de la educacion y de las familias por la Estimulacion
Precoz fue poco a poco creciendo no sélo en Cataluna sino también en el resto del Estado. Se sinti6
la necesidad de adquirir una formacion basica especifica y compartir las preocupaciones y conoci-
mientos que provenian de especialistas de dentro del pais y del extranjero. Todo ello favorecié6 la
organizacion de actividades formativas -Congresos, Jornadas, Seminarios, etc.- donde se abordaban
desde diferentes disciplinas, los aspectos tedricos y las técnicas especializadas dirigidas a los ninos
en las primeras etapas de su desarrollo. Pongo ejemplos de alguna de estas actividades en las que yo
misma tuve la oportunidad de participar.

En 1978, ASPANIAS (Asociacién de Padres de Ninos y Adolescentes Discapacitados) organizé unos
cursos sobre la Estimulacion Precoz, en los que intervenia Valentine Dmitriev, de la Universidad de
Washington. Se daba la circunstancia de que algunos profesionales de Barcelona no s6lo conocian
a esta profesora sino que habian ido a formarse en las técnicas que ofrecia el Programa Experimen-
tal Education Unit of Child Development and Mental Retardation Center. En 1983 el Servicio de
Educacion Especial, desde el propio Departamento de Ensenanza de la Generalitat, volvi6 a organi-
zar un seminario sobre “Lenguaje y Comunicaciéon” con la misma Valentine Dmitriev, acompanada
esta vez por Jane Rieke, una investigadora de su equipo.

En 1979 se celebraron en Madrid las Jornadas Internacionales sobre Estimulacién Precoz, organi-
zadas por el Real Patronato para la Ayuda a Discapacitados, la Fundaciéon General Mediterranea y
la Direccién General de Servicios Sociales (SEREM) con la colaboraciéon de la Clinica Universitaria
de Navarra. En este Centro se empezaba ya a trabajar y atender a ninos afectados de deficiencias psi-
quicas, bajo la direccion de Ignacio Villa Elizaga, precursor de la intervenciéon temprana en Espana.

En Barcelona, en 1981, organizado por el Instituto de Ciencias de la Educacion (ICE) se impartio
un interesante curso sobre Estimulacion Precoz. Lamento no recordar el nombre de la Psicoana-
lista argentina que imparti6 el curso. Trabajaba en Triestre y, pese al tiempo pasado, tengo muy
presente el saber, la empatia y el entusiasmo que transmitia.

El entonces Patronato Municipal de Disminuidos Fisicos y Psiquicos de Barcelona, en 1986, tres
anos después de haber creado los dos EIPI’s, organiz6 un seminario sobre “Evolucion Neuromotriz
en el primer ano de vida”. Como podemos apreciar, tanto los organismos publicos como los priva-
dos abrieron sus puertas al estudio y divulgacion de las caracteristicas del desarrollo de los ninos
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en las primeras etapas de la vida y a las diferentes técnicas de abordaje terapéutico. En Madrid,
una Asociacion privada de Psicologia y Lenguaje (APERT) empez6 a organizar Jornadas dedicadas
a la Atencion Precoz. Muchos profesionales de Cataluna asistiamos con interés a estas actividades
formativas, al igual que a las Jornadas que también cada ano organizaba José Arizcun, bajo la tutela
del Real Patronato.

También los profesionales de la Medicina, particularmente los de las especialidades de Pediatria y
Neurologia, participaron de esta inquietud. Asi, en 1987, la Sociedad Catalana de Pediatria, per-
teneciente a la Academia de Ciencias Médicas de Cataluna y Baleares, organizaron una Jornada
Internacional sobre “Pediatria del Desarrollo”. Esta Jornada significé una creciente apertura a la
coordinacion entre los profesionales de ambas especialidades, Pediatria y Atenciéon Precoz.

La Fundacion Caja de Pensiones de Cataluna y Baleares habia creado y mantenido dos Servicios de
Atenci6 Precoz. Uno de ellos atendia a ninos con trastornos de la audicion y el otro, a ninos con
baja vision. También celebraban cada ano, desde 1983, unas Jornadas Internacionales, en Barce-
lona, en las que participaban ponentes tan reputados como el Profesor de Pediatria de Harvard,
Berry Brazelton.

En 1987 se cre6 ANNE Fundacié como Centro privado de atencién a la infancia y adolescencia de
0 a 18 anos. Esta entidad organizaba unas Jornadas relacionadas con la primera infancia, a las que
acudiamos muchos de los profesionales de la Atencion Precoz.

20



4. De la Estimulacion Precoz a la Atencion Precoz, en Cataluna

Si nos vamos a los anos anteriores a 1970, en Cataluna, la intervencion se dirigia a los ninos afecta-
dos de discapacidades relacionadas, principalmente, con etiologia biolégica. Esta intervencién no
se hacia o se hacia excesivamente tarde en aquellos casos en los que la discapacidad tenia un carac-
ter o etiologia psicosocial. Solo cuando el nino llegaba a la Escuela Especial se hacia una valoracion
funcional para poder iniciar una intervencion educativa acorde con sus dificultades y necesidades.

En cuanto ala prevencion, en los anos anteriores a los 80, se continuaba primando casi en exclusiva
la prevencion desde el punto de vista biolégico (detecciéon de metabolopatias, campanas de vacuna-
cién, mejora en la atencién perinatal, seguimiento de los ninos de alto riesgo biologico, prematu-
ros, etc.) sin contemplar los aspectos mas psicosociales, que, a nuestro juicio, tienen una incidencia
tanto o mads considerable en la génesis de algunos trastornos del desarrollo o bien los empeoran.

La deteccion, de igual modo, se hacia en los hospitales y en la consulta de algunos pediatras siguien-
do programas de deteccién y seguimiento de riesgos, con una tendencia, en general, marcadamen-
te biologista.

El diagnostico consideraba basicamente los aspectos médicos, la etiologia y el sindrome, dada la
formacion fundamentalmente biologista de los profesionales a los que se les confiaba este trabajo
en los hospitales o en el campo pedidtrico.

Las intervenciones que se denominaban “Estimulacion o Rehabilitaciéon Precoz” ponian, en gene-
ral, su énfasis en una serie de actuaciones que tenian como diana, casi de forma exclusiva, la disca-
pacidad y sus déficits, contemplando a la familia y su entorno desde una perspectiva lejana.

En este modelo de trabajo, con algunas excepciones, los profesionales responsables de la interven-
cion disenaban, cada uno desde su especialidad, un programa o programas con ejercicios dirigidos
a corregir o paliar las deficiencias, a menudo valorando poco los intereses del nino, el estado emo-
cional, o las caracteristicas de su entorno. El profesional instruia a los padres para que pudieran
proseguir en casa el trabajo iniciado, sin tener demasiado en cuenta, en ocasiones, las posibles
competencias, motivaciones o dificultades emocionales de los propios padres y madres.

La familia, los padres o los cuidadores, si bien, en el mejor de los casos, se les dejaba estar presen-

tes durante la intervencion, a menudo eran considerados como “los que deben aprender y los que
jercici ”. La familia tomaba un papel subsidiario y sumiso respecto al

deben hacer los ejercicios en casa

protagonismo y el saber de los profesionales especializados que eran los que dictaban, cada uno
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desde su disciplina, lo que habia que hacer con el nino, sin tener o teniendo poca sensibilidad para
comprender la situacion emocional en la que se encontraban aquellos.
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5. El nuevo modelo de Atencion Precoz

Poco después del comienzo de la década de los 80, en Cataluna, algunos profesionales que estaban
trabajando en diferentes Equipos de Estimulacion Precoz vieron la necesidad de poner en comun
los modelos de intervencion que hasta ahora se estaban llevando a cabo y las dificultades organizati-
vas y administrativas con las que se encontraban. El objetivo era constituir un grupo de trabajo para
llegar a un posible consenso entre el mundo profesional y los estamentos de la Administracion.

Este grupo pasaria a considerarse como la Coordinadora de Centros de Atencion Precozy ésta, a su
vez, ya anos mas tarde, en 1990, formo la Asociaciéon Catalana de Atenciéon Precoz (ACAP), ala que
me referiré mas adelante. Los antiguos Equipos de Estimulaciéon Precoz pasaron a denominarse, a
partir de los anos 83, Servicios de Atencién Precoz (SAP) queriendo reflejar los cambios relaciona-
dos con los objetivos y la forma de la intervencion.

Por 1ltimo, los Servicios se transformaron, en torno a los anos 90, por iniciativa de la junta de la
ACAP, en Centros de Desarrollo Infantil y Atenciéon Precoz (CDIAP). Esta nueva denominacion
queria recoger la idea de que la Atenciéon Precoz no atiende de forma exclusiva al nino que pre-
senta ya unos sintomas de disfuncion, sino que pone su énfasis en los aspectos preventivos y de de-
teccion, teniendo en cuenta no solo los factores biologicos sino también los psicolégicos y sociales,
intentando evitar la derivacion a un trastorno.

El nuevo modelo asumi6 la definicién tal y como se present6é posteriormente en el Libro Blanco
(2000). La Atenciéon Temprana propone un conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacion
infantil de 0 a 6 anos, a su familia y a su entorno. Estas intervenciones tienen como objetivo dar
respuesta lo antes posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los ninos con
problemas en su desarrollo o que tienen el riesgo de sufrirlos. Debera considerar la globalidad del
nino y tendra que ser planificada por un equipo de profesionales de tipo interdisciplinar o trans-
disciplinar.

Se defiende que la atencion global e interdisciplinar tenga en cuenta en todo momento y desde
cualquier ambito, las caracteristicas individuales y evolutivas, las necesidades individuales de cada
nino, tanto en los aspectos biologicos como en los psicolégicos y sociales, sus capacidades y difi-
cultades, su historia y el proceso evolutivo, las necesidades de la familia y el conocimiento de su
entorno social y cultural.

En este modelo, entendemos que la familia no s6lo debe proveer al nino de los cuidados necesarios
para su supervivencia y atender las necesidades exclusivamente fisicas, sino también debe hacerse

23



cargo de los vinculos, en cuyo sustrato surgen las emociones, los afectos y la cultura especifica, con
el objetivo de que el nino pueda constituirse como persona.

5.1 Objetivos

Los objetivos que se plantearon en ese momento fueron:

* Optimizar en la medida de lo posible, el curso del desarrollo del nino, atendiendo y cubrien-

do las necesidades de éste y las demandas de la familia y del entorno.

* Reducir los efectos de la discapacidad sobre el conjunto global del desarrollo, evitando la
aparicion de defectos o déficits secundarios o asociados. .

¢ Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, eliminaciéon de barreras y adapta-
cion a las necesidades.

Todo esto, considerando siempre al nino y la familia como sujetos activos en la intervencion. Estas
necesidades abarcan distintos ambitos competenciales: el ambito médico, el ambito psicolégico, el
ambito social y también el dmbito educativo.

Conocer las necesidades del nino

Es la familia, en general, la que realiza la primera demanda de atencion, orientada desde distin-
tos servicios hospitalarios (neonatologia, neurologia, programas de seguimiento del nino sano o
con riesgo, etc.); desde los servicios de pediatria de atencion primaria -llamados actualmente CAP,
Centros de Atencion Primaria-; desde los centros educativos (Guarderia, parvularios y Equipos de
Asesoramiento Psicopedagogico) o desde los Servicios Sociales.

Una vez hecha la demanda, el primer contacto se realiza en el Centro a través de la entrevista de
acogida. Es a partir de los datos aportados por la familia en esta entrevista, la anamnesis, los datos
recogidos durante las sesiones de observacion y las exploraciones de tipo neuropedidtrico y psico-
légicos necesarios que se realiza una primera hipétesis diagnoéstica. En esta primera diagnosis se
valora no sélo el tipo de problema existente y las dificultades que puede comportar, sino todas las
capacidades actualmente presentes y la forma en que el nino y el entorno pueden interactuar para
relacionarse de la forma mas adecuada posible.

Devolver el protagonismo a los padres

La familia en este modelo debia constituirse como el primer eslabon de la interacciéon que provee
al nino de los cuidados necesarios, no solo para su supervivencia en el plano de la realidad fisica y
externa (cuidados higiénicos, de alimentacion, vestido...) sino también en cuanto a las necesidades

mas relacionadas con las emociones y los afectos.

Ante la demanda de la familia de un nino con un problema de desarrollo, que necesita una ayuda ex-
terna para afrontar su crianza, nuestra propuesta de atencion debe tomar en consideracién revalorizar
el saber de los padres, es decir, devolver el protagonismo a los padres y madres. Son los padres y madres
quienes mejor conocen y aman a sus hijos, los que viven a diario con ellos y saben de sus limitaciones y
posibilidades. Se trata de ayudarles a reconocer y comprender, no solo las dificultades de su hijo, sino
también poder descubrir sus capacidades, acompanandoles en la construccion de la historia de ese hijo,
en estos primeros anos, tan importantes, para conseguir o restablecer un tipo de vinculo, que, posible-
mente, sufrié en el momento del nacimiento o el dia que les dieron el diagnéstico del problema.

24



Dinamizar la relacion, intentando eliminar los elementos paralizantes y de sobreproteccion, que
muchas veces vienen dados por sentimientos de culpa no elaborados y que estan obstaculizando
el progreso. Para llevar a cabo este plan terapéutico, es necesario que los profesionales del equipo
de Atencion Precoz estén siempre coordinados con los diferentes dmbitos que también atienden al
nino y su familia (el 4mbito sanitario, el dmbito educativo y el social) en ese momento, con el fin
de poder integrar esfuerzosy ofrecer a la familia unas informaciones coherentes y compartidas. La
sectorizacion, de la que ya hablaremos mas adelante, puede facilitar en gran medida esta coordi-
nacion y también facilitara compartir otros proyectos comunitarios, ofreciendo apoyo a programas
de sensibilizacion de los profesionales de diferentes ambitos sobre el tema de la prevencion y la
deteccion temprana de cualquier problema en el desarrollo.

Conocer el entorno social y cultural de la familia

Es importante conocer la realidad social y cultural de la familia, para poder comprender las formas
de pensar y actuar respecto al nino. También supone, la superacion de barreras fisicas, sociales y
culturales, con el fin de conseguir su total integracion en el medio social donde se encuentra.

5.2 Ambitos de actuacién

Si bien los dmbitos de actuacion en materia de Atencion Precoz podrian ser muchos, me centraré

en aquellos mas relacionados con los CDIAP y que me parecen han sido mas basicos y necesarios.
Tareas de Sensibilizacién, Prevencion y Detecciéon

Se valora la importancia de colaborar con las instituciones y con los profesionales de otros ambitos
en la elaboracion de programas que tengan como finalidad la sensibilizacion de la poblacion en
general y la de los diferentes profesionales en aspectos de prevencion y deteccion temprana de
cualquier problema en el desarrollo infantil en estas primeras edades.

De este modo y con este objetivo, se crearon cursos de formacion, relacionados con factores de
riesgo y sintomas de alarma, dirigidos a educadores de las guarderias, a los pediatras y enfermeras
de atencion primaria y también a los trabajadores sociales.

Una correcta deteccion y una rapida derivacion podia permitir realizar cuanto antes un diagnosti-
co adecuado, para, seguidamente, plantear los objetivos de la intervencion terapéutica. Se tuvo en
cuenta la globalidad del nino y también las caracteristicas y necesidades de su familia y del entorno
inmediato. Esto determiné en gran medida, la composicion de los equipos.

Si debian atenderse las necesidades del nino y las derivadas de la familia, desde una perspecti-
va bio-psico-social, los profesionales que tenian que formar el equipo, debian ser expertos en
diferentes disciplinas (medicina, psicologia, atencién social , lenguaje, fisioterapia, psicomotri-
cidad, etc.)

Diagnéstico

Se plante6 como un diagnostico amplio, que tuviera en cuenta no solo los sintomas que presenta el
nino, sino el meticuloso estudio de su entorno mas cercano. Se debian conocer las circunstancias
que han rodeado y rodean su vida cotidiana, la historia familiar y las preocupaciones y vivencias que
presentan sus padres respecto a su hijo.
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En este modelo y en relacion al diagnoéstico en bebés y ninos tan pequenos, debiamos considerar
que el diagnostico funcional debia ser un proceso abierto y continuo y posibilitar en nuestro caso,
el primer eslabon de la intervencién, poniendo en marcha una serie de recursos para ayudar al
nino en su desarrollo y acompanar a los padres en este proceso.

En ocasiones, llegar en todos los casos a un diagnostico funcional, sindrémico y etiologico sera difi-
cil en estas primeras edades donde el nino se esta estructurando como persona. Por eso hablamos
mas bien de hipotesis diagnostica. El plan terapéutico, que tendra las caracteristicas de ser global e
individualizado, asi como en su momento lo fue el diagnoéstico y el posterior seguimiento, recogera
las aportaciones de los diversos profesionales del servicio y habra sido elaborado en espacios comu-
nes como son las reuniones del equipo, las sesiones clinicas o la supervision. Nosotros abogamos
por un profesional tinico que se constituya como responsable del caso pero que siempre cuente con
las aportaciones de todos los miembros del Equipo Interdisciplinar.

Los profesionales de la Atencion Precoz debiamos ser conscientes de que hacer un diagnéstico di-
ferencial, a menudo, no era tarea facil ya que el nino por su edad temprana estd sujeto a procesos
normales de desarrollo o de cambio continuo y ademads, hay que tener muy en cuenta su realidad
externa. Un diagnostico amplio en esta etapa debe tener en cuenta no sé6lo los sintomas que pre-
senta el nino sino también las circunstancias que le rodean. No todos los trastornos del desarrollo se
derivan de una discapacidad. Existen trastornos transitorios debidos a entornos poco estimulantes
e incluso poco saludables. Se pueden dar problemas y dificultades ante situaciones concretas de la
vida del nino, como puede ser la separacion de la pareja, el nacimiento de un hermanito, la muerte

de un ser cercano, etc. Es necesario intentar que no se cronifiquen.

Este enfoque abierto del como realizar el diagnoéstico o bien la hipoétesis diagnostica nos trajo, en
ocasiones, criticas desde el exterior o desde los enfoques mas estadisticos donde la etiqueta es tomada
como lo mds importante («es un Sindrome de Down» , «es un autismo», «es una paralisis cerebral»)...

La realizacion del diagnostico funcional, etiologico y sindromico era mas factible dada la composi-
cion interdisciplinaria del equipo. La posibilidad de tener un diagnoéstico desde las diferentes ver-
tientes (médica, psicologicay social) daba lugar a iniciar cuanto antes una intervencion que tuviera
en cuenta todas las necesidades del nino y de la familia y poner en marcha todos los recursos, con

el objetivo de mejorar su desarrollo y las condiciones de vida.
Intervencion

Planificar la intervencién supone haber tenido un tiempo para escuchar y detectar los motivos de
preocupacion, necesidades, vivencias, defensas de los padres y sus expectativas. Haber observado
al nino a través de su interaccion con el entorno vy, a través del juego, conocer sus capacidades y
dificultades.

Abogamos por un profesional inico que se constituya como responsable del caso, pero que elabora
y comparte su plan terapéutico de forma continuada con los demas miembros del equipo, en el
espacio de las sesiones clinicas y de la supervision.

En el caso de que durante la intervencion, el terapeuta responsable valore una nueva necesidad del
nino o de la familia, lo pondra en conocimiento del Equipo Interdisciplinar y esto posibilitara llegar
a una decision consensuada. Las principales funciones del profesional de la Atencién Temprana.
deben ser, por un lado, acompanar a la familia desde el momento en que se notifica un diagnoéstico
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o bien cuando aparecen los primeros sintomas del problema y por otro, senalar las necesidades
del nino, ayudar a pensar y ofrecer a los padres las respuestas mas idoneas, para que el nino pueda
avanzar. Valorar los elementos de progreso e interpretar los obstaculos que, en ocasiones, estan
impidiendo el desarrollo evolutivo.

Coordinacion

Hay que considerar que durante los primeros anos de la vida del nino y. sobre todo, en el caso de los
ninos que presentan algin problema en su desarrollo, éste y su familia suelen estar atendidos desde
diferentes ambitos y por diferentes profesionales (pediatria, centro hospitalario, CDIAP, servicios
sociales y servicios educativos).

Dadas estas circunstancias, se creyé que era de suma importancia tener en cuenta la necesidad de
coordinacion entre los diferentes ambitos y profesionales que atienden al nino o la familia a la vez que
nosotros. Si el servicio esta sectorizado, la proximidad geografica de los profesionales que intervienen
ayudard evidentemente a una mejor relacion entre todos, lo que la familia agradecera mucho.

Esta posibilidad supuso también una mayor facilidad para conseguir la sensibilizacion de los pro-
fesionales de diferentes ambitos sobre el tema de la prevencion y la deteccion precoz de cualquier
problema en el desarrollo, a través de cursos informativos y formativos, trabajos conjuntos, sesiones
clinicas compartidas, etc.

Con esta praxis, también se facilitaba el intercambio de informacién entre los diferentes profesio-
nales que en un momento u otro participan en la atencion del nino y su familia con el fin de no
repetir exploraciones quizds innecesarias, tener una vision global del caso desde diferentes perspec-
tivas e informar a la familia, evitando posibles contradicciones.

Al finalizar el tratamiento en el CDIAP, la coordinacién entre todos los profesionales e institucio-
nes, también hard mas facil la derivacién a otros servicios de la red, si se considera necesaria, y el
seguimiento adecuado.

Formacion y Docencia

Los profesionales que forman parte de los equipos interdisciplinares de la Atencién Precoz debe-
rian tener una formacion especializada y adecuada que les permita desempenar sus funciones con
una gran calidad. Como ya he mencionado anteriormente, los profesionales provienen de diferen-
tes formaciones y disciplinas y deberian conocer también lo que representa la interdisplinariedad,
ya que es en este marco que tendran que desarrollar su actividad. Por ello, el nivel de formacion
que deberian poseer consistiria en una titulacion en una disciplina especifica de base y una forma-
cién en un marco conceptual comun a todas ellas. Para llegar a esta formacion es necesario que
haya cursos especializados a los que puedan acceder licenciados o diplomados procedentes de los
diferentes ambitos universitarios. Estos cursos en forma de posgrado o masters también deberian
recaer y ser planificados por las universidades y valerse de las posibilidades que pueden ofrecer los
Equipos, para conocer en directo, el entorno mas practico de la profesion.

Investigacion

Los profesionales de la AP, como los de cualquier otra profesion, deben estar informados y formados
sobre los progresos cientificos que se van consiguiendo en el conocimiento de las primeras edades
de los ninos. Es de gran interés y necesidad para todos los profesionales que trabajamos en Atencion
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Temprana y también para toda la comunidad cientifica que se puedan llevar a cabo estudios relevan-
tes, con el objetivo de profundizar cada vez mas en las peculiaridades del desarrollo infantil y en las
caracteristicas de los diferentes problemas que se puedan presentar y, sobre todo, en las repercusiones
que una intervencion a tiempo como es la AP ofrece a esta poblacion infantil y sus familias.

De igual modo, los profesionales de la Atenciéon Precoz deberiamos contribuir con nuestras inves-
tigaciones a un mejor conocimiento del desarrollo del nino y la relacién con su entorno. Como
ejemplo, el seguimiento de los ninos atendidos en los CDIAP permitiria poner de manifiesto los
primeros signos que pueden evolucionar a diferentes patologias en el ambito de la salud mental.

5.3 Caracteristicas del nuevo modelo
Interdisciplinariedad

La interdisciplinariedad -ya comienza a popularizarse el término “transdisciplinariedad»- va mas
alla de la suma de diferentes saberes. El Trabajo interdisciplinar en un Equipo supone la existencia
de un grupo de profesionales formados en diferentes disciplinas relacionadas entre si 'y con vincu-
los previamente establecidos, que evitan que se desarrollen acciones de forma aislada, dispersa o
fraccionada, en un proceso dinamico, que tiene como objetivo buscar y encontrar soluciones frente
a los problemas que se tratan de solucionar.

Gratuidad

Que la Atencion Precoz sea un servicio que se presta de forma gratuita es uno de los grandes logros
sociales y, por supuesto, un mérito del asociacionismo profesional y de la coordinacién con la Ad-
ministracion. Por sus origenes y por sus objetivos, la AT debia constituirse como un servicio publico
y gratuito, para todos los ninos y ninas y para todas las familias que lo necesitaran. La gratuidad
supone un acceso universal y ofrece una igualdad de oportunidades para toda la poblacion.

Universalidad

Como una consecuencia logica de la gratuidad, en Cataluna, cualquier familia puede realizar una
demanda directamente en los Centros de Desarrollo Infantil y Atenciéon Precoz (CDIAP). Esto su-
pone que no necesitan seguir un itinerario para obtener esa posibilidad.

Descentralizacion y Sectorizacion

Ambos aspectos deben facilitar el establecimiento de una red de centros que puedan estar cercanos
no s6lo a las familias que los necesiten, sino también a otras instituciones de la zona, dependientes
de diferentes ambitos (pediatria, guarderia, servicios sociales, etc.) con el fin de garantizar el acceso
a toda la poblacion infantil que lo pueda necesitar.

La Sectorizacion también se refiere a la necesidad de limitar el campo de actuacion de los servicios,
con el objetivo de equilibrar el volumen de la demanda con las necesidades propias de una zona
geografica determinada.

5.4 Poblacion atendida

Es cierto que, en sus inicios, la poblaciéon atendida se limitaba a los ninos que presentaban una
deficiencia mental, fisica o sensorial. Poco a poco a lo largo de los anos, la poblacion diana se fue
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ampliando. Ya no se contemplaba de forma exclusiva a los ninos con discapacidad sino que se am-
pliaba a cualquier nino que presentara o pudiera presentar algiin problema o riesgo que pudiera
afectar a su desarrollo.

La inclusién del término riesgo, no sélo entendido a nivel biologico sino también en los aspectos
sociales, marc6 un hito importante en el tema de la atencion y el seguimiento.

La posibilidad de que cualquier nino y su familia tuvieran un acceso directo y universal a los cen-
tros, para que pudieran ser atendidos lo mas precozmente posible y globalmente, constituyé un
gran avance. Si bien la AT no suponia en la mayoria de los casos una curacion, si ofrecia la mejora
de las capacidades del nino y un mayor entendimiento y relacion entre los padres y su hijo/a.

Algun tiempo mas tarde, la posibilidad de atender a estos ninos cuando la intervencién se habia
iniciado antes de los 4 anos, se pudo alargar hasta los 6, siempre que tuvieran un reconocimiento
y el certificado del grado de discapacidad que otorgaba la Generalitat. En Cataluna, el Certificado
de discapacidad es un documento administrativo, que acredita legalmente el grado de discapacidad
y facilita el acceso a diferentes derechos, servicios y prestaciones, cuyo objetivo es compensar las
desventajas sociales derivadas de la discapacidad. Lo otorga el Departamento de Derechos Sociales
de la Generalitat de Cataluna.

5.5 Creacion de los servicios

Ya se ha dicho que las primeras iniciativas y los primeros centros de AT en Cataluna, al igual que en
el resto del Estado, surgieron a partir del interés, la voluntad y la iniciativa de profesionales de algu-
nas entidades publicas , sobre todo del ambito hospitalario (el Hospital de San Juan de Dios, Hos-
pital del Valle Hebron, el Hospital de Sabadell) y de entidades privadas como las Asociaciones de
familias con ninos con discapacidad (Aspanias, Aspace, Fundaci6 Sindrome de Down, Ossas, etc.)

No trataré en este documento como fueron surgiendo los diferentes Equipos dedicados a atender
a la infancia con problemas de desarrollo. Nuria Bea realizé un magnifico trabajo de investigacion,
describiendo los inicios de muchos de los Centros pioneros que hoy pertenecen a la Red de Equi-
pos de Atencion Temprana y que han continuado trabajando durante todos estos anos. La Asocia-
cion Catalana publicé este trabajo, “La Atencion Precoz en Cataluna”, en un nimero especial de la
Revista, editado para celebrar el X Aniversario de la Asociacion, en el ano 2001.

29



6. Los EIPI’s: el trabajo de unos equipos de Atencion Precoz

Estos Equipos Interdisciplinares para la Pequena Infancia fueron creados en 1983, a iniciativa del
entonces llamado Patronato Municipal de Disminuidos, el cual dependia del Ayuntamiento de Bar-
celona. Su primer gerente fue Ramon Nicolau. La propuesta parti6 del interés de diversos ambitos
del Ayuntamiento de Barcelona y algunas Asociaciones de personas con discapacidad para poder
disponer de Servicios Municipales de Atencion Precoz propios.

Me referiré al trabajo desarrollado por estos Equipos concretos por varias razones: en primer lu-
gar, porque la incorporacién profesional a uno de los dos Equipos desde sus inicios representé mi
entrada en el mundo de la Atencion Precoz (en aquellos anos se llamaba Estimulacion Precoz).
Asi pues, hablar del trabajo que se realiza en los Centros de Atencién Precoz, en mi caso, significa
hablar de los EIPI’s y, mas concretamente, del EIPI de Nou Barris. En segundo lugar, creo que ex-
plicitando brevemente algunos rasgos de mi camino personal y profesional, reflejaré, en términos
aproximados, el camino recorrido por muchos de los profesionales, que entonces se interesaron por
la atencion a los bebés y a los ninos con problemas en el desarrollo y con discapacidad. Finalmente,
rememorando la actividad en el EIPI, quiero reconocer y agradecer el privilegio que he tenido de
poder trabajar durante tantos anos al servicio de aquellos ninos/as atendidos en el EIPI, con aquellas
familias a las que intenté ayudar y, sobre todo, con aquellos companeros con los que tuve la satisfac-

cién de compartir tantas horas de trabajo. jHe aprendido mucho de todos ellos y lo tenia que decir!

Estando todavia en la Facultad, en 1970, entré a trabajar en la Escuela de Educacién Especial “CO-
RINTIAS”, bajo la direccion de Arantxa Ugarte. La sensibilidad, la personalidad y la forma de traba-
jar con los ninos y ninas con discapacidad y sus familias de la directora, por un lado, y del personal
docente de la escuela, por otro, constituyeron para mi una escuela de iniciacion y aprendizaje
dificil de explicar. En aquellos anos de dictadura, ni las Administraciones educativas ni las sanitarias
ni los Servicios Sociales tomaban iniciativas relativas a ninos y ninas con discapacidades. Llegaban
ala escuela especial directamente desde su casa a los 4, 5 y 6 anos sin haber recibido, ni ellos ni sus
familias, ningun tipo de atencion especifica. En muchos casos, la situacion de estos ninos con diag-
nosticos de deficiencia mental o sensorial o0 motoérica habian empeorado en los primeros anos de
edad, sumando a su propia discapacidad, factores patolégicos de tipo emocional o de personalidad.
Muchas familias, sin haber podido recibir informacién ni apoyo emocional, presentaban dificulta-
des reales en la relacion y el manejo del dia a dia de sus hijos.

Fue en el marco de la Educacion Especial, primero como educadora y después como psicolo-
ga, y en el estrecho contacto con la realidad de la discapacidad, cuando empezaron a surgir los
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interrogantes profesionales. ;:Cudl habria sido la evolucion de estos ninos y sus familias, si la aten-
cion especializada se hubiera iniciado desde los primeros diagnosticos claros de su trastorno (neu-
rolégico, genético o sensorial)? ¢Y si se hubiera intervenido en cuanto se detect6 que el nino o nina
no evolucionaba segun las pautas de desarrollo adecuadas a su edad cronolégica? ;Y como habrian
reaccionado las familias de estos ninos si se las hubiera acompanado en el complejo proceso edu-
cativo de sus hijos/as?

La formulacion de estas dudas se sittian en la génesis de mi interés por lo que llamaban “Estimu-
lacién Precoz”. Habia que informarse y formarse sobre los referentes teoricos que sustentaban las
terapias utilizadas en la atencion a ninos con discapacidad, en las primeras edades. El Postgrado en
Psicologia Clinica que en aquellos anos se impartia en la Facultad de Medicina del Hospital Clinic
de Barcelona, me proporcion6 una formaciéon basada en el modelo conductista de intervencion.
En aquellos momentos y en ese Centro de Formacion primaban las teorias americanas en las que el
nino, considerado como un enfermo, era objeto de manipulaciones y ejercicios, segiin programas
preestablecidos, bastante rigidos e invariables, para alcanzar unos objetivos calificados como exi-
tosos . Es con este bagaje formativo, que poco después, con la ampliacion de la formacion y, sobre
todo, en la interacciéon con otros profesionales, me parecioé muy limitado, que empecé a realizar mis

primeras practicas con ninos pequenos que sufrian algin trastorno en su desarrollo.

Anos mas tarde y a partir de asistir a diversas e intensas actividades formativas, fui conociendo
a personas de las que me considero deudora profesionalmente por sus conocimientos, por sus
aportaciones y por la forma en que se relacionaban con los ninos atendidos. Son muchas, aunque
s6lo mencione algunas: Merce Leonhard, que entonces trabajaba en un Equipo financiado por La
Caixa, con ninos con trastornos de vision; Julia Coromines, que organizaba cada ano, en ASPACE,
unos cursos para madres de ninos con trastornos motoricos, conocidos como “La Semana de Ma-
dres”; Climent Giné, quien habia puesto en marcha una iniciativa privada y pionera en Cataluna
para atender a ninos de 0 a 6 anos y que implemento6 la estimulacién precoz en un Centro, Rella,
que atendia a ninos con discapacidad intelectual y otros patologias; y mis companeros de trabajo
en los EIPT’s.

6.1 Inicios de los EIPI’s

Hacia finales de los anos 70, nada mas salir de la larga dictadura politica, se vivi6 en Barcelona un
fuerte movimiento reivindicativo de las personas con discapacidad fisica. Esto caus6 una genera-
lizada movilizacion de este sector, que se tradujo en numerosas manifestaciones callejeras, con el
fin de conseguir eliminar las barreras arquitectonicas existentes en la ciudad, no tener que sufrir
la exclusion social y poder disfrutar de todos los servicios de cualquier ciudadano, tanto a nivel
laboral como cultural y festivo. Estas movilizaciones obtuvieron una notable proyeccién mediatica
y dieron lugar a la creacién de los Patronatos de Disminuidos Fisicos y Psiquicos, bajo la tutela del
Ayuntamiento de la ciudad, que poco tiempo después se unian formando el Instituto Municipal
de Disminuidos.

La promulgacion de la «Ley de integracion social de las minusvalias», la LISMI, de 7 de abril de
1982, marcé otra conquista social de singular trascendencia. Esta ley hace obligatoria la politica de
q 8 y 8 P
prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de las personas disminuidas fisicas, sensoriales
y psiquicas, a quienes se les dard la atencion individualizada que requieran. El objetivo de la ley es
que las personas con discapacidad puedan beneficiarse de todos los derechos constitucionales al
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igual que el resto de ciudadanos, incluido el derecho al trabajo reconocido en el articulo 35 de la
Constitucion. Afectaba, pues, a todos los ambitos de la sociedad.

Por aquella misma época, se desarroll6 en Cataluna un movimiento pedagogico, vinculado a la
Asociacion Rosa Sensat, y que cont6 con la dinamica que representaba el regreso a las instituciones
democraticas. Los Movimientos de Renovacion Pedagogica luchaban por cambiar los contenidos y
las formas de ensenar, por hacer posible una escuela catalana de calidad, centrada en los intereses
del nino y que contara con los recursos personales, presupuestarios y técnicos adecuados para ha-
cerla realidad. Se empez6 a hablar, a pesar de las dificultades iniciales, de integrar a los ninos con
discapacidades en una escolaridad normalizada. Se trataba de un nuevo paradigma educativo que
encontr6 una favorable acogida en muchos de los nuevos ayuntamientos democraticos. Las prime-
ras experiencias de integracion escolar vienen de estos anos antes de generalizarse.

En el caso de las Guarderias (Escoles-Bressol) dependientes del Ayuntamiento de Barcelona, pude
observar las dudas y los 16gicos interrogantes vividos por las educadoras que empezaban a integrar
ninos con discapacidad. Por un lado, sentian la necesidad de no segregarlos. Por otra parte, vivian
con ansiedad tanto su capacidad para dar respuesta a las necesidades de los ninos, como la falta de
recursos especializados, como la evaluacion de la evolucion y los progresos de los ninos integrados.
Veian que este progreso era muy lento o muy escaso, sobre todo cuando lo comparaban con el de-
sarrollo de otros ninos.

Ala creacion de los EIPI’s, concretamente, contribuyeron decisivamente las conversaciones mantenidas
en 1980 entre la neuropediatra Conxa Bugié y el ya mencionado gerente del Patronato Municipal de
Disminuidos, Ramon Nicolau. El marco: unas Jornadas sobre la discapacidad celebradas en La Coruna.

En 1982, Ramon Nicolau, en colaboracion con el ICE, hizo la propuesta de crear un grupo de
trabajo en el que deberian participar también la Universidad Central o Autobnoma, la Direccién Ge-
neral de Servicios Sociales y los Patronatos de Guarderias y de Disminuidos de Barcelona. También
se cursaba una invitacion a distintos profesionales, como Teresa Folguera, del Instituto Municipal
de Educacion; Isabel Ferrer de la instituciéon Arans; Victoria Subirana, del Centro Carrilet; Anna
Roldan, del Centro de Paralisis Cerebral de Aspace; y la ya mencionada, Conxa Bugié¢ del Hospital
de San Juan de Dios.

El grupo de trabajo se constituy6 y tuvo como objetivo principal inicial la integracion de los ninos/
as con discapacidad en las escoles-bressol (guarderias) dependientes del Ayuntamiento de Barcelo-
na. Logicamente, se abordaron temas como la creacion de programas de deteccion precoz, la crea-
cion de servicios de tratamiento y de las diferentes actividades formativas que habria que empezar
a implementar y que se iniciaron en el marco de la Escola d’Estiu.

Finalmente, en 1983, se convocaron desde el Patronato de Personas con Discapacidad unas plazas
para la constitucion de dos Equipos para la integracion de ninos con discapacidades en las escoles
bressol municipales. Los Equipos estaban formados en ese momento por profesionales de Neuro-

pediatria, de Psicologia y de Fisioterapia. Y aqui empez6 mi nueva aventura profesional.

Los EIPT’s eran asi los primeros Equipos de Atencion Precoz creados por iniciativa publica. Estos
dos Equipos -uno ubicado inicialmente en el distrito de Sants-Montjuic y otro, en Ciutat Vella- fue-
ron los primeros Centros publicos y gratuitos; se caracterizaron por estar sectorizados y estaban
formados, como se ha dicho, por profesionales de diferentes disciplinas con el objetivo de realizar

un trabajo interdisciplinar.
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La caracteristica de constituirse como equipos multidisciplinares permitia una respuesta adecuada
y especifica a los diferentes tipos de problemas que presentaban los bebes y ninos atendidos, ha-
ciendo posible ofrecer desde el mismo equipo un diagnéstico funcional, etiolégico y sindrémico. A
su vez, permitian abordar también los aspectos familiares y sociales de la familia de los ninos.

Otro objetivo explicito, y por eso el nombre de Equipos de Integracion de la Pequena Infancia,
ademas de atender las necesidades del nino y de la familia, era ofrecer un apoyo a las maestras de
los ninos con discapacidad, que empezaban en ser integrados en las escoles bressol municipales.

6.2 Ubicacion

Los EIPI’s fueron ubicados en los distritos de Barcelona donde, en ese momento, no existia ningu-
na otra instituciéon adecuada que atendiera a este tipo de poblacion: Sants-Montjuic y Ciutat Vella.
El primero se instal6 en el Centro Civico de Sants. Algunos dias a la semana, sin embargo, nos tras-
ladabamos a un local del Centro de Servicios Sociales, situado en el barrio de la Zona Franca. La
finalidad era acercar el servicio tanto a las familias como a las escoles bressol de la Zona Franca, ya
que, en ese momento, aquel barrio quedaba bastante aislado y muy mal comunicado con el resto
del distrito. EI Equipo que atenderia al distrito de Ciutat Vella se situ6 en el Centro de Servicios
Sociales de Erasme Janer también recientemente inaugurado.

6.3 Los profesionales

Los profesionales que integramos el EIPI de Sants-Montjuic éramos tres: Antonio Camino, como
neuropediatra, Carme Malagelada, como fisioterapeuta y yo misma, como psicologa. El Equipo de
Erasmo Janer que se situ6 en el barrio de Ciutat Vella, fue formado por Conxa Bugié, como neu-
ropediatra, M.? Jestis Ramspott, como fisioterapeuta y Anna Betlloc, como Psic6loga. Los inicios de
ambos Equipos fueron muy similares. Citaria, como un ejemplo, un trabajo comun, consistente en
la elaboracién del documento de uso interno, “Signos de alerta”, que nos fue bastante 1til durante
unos anos. Con el paso del tiempo, cada equipo se fue acomodando a las necesidades y peculiarida-
des del barrio de la ciudad donde estaban integrados. Aqui, en este documento, me referiré mas al
Equipo de Sants-Montjuic que, poco después se traslado a Nou Barris y que fue el que mejor conoci.

Cabe senalar el avance que suponia la incorporacion de un profesional del ambito médico de la
neuropediatria en el Equipo de Atencion Precoz. Constituy6o una gran novedad, no solo en Catalu-
na donde la idea se extendi6 posteriormente a todos los Equipos, sino también en todo Cataluna.
Esta incorporacion suponia, por un lado, la posibilidad de poder realizar un diagnéstico de las
causas etiologicas y sindromicas ligadas a aspectos fisicos de los distintos problemas en el desarro-
llo, completando asi el diagnostico mas funcional, e interviniendo en los casos necesarios. Por otra
parte, contribuia a poder establecer relaciones mas cercanas con los ambitos médicos, tanto a nivel
hospitalario (pruebas médicas complementarias, relacion con otros especialistas), como con los
pediatras y enfermeras pedidtricas de atencion primaria.

6.4 La poblacion atendida

En los inicios del trabajo de los EIPI’s la poblacion atendida abarcaba a todos los ninos de 0 a 4 anos, que
presentaran cualquier tipo de discapacidad fisica, psiquica o sensorial. Ninos de familias que vivieran
en el Distrito de Sants-Montjuic (EIPI de Sants-Montjuic) o bien en Ciutat Vella (EIPI de Ciutat Vella)
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Los ninos eran derivados directamente a nuestros Centros por los profesionales de diferentes ambi-
tos de la sanidad, de la educacion o de los servicios sociales. Algin tiempo mas tarde, la posibilidad
de atender a estos ninos cuando la intervencion se habia iniciado antes de los 4 anos, se pudo alar-
gar hasta los 6, siempre que tuvieran el reconocimiento de Discapacidad que otorgaba la Generali-
tat a través del Departamento de Asuntos Sociales y Familias.

El reconocimiento de discapacidad es el documento administrativo que acredita legalmente el gra-
do de discapacidad. Este documento facilita el acceso a varios derechos, servicios, programas y
prestaciones que tienen por objeto compensar las desventajas sociales derivadas de la discapacidad
o de las barreras sociales que limitan la participacion plena y efectiva a la sociedad de las personas
que las presentan.

El tipo de problemas que presentaban los ninos que teniamos que atender fue cambiando en el
transcurso de los anos. Si bien en sus inicios, los problemas estaban vinculados sobre todo a dificul-
tades motrices (Paralisis Cerebral) o a diferentes sindromes (Sindrome de Down), a medida que
fueron avanzando las prdcticas obstétricas y la posibilidad de un diagnostico genético durante el
embarazo y con la ley del aborto en vigor, esta clase de trastornos fueron disminuyendo, a la vez que
surgian otros de diferentes caracteristicas.

La reproduccion asistida, cada vez mas utilizada por parejas que por edad o por otras circunstancias
no podian quedar embarazadas, hizo aparecer en algunos casos, los embarazos gemelares o multi-
ples, con mayores probabilidades de ocasionar partos prematuros. Por otra parte, la ciencia médica
cada vez mas avanzada conseguia que muchos ninos prematuros de poco peso y nacidos antes de
tiempo accedieran a la vida con mas o menos secuelas. Todo ello supuso un incremento en la po-
blacién atendida en los CDIAP’s.

Quiero recordar al neonatélogo del Hospital Vall d’Hebron, de Barcelona -hospital de referencia
para nosotros-, Josep Perapoch. Profesional muy sensible y consciente de las posibilidades que ofre-
cia una atencién precoz en aquellos casos que lo pudieran necesitar, estaba en contacto con el EIPI
de Nou Barris. Desde el primer momento ofrecia a las familias la posibilidad de recibir atencion. La
colaboracion entre las dos instituciones se fue afianzando: desde el Hospital se nos informaba que
habia una familia con un nino/a que podria precisar de nuestros servicios. La familia venia con la
criatura ya diagnosticada o simplemente presentando factores de riesgo por su prematuridad. La
familia agradecia esta coordinacion, ya que cuando llegaba a nuestro centro ya conocia c6mo y
cuando podiamos dar soporte a la crianza de su hijo.

Los problemas relacionados con aspectos emocionales y de personalidad, sobre todo aquellos asociados
con el espectro autista, y los retrasos en la aparicion del lenguaje, también fueron en aumento, dado que
los pediatras, cada vez mas sensibilizados y formados en estas cuestiones , derivaban al CDIAP los ninos
que presentaban desviaciones y problemas en su desarrollo. La coordinacion con este ambito cada vez
mas estrecha y extensa favorecio la derivacion y un posterior seguimiento de los casos.

Del mismo modo, desde el mundo educativo, las escoles bressol y los parvularios, a través de los
Equipos de Asesoramiento Psicopedagogico (EAP), detectaban mejor los problemas que presen-
taban los ninos cuando accedian al mundo escolar o aquellos casos que podian ser afectados por
entornos familiares y sociales desprotegidos.

La llegada masiva de familias migrantes vulnerables, hacia la década de los 90, venidas de zonas
del Norte de Africa y de paises de Sudameérica, nos hizo reflexionar sobre las diferencias culturales
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y, por tanto, del entorno, que presentaban estas familias. La ignorancia de las costumbres y tradi-
ciones propias de otras latitudes, podria llevarnos a calificar como carencias lo que podia no ser
mas que diferencias culturales. Otra dificultad anadida eran las dificultades de comunicacién entre
familia y profesional por el desconocimiento de la lengua.

Las nuevas estructuras familiares (algunos autores han hablado de familias mercuriales), originadas
por diversas circunstancias -la ley del divorcio en los anos 80, el aumento de las parejas de hecho y
de parejas monoparentales, las parejas formadas por miembros del mismo sexo, etc.- nos obligaban
a repensar nuestros esquemas de familia «tradicional». En ocasiones, los hijos/as de las «nuevas»
familias presentaban nuevas necesidades.

6.5 Relacion de los EIPI’s con los diferentes Ambitos Profesionales
Ambito de la SALUD

Durante los primeros anos, a ambos Equipos nos fue dificil contactar y trabajar de forma coordina-
da con los servicios del ambito de la sanidad, sobre todo con los pediatras de la Seguridad Social y
los ambulatorios de la zona. Por aquel entonces, la atencion pedidtrica a los ninos se centraba casi
exclusivamente en la enfermedad. Las familias llevaban a sus hijos al pediatra casi exclusivamente
cuando los ninos presentaban algun trastorno fisico, para recibir algin tratamiento farmacolégico
0 una intervencion quirurgica. El interés por el desarrollo global infantil y el seguimiento del mis-
mo quedaba relegado tnicamente a los aspectos fisicos y biolégicos. Mucho menos y inicamente
en casos excepcionales se hacia la deteccion de trastornos psicologicos o se prestaba atencion a
factores de riesgo familiar y social.

Ya en el distrito de Nou Barris, el EIPI elabor6 y llevé a cabo un proyecto de asesoramiento y se-
guimiento a través de la Consulta de Enfermeria Pedidtrica en uno de los ambulatorios de la zona
(CAP de la Guineueta). Un trabajo que se dirigi6 sobre todo a las enfermeras pediatricas, con las
que establecimos una muy buena relacién profesional. A partir de ese momento, pudieron detec-
tar mas facilmente los ninos que presentaban problemas en el desarrollo y realizar la derivacion

correspondiente.

A esta transformacion en la forma de entender el desarrollo global del nino contribuyeron muchos
factores y muchas aportaciones de profesionales de la medicina. Un ejemplo: Emilio Fernandez
Alvarez, neuropediatra, a partir de las investigaciones de su tesis doctoral, cre6 la Mesa Levante,
basada en una muestra representativa de 1.702 ninos de Cataluna. La Tabla, derivada del Test de
Denver, consiste en una lista organizada de items representativos de los hitos evolutivos mas signi-
ficativos en el desarrollo del nino. En 1991, se realiz6 el Programa Haizea, con una muestra de 817
ninos del Pais Vasco. La Mesa se llama ahora Mesa Haizea-Levante y es utilizada por los servicios de
Pediatria. Permite comprobar el nivel motor, cognitivo, de lenguaje y social de los ninos de 0 a 5
anos, a fin de valorar el nivel de desarrollo de la poblacién infantil. Facilitaba, pues, el conocimien-
to de la evolucion global del nino y permitia detectar, cuanto antes, cualquier desviacion o retraso.
A partir de la deteccion, se podia realizar la derivacion hacia el centro correspondiente. Esta Mesa
se sigue utilizando actualmente al igual que el Protocolo de Salud Mental Infantil y Juvenil que fue
creado en 1999 y se sumo al ya existente Manual de Seguimiento del Nino Sano, el cual empezo6 a
utilizarse en 1995.

35



Ambito de la Educacién

La relacion de los EIPI’s con el ambito educativo, sobre todo lo relativo a la ensenanza publica, se
canaliz6 desde el principio a través de los Equipos de Asesoramiento Psicopedagogico (EAP) del
Departamento de Ensenanza de la Generalitat, que fueron formados y ampliados por esas mismas
fechas. Nuestra relacion, en términos generales, siempre fue bastante fluida y positiva. Los profe-
sionales de los EAP’s, en contacto con las educadoras de los parvularios de las escuelas, detectaban
agilmente y, en su caso, derivaban en el EIPI los casos mds preocupantes.

En el caso del EIPI de Nou Barris -se trata del de Sants-Montjuic, el cual fue trasladado de barrio- se
dio la coincidencia de que el EIPI y el EAP compartian el mismo edificio e, incluso, el mismo rella-
no. La proximidad espacial entre ambas instituciones facilitaba en gran medida el encuentro y la
coordinacién necesaria entre los profesionales. Todo debe decirse: también tuvimos que aprender
a comprender y asumir las diferencias entre los roles de cada uno en relaciéon con el nino, que am-
bas partes atendian, unos en la escuela y otros en el tratamiento en el EIPI. La coordinacion con el
EAP nos facilitaba la relacion con las escuelas, tanto publicas como privadas, y con los educadores
de unas y otras. Las reuniones que realizabamos durante el curso escolar tenian objetivos diferen-
ciados. Se compartian informaciones relevantes en los casos de los ninos atendidos por nosotros,
y que en septiembre deberian iniciar la escolaridad, con el fin de realizar una integracion tan ade-
cuada como fuera posible o se informaba de los ninos potencialmente necesitados de intervencion
o se hacia un seguimiento de la evolucion de los ninos tanto en la escuela como en el EIPI. En de-
terminadas ocasiones, se hacian reuniones de informacion y coordinacion también con las maestras
u otros profesionales implicados en los casos atendidos.

Los Equipos de Asesoramiento y Orientacion Psicopedagogica (EAP) son servicios educativos de la
Generalidad de Cataluna de composicion multidisciplinar que, en un ambito territorial definido,
dan soporte psicopedagogico a los centros docentes. Su intervencion, que representaba una actua-
cion directa en los centros, se dirigia a los 6rganos directivos y de coordinacion de los centros, al
profesorado, al alumnado y a las familias, a fin de colaborar en ofrecer la respuesta educativa mas
adecuada, especialmente para los alumnos con necesidades educativas especiales y para los que
presentan mayores dificultades en el proceso de aprendizaje. (Decreto 155/1994, de 28 de junio,
DOGCQ).

La gran mayoria de ninos atendidos en nuestro Centro, cuando debian escolarizarse, lo hacian en
las escoles bressol municipales o privadas de régimen ordinario o bien en las escuelas de la zona,
tanto ptiblicas como concertadas de educacién normalizada. Unicamente los nifios/as con graves
dificultades para poder integrarse, entendamos aqui, ninos con plurideficiencias o con rasgos de
desconexion autistica muy graves, pasaban a escuelas de Educacion Especial.

Los ninos/as afectados de plurideficiencia o con retrasos importantes, necesitados a veces de cuida-
dos relacionados con la salud, solian ser atendidos en Nexe Fundaci6. Los ninos con caracteristicas
autisticas graves solian derivarse a la escuela de Educacion Especial Carrilet, que estaba muy cerca
de nuestro Centro. El apoyo que realizaba el profesional del CDIAP junto con el EAP de la zona,
para que tanto el nino como la familia pudieran realizar una adaptaciéon lo mads positiva posible
a esta nueva etapa escolar, consistia en coordinar estas tres instituciones y preparar el ingreso del
nino con suficiente tiempo y posibilitando dar respuesta a todas las necesidades. Quiero mencionar
aqui a Victoria Subirana y a Llicia Viloca, psiquiatras de la Escuela Carrilet y Cécile de Visscher, de
NEXE, con las que siempre pudimos mantener una relaciéon inmejorable.
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Ambito de los Servicios Sociales

En los inicios del trabajo, los EIPI’s no disponian de trabajador/a social que pudiera atender las necesi-
dades sociales de las familias de los ninos atendidos. De esta forma, en los casos necesarios, nos ponia-
mos en contacto con las profesionales del Centro de Servicios Sociales donde estabamos ubicados. En
caso de que la familia presentase graves dificultades en el cuidado de sus hijos o cuando desde el servicio
se detectaba conductas indebidas o malos tratos, nos poniamos en contacto con el EAIA de la zona.

Los EAIA’s, Equipos de Atencion a la Infancia y Adolescencia, estan formados por profesionales del
ambito de la psicologia, la pedagogia y el trabajo social. Estan distribuidos por todo el territorio
de forma también sectorial y tienen como objetivo realizar la valoracion, actuacién y atencion a los
ninos en riesgo de abandono o maltrato, asi como el seguimiento y tratamiento de sus familias. Se
crearon en torno a los anos 1987 y dependen de la Direcciéon General de Atencion a la Infanciay la
Adolescencia de la Generalidad de Cataluna.

6.6 Cambio de Distrito: de SANTS-MONTJUIC a NOU BARRIS

En 1989, cinco anos después de la creacion del EIPI de Sants-Monjuic, se nos comunico la necesi-
dad de un cambio de distrito, ya que un nuevo Equipo de Atencion Temprana, perteneciente a la
Generalitat, debia ubicarse en la zona. Nuestro nuevo destino fue el distrito de Nou Barris. El EIPI
de Nou Barris se situd en el edificio Pau Casals, en el barrio de Canyelles, el cual era la sede de
otras instituciones: el Centro de Servicios Sociales, el Equipo de Asesoramiento Psicopedagogico, el
EAIA y un Centro para personas mayores. Debo reconocer que no fue facil hacer el duelo por los
anos dedicados al distrito de Sants-Montjuic, dar por finalizado nuestro trabajo en esa zona y hacer
la derivacion de todos los casos que estabamos atendiendo. Sin embargo, pusimos gran interés en
adaptarnos al nuevo lugar, y valorar positivamente la proximidad de las otras instituciones con las
que deberiamos coordinarnos para hacer un buen trabajo.

6.7 Aniversarios de la creacion de los EIPI’s

E1 23 de marzo de 1999, el Instituto Municipal de Personas con Discapacidad y los dos EIPIs organi-
zaron una Jornada de trabajo para celebrar los 15 anos de su creacion. El titulo: “Pasado, Presente
y Futuro de la Atencioén a la Infancia”. EI EIPI de Nou Barris lo celebré en el Centro Civico “Les Ba-
ses” y el EIPI de Ciutat Vella en el Centro Civico Pati Llimona. Con el mismo objetivo de hacer una
reflexion sobre el trabajo realizado, en octubre del ano 2008, se celebr6 el XXV Aniversario de los
dos Servicios. Contando con el apoyo del Instituto Municipal de Personas con Discapacidad, cuya
gerente era entonces Roser Torrento, organizamos una Jornada abierta a todos los profesionales de
los diferentes ambitos, sobre “El Mundo en cambio: 25 anos de historia”. Intervinieron Francisco
Palacio, de la Sociedad Suiza de Psicoandlisis; Pedro Caldeira, de la Unidad de Infancia del Depar-
tamento de Psiquiatria del Hospital D. Estefania, de Lisboa; Alberto Lasa, de la Universidad del
Pais Vasco: Josep Perapoch, del Servicio de Neonatologia del Hospital Vall Hebron y Dolors Riera,
pediatra del CAP Drassanes.

6.8 Participacion en la comunidad

Durante todos estos anos, los dos equipos, ademas de atender a los ninos y familias que nos lle-
b
gaban, pudimos dedicar un tiempo a desarrollar diferentes Proyectos, en colaboracién con otras
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entidades de los barrios, en temas relacionados con la sensibilizacion y la formacién de profesiona-
les. Algunos ejemplos:

Estando en el barrio de Sants-Montjuic, en 1985, se organizaron varias sesiones, dirigidas a los edu-
cadores de las guarderias del barrio: “El nino con Sindrome de Down”, “El nino sordo” y “Signos
de alerta y signos de alarma”.

Participamos varias veces haciendo cursos y seminarios en la Escuela de Verano de Rosa Sensat,
sobre “La Integracion del nino con disminucién en la escola bressol ”. Muchos recordaran la impor-
tancia que tuvo durante muchos anos este evento. La Escola d’Estiu era mas que una escuela. Era
un foro de formacién, convivencia, intercambio, innovacion, apertura..., de todo.

En 1987 se crearon dos grupos de padres y madres con hijos afectados con diferentes discapacida-
des, con el fin de posibilitar que las familias de los ninos atendidos por el EIPI pudieran compartir
sus experiencias y crear un espacio terapéutico.

Se form6 parte del grupo de trabajo que el EAP de Zona Franca habia organizado con el objetivo de
poder valorar el proceso escolar de los ninos que habian estado integrados en escuelas ordinarias.

Desde el EIPI, siempre tuvimos claro que teniamos que colaborar con la Associacié Catalana d’Aten-
ci6 Precoc. El tipo de trabajo que desarrollamos todos los Equipos requiere de espacios de forma-
cion, de debate y de intercambio profesional. jLa Asociacion era un espacio adecuado! El Equipo se
comprometi6 participando durante muchos anos, de forma asidua, primero con la Coordinadora
de Equipos de Atencion Precoz, y posteriormente con la ACAP (Associacio Catalana d’Atencio Pre-
coc¢). Antonio Camino fue el primer presidente de la Asociacion y, anos mads tarde, yo misma asumi
la presidencia. Sin dejar de lado el trabajo, desde el EIPI de Nou Barris, organizamos las Primeras
Jornadas de la ACAP con gran esfuerzo por nuestra parte.

También se particip6 con el Colegio de Psicélogos, con la Escuela de Logopedia del Hospital de
Sant Pau, con la Fundacion Catalana del Sindrome de Down. En 1992, participamos en un Semina-
rio sobre Signos de Alarma en el Hospital de Reus al que asistieron 115 personas.

E1 EIPI abrio6 sus puertas para que los alumnos que estaban realizando unos estudios de Postgrado o
Master relacionados con la Atencion Precoz, pudieran realizar practicas en nuestros servicios. Con
este objetivo, se establecié en 1994 un Convenio de Colaboracién entre el Instituto Municipal de
Personas con Discapacidad, la Fundacion del Sindrome de Down y la Universidad de Barcelona.
Anos mas tarde, con la creacion del Master en Atencion Precoz y familia, se firmé6 un nuevo conve-
nio con la Facultad de Psicologia, Pedagogia y Ciencias de la Educacion y el Deporte de Blanquer-
na, lo que permitié que cada ano algunos alumnos pudieran vivir de cerca el como se llevaba a cabo
nuestro trabajo.

A menudo, en las sociedades avanzadas, la existencia de diversos servicios publicos y privados di-
rigidos a un determinado segmento de la poblacion, obliga a crear organismos de coordinacion
para no duplicar o solapar gestiones y actividades. Es lo que se produjo en Cataluna hacia los anos
1990. La diversidad de servicios dirigidos a la infancia obligé a la Administracion catalana a crear
un marco que pudiera aglutinar y coordinar los diferentes dispositivos. En 1994 empezo, pues, a
funcionar la Comision Técnica Interdepartamental para la Coordinacién de las actuaciones de la
Administracion de la Generalidad de Cataluna (CETIC). Participaban los Departamentos de Sa-
nidad, Educacién, Justicia y Servicios Sociales de la Generalitat. Angels Vilar6 fue la Directora del
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Programa y Presidenta de la Comision y Anna Fornés, la secretaria. En 1998, la CETIC propuso
una experiencia piloto en Nou Barris, de la que también fuimos protagonistas, participando el EIPI
junto a otros servicios de atencion a la infancia y la adolescencia. El resultado fue una mejora en las
relaciones, un mejor conocimiento de los objetivos y la forma de trabajo de servicio y, l6gicamente,
una mejora en las prestaciones a ninos y familias. Un ano después, el Instituto Municipal por la

Discapacidad realizo un estudio sobre el nivel de satisfaccion de las familias usuarias de los equipos.
Los resultados fueron 4,45 puntos sobre 5 de satisfaccion.
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7. El asociacionismo en Atenciéon Precoz

El asociacionismo es, como sabemos, la columna vertebral de un colectivo humano. Un grupo de
personas o instituciones se unen de forma voluntaria para conseguir unos objetivos comunes, sean
estos politicos, culturales, de ocio, de apoyo social, deportivo, o de cualquier otra clase. Supone
encontrarse, organizarse y compartir. Asociandose se tiene el convencimiento de que mejorara
la forma de vivir, de realizar las actividades propias y facilitara la consecucion de los objetivos. En
Cataluna, el asociacionismo tiene un largo recorrido -desde el tiempo de las cofradias, los gremios
y los clubs de todo tipo-y ha sido testigo de un gran sentimiento de identidad. En 2020 habia en
nuestro pais mas de 74.000 asociaciones. En este marco debemos situar el movimiento asociativo de
los Equipos de Atencion Precoz.

7.1 La coordinadora de equipos de Atencion Precoz

La Coordinadora naci6 en torno al ano 1984, a partir de una presentacion que realizaron M* Teresa
Garcia-Dié (Aspanias), Joaquima Judez (Hospital Tauli de Sabadell), Anna Roldan (Aspace) y Lina
Zaurin (Rella) sobre “Estimulacion Precoz. Fundamento y Bases”. Esta presentacion congrego a
muchos profesionales de la Atencion Precoz y de ahi surgio la idea y la necesidad de intercambiar
experiencias y conocimientos.

Los primeros encuentros, impulsados por Conxa Bugié, neuropediatra del ya creado EIPI del distri-
to de Ciutat Vella, tuvieron lugar en el Centro de Servicios Sociales de Erasme Janer, donde estaba
ubicado el EIPIL. Poco tiempo mas tarde, la Federacion APPS (Federacion Catalana pro Personas
con Disminucién Psiquica) ofreci6 su sede e infraestructura, para dar soporte logistico e institucio-
nal al grupo llamado Coordinadora de Equipos de Atencion Precoz. Esta colaboracion fue muy po-
sitiva, puesto que la Coordinadora no tenia ningun tipo de financiacion ni infraestructura propia y
se mantuvo en su sede hasta la constitucion de la Asociacién Catalana de Atencion Precoz (ACAP).

Al principio de estos encuentros era imprescindible dar a conocer las caracteristicas del trabajo de
cada uno de los Equipos que se involucraban. Los profesionales de los diferentes Equipos exponian
los detalles sobre su dependencia administrativa, la organizaciéon del Equipo, las condiciones de
trabajo, la poblacion atendida, la metodologia y también las inquietudes y dificultades con las que
se encontraban. Fue clara la necesidad de unirse para conseguir unificar y mejorar la atencion a

los ninos y ninas y las condiciones de los profesionales, ya que existian importantes diferencias en
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funcion de la dependencia administrativa (publica o privada y segtn la financiaciéon de Sanidad o
de Servicios Sociales).

El primer grupo que formo la Coordinadora jugo, en aquellos momentos, un papel muy relevante
haciendo posible la uniéon de todos los profesionales de la AP, a pesar de las diferencias en cuanto
a la forma de llevar a cabo su trabajo. Por otra parte, marcé el inicio de un trabajo conjunto con las
Administraciones publicas responsables de los Equipos. El objetivo siempre fue ir unificando crite-
rios teoricos y de funcionamiento y caminar hacia la posibilidad de que la Atencion Precoz fuera
un servicio publico para todos los ninos y ninas y las familias que lo necesitaran. De este modo se
fueron poniendo las bases para poder crear un modelo propio, de acuerdo con lo que pensabamos
debia ser una atencion precoz de calidad y universal.

Se consider6 que la Coordinadora podia y debia defender estos intereses frente a la Administraciéon
y se constituyé como interlocutora de los Equipos, durante los 6 anos de su existencia. De esta for-
ma, particip6 activamente en el diseno de los Servicios de Atencién Precoz cuando en julio de 1985,
el Departamento de Bienestar Social y Familias cre6 el Programa Sectorial de Atencion Precoz.

En 1986, la Coordinadora de Equipos de Atencion Precoz de Cataluna junto con el Area de Ense-
nanza del Ayuntamiento de Barcelonay el Patronato Municipal de Disminuidos Fisicos y Psiquicos,
organizaron unas Primeras Jornadas en el Centro Borja de Sant Cugat con el tema «El Nino de
cero a seis anos con trastornos en su desarrollo. Su integracién en la escuela». El gran nimero de
asistentes fue una muestra del interés que la tematica despertaba.

7.2 La Asociaciéon Catalana de Atenciéon Precoz

En 1990, los profesionales y los Equipos que constituian la Coordinadora consideraron positivo
para el sector conseguir un estatus independiente del concepto deficiencia o discapacidad que
otorgaba la permanencia en APPS. Nacia asi la Asociacion Catalana de Atencion Precoz. (ACAP)
Una Asociacion de profesionales que derivaba, evidentemente, de la Coordinadora, pero ya con
una entidad juridica propia.

El nacimiento de la ACAP coincidi6é con la creacion de los Hoteles de Entidades por parte de la
Direccion General de Accion Civicay Comunitaria del Departamento de Bienestar de la Generalitat
de Catalunya. Estos equipamientos civicos tenian como finalidad facilitar a las entidades sociales
sin animo de lucro, un soporte tanto a nivel de infraestructura, como de gestion y administracion.
De este modo, la neonata Asociacion pudo contar con un espacio para la entidad y otros espacios
comunes para poder realizar reuniones o tener algunos despachos para usos diversos. Hoy, después
de tantos anos, la ACAP sigue manteniendo su sede en ese mismo lugar.

A medida que una instituciéon o asociacion como la nuestra fue aumentando en niimero de socios
y en complejidad de funciones, se iban multiplicando también los aspectos de gestoria, administra-
tivos y economicos. Habia que buscar un profesional que ejerciera como gerente de la Asociacion.
Deberia ser una persona tan eficaz en los procesos administrativos y financieros de la entidad como
conocedor de las peculiaridades de nuestro trabajo, a fin de poder defenderlo ante los organismos
correspondientes. Asi llegd Miquel Angel Rubert, con un curriculo profesional que parecia hecho
a medida para las necesidades de la ACAP. El ha estado con nosotros hasta la fecha, ejerciendo de
Gerente de las dos entidades: de la ACAP y mas tarde de la UCCAP (Union de Centros de Atencion
Precoz). jQué suerte hemos tenido!
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La Asociacion necesitaba, ademads, una persona que fuera responsable de los trabajos de secretaria
y que pudiera mantener la informacion y la relaciéon adecuadas entre la entidad y los socios. Re-
cuerdo el dia que recibi para una primera entrevista a Merce Vellido. {Un acierto! Merce, nuestra
secretaria durante tantos anos, se integré desde el primer momento, de una forma total y personal
en lo que era la Asociacion y asi ha seguido hasta su jubilacion. jGracias, Merce!

La ACAP afirmé con claridad y desde el principio sus objetivos:

1. Facilitar que los profesionales prestaran una asistencia 6ptima a los ninos/as con problemas
en su desarrollo y sus familias;

2. Favorecer el intercambio de experiencias como una forma de contrastar y enriquecer el
propio trabajo; promover la investigacion sobre el desarrollo infantil y los problemas que

puedan surgir, contribuyendo a la formacion continua de todos los profesionales;

3. Posibilitar la relaciéon con otras instituciones implicadas en el cuidado y atencién de los ni-
nos/ as, apoyando proyectos de sensibilizacién de la sociedad, sobre la salud mental, la pre-
vencion, la deteccion y la intervencion terapéutica.

4. Ser un interlocutor representativo frente a la Administracion en aspectos de competencias
de los Equipos y en su financiacion.

El primer Presidente de la ACAP fue Antonio Camino, neuropediatra, miembro del EIPI de Nou
Barris. Le sigui6 Conxa Bugié, también neuropediatra, la cual ha estado vinculada a varios CDIAP’s.
En 1994, yo me incorporé a la Junta Directiva y cuatro anos después, en 1996, asumi la Presidencia.
Me sigui6 en este cargo Cristina Cristobal, psicologa del CDIAP de Paseo Sant Joan y, posteriormen-
te, Josep M.” Panés, del CDIAP de Sant Boi. La ultima Presidenta ha sido Sunsi Segu, del CDIAP
Fundaci6 Eulalia Torras de Bea.

Las sucesivas Juntas Directivas se renovaban parcialmente cada tres o cuatro anos de forma que
siempre quedaran en la nueva, una parte de los componentes de la anterior, con el objetivo de
ofrecer a los socios y a la propia Administracion una continuidad adecuada.

Hecha esta presentacion, considero que puede ser de interés enumerar y recordar algunas de las
multiples actividades que la Asociacion ha organizado a lo largo de su recorrido. Grupos y Comisio-
nes de trabajo, medios de comunicacion, como la Revista y la Hoja Informativa, Jornadas de Forma-
cioén, cooperacion con diferentes entidades... han contribuido a dar a conocer la Atencion Precoz y
nuestra Asociacion, al tiempo que nos ha permitido enriquecernos profesionalmente. Es probable
que haya lapsus y tengan que completarse datos, fechas y nombres. jLLo completaremos! En muchas
de estas actividades he tenido el gozo y la suerte de participar de forma muy cercana. Son las que
mejor recuerdo. Por esta razon, me referiré aqui, principalmente, al periodo durante el cual tuve
la oportunidad de formar parte de la Junta Directiva.

Comisiones y grupos de trabajo

Desde sus inicios, la Junta Directiva vio la necesidad de crear Comisiones, con el fin de poder tra-
bajar por temas y posibilitar la participacion activa de los socios/as en determinadas actuaciones,
segun las necesidades. Asi se cre6 la Comision de Relaciones Institucionales. El objetivo primero
de esta Comision fue mantener encuentros de coordinacion con el Programa de Salud Mental, de
la Consejeria de Salud de la Generalitat. Ferran Angulo, quien habia sido Jefe de Servicio de Psi-
quiatria Infantil del Hospital de San Juan de Dios, pasé a dirigir el citado Programa en 1990. Era
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importante que la Asociacién estuviera presente, ya que se trataba de coordinar el ambito de inci-
denciay el despliegue de la Salud Mental en Cataluna.

Una segunda fue la Comisiéon de Informacion y Relacion con los Socios/as. Esta Comision asumio,
por un lado, la coordinacion de la informacion que se ofrecia en la Hoja Informativa mensual y, por
otra, la direccion de la Revista de la Asociacion de la que hablaremos posteriormente.

La Comision de Docencia e Investigacion acept6 el encargo de organizar todo lo referente a temas
de formacion y de investigacion. En 1991 plante6 un estudio sobre el trabajo que se estaba hacien-
do en Cataluna sobre la Prevencion y Deteccion de la poblacion de 0 a 4 anos. Esta Comision se
encarg6 también de preparar y organizar las Jornadas de la Asociacion.

La ACAP iba manteniendo relaciones profesionales con otros organismos e instituciones de nues-
tro interés y ambito de trabajo. Unos eran de nuestro pais y otros estaban relacionados con pro-
yectos de la Union Europea como el proyecto Helios y Eurlyaid. Por esta razén se cre6 en 1995 la
Comision de Relaciones Exteriores.

Ademas de las Comisiones, se fueron formando Grupos de Trabajo, donde se agrupaban los pro-
fesionales de una misma especialidad: neuropediatras, psicélogos, fisioterapeutas, logopedas, tra-
bajadoras sociales. Mds tarde, se formaron otros grupos en relacion a otras disciplinas y temas de
estudio, como por ejemplo, el Grupo de Trabajo de los psicomotricistas, profesionales que siempre
habian reivindicado su puesto en la formacion de los Equipos, y un grupo en torno al tema del
diagnostico, la psicosis y el autismo.

Por otra parte, hacia el ano 2001 estaban activos varios grupos de investigaciéon. Uno, ubicado en
Lleida, trabajaba el tema de la Prematuridad. Otro, El Desarrollo del habla y la Relacion madre-hijo
y un tercero, se dedico a investigar sobre los ninos/as atendidos en un CDIAP de padres afectados
de patologia mental.

El Boletin Informativo

En 1992, la Junta Directiva impulsé la elaboracion de un Boletin Informativo (Full). Se publicaba
mensualmente y era enviado en papel -recordemos que en ese momento no existian las posibili-
dades informaticas que surgieron posteriormente-, a todos los socios/as. El objetivo del Full era
informar de las actividades que se estaban organizando desde la propia ACAP y notificar o recordar
noticias sobre acciones programadas por otras entidades relacionadas con la primera infancia. Se
informaba también de las reuniones que se tenian con la Administracion, de las nuevas legislacio-
nes en materia de atencion precoz y un apartado de bolsa de trabajo.

En 2004, se abri6 en el Full Informativo, un nuevo espacio abierto a todos los profesionales, para
que pudieran expresar ideas en forma de articulos cortos o informaciones de interés general y de
actualidad, incluyendo un espacio bibliografico, déonde se podian recomendar articulos o libros, asi
como algtin comentario sobre su lectura. Con la generalizacion del uso de dispositivos y programas
informaticos, a principios del ano 2005, el envio del Full Informativo pasé a realizarse a través del
correo electrénico, para todos los socios/as.

Actividades de Formacion

Desde la creacion de la Asociacion, se tuvo en cuenta que uno de sus objetivos prioritarios era
promover Yy facilitar vias de formacion para todos los profesionales en activo. Esta formacion se
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organizaba evidentemente partiendo de los intereses de los propios socios. Asi, analizando los bo-
letines, que cada mes se editaban, he hecho una recopilacion de los temas programados, aunque,
posiblemente, algunos quedaran en proyectos.

Las actividades formativas tuvieron distintas féormulas: cursos, mesas redondas, talleres, etc. y siem-
pre estuvieron abiertas no solo a los socios/as sino también a todos aquellos profesionales que des-
de otros ambitos estuvieran interesados. Algunas de ellas se organizaron en colaboracién con otras
entidades tanto publicas como privadas.

Uno de los primeros cursos que organizoé la Comision de Docencia en 1993, estuvo relacionado con
la informatica. Hay que entender que entonces, muchos profesionales, como nosotros, inicidbamos
nuestros primeros aprendizajes en la materia. A algunos Equipos se les habia proporcionado unos
ordenadores grandes y pesados, que todos recordaremos. Fue para la mayoria un aprendizaje largo
y, a menudo, pesado. Programas como Wordperfect, para tratamiento de textos, DBASE III, para
recoger datos relacionales, Lotus 123, una hoja de calculo, Knosys, como base de datos documenta-
les a las que debiamos adaptarnos... jCudntos dolores de cabeza!

En 1995 se programo la conferencia “Irastornos por déficit de atencion con o sin hipercinesia: de-
teccion, diagnostico y atencion terapéutica durante la Primera Infancia”. La impartié Rosa Nicolau
Palau, psicéloga clinica de Infancia, de la Unidad de Trastornos de la atencion del Institut Dexeus.

En 1996 se realizo un curso sobre “La Codificacion en el Diagnéstico Etiologico, Sindrémico y
Funcional de los Trastornos del Desarrollo en la Primera Infancia”. Figuraba integrado dentro
del Programa de Formacion del personal del Instituto Catalan de Asistencia y Servicios Sociales
(ICASS) vy se hizo en colaboracion con la Universidad Auténoma de Barcelona. Se impartié con
la participacion de Conxa Bugié, del CDIAP Dapsi, Gloria Ruiz, del CDIAP de Sabadell y Fatima
Pegenaute, del EIPI de Nou Barris.

Durante ese mismo ano, 1997, la Asociacion organizé una mesa redonda con un grupo de psicé-
logos y psicoanalistas, miembros de la Fundacion para el Estudio de los Problemas de la Infancia
(FEPI) y que trabajaban en el Centro Interdisciplinar Lydia Coriat, en Buenos Aires. Fue una mesa
redonda muy interesante para intercambiar y debatir sobre formas de intervenir con bebés y ninos
pequenos con problemas en el desarrollo. Fue Nilda Vainstein quien facilit6 el encuentro. Cabe
recordar el nombre de los profesionales argentinos que intervinieron: Heidi Coriat, psicéloga,
Stella Paez, pedagoga, Marilla Terzaghi, neuropediatra y Fernando Maciel, psicoanalista. Con Fer-
nando Maciel, algunos/as seguimos manteniendo una relaciéon no sélo profesional sino también

de amistad.

En abril de 2003, se celebr6 el primer curso sobre “Actividad acudtica en la Atencién Precoz”.
Esta nueva forma de intervencion terapéutica presentaba unas buenas posibilidades no sé6lo en los
aspectos mas fisioterapéuticos, sino también incidian sobre la formacion educativa y personal del
nino y sobre las relaciones que establece con su entorno. El curso de indole teérico-practico fue im-
partido por Sonia Marcos, Ascen Martin, fisioterapeuta del CDIAP de Mollet, Carlos A. Montserrat y
M? Angeles Vazquez. Esta formacion, en su parte practica, tuvo lugar en la piscina municipal de Les
Llars Mundet. El curso queria dar respuesta, en Cataluna, a la demanda de muchos profesionales
de la fisioterapia que en los ultimos anos habian iniciado la modalidad de terapia acuatica en los
CDIAP’s, para los ninos que pudieran beneficiarse de ella. No pensaban s6lo en los ninos/as con di-

ficultades en su desarrollo motor, sino también en otros con problemas emocionales y de relacion.
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En 2004, se inici6 un curso introductorio, dirigido a universitarios que deseaban conocer mas de cer-
ca el tema de la Atencion Precoz antes de introducirse en los diferentes Postgrados o Masters que ya
estaban funcionando en Cataluna. El curso “La Atencién global al nino y su familia” estuvo a cargo
de Antonio Camino, neuropediatra de los dos EIPI/s, Regina Debon, psicologa del CDIAP de Mollet,
Merce Leonhard, psic6loga de la ONCE, Nuria Bea, pediatra del CDIAP Eulalia Torras de Bea, Nilda
Vainstein, psicoanalista y asesora en el mundo educativo, M. Gémez, D. Torres, Ll. Meléndez, Pilar
Foz, psic6loga del CDIAP de Sant Boi, G. Barnes, Lourdes Macias, fisioterapeuta del CDIAP Passeig de
Sant Joan, Angels Capelles, trabajadora social del CDIAP de Sant Boi y Remei Tarragé. Psiquiatra de

la Fundacion Eulalia Torras de Bea. Este curso tuvo gran demanda y se repitié durante algunos anos.
Sesiones Clinicas y Mesas Redondas

Desde los inicios de la ACAP se venian organizando Sesiones Clinicas, de forma bimensual. Eran
presentadas de forma indistinta por los propios profesionales pertenecientes a diferentes Servicios
o bien por entidades relacionadas con la primera infancia. Como ejemplo, hablaria de la Sesién
que protagonizo Cecile de Visscher. Nos present6 el Centro de Dia NEXE, el cual habia sido creado
alrededor del ano 1983 como servicio asistencial para ninos con plurideficiencia, dificilmente inte-
grables en las guarderias ordinarias.

En 1991, se organizaron 6 Sesiones Clinicas en colaboracion con distintos Servicios de Atencion
Precoz (SAP). Los temas fueron muy diversos y estaban relacionados con experiencias de trabajo
con equipos pediatricos, con atencion global a ninos de riesgo, atencion a la familia con ninos con
Sindrome Down, etc.

Seguidamente, menciono unas cuantas mesas redondas y sesiones de trabajo organizadas por la
Asociacion que ofrecen una vision panoramica de la gran demanda que habia en aquel momento
por parte de los Asociados/as y de la potencia formativa y comunicativa de la propia Asociacion, a
lo largo de unos pocos anos:

“L’infant i la Psicoanalisi, una questi6 del subjecte”,

“La Sida en el nen”,

“El trastorn del son a I'infant”,

"La Deteccid, Diagnostic i Orientaci6 de la capacitat auditiva al nen petit”.

“El Tractament Postural per afavorir la comunicaci6 verbal d’un infant amb greu discapacitat mo-
triu 1 bon nivell intel-lectual”,

“Tractament d’un infant amb greu discapacitat motriu i bon nivell intel-lectual”, per part del Grup
de Treball de Fisioterapeutes,

“Reflexions entorn de I’enfocament multidisciplinari a I’atencié als nens amb afectaci6 greu”,
“Una experiencia en psicomotricitat amb nens plurideficients: de I'individual al grupal”,

“Sistemes augmentatius de comunicacié amb I’ambit de ’atenci6 preco¢”, presentada per la Fun-
dacio Nexe.

«Diferents modalitats d’Intervenci6 al servei del Centre de psiquiatria infantil “la Guidance” de

Ginebra». Aquesta Taula va ser organitzada, després d’un viatge i estada a Ginebra, per Anna Jové,
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Rosa Vidal, Maria Camps i Merche Ruiz, totes del CDIAP de Sant Cugat. Una molt bona sessi6 de

reflexio i analisi de I’experiéncia viscuda.

«La Prevenci6 des del Servei d’Atenci6 Preco¢ del CDIAP del Paral-lel», presentada per Carme
Carbonell i Cristina Cristobal, psicologues del CDIAP de la Generalitat.

«Trastorns per deficit d’atencié amb o sense hipercinésia», presentada per Rosa Nicolau.

“L’Aportaci6é d’un terapeuta familiar a un centre de Desenvolupament Infantil i Atencié Precoc»,
presentada per Carles Larranaga

“La Intervenci6 del treballador social dins del CDIAP, a proposit d’un cas d’atencié a un infant amb
HIV», que va ser presentada per Rosa Gonzdlez, Treballadora social del CDIAP de I’'Hospital Sant
Joan de Déu.

“Autisme o trastorn de la relacié i la comunicaci6”, la qual va ser presentada pel Grup de Treball
sobre Trastorns Generalitzats del Desenvolupament i Psicosi de I’ACAP i dirigida per Llucia Viloca.
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“Autisme o Trastorn de la Relaci6 i la Comunicacié”, presentada per Maria Camps, psicologa del
CDIAP de Sant Cugat i que va coordinar Llucia Viloca.

“El Llenguatge verbal com a vivéncia comunitaria. Factors que intervenen en la seva percepcio”.
Van participar Montserrat Martorell i Isabel Ferrer, psicopedagoga de DAPSI.

Jornadas Nacionales e Internacionales

Las Jornadas -una expresion familiar para evitar el término mas solemne y consagrado de Congreso-
siempre fueron la gran fiesta de la Asociaciéon. Unos dias de formacion durante los cuales, ademas,
todo el mundo se reencontraba, se intercambiaban ideas y proyectos, se escuchaba a voces relevan-
tes en nuestra materia, se debatia, se consensuaba, rellenaba de entusiasmo profesional a todos los

asociados/as

Dos anos después de haberse puesto en funcionamiento la ACAP y siguiendo en parte la trayectoria
abierta por la Coordinadora, la Junta tuvo gran interés en organizar las Jornadas. En principio, se-
rian anuales y de cardcter nacional o internacional, en funcién de los ponentes y participantes. Es-
taba claro que, en las Jornadas, se queria consolidar una forma ya establecida de entender y ejercer
la Atencion Precoz y, al mismo tiempo, abrir al conocimiento de todos los profesionales las nuevas
teorias y experiencias que se iban conociendo. Estas Jornadas, ademas, eran el gran escaparate de la
Asociacion y de la dinamica de la Atencion Precoz en Cataluna. Estuvieron siempre abiertas a todos
aquellos profesionales que trabajando en otras entidades relacionadas con la infancia, estuvieran
motivados e interesados por asistir. La asistencia a las Jornadas fue siempre un éxito y, ademas de
profesionales de aqui, asistian personas de todas las provincias espanolas, dado que tenian un alto
grado de calidad.

Las primeras Jornadas se celebraron en 1992. El titulo: “Atencién Precoz a los ninos con deficiencia
mental”. Se realizaron en el Palacio de Congresos de Barcelona y tuvieron una asistencia de 365
profesionales. En esta jornada participaron, como invitados internacionales, Roger Mises, psicoa-
nalista y profesor de Psiquiatria del nino en la Facultad de Medicina de Paris y Paul Marciano,
especialista en Psiquiatria infantil, de Marsella. (En este apartado de Jornadas, sélo citaré a los/las
ponentes extranjeros. Nombrar a todos los del pais haria un relato interminable).
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La organizacién de estas primeras Jornadas Internacionales y de algunas mas, que siguieron, corri6 a
cargo de los mismos profesionales que estaibamos trabajando en atencion directa y que poco sabiamos
de organizar eventos de esta indole. jEl éxito de asistencia fue una demostracién mas de la necesidad y
las ansias de formacion de los profesionales y un reconocimiento grandioso por el trabajo realizado! ,
jCuanto trabajo supuso!. Eran las primeras que se organizaban, no teniamos ninguna experiencia de su
desarrollo ni del protocolo ni del lio en el que nos metimos. Habia que acordar el tema, los contenidos,
los programas, los ponentes, el Comité de Honor, el espacio, la publicidad... Mirando atras, me cuesta
entender como osamos sacar adelante aquellas Jornadas. Desconociamos cudntas personas se matricula-
rian y elegimos el Palacio de Congresos. Haciamos las listas de asistentes sin tener correo electrénico ni
whatsapps desde donde recoger estos datos. Debiamos preparar cartas de invitacion y otras de agradeci-
miento, buscar una entidad privada de azafatas que hicieran posible que todo funcionase bien durante
estos dos dias, encontrar subvenciones para sufragar los gastos que suponia el montaje de todo... {Qué
bien funcionaron aquellas Primeras Jornadas! Puede imaginarse la satisfacciéon de las organizadoras!

S6lo una anécdota. Faltaban pocos dias para la inauguracion de las Jornadas. Jose Arizcun, neona-
tologo del Hospital San Carlos de Madrid, pionero de la Atencion Precoz en la capital, nos pidi6
un Canon para su ponencia. ¢Un canoén? ¢Para quér? :Qué es esto? {Nosotros, entonces, todavia nos
moviamos con las transparencias! jQué tiempos aquellos!

Las Jornadas contaron con el apoyo institucional de la Generalitat de Cataluna, el Real Patronato
de Prevencion y. Atencion a Personas con Minusvalia, Fundacion ONCE, Diputacion y Ayuntamien-
to de Barcelona. También pudimos contar con la ayuda de la empresa Rank Xerox, que se respon-
sabiliz6 de editar los tripticos anunciadores y la recopilacion de las ponencias y comunicaciones.

En 1993, las II Jornadas se dedicaron a “La Atencién Precoz” y se celebraron en el Hotel Hilton de
Barcelona. Participaron varios ponentes extranjeros: Paul Casaer, profesor de neuropediatria del
Hospital Universitario de Gasthuisberg, de Lovaina; Francoise Khoeler, psicoanalista del Hospital
General Saint Quintin de Paris; Isabel Montullet del grupo Eurlyaid, de Bruselas y Carrie Strauch
del Hospital St Luke’s Roosevelt, de Nueva York. En estas Jornadas ya se cont6 con un Comité Cien-
tifico, formado por profesionales de reconocido prestigio cientifico y representantes de las distintas
disciplinas que integran el campo de la Atencion Precoz. En las Jornadas se podian presentar co-

municaciones libres.

Las Jornadas del ano 1994 se celebraron en el Hotel Barcel6, de Sants. El tema central en esta oca-
sion fue “El nino de 0 a 18 meses y su familia”. No hubo ponentes extranjeros.

A partir de 1995, las Jornadas de la ACAP pasaron a ser organizadas por Comisiones, creadas con
este objetivo y formadas por profesionales de CDIAP’s de una de las Comarcas de Cataluna. Ese ano
fueron los CDIAP’s del Valles Occidental: DAPSI, Parc Tauli y CAD de Terrassa. Por primera vez,
contaron con el apoyo de una entidad especializada en la organizacion de Congresos. El tema de

estudio: “La Comunicacion y el Lenguaje”. Asistieron 416 personas

En 1996, las Jornadas versaron sobre «El nino y su cuerpo. Pensamiento, Movimiento y Relacion».
Fueron organizadas por la Comarca del Baix Llobregat: los CDIAP/s de I’Hospitalet (Baula) y el
de Sant Boi. Participaron como ponentes Esteve Levin, psicologo y psicomotricista en Argentina, y
Alfredo Zenoni, psicologo y psicoanalista, miembro de la Escuela Freudiana de Bruselas.

Las Jornadas del ano 1997, se dedicaron a “La Atencién Precoz en el Umbral del Nuevo Milenio”.
Participaron C. Trevarthen, profesor de Psicologia Infantil y Psicobiologia en Edimburgo. En estas
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Jornadas también se celebr6é un homenaje a Francesc Cantavellla, “médico de ninos”, como €l se
llamaba. Ademas de constituirse como socio de honor de la ACAP, siempre colaboré con la Asocia-
cion presentando diversas conferencias y comunicaciones en las jornadas anuales, participando con
varios articulos en las primeras revistas, y como miembro del Comité Cientifico de la misma.

Ano 1999. Las Jornadas, celebradas en el Hotel Barcel6, llevaron por titulo “Prevencion, Avances,
Contradicciones y Paradojas”. En estas Jornadas conseguimos, al fin, tener eco en los medios de
comunicacion. Madre mia los intentos y esfuerzos que habiamos empleado en otras ocasiones para
poder llegar a los medios y dar a conocer nuestras experiencias en torno a los beneficios que la
Atencion Precoz podia producir en la infancia con problemas en su desarrollo. Manuel Murillo,
periodista del Centro Internacional de Prensa, supo utilizar inteligentemente las informaciones y
datos que se le facilitaron desde la organizacion de las Jornadas.

A raiz de esto, he de decir que aprendi mucho de c6mo se entrecruzan, a veces, los intereses u ob-
jetivos de unas u otras profesiones. El interés del periodista se centraba en un estudio que el EIPI
de Nou Barris habia realizado en su territorio. El estudio en cuestion establecia una relacién entre
el incremento de los trastornos de conducta y emocionales -evidenciandose en las dificultades de
relacion y de comunicacion, en algunos retrasos en el desarrollo global, en la aparicion del habla o
en los problemas de conducta y de aprendizaje escolar-y la devaluacion progresiva de la autoridad
en las relaciones de madres y padres con sus hijos/as. Fue la difusion de los datos de este estudio y
sus conclusiones, ademas de reconocer los beneficios que podian obtenerse a partir de una Aten-
cion Precoz, la que llegé al gran publico. Varias emisoras -Cataluna Radio, Radio Barcelona, Onda
Radio, Radio Nacional- dos cadenas de television -TV3 y Antena-3- y prensa escrita -Europa Press y
ABC- se interesaron por el estudio del EIPI 'y por las Jornadas de Atencion Precoz.

En 2000, las Jornadas de la Asociacion se organizaron, por primera vez, conjuntamente con la Uni-
versidad Ramon Llull, en la sede de la Facultad de Psicologia y Ciencias de la Educacion de Blan-
querna. El tema: “Desarrollo Infantil y Atencion Precoz. Enfoques Interdisciplinares y Naturalistas”.
Participaron Franz Peterander, profesor e investigador en la Universidad Ludwig Maximiliams de
Munich, y Stephen von Tetzchner, profesor de Psicologia Cognitiva del desarrollo en Oslo. Esta
experiencia colaborativa entre la ACAP y la Universidad dio sus frutos estrechando los lazos entre
las dos entidades e inicidandose en ese momento unas conversaciones con el objetivo de crear un
Master en Atencion Precoz. Se trataba de ofrecer de forma académica la investigacion y reflexion
del mundo universitario y de los profesionales de la ACAP.

Durante ese mismo ano 2000 y siguiendo las directrices de descentralizar las actividades de for-
macion, se organizaron unas Jornadas en Lleida con el tema “La voz como inductor del deseo de
escuchar”. Colabor6 Montserrat Martorell, foniatra y educadora de la voz. Ademas tuvo lugar una
Jornada de trabajo dirigida por Marisa Frontera y Montse Fornaguera, fisioterapeutas, con el titulo
“Trastornos del tono postural”.

En 2002, las Jornadas se dedicaron a «Familias Contemporaneas. Nuevos retos para la intervencion
y la formacién». Se celebraron en la Facultad de Blanquerna y en colaboracion con ella. Fueron
unas Jornadas sin invitados extranjeros, pero con la participaciéon de profesionales de prestigio tan-
to de Cataluna como del resto del Estado.

Ese mismo ano y también en colaboracion con la Facultad de Blanquerna y el Departamento de
Bienestar Social se celebraron unas Jornadas con el titulo “Proteccion en la infancia, aspectos
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conceptuales, etiologia, factores de riesgo y estrategias de intervencion”. Intervino Joaquin de Paul
Ochotorena, Psicologo y Profesor de la Universidad del Pais Vasco.

Como se puede apreciar, las Jornadas de la ACAP tuvieron el cardcter multidisciplinar propio de
la Asociacion, y nos permitieron escuchar a profesores y profesionales, de aqui y de fuera, de gran
prestigio intentando dar respuesta a muchos interrogantes que los asistentes se hacian. Sirvieron
para el encuentro entre profesionales de diferentes disciplinas y ambitos de trabajo, ofreciendo un
espacio de debate e intercambio de experiencias entre Autonomias diferentes. Creo que también,
y lo considero muy importante, supusieron un reconocimiento estatal e internacional de lo que era
nuestra Asociacion y el trabajo que desarrollaban sus asociados/as.

Las Cenas-Tertulia

Las cenas-tertulia fueron un buen instrumento para hermanar la conveniencia de tratar algin tema
de interés comun, la necesidad de conocimiento, relacion e intercambio entre los profesionales
de los diferentes Equipos de Atencion Precoz del territorio, y el beneficio liberador del encuentro
festivo en torno a una mesa. jPor supuesto que lo consiguieron! Se organizaba primero un acto for-
mativo-informativo, en torno a cuestiones de interés, relacionadas con la infancia, pero no directa-
mente con la Atenciin Precoz. En la cena posterior se acababa de comentar y redondear lo tratado
anteriormente. Tanto la tertulia como la cena se realizaban en el mismo lugar, el Hotel modernista,
hoy reformado, “La Fonda Espana”, de la calle Sant Pau de Barcelona.

El 23 de Marzo de 1994 tuvo lugar la primera Cena-Tertulia organizada por la Comision de Do-
cencia e Investigacion de la ACAP. La persona que llevo el peso de su organizacion y coordinacion
fue Cristina Cristobal. La primera tertulia se mont6 en torno a los cuentos infantiles. La present6
Maria Martinez i Vendrell, psicologa y escritora, bajo el titulo “Los cuentos, imaginacion y reali-
dad”. El resultado de esta nueva forma de encuentro entre la formacién y la relacion social tuvo
mucha aceptacion y fue muy eficaz por el objetivo de que los profesionales pudieran encontrarse y
compartir un gran numero de temas. Cristina sigui6 siendo la gran animadora-coordinadora de las
Cenas-Tertulia posteriores.

A la primera Tertulia siguieron otras, como la que presentaron Toni Roi y Tom Llopart, creadores
de programas infantiles para la Television. El titulo fue «Las imagenes visuales. Un proceso crea-
tivo». O la que protagonizo6 Pascual Ortuno, juez de familia de menores. Habl6 sobre los cambios
que se habian producido en relacion a los derechos del nino y la forma de valorarlos, por parte de
la justicia. Su titulo fue “Los ninos y familias. Una vivencia cotidiana por los jueces de familia”.

En 1995, Rosa Canadell, psicologa y antropologa del grupo intercultural de Rosa Sensat, participo
en una de las tertulias con el tema “Vivir juntos en un mundo plural. Las “diferencias intercultura-

les”. Como todas, fue muy interesante.

Dado que algunos/as profesionales de la Asociacion habian iniciado experiencias de cooperacion,
en torno a la atencién y formacion en otros paises, como era el caso de Conxa Bugié en Bolivia, se
organizé una Tertulia con el tema “Espacio fisico y desarrollo: Atencion a la infancia en Bolivia”.
Participaron la propia Conxa Bugié y Anna Pitarch. En realidad, fue la primera experiencia de coo-

peracion internacional que pudimos conocer.

Posteriormente, Merce Leonhard, psic6loga de la ONCE, colabor6 con la Fundacion Viceng Ferrer
en la India. Ella también nos pudo mostrar la extraordinaria experiencia desarrollada en ese pais.
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La Revista de TACAP y el triptico

Ya en las primeras reuniones de la primera Junta Directiva de I’ ACAP se plante6 la conveniencia
de tener un medio de informacién y comunicacion entre todos los asociados/as. La REVISTA de
la Asociacion Catalana de Atencion Precoz ha sido desde sus inicios, en 1992, un medio adecuado
para la expresion de las opiniones e intercambio de experiencias entre los profesionales y una fuen-
te de informacién también para personas e instituciones ajenas a la Asociacion. Ha sido siempre
una publicacion abierta en las diferentes lineas de trabajo y, sobre todo, ha puesto de manifiesto el
concepto de la interdisciplinariedad que caracteriza nuestro trabajo.

No habia mas publicaciones como ésta en nuestro pais. Unos afios mas tarde, en 1997, la Asociacion
de Atencion Temprana, de Murcia -ATEMP- cre6 su propia publicacion. Esta circunstancia ha favo-
recido un intercambio enriquecedor entre ambas instituciones.

Los tres primeros ejemplares de la Revista salieron en tamano folio y con frecuencia anual. En 1994,
con tres revistas editadas, se penso en un formato nuevo mas moderno y, sobre todo, mas manejable
por sus dimensiones. Se aumento la frecuencia de salida: dos revistas al ano. Se ampliaron espacios:
uno dedicado a entrevistas y otro pensado para la presentacion de casos clinicos. Se cre6 un consejo
asesor constituido por profesionales del mundo universitario, cientifico y asistencial que tendria
como funcion principal velar por una mejor calidad de los articulos y colaboraciones.

Pasados unos anos, en 2006, se dio una nueva cara a la Revista y, finalmente, en 2010, se present6
el ultimo ejemplar escrito en papel, el nim. 31. La decision de pasar a formato digital no fue facil.
Se produjeron reuniones de intenso debate en las diferentes Juntas de la ACAP: una y otra vez, se
ponian sobre la mesa argumentos técnicos, econoémicos, sentimentales y romanticos. Partidarios
del papel y los mas favorables a adoptar las nuevas tecnologias aportaban cada dia nuevos argu-
mentos y viejas propuestas. Se impuso la digitalizacion, puesto que suponia un considerable ahorro
economico y una adaptacion a nuestros tiempos. No hubo vencedores ni vencidos. Todos saldran
ganando: la Revista entro en el ambito de la realidad virtual y cambi6é de nombre. Pas6 a llamarse
“DESENVOLUPA” y asi ha sido hasta la fecha.

En 1995 pudimos ampliar el intercambio con otras publicaciones: con la Revista editada por la
Fundacién Catalana Sindrome de Down; con la de Escritos de Infancia, editada semestralmente
por la Fundacion para el Estudio de los Problemas de la Infancia (FEPI) de Buenos Aires; la revista
Cahiers de I’Afrée, editada por la Association de Formation de Recherche sur ’Enfant et son Envio-
ronnement, de Montpellier y Les Pages du CEFES, editada por el Centre d’Etudes et de Formation
pour I’Education Spécialisée de Bruxelles.

También durante ese mismo ano, 1995, se elaboré un triptico que permitiera divulgar lo que era 'y
lo que pretendia nuestra Asociacion. El anagrama vigente hoy todavia estaba compuesto por una

“, ”

a” minuscula que es llevada por una “A” mayuscula, alegoria del adulto/a que apoya y guia al ni-
no/a que sufre un problema en su desarrollo.

7.3 Relaciones de la ACAP con instituciones publicas
Con la Generalitat de Cataluia

Puesto que los Servicios de Atencién Precoz estan adscritos al Departamento de Bienestar Social de
la Generalitat, la Asociacion ACAP 'y, posteriormente, la UCAP, han querido mantener, por razones
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obvias, una estrecha relacion con las personas responsables de la Administracion. La comunicacién
ha sido siempre fluida y correcta. Quiero hacer aqui una mencion especial a Anna Fornoés, neuro-
pediatray coordinadora, en aquel momento de los CDIAP’s de Catalunya en la Generalitat. En ella,
dotada de gran conocimiento y sensibilidad por todo lo que hacia referencia a la Atencién Precoz,
hemos encontrado siempre una eficaz colaboracién para ir creando y perfeccionando el modelo
que desedbamos y que por ahora todavia esta vigente, a pesar de las vicisitudes que se han ido pro-
duciendo a lo largo de los anos. Anna Fornés, ademas, favoreci6 la creacion del Master en Atencion
Precoz y Familia, proyecto fruto de la colaboracion entre la Facultad de Psicologia y Ciencias de la
Educacion de Blanquerna y ACAP. Particip6 en el Master como coordinadora y docente y ha conti-
nuado colaborando a lo largo de todos estos anos, en Jornadas, Mesas redondas y en todos aquellos
actos a los que se le invitaba.

En 1994 se cre6 la Comision Técnica Interdepartamental para la Coordinacion de las actuaciones
de la Administracion de la Generalitat de Cataluna (CETIC). Participo Angels Vilaré, como Direc-
tora del Programa y Presidenta de esta Comisiéon y Anna Fornés, como secretaria. En ella partici-
paban los departamentos de Sanidad, Educacion y Servicios Sociales de la Generalitat de Cataluna.

En 1995, la ACAP se integr6 también como miembro del Consejo Sectorial de la Atencion Precoz a
la Infancia del Departamento de Bienestar Social, colaborando en la elaboracion del borrador del
Decreto de Atencién Precoz.

Al ano siguiente, 1996, el Departamento de Servicios Sociales de la Generalitat cre6 un Programa
de Formacion, dirigido al personal del Sistema Catalan de Servicios Sociales y concretamente a los
Servicios de Atencion Precoz. En este programa uno de los temas que se trato fue el dedicado a la
“Codificacion en el Diagnostico Etiologico, Sindréomico y Funcional de los Trastornos del Desarro-
llo en la Primera Infancia”, y fue impartido por Conxa Bugié, Fatima Pegenaute y Gloria Ruiz. A
partir de esta experiencia y poco tiempo después, y con una frecuencia anual, se organizaron varios
cursos de formacion con temas diversos.

Finalmente, en el ano 2000, la ACAP fue invitada por el ICASS a iniciar un proyecto, dirigido desde
la Fundacion Avedis Donabedian y encaminado a elaborar un documento de indicadores de cali-
dad en el ambito de la AP. Este proyecto, en el que participé, quedo sin finalizar después de varias

sesiones de trabajo y se reanud6 anos mas tarde con la misma finalidad pero con diferente empresa.
Con la Diputaciéon de Barcelona

En 1993 se present6 a la Diputaciéon de Barcelona, por parte de la ACAP, un Proyecto donde se
trataba de crear unas acciones dirigidas a mejorar la accesibilidad de la poblacion a los servicios
de Atencion Precoz. Hacia referencia explicita a las poblaciones mas pequenas de la provincia de
Barcelona. El Proyecto fue muy bien acogido por la Diputaci6é de Barcelona. Incluia todo un con-
junto de actividades destinadas a ofrecer informacion a las diferentes entidades que trabajaban en
el territorio con la primera infancia, sobre lo que era la Atenciéon Precoz y la forma de acceder a los
Servicios. Las intervenciones serian financiadas por la Diputacion y participarian, no s6lo profesio-
nales de la ACAP sino otros profesionales de los diferentes ambitos que actuaban en la zona donde
se realizaria.

La primera presentacion se realizé en el Servicio de Atencion Precoz del Bergueda, el 27 de octubre
de 1994. En ese mismo ano se llevo a cabo, una segunda presentacion en Viladecans, Badalona y

Sabadell. Para realizar estas presentaciones de una manera mas enriquecedora, se confeccioné un
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dossier informativo sobre la Atencién Precoz en Cataluna, teniendo en cuenta los datos, de la zona
geografica donde se presentaba. Fueron muchas las ciudades que se beneficiaron de estas Jornadas
como Mollet, Igualada, Cornella, San Boi, Vic, Santa Coloma, Vilanova, Manresa, Mataro6, Vilafran-
ca del Penedes, San Cugat, Cerdanyola, San Sadurni d’Anoia y Sant Vicen¢ dels Horts. En 2004
todavia se estaba interviniendo en pueblos como Sant Esteve Sesrovires, Sant Quirze del Valles,
Castellar del Valles y Sant Andreu de Llavaneres

Una nueva idea dio origen a un nuevo Proyecto que se titul6 «Hacer de padres»: iria dirigido a fami-
lias con ninos en las primeras edades de la infancia. Tendria como objetivo informar y sensibilizar a
madres y padres sobre el desarrollo de los ninos y ayudarles también a detectar posibles dificultades
o problemas en el transcurso evolutivo. En su caso, podrian acceder a consultar a los Centros de De-
sarrollo y Atencion Precoz. Se organizarian Mesas redondas, en las que participarian profesionales
de los diferentes ambitos -salud, educacion y servicios sociales-, todos relacionados con la infancia
y pertenecientes a la misma poblacion donde se realizaria la presentacion de la Mesa. El titulo de
esta nueva actividad acabé siendo “Aprenem a fer de pares”. Corria el ano 1996. En relacion a estas
presentaciones, se publicé el libro “Ser padres”. Esta publicacion, conté con la colaboracion de la
Diputacion de Barcelona y fue concebida como parte del material de apoyo que se utilizaba en el
Proyecto de sensibilizacion sobre el desarrollo del nino.

En marzo de 1999, la Diputacion de Barcelona invit6 a algunos profesionales de la ACAP a partici-
par en un Seminario relacionado con la “Deteccion de factores de riesgo y signos de sospecha en la
primera infancia”. Intervinieron Antonio Camino, Anna Jové, Montse Gavalda y Josefina Bonvehi.

Para finalizar esta recopilacion de colaboraciones con la Diputacion haré notar que, esta institu-
cion, en 2001, se responsabilizo, activa y economicamente, de la traduccion al catalan y su posterior
edicion del Libro Blanco de la Atenciéon Precoz. Como es sabido, esta obra fue elaborada por el
Grupo de Atencion Temprana -con la participaciéon de miembros de la Associacié Catalana- y edita-
do por el Real Patronato de la Discapacidad, en 2000, en castellano.

Con el Ayuntamiento de Barcelona y con el Instituto Municipal de Personas con Discapacidad

Desde el ano 1992, la ACAP particip6é en la Comision de Ensenanza que el Instituto Municipal
habia creado con el objetivo de mejorar la calidad de la ensenanza de los ninos que presentaban
alguna discapacidad.

En 1995 la ACAP fue invitada a participar en el Comité Asesor del Congreso Europeo sobre “La
Ciudad y las personas”, organizado por el IMD del Ayuntamiento de Barcelona. Este Congreso tenia
como objetivo fundamental conocer y debatir experiencias innovadoras, con el fin de conseguir
una integracion social de las personas con disminucion y mejorar la calidad de vida para todos los
ciudadanos.

Xarxa Barcelona para el Desarrollo Infantil y la Atencién Precoz

En 2015, el Instituto de Personas con Discapacidad, estando de gerente Ramon Lamiel, consensu6
con la ACAP yla UCCAP la creacion de la Red Barcelona para el Desarrollo Infantil y la Atencion Pre-
coz. Esta Red aglutinaria a todos los centros de Atencion Temprana situados en la ciudad de Barcelo-
nay tendria como objetivo impulsar y favorecer la mejor atencién publica a los ninos de 0 a 6 anos de
la ciudad. Un ano mas tarde, se decidio abrir la Red a Nexe Fundaci6 que atendia a ninos con pluride-
ficiencia y que participaron ofreciendo algunos cursos relacionados con la atencion a estos ninos/as.
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La Red tenia unas lineas estratégicas encaminadas a aportar recursos complementarios para el uso
de todos los CDIAP/S; impulsar metodologias colaborativas en la gestion de los Servicios y Progra-
mas comunes en la ciudad; ofrecer asesoramiento y formacion especifica a todos los profesionales
de la Red y servir como interlocutor con otros servicios de infancia existentes en la ciudad.

En ese momento -que coincidia con mi jubilacion del EIPI de Nou Barris- se me ofrecio, por parte del
Instituto Municipal de la Discapacitat, la coordinacion de este nuevo Proyecto. Debo reconocer que,
después de muchos anos trabajando con ellos como una profesional mas de sus Equipos, me halagé
la invitacion. Pero, ademas, me llen6 de satisfaccion la comprobacion de que parecia renacer en la
estructura del IMD un creciente interés hacia la Atencion Precoz. Todo esto me permiti6 alargar unos
anos mi dedicacion a la Atencion Precoz, un tema profesional que siempre me encanta.

Por otra parte, la Xarxa Barcelona para el Desarrollo Infantil y la Atenciéon Precoz, me ofrecié6 la
posibilidad de volver a contactar con profesionales, casi siempre a los directores/coordinadores de
los CDIAP/s de Barcelona, con los que habia coincidido en innumerables ocasiones, cuando estaba
en la ACAP. Este hecho facilité mi labor para conseguir los objetivos previstos. Los/las profesionales
y los Equipos valoraron positivamente la organizaciéon de eventos de formacién, como por ejemplo:

1. En colaboracion con el Departamento de Mediaciéon Cultural del Ayuntamiento de Barcelo-
na organizamos unas Conferencias sobre la comprension y la atencion a los ninos y las fami-
lias migrantes (esta formacién vino acompanada, ademas, del dotar de apoyo econémico a
la actividad de traduccion y mediacion que requeria la atencion de estos ninos y sus familias)

2. El curso sobre «Analisis y Reflexion sobre los indicadores de calidad de la Interaccion Ma-
dre/padre-nino y el Vinculo Afectivo de Base», organizado con la colaboracion de la Univer-
sidad de Gironay con la participaciéon de Marta Sadurni;

2. El curso sobre «Los recursos aplicados a la Comunicacion y el Lenguaje en las primeras edades»,
que se imparti6 juntamente con el Servicio Educativo Especifico de Motéricos (SEEM) del Pont
del Drago.

Otras actividades muy valoradas fueron: apoyar proyectos de investigacion; organizar un espacio de
coordinacion entre todos los profesionales; reconocer la validez de los tratamientos de osteopatia
que aporto la Fundacion de Osteopatia de Barcelona; valorar la necesidad de ofrecer atencion pre-
coz a los ninos que sufren una cardiopatia congénita, formacion que se realizé en colaboracién con
la Asociacion y la Fundacion de Cardiopatias (AACIC); la organizacion de la actividad acuatica que
pasoé a ser gratuita para todos los servicios, etc.

7.4 Colaboraciéon con otras entidades catalanas
Nexe Fundacion

En 1998, Nexe Fundacio, junto con APPS, cre6 un nuevo Servicio llamado “Aula Respir”, pensado
para familias que tenian hijos con graves trastornos del desarrollo. Este Servicio estaba abierto a
todos los ninos/as atendidos en los CDIAP’s. El Aula Respir era un espacio lidico en el que las fami-
lias podian dejar a sus hijos desde los cero a los 6 anos, por un tiempo limitado (algunas horas). Este
espacio estaba dirigido por profesionales formados en terapia ocupacional y tenia como objetivo
principal ofrecer un espacio de ocio a los padres de estos ninos gravemente afectados, liberando la
carga de estas familias.
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Colegio Oficial de Psicologos de Cataluia

Con el Colegio de Psic6logos de Barcelona, hemos colaborado en distintos proyectos. Uno de
los mas relevantes fue el intento de obtener, para nuestros profesionales, el titulo de Psic6logo/a
Especialista en Psicologia Clinica. Este hito, largamente deseado, nunca pudo alcanzarse a nivel
estatal. La justificacion: fuera de Cataluna, entre las instituciones publicas estatales y autonomicas,
siempre se considero que los objetivos y la modalidad de intervencion de la Atencién Precoz estan
mas en consonancia con las actuaciones de tipo pedagogico que las propias de un trabajo psicolo-
gico y clinico.

En este contexto, en 1998 se abri6 en todo el territorio espanol la posibilidad de obtener la acredi-
tacion de Psicologia Clinica. Efectivamente, se promulg6 un Real Decreto (2490,/1998. BOE nam.
288.), por el que se creaba y regulaba el titulo oficial de Psic6logo/a Especialista en Psicologia Cli-
nica. Por este motivo, desde la ACAP se realizaron diversas reuniones con responsables del Colegio
de Psicologos de Catalunya. La tarea de la Asociacion fue defender que el modelo de trabajo y de
intervencion de los Equipos de la Xarxa de Atencion Precoz, en Cataluna, siempre habia sido de
tipo clinico, a pesar de no pertenecer al ambito directo de Salut . Debo decir que desde el Colegio
siempre recibimos un total soporte. Sin embargo, no logramos nuestro objetivo.

También y en otro capitulo de colaboraciones, en enero de 1999, se organiz6 de forma conjunta
una sesion de trabajo sobre el tema “Diagnéstico en la primera infancia” con la participacion de
Hebe Tizio, psicologa y psicoanalista, miembro del Escuela Lacaniana, Carlos Pérez, Catedratico de
la Facultad de Psicologia, Ciencias de la Educacion y del Deporte de Blanquerna, Joseba Atxotegui,
Psiquiatra y Profesor de Técnicas de Psicoterapia.

Escuela Universitaria de Trabajo Social (UB) y Fundacié6 Vidal i Barraquer

La colaboracion entre ACAP y estas dos entidades se inici6 hacia el ano 1997. El objetivo era ofre-
cer un espacio de reflexion tedrico-practica, sobre las circunstancias que inciden en el proceso
de crecimiento del nino/a. La primera idea fue, la de organizar una Jornada trimestral, en la que
se presentaria un tema teorico, relacionado con la atencioén a los ninos y sus familias, para pasar,
a continuacion, a presentar un caso practico y poder mantener el debate correspondiente. Los
encuentros se realizaban en la misma Escuela Universitaria de Trabajo Social. El coordinador de
este proyecto fue Guillem Salvador, psiquiatra de la Fundacion Vidal i Barraquer y Teresa Rossell,
directora de la Escuela Universitaria de Trabajo Social.

Estos espacios o encuentros de reflexion tuvieron mucha aceptacion entre los asociados/as, preci-
samente por la conjuncion de la teoria y la praxis profesional. Esto motivo que, en 1999, se desarro-
llaran unos talleres, a nivel de pequeno grupo, con el objetivo de poder profundizar en el modelo
de trabajo interdisciplinar. Algunos de estos talleres estuvieron dedicados a temas como “Coémo
entender la familia”, “La familia como organizacién emocional”, “Los estilos de organizacion fami-

liar” y otros.

Dentro del ciclo Infancia, familia y Comunidad, en 1999 se organizaron unas Jornadas de trabajo
teorico-practico entre la ACAP, la Escuela Universitaria de Trabajo Social de la Universidad de
Barcelona y la Fundacion Vidal i Barraquer. La primera, sobre: “El nino oncolégico y su familia”.
Intervinieron Guillem Salvador, Isabel Gavaldon, Angels Claramonte, y Montse Morral. La segunda
Jornada trat6: “Herramientas para la organizacion terapéutica del trabajo con las familias”. Fue
coordinada por Guillem Salvador con la participacion de Griselda Tubau, profesora de Blanquerna.
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En 2000 se organizo la sesion “Familia y Profesionales en torno al nacimiento”. Con la intervencion
de Teresa Pi Sunyer, psicologa del Hospital Universitario de Vall d’Hebron; Fina Rueda, neuréloga
del Hospital de Martorerll y Amalia Zuasnabar, neonatéloga del Hospital de Granollers.

En 2003, y también con la colaboracion de la Fundacién Vidal i Barraquer, se programaron:

1. Seminario de observacion aplicada a situaciones de la vida familiar. Participaron Carme
Amoros, psicoanalista, y Guillem Salvador, psiquiatra.

2. “Conflicto de pareja y vida familiar” con los ponentes Carles Pérez, de Blanquerna; Montse-
rrat Palau, profesora de la Universidad Rovira i Virgili y Guillem Salvador, psiquiatra.

3. “Violencia y Maltrato en el ambito familiar”. Tema del que, desgraciadamente, seguimos
hablando con demasiada frecuencia. En aquella Jornada participaron Margarita Ibanez, psi-
co6loga de la Unidad de Abusos y Maltrato (UFAM) del Hospital de Sant Joan de Deu; Dolors
Jiménez, médica de medicina legal y forense y Laura Valero, trabajadora social en el Ayunta-
miento de Barcelona.

4. “Psicosis y familia” en el que participaron Guillem Salvador, Marta Pérez y Rafael Villanueva,
del CDIAP de Granollers.

Espacio de Reflexion en Temas de Infancia (ERPPI)

La colaboracion de la ACAP con el ERTPI (Espacio de Reflexién en temas de infancia), comenzé
en 1998, siendo su directora Carme Amorés. Se organizé un Curso con el titulo: “De la Conducta
a la Comprension Diagnostica y el Abordaje Terapéutico”. Participaron: M* José Cordeiro y Pedro
Caldeira, ambos psicologos del Hospital Infantil Estefania de Lisboa. En el curso se present6 una
nueva Clasificacion Diagnostica, que atendia a las necesidades de los ninos en su primera etapa de
la infancia. La asistencia de profesionales de la Atencién Precoz fue muy numerosa.

Ese mismo ano la editorial Paidos, publicé en Buenos Aires una ediciéon en castellano del libro
“Clasificacion Diagnostica de 0 a 3 anos”, elaborada por el National Center for Clinical Infant Pro-
grams, del grupo Zero to Three. A través del psicoanalista argentino, Fernando Maciel, del Equipo
de Atencion Precoz Lydia Coriat, me hice traer el libro desde alli. Posteriormente, cuando pudi-
mos apreciar que esta clasificacion constituia una herramienta muy valiosa para nuestro colectivo,
contactamos con la editorial Paidos de Barcelona, la cual. valorando el interés que habia suscitado,
import6 bastantes libros a las librerias especializadas de nuestra ciudad.

Esta Clasificacion gust6 bastante a todos los que pudimos conocerla, dado que podiamos encontrar
de una forma mas completa las caracteristicas de los ninos que estibamos atendiendo, asi como las
caracteristicas en las relaciones entre los padres y sus hijos/as. El curso dio lugar a encuentros pos-
teriores, sobre todo con Pedro Caldeira, en Barcelona, a partir de los cuales se inici6 un trabajo de
revision de casos con el objetivo de aprender la correcta utilizacion de la Clasificacion.

Con el ERPPI colaboramos en la organizacion de otras actividades formativas, como, por ejemplo,
«Diagnéstico en Primera Infancia», a cargo de Hebe Tizzio, Carlos Perez y Joseba Atxotegui. En
1999,. aprovechando la estancia por unos dias en Barcelona de Estela Aquarone, psicéloga de la
Universidad del Salvador y psicoterapeuta en Londres, se organizé de forma conjunta una charla
abierta con el titulo “Creando un Espacio Emocional” y una sesion de trabajo con el titulo “Aborda-
ges Terapéuticos en el Primer Ano de vida”, a partir de la psicopatologia parental.
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Federacion Catalana de Discapacidad Intelectual (DINCAT)

APPS, hoy DINCAT, ha sido una entidad privada de iniciativa social. Representa a otras muchas
entidades de toda Cataluna que atienden a personas con retraso mental. Su finalidad es velar por la
calidad de vida de las personas y familias.

Como he relatado anteriormente, nos ofrecié un espacio y apoyo institucional y logistico cuando se
fundé la Coordinadora y posteriormente, ya como ACAP hemos continuado teniendo un estrecho
contacto, colaborando mutuamente en actividades sobre todo de formacién con Angeles Ponce.

7.5 Colaboracion con las universidades en posgrado y masteres

Durante todos estos anos, han sido muchas las Universidades de Cataluna y del Estado y otras insti-
tuciones que han ofrecido cursos de formacion académica a todas aquellas personas que, habiendo
cursado una licenciatura, querian especializarse en Atencién Precoz. Era una demostracion de la
voluntad de los profesionales de tener una formacion adecuada, en correspondencia a las exigen-

cias y responsabilidades del trabajo.

Asi, la Universidad de Lleida cre6 un Curso de Postgrado: Prevencion y Atencion a la Primera Infan-
cia. Los responsables fueron Gloria Jové y M* Angels Marsellés. Ahi participaron algunos asociados,/
as de la ACAP. Del Postgrado surgi6é un documento en forma de libro que edit6 Educacion y Mundo
Actual, en 2000, y del que me pidieron hacer el prologo.

En 1990, el Colegio Oficial de Psic6logos de Cataluna organizé un Curso Postgrado de Atencion
Precoz. Estuvo dirigido por Teresa Garcia-Dié, profesora de la Facultad de Blanquerna y Lola Lopez,
psicoanalista del CDIAP Agalma. Aqui pude participar por primera vez como profesora de una de las
asignaturas. Me gustaba ilustrar los argumentos teoricos con ejemplos de casos de ninos que yo habia
atendido. Observé que los alumnos/as apreciaban la aportacion de situaciones y ejemplos concretos
a partir de los cuales podian plantearse interrogantes y aportar soluciones propias. La mayoria de
alumnos eran mujeres. Recuerdo a un grupo de 30 alumnos, dos de los cuales eran varones. Ellos se
preguntaban, como en la intervencion terapéutica, un hombre podia suplantar el rol mas femenino,
que desempenaban las madres que eran las que llevaban a los ninos a las sesiones terapéuticos. Estoy
convencida de que en estos momentos ya habran resuelto las dudas con su practica profesional.

La Universidad de Barcelona reconocio, en 1994, el Master en Atencion Temprana, organizado
por los Departamentos de Personalidad, Evaluacion y Tratamiento, Psicologia Basica, Division de
Ciencias de la Salud y Fundaciéon Sindrome de Down. La direccion de este master la asumio, pri-
mero Teresa Garcia-Dié y posteriormente, Montserrat Gavalda. En el también intervinimos como
Asociacion de Atencion Temprana.

La voluntad de mejorar y estrechar una relacién con la ACAP, en torno a la formacion de nuevos
profesionales, por parte de la Facultad de Blanquerna, se materializ6 en el ano 2000. La ocasion sur-
gi6 con ocasion de una de las Jornadas anuales a nivel internacional que organizaba la ACAP, en la
sede de Blanquerna. Nacia asi el Master en Atencion Precoz y Familia, disenado e impartido entre
ambas instituciones. El objetivo era conjugar los aspectos mas teéricos y metodolégicos aportados
desde la universidad con elementos de la practica diaria que podian anadirse desde los centros de
Atencion Precoz de Cataluna. El proyecto contaba ademas con el apoyo institucional de la Genera-
litat de Cataluna. Los coordinadores/as del Master en su creacién fueron Climent Giné, M? Teresa
Garcia-Die, Anna Fornés, Fatima Pegenaute y Joana M* Mas.
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En sus inicios, el Master se convocaba anualmente. En anos posteriores se ampli6é en horas y cré-
ditos y paso a ser bianual. De este Master han salido muchos de los profesionales que en estos mo-
mentos ejercen en los distintos CDIAPs de Catalunya. En cada uno de los cursos y dentro del mismo
programa se organizaban unas Jornadas abiertas especializadas en algtin tema de interés para la
AP. A estas Jornadas podian apuntarse los profesionales que desde los CDIAP/S facilitaban que los
alumnos del Master pudieran realizar horas de practicas. Quiero anadir que tuve la satisfaccion de
participar como docente desde sus inicios y hasta mi jubilacion. Fue para mi y creo que para todas
las personas con las que organizamos este proyecto, un verdadero placer y una experiencia de la
que todos/as aprendimos muchisimo. Queriamos que, ademas de los aprendizajes propios del Mas-
ter, los alumnos pudieran vislumbrar cudl era el rol del profesional de la Atencién Precozy el como

debian enfrentarse a esta tarea frente al nino y junto a la familia.

La Universitat de Valéncia programé un Master en Atencién Temprana en 2002. Sus directores
fueron Fernando Mulas, neurélogo del Instituto Valenciano de Neurologia Pedidtrica y Emi Milla,
directora del Centro de AP Apadis. En este Master tuve el privilegio de participar durante muchos
anos, impartiendo el tema sobre Diagnéstico Funcional.

También participé durante sus primeros anos en el Master en Atencion Temprana que se organizo
en Baleares. Se realizaba en la ciudad de Palma. Sin embargo, el curso se transmitia via telematica
a otras islas donde habia estudiantes interesados. Realmente, fueron precursores de lo que vendria

mas tarde, cuando la pandemia nos ha hecho usuarios habituales de este tipo de recurso.

7.6 Participacion en actos de ambito catalan y estatal

La participacion y la promocion de la ACAP en el resto de Autonomias del Estado Espanol, ha sido
siempre uno de los objetivos importantes de todas las Juntas. Se queria compartir y contrastar la forma
de trabajar en nuestro pais y, al mismo tiempo, que la Asociacion fuera conocida, reconocida e invi-
tada por otras instituciones del Estado para poder participar tanto en los debates profesionales como
en los posibles procesos de toma de decisiones en materia de regularizacion de la Atencion Precoz.

En 1991, fuimos invitados a participar en la Reuniéon Nacional de Profesionales de la Atencion Tem-
prana, que se llevo a cabo en Avila. A esta reunién asisti como representante de la ACAP. Ya llevaba
algunos anos trabajando y, sin embargo, no tenia experiencia en encuentros de esta naturaleza.
Para mi, represent6 un gran aprendizaje y me fue muy util para poder participar en otros eventos
similares, anos mas tarde. Ese mismo ano, se formo6 parte de una mesa redonda en el Congreso de
la Sociedad Espanola de Neuropediatria.

Miquel Angel Rubert, como gerente de la ACAP, represent6 a la Asociacion en las Jornadas sobre
Servicios de Coordinacion Interinstitucional en Le6n. Present6é una ponencia sobre Las relaciones y
la coordinacion entre las diferentes administraciones publicas y otros ambitos que intervienen en la
Atencion Precoz en Cataluna. Era 1997. Miquel Angel volvio a participar en la XXIV Reunion Cientifi-
ca de la Asociacion Espanola para la Educacion Especial, afiliada a la European Association for Special
Education, con la ponencia: “Estimulaciéon Temprana. Coordinacion e Integracion de Servicios”.

Ese mismo ano se intervino también en las I Jornadas Aragonesas de AP, organizadas por la Funda-
cion Ramon Rey Ardid. Fueron muchos los companeros de Cataluna que fueron invitados a parti-
cipar: Lina Zaurin, Josep M* Panés, Montse Gavalda, Mercé Leonhard, Conxa Bugié, Anna Fornos

y Miquel Angel Rubert.
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Conxa Bugié colaboré en el 2001 en unas Jornadas que se celebraron en Almeria, con una ponen-
cia: «LLa Atencion Precoz un modelo basado en la Intervencion global e Interdisciplinar sobre el
nino y su entorno». Ese ano, en las Jornadas sobre Atenciéon Precoz que organizaba anualmente
José Arizcun con apoyo del Real Patronato, Nuria Bea y yo misma participamos con la ponencia “La
Atencion Precoz de base psicodinamica”. Y de nuevo, participé en la Universidad de Deusto, con
Miquel Angel Rubert, bajo el titulo «Presente y futuro de la Atencién Infantil en Cataluna»

7.7 De otras actividades de la Asociacion

La Consejeria de Bienestar Social organizé la semana del 16 al 22 de enero de 1995, una Mues-
tra de Actividades de diferentes Entidades con motivo de las Jornadas Internacionales de Trabajo
Social. ACAP fue invitada. Tuvimos la oportunidad de exponer algunos materiales, elaborados y
facilitados por algunos CDIAP’s (tripticos, posters, graficos y estadisticas, listado de centros, revistas
de la ACAP, etc.). El publico que se interes6 por nuestro stand fue mucho y de diferentes ambitos:
estudiantes, profesionales e instituciones dedicadas a la infancia.

Estando interesados/as por la divulgacion de la Clasificacion Diagnostica “Zero to three”, publicada
en Estados Unidos y consensuada en la Unién Europea, en 1997, fui con Gloria Ruiz, a pedir, sin
éxito, a la empresa TEA su traduccién y publicacion. Finalmente, la Editorial Paidos de Buenos Ai-
res, publico la traduccion de esta Clasificacion en 1999. Fue Fernando Maciel quien me lo notificé
y la editorial hizo llegar, a nuestra demanda, ejemplares a Barcelona.

7.8 Colaboracion con entidades espanolas
Con el Real Patronato sobre Discapacidad

El Real Patronato sobre Discapacidad es un organismo auténomo adscrito al Ministerio de Dere-
chos Sociales. La Asociacion establecié una estrecha relacion con esta Institucion del Estado, ya que
fue una de las primeras entidades que desde los inicios de nuestra Asociacion, nos presté un apoyo
personal y una ayuda econémica, sobre todo en cuestion de la organizacion de las Jornadas que
celebrabamos anualmente.

Debo reconocer la agradable, competente y eficaz colaboracion que encontramos en Demetrio Ca-
sado, en ese momento Director Técnico del Real Patronato. Como Presidenta de la ACAP, mantuve
una primera entrevista con €l en 1997. Encontramos en Demetrio Casado un admirable aliado en
la gran aventura que nos disponiamos a llevar a cabo: la elaboracion de “El Libro Blanco de la Aten-
cion Temprana”, conjuntamente con las diferentes Asociaciones estatales, las cuales nos habiamos
unido en torno al llamado Grupo de Atenciéon Temprana (GAT).

En mayo de ese mismo ano, El Real Patronato invit6 a la ACAP a la presentaciéon del Grupo In-
ter-Institucional de Prevencion y de Atencion al Desarrollo Infantil (PADI), formado por diferentes
profesionales de Entidades Publicas (Consejerias de Sanidad y Servicios sociales y Educacion).

No recuerdo en qué ano, El Real Patronato me invito al comité cientifico que se cuidaba de valorar
el Premio Reina Sofia, que se otorgaba a trabajos de investigacion sobre el tema de Prevencion de
la Discapacidad. Fueron dos dias en Madrid, revisando un montén de trabajos llegados desde Es-
pana y también desde Sudamérica. Otra nueva experiencia que culminé con la visita al Palacio de
la Zarzuela.
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Con el Proyecto GENYSI (Grupo de Estudios Neonatologicos y Servicios de Intervencion).

En septiembre de 1994, el Gerente de la ACAP, Miquel Angel Rubert, mantuvo una primera reunién
con José Arizcun, neonatologo del Hospital Clinico San Carlos de Madrid. Arizcun se habia dado a co-
nocer por su interés en detectar indicadores para evaluar el estado del neonato y su posterior desarro-
llo, por un lado, y para buscar la colaboracion entre diferentes disciplinas y profesionales que trataban
a los ninos con discapacidades, por otro. En 1986 habia creado el Grupo de Estudios Neonatolégicos
de Madrid (GENMA), con el objetivo de analizar los problemas relacionados con la asistencia médica
perinatal. El grupo GENMA estaba formado por los Servicios y Unidades de Neonatologia de los Hos-
pitales Publicos de la Comunidad de Madrid. Este grupo empez6 a organizar unas Jornadas sobre Po-
blaciones de Alto Riesgo de Deficiencias Neuropsicologicas y Sensoriales. Fueron patrocinadas por el
Real Patronato, tenian caracter anual y estaban abiertas a las distintas Comunidades Auténomas. Mas
tarde, en 1991, Arizcun promovi6 un nuevo grupo, el GENYSI (Grupo de Estudios Neonatologicos y
Servicios de Intervencion), del que ya formaron parte los servicios asistenciales y con un enfoque cla-
ramente institucional. Las Jornadas interdisciplinares organizadas por GENYSI, como ya se ha dicho,
con el apoyo econoémico e institucional del Real Patronato de la Discapacidad, a las que empezamos a
asistir con asiduidad muchos profesionales de la Atencién Temprana, trataban temas muy interesan-
tes y participaban ponentes a nivel internacional de mucha significacion.

Lo que se pretendia con los encuentros de la Asociacion con José Arizcun era buscar vias de colabo-
racion tanto en proyectos de investigacion como en la organizacion de Jornadas de interés comun.

Otros contactos de la ACAP

En octubre de 1996, la ACAP fue invitada por el Partido Convergéencia i Unié a una Jornada de re-
flexion y debate sobre “Infancia y Salud” organizada por la Federacion de Barcelona-Ciutat, con el
objetivo de hablar a sus militantes sobre La Atencién Precoz en Cataluna. Como representante de la
Asociacion, intervino Gloria Ruiz, psicologay directora del CDIAP del Hospital Parc Tauli de Sabadell.

En 2000 se cre6 en Barcelona una nueva Asociaciéon promovida por padres y madres de ninos naci-
dos prematuramente. Su presidente se puso en contacto con la ACAP, con el fin de darse a conocer
y coordinar todos los aspectos de deteccion e intervencion de estos ninos. A partir de ese momento,
se inicio la colaboracion con esta Asociacion en forma de ponencias y presentaciones en las Jorna-
das que ellos organizaban.

La ACAP fue invitada, en 2001, a participar en unas Jornadas celebradas en Almeria con el titulo
“La Atencion Temprana, un modelo basado en la intervencion global e interdisciplinar sobre el
nino y su entorno”. Asisti acompanada por Conxa Bugié.

El mismo ano, la Universidad de Deusto, en Bilbao, invit6 a dos profesionales de la ACAP, Miguel
Angel Rubert y Fatima Pegenaute, a presentar la ponencia «Presente y Futuro de la Atencién Infan-
til en Cataluna».

7.9 Colaboracion con programas internacionales

Programa Helios 11

El Programa Helios II se inici6 en 1993 y finalizo en 1996. Era un Grupo de Trabajo a nivel interna-
cional sobre el tema “Rehabilitacion Infantil y Atencién Precoz”. La Atencion Precoz constituyé un
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tema de trabajo seleccionado por los representantes de los distintos paises europeos. Los principa-
les objetivos de este Programa eran identificar, analizar y definir las practicas innovadoras y eficaces
en relacion con la igualdad de oportunidades y de integracion de personas afectas de minusvalia;
promover los medios adecuados para la transferencia de “buenas practicas” entre los Estados miem-
bros; favorecer la cooperacion internacional, promocionando un enfoque global y coherente de la
integracion vy, por ultimo, coordinar con las organizaciones no gubernamentales (ONG) europeas y
con los Consejos Nacionales de personas con minusvalia. Esta participacion se concret6 en la nomi-
nacion de Conxa Bugié, como portavoz de la ACAP, en el Grupo de Trabajo “Rehabilitacion Infantil
y Atencion Precoz”, un grupo internacional en el que participaban representantes de Alemania,
Bélgica, Italia, Francia, Inglaterra, Portugal, Grecia e Islandia.

A'lo largo de estos anos los representantes de cada pais/entidad organizaban una reunién en su
pais en el que daban a conocer su trabajo mostrando “buenas practicas” y se trabajaba un tema es-

pecifico, redactando posteriormente conclusiones que se plasmaron en una publicacion de Helios.

En 1994, se ofreci6 al grupo visitar Barcelona, aprovechando las Jornadas que la ACAP organizaba
anualmente. El objetivo de esta reunion fue dar a conocer nuestro modelo de Atencion Precoz y
ofrecer a nuestros socios la posibilidad de contactar directamente con otros profesionales fuera de

nuestro pais.
Eurlyaid (Asociacién Europea sobre la Intervencion Precoz Infantil).

Se trata de una representacion de Asociaciones de padres, profesionales e investigadores, proce-
dentes de varios paises de la Union Europea, que constituyeron un grupo de trabajo para tratar
sobre la intervencion precoz en la infancia. Fue impulsado en 1989 por Jean Jacques Detraux, de
la Universidad Libre de Bruselas, dedicado especificamente a temas relacionados con la pequena
infancia. Estaba amparada por A.L.E.F.P.A, una ONG dedicada a la ayuda de las personas con dis-
capacidad en general, y en la que participaban profesionales y familias. Estaba financiada por el
Programa Helios II de la Comunidad Europea. Al principio, el inico representante de nuestro pais
fue la Fundacion Nexe y fue a través de ella que fuimos invitados a participar como Asociacion.

La ACAP colabor6 en 1991, en la elaboracion de un Manifiesto del grupo EURLYAID. El Mani-
fiesto queria establecer criterios para una politica futura de la Comunidad Econémica Europea en
relacion con los ninos con discapacidades. La Asociacion participo con el trabajo “Atencion precoz
para ninos que presentan trastornos del desarrollo”. presentado en la ciudad de Elsenborn, Bélgica.

7.10 Becas y ayudas de la Asociacion

La ACAP se iba consolidando como institucion y financieramente podia permitirselo. En 1995, por
primera vez, la Junta decidio otorgar ayudas en forma de becas, para que los/las profesionales de
Cataluna se animaran y se vieran apoyados para presentar trabajos de investigacion o comunicacio-
nes a las Jornadas o Congresos, tanto a los que se celebraban aqui como en otros paises. Creimos
que era una forma de favorecer tanto el trabajo investigador de los asociados como de dar a conocer
en todas partes el trabajo de la Asociacion.

Las dos primeras becas se concedieron a Lourdes Macias, fisioterapeuta del CDIAP del Paseo San
Juan, quien presenté6 un trabajo en el World Confederation for Physical Therapy Congress, celebra-
do en Washington y en Merce Leonhard la cual present6 la comunicacion “Relations Parents-Be-
bés: leurs troubles et traitements” en Louviere (Bélgica).
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7.11 Aniversarios de la ACAP

Ya sabemos que la celebracion de los cumpleanos son un reconocimiento de la autosatisfaccion por
el trabajo realizado y una proyeccion en el exterior de la aportacion social que representa. La ACAP
ha querido dar énfasis a algunos cumpleanos. Asi, con ocasion del X aniversario de la creacion de
la Asociacion Catalana de Atencién Precoz, la Junta decidié celebrar un acto institucional en el
Centro Civico Pati Llimona, cedido por el Ayuntamiento de Barcelona. La asistencia a los actos fue
muy numerosa y conto con la representacion de las distintas instituciones publicas: la Generalitat
de Cataluna, el Ayuntamiento y la Diputacion de Barcelona.

Aprovechando la ocasion, se edité un nimero especial de la revista de la ACAP, con el titulo “La
Atencién Precoz: escritos en torno a su realidad”. Era la recopilaciéon de muchos anos de trabajo
de muchos profesionales. Participaron Nuria Bea, Antonio Camino, Gloria Ruiz, Lina Zaurin, Lola

Lopez, Anna Fornos, Cristina Cristobal, Merce Leonhard, Conxa Bugié y yo misma.

Este mismo ano, la Junta se propuso animar a los profesionales y Equipos a realizar y presentar
trabajos de investigacion relacionados con el desarrollo infantil, con la clinica individual, con las
relaciones familiares y con el trabajo social o institucional. Con este objetivo, decidi6 otorgar dos
premios a los mejores trabajos presentados. El primer premio era de 100.000 pts. y el segundo. de
75.000. Un Comité de expertos, ajeno a la ACAP, hizo la seleccion de los trabajos. Los premios gana-
dores fueron: el Primero: “Irastorno del espectro autista en la primera infancia. Aportaciones a su
comprension desde un CDIAP”. Los autores/as fueron: Gloria Ruiz, Isabel Lorente, Rosa Buxeda,
Montserrat Guillamon y Josep Artigas, del Centro de Medicina Reproductiva y Atencién a la infan-
cia del Hospital Parc Tauli, de Sabadell. El Segundo Premio se concedio, ex aequo, a dos trabajos:
Abordaje sistémico al retraso del lenguaje del nino, de Neus Fuster, del CDIAP del Baix Camp y
Priorat; y “Atencion a los ninos prematuros, en los ultimos 6 anos, en el SAP de Lleida”. Autores/as:
Dolores Avellana, Antonio Conde, Montse Dora, Ma. Angels Massot, Anna Punti, Rosa Rodriguezy
Conxa Bugié, del CDIAP de Lleida.

7.12 Nacimiento de la UCCAP

Entre 1990 y 1995, Cataluna experiment6 un continuado crecimiento de servicios de Atencion Pre-
coz, tanto de titularidad publica como privada. Se presentaron, pues, diversas necesidades:

1. La tramitacion y seguimiento de los tramites de caracter administrativo colapsaba la realiza-

cion de los objetivos profesionales que eran propios de la ACAP.

2. Se consider6 que no era adecuado que la misma entidad que solicitaba y recibia subvencio-
nes y ayudas por Jornadas y actividades de Formacion, por ejemplo, fuera interlocutor exi-
gente con la Administracién en relacion con la financiacién y otros temas econémicos. Era

mejor separar ambas funciones.

3. Debia darse respuesta a una demanda creciente desde los CDIAP’s, ya que no se veian re-
presentados legalmente ante la Administracion Pablica o ante otras instituciones, a la hora
de llevar a cabo negociaciones, plantear reivindicaciones o posibilitar la participacion en el

debate de normativas legales.

4. Habia que adecuar la financiacion, reemplazar el sistema de subvenciones que habia regido

hasta ese momento por la concertacion de los nuevos Equipos, tener un marco colectivo de
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referencia a la hora de establecer conciertos y convenios, crear un convenio colectivo que
sirviera para regular de manera homogénea las condiciones laborales de los profesionales
del sector...

Asi se form6 una segunda entidad: “La Unién Catalana de Centros de Desarrollo infantil y de Aten-
cion Precoz (UCCAP). El 7 de noviembre de 1995 tuvo lugar la Asamblea Constituyente de esta
nueva entidad. La primera Presidenta de la UCAP fue Manuela Fernandez, del CDIAP de Hospita-
let, a la que, anos después, sustituy6 a Carles Celis, del CDIAP de Blanes.

A partir de ese momento la ACAP yla UCCAP se formalizaron como dos entidades independientes,
pero complementarias en lo que es la representacion de la Atencion Precoz en nuestro pais y en la
construccion de su futuro.

7.13 Gestos de solidaridad

La Asociacion ACAP ha sido sensible desde siempre a las necesidades que sufren los ninos discapa-
citados en paises en vias de desarrollo. Ademas, profesionales de la ACAP han colaborado y lo si-
guen haciendo, con diferentes ONG’s que tienen como objetivo atender a estos ninos y sus familias.
Algunos incluso han organizado cursos de formacion en Atencién Precoz dirigidos a profesionales
de aquellos paises. La Junta de la ACAP comenzé en 1997, a dar apoyo institucional y econémico
a este tipo de actividades e instituciones. Finalmente, en 2016, a propuesta de la Junta de la ACAP,
se constituy6 el Grupo de Solidaridad. Participaron: Maria Alvarez, del CDIAP de Terrassa, Conxa
Bugié, Presidenta de la ONG Castellvi Solidari, Merce Leonhardt, colaboradora de la Fundacion Vi-
cent Ferrer, Esther Morell, Miriam Sala. Marga Gibert -vinculadas a la Asociacién Amigas del pueblo
saharaui y Fatima Pegenaute, que habia colaborado con la Asociacién Hanna de Tetuan.

Muchos de los miembros de este grupo ya habian participado en diferentes proyectos locales e in-
ternacionales, ofreciendo la posibilidad de que otras personas y profesionales interesados accedie-
ran a un voluntariado relacionado con la Atencién Precoz en distintos paises. El principal objetivo
de esta Comision ha sido ofrecer las posibilidades reales de colaboracion y recoger las necesidades
e intereses de quienes deseaban colaborar en las experiencias existentes.

Algunos de los Proyectos solidarios con los que ha colaborado la ACAP: Quizas el mas antiguo
(1995), es el llevado a cabo por Conxa Bugié en Oruro (Bolivia). Cabe recordar que Bolivia era el
segundo pais con la renta mas baja y la mayor tasa de mortalidad infantil de Sudamérica. Mas de
20 profesionales de la ACAP y/o vinculados directamente con la Atencion Precoz han aprovechado
sus vacaciones para realizar estancias en el altiplano boliviano, contribuyendo de forma muy im-
portante a la formacion de profesionales de alli. Con Cursos avalados por la Universidad de Oruro
y Jornadas amparadas por la ACAP, se ha facilitado la participaciéon gratuita a profesionales que
dificilmente habrian tenido esta oportunidad de formacion. Algunos de ellos, incluso, han podido
desplazarse desde Oruro a Barcelona para completar esta formacion.

Desde la Federacion de Asociaciones Amigas del Pueblo Saharaui (ACAPS), algunos profesionales de
nuestra Asociacion han estado dedicando parte de sus esfuerzos a la mejora de la situacion de los ninos
saharauis. Las personas que han llevado el peso de esta colaboracion: Miriam Sala, Esther Morell y Mar-
ga Gibert. Con la cooperacion de la ACAP, se ha desarrollado un Proyecto de cooperacion en Smara,
cuyo objetivo ha sido la mejora y el mantenimiento de un centro materno-infantil y la aportacion de
material de deteccion y tratamiento, visitando algunos casos de ninos con problemas en su desarrollo.
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Otro Proyecto al que se ha apoyado, ha sido el organizado a partir de la Fundacién Vicenc Ferrer,
en la India. Ha participado Merce Leonhard. Ella, ademads, ha participado en proyectos en relacion
a la formacion en Atencion Precoz en Pera y Colombia.

En la ciudad de Tetuan, la capital de lo que fue Protectorado espanol en Marruecos, un grupo de
solidaridad de la Comunidad de Castilla-LLa Mancha, organizé y financi6 un Proyecto de Formacion
dirigido a profesionales marroquies de la Unidad de Atencion Precoz de la Asociacién Hanan. Esta
institucion, fundada en 1996, lleva a cabo la atencion a ninos/as con discapacidad. Habiendo sido
invitada a participar, tuve la oportunidad de contactar con profesionales y centros de Tetuan que
realizan un trabajo encomiable. Algunas trabajadoras pudieron venir a Barcelona para continuar
con una formacién que deseaban.

Quiero terminar este apartado de Solidaridad mencionando el Espacio de Crianza Francesc Canta-
vella. Fundado en 2016 y protagonizado por Remei Tarragé y Victoria Cantavella aprovechando el
apoyo logistico y econémico de la Fundacion Albert (una entidad sin animo de lucro con el objetivo
de ayudar y atender a los ninos y familias en situacion de pobreza y en riesgo exclusion social) y
con el patrocinio de ASMI (Asociacion para la Salud Mental Infantil desde la Gestacion). Acepté la
invitacion a participar. Se trata de un espacio abierto que posibilita y favorece la relacion entre los
iguales (los ninos) y entre los adultos que los cuidan y los profesionales que se sitian en este espa-
cio. También es un lugar de observacion privilegiado de las relaciones que se dan entre la familia y
el nino y que ayudan a identificar y conocer las necesidades emocionales y cognitivas del nino y las
posibles dificultades.

7.14 E1 GAT (Grupo de Atencién Temprana)

E1 GAT naci6 como consecuencia de la necesidad de compartir criterios de intervencion y lineas de
trabajo por parte de los profesionales de la Atencion Temprana de las distintas Comunidades Au-
tonomas del Estado. Corria el ano 1995 y la ocasion se produjo en una de las Jornadas organizadas
por el grupo GENYSI, junto con el Real Patronato, en Madrid. Algunos profesionales procedentes
de diferentes territorios empezaron a analizar y valorar como se estaba organizando la Atencién

Temprana en cada una de las Autonomias.

La conveniencia de reanudar el tema de una forma mas estructurada y de constituir un grupo de
trabajo con personalidad propia parti6 de la Asociacion Catalana de Atencion Precoz, la Asociacion
Valenciana, la Fundacion Rey Ardid, de Zaragoza y de diferentes Servicios de Atenciéon Temprana,
de Murcia. La primera reunién del GAT tuvo lugar en Zaragoza, en la sede de la Fundaciéon Rey

Ardid, cuyo presidente era Jesus Sebastian.

La primera deduccion que se sac6 de los encuentros del GAT estaba relacionada con las relevantes
diferencias en la organizacion de los Servicios de Atenciéon Temprana entre las Autonomias del Es-
tado. Los recursos existentes, los criterios que determinaban y regulaban la posibilidad de recibir las
prestaciones y la forma de estructurar los servicios en cada uno de los territorios eran muy diversos.

Esta diversidad se originaba sobre todo por los distintos niveles de competencias transferidas desde
la Administracion Central a las Administraciones Autonomicas: mientras unas estaban dotadas de
una red de centros consolidada, otras todavia no disponian de una infraestructura basica. Estas
grandes diferencias suponian que un nino y su familia no recibian la misma atencién ni tenian los
mismos recursos en un sitio u otro del Estado.
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Habia que elaborar un documento que intentara unificar criterios de tipo conceptual y organizati-
vo a nivel estatal y que pudiera defender el reconocimiento al derecho de recibir Atencion Tempra-
na para toda la poblacién infantil que pudiera necesitarlo.

En enero de 1997, se debati6 la metodologia y la forma de iniciar un trabajo de analisis y discusion
de las diferentes realidades existentes. Asistieron: Juan Carlos Belda (Valencia), Julio Munoz (FE-
APS, Madrid), Carmen Maza (Pais Vasco) y Conxa Bugié y Fatima Pegenaute (ACAP, Cataluna). Se
acordo6 informar a otros profesionales, entidades y asociaciones del resto del pais, para que, si lo
valoraban de interés, se unieran a este trabajo colectivo.

El Grupo iba creciendo tanto en nimero de profesionales que se mostraban interesados por las
ideas que se debatian como por la diversidad de disciplinas y ambitos de trabajo que representaban.
Todos -psicologos, neurdlogos, médicos rehabilitadores, psicopedagogos, fisioterapeutas, etc.- se
movian en torno a la infancia. Algunos venian en representacion de distintos colectivos o asociacio-
nes de profesionales; unos pocos, por interés personal. Muchos debates y encuentros se realizaban
en las sedes que las diferentes ciudades que convocaban, nos podian ceder. Finalmente, y cuando
ya éramos muchos los implicados en esta tarea, decidimos realizar las reuniones en Madrid, ya que
era el lugar equidistante para todos. Esta decision y la necesidad de poder obtener un apoyo insti-
tucional fue la que nos decidié a ponernos en contacto con el Real Patronato de la Discapacidad,
cuando Demetrio Casado era su Director Técnico. El nos recibi6 y nos acogié generosamente com-

prendiendo rapidamente el alcance de lo que estabamos intentando llevar a cabo.

La primera reunion en la sede del Real Patronato se convocé en febrero de 1998. Se present6 un
Proyecto sobre los objetivos y el contenido del Documento que estibamos realizando y al que bau-
tizamos como el «Libro Blanco de la Atencién Temprana». La finalidad era conseguir el soporte
institucional y econoémico de la entidad. Los gastos de viajes y estancia en Madrid de las personas
que —de forma absolutamente voluntaria- fueron participando en el trabajo se cubrian gracias a las
aportaciones de las diferentes asociaciones a las que cada uno pertenecia.

7.15 El Libro Blanco de la Atencion Temprana

El Libro Blanco debia ser el documento de referencia para todos los sectores implicados en la
Atencion Temprana en nuestro pais. Habia que buscar un lenguaje comun y unos datos utilizables
por todos los ambitos implicados en la Atenciéon Temprana: Administracion, Instituciones, Asocia-
ciones, profesionales, investigadores, padres y cualquier otro que estuviera comprometido a garan-
tizar una atencion adecuada al colectivo de ninos con discapacidades. No se trataba de elaborar un
texto definitivo, casi dogmatico, sino un punto comun de partida para la reflexion, la actuacion y
el avance. Y debia ser leido y aceptado por todos los territorios del Estado. La situacion de la AT no

era homogénea segun las diferentes Comunidades y la tarea no estaba, pues, exenta de dificultades.

Muchos encuentros, muchos debates y, al final, trabajo realizado. El 16 de junio de 2000, se pre-
sent6 el LIBRO BLANCO DE LA ATENCION TEMPRANA, en Madrid. En el acto de presentacion
estaban el Real Patronato, representantes de los Ministerios de Educacion, Cultura y Deportes,
Sanidad y Consumo, Trabajo y Asuntos Sociales y representantes del Grupo de Atencion Temprana
(GAT), como responsable de la elaboracion del documento, entre los que pude asistir, ademas,
como Presidenta de la ACAP de Catalunya. Hubo una sesion cientifica presidida por Jose Arizcun,
de GENYSI, y participada por varios profesionales del GAT que habian trabajado en la elaboracion
del Libro Blanco: M* Gracia Milla, M* Luisa Poch y Jaime Ponte.
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La repercusion del Libro Blanco fue muy importante tanto a nivel nacional como internacional.
Se realizaron varias ediciones ya durante el primer ano y poco después se tradujo al catalan, al
gallego, al inglés y al arabe. La ONCE también realiz6 una adaptacion dirigida a la poblaciéon con
discapacidad visual, en lenguaje braille y grabando en cinta sonora. El Libro Blanco se present6 de
forma oficial en todas las Comunidades Auténomas, aprovechando las Jornadas que se organizaban
en torno al tema de la Atencion Temprana en los distintos territorios. En Cataluna, como ya se ha
dicho, fue traducido y editado por la Diputacion de Barcelona, y se present6 en las XI Jornadas In-
ternacionales de Atencion Precoz, organizadas por la ACAP y la Facultad de Psicologia, Pedagogia
y Ciencias de el Deporte, de Blanquerna.

7.16 Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de la Atencion Temprana

Presentado el Libro Blanco, fueron muchas las Asociaciones de todo el Estado que quisieron parti-
cipar en los debates y tareas del GAT. Fue entonces cuando se decidi6 formar una entidad estable
y representativa. Esta entidad fue la “Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de la
Atencion Temprana”. La Federacion tenia como objetivos principales, articular una representacion
estable de la Atencion Temprana frente a los distintos foros nacionales y promocionarla creando
proyectos comunes con el fin de mejorar la calidad asistencial y el fomento de su desarrollo cienti-
fico. Se formaliz6 legalmente en enero de 2001, con la participacion de 8 Asociaciones: Andalucia,
Aragon, Castilla-La Mancha, Cataluna, Extremadura, Galicia, Murcia y Valencia. La primera Presi-
denta fue M* Gracia Milla, de la Asociacion de Valencia. La Junta la formaron Francisco Alberto
Garcia, de la Asociacion de Murcia; Fatima Pegenaute, de la Asociaciéon Catalana y Carmen Linares,
de la Asociacion de Andalucia.

La Federacion ha ido elaborando trabajos que considero interesantes para nuestra profesion, como
por ejemplo, la Organizacién Diagnéstica para la Atencion Temprana (ODAT), las Recomendacio-
nes Técnicas para el Desarrollo de la AT, la Revision y nuevo diseno del “Calendario del Desarro-
llo”, que habia surgido de Cataluna, la «Guia del Desarrollo Infantil desde el nacimiento hasta los
6 anos», el “Documento sobre la Primera noticia”, el Estudio sobre la realidad de la AP en nuestro
pais. Los debates sobre las diferentes tematicas han estado siempre muy abiertos a las aportaciones
razonadas de los profesionales que han participado en nombre de las distintas asociaciones. Siem-
pre se ha buscado y considero que ha sido constructivo, enriquecer el discurso comun a partir de las
distintas perspectivas aportadas desde diversas disciplinas de los profesionales participantes.
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Para terminar

La Atencion Precoz en Cataluna es hoy una Red publica y sectorizada, constituida por multiples
Centros distribuidos por el territorio que realizan funciones de Prevencion, Deteccion, Diagnosti-
co, Tratamiento y Seguimiento y que estan coordinados con el resto de redes y dispositivos tanto
publicos como privados que tienen como misioén el cuidado y atencion al nino en las primeras eta-
pas de la vida.

Esta Red esta formada por Equipos (CDIAP’s) de titularidad publica -dependientes de la Gene-
ralitat, de diferentes ayuntamientos o de entidades comarcales- y de titularidad privada -depen-
dientes de fundaciones o de asociaciones de familias con ninos con discapacidad o de coopera-
tivas de profesionales -.

Hoy la Red esta formada por 98 CDIAP’s repartidos de forma sectorial por las 41 comarcas catalanas
y Aran. En 2021 fueron atendidos unos 44.000 ninos en toda Cataluna. La Asociacion Catalana de
Atencion Precoz contaba en el ano 2022 con mas de 400 socios/as y acababa de finalizar durante
este ano 2021-2022 un Congreso Internacional on line en el que se habian matriculado mas de 500
asistentes. Seguia dando espacio a distintos Grupos de Trabajo y diferentes Comisiones y seguia
recibiendo articulos para su Revista.

Pese a su pasado, que considero fecundo, y su presente, que sigue siendo prometedor, después de
27 anos de funcionamiento, la ACAP no ha podido encontrar a personas que, de forma voluntaria,
hayan presentado su candidatura para formar una nueva Junta y dar continuidad a un trabajo pesa-
do pero estimulante. Todo esto nos ha llevado a ver disuelta esta querida Asociacion. que durante
tantos anos se ha constituido como pionera y defensora de la Atenciéon Precoz en nuestro pais,
como lugar de encuentro de muchos profesionales y sus ideas y como facilitadora de debates, re-
flexiones e intercambios enriquecedores de nuestro trabajo en el servicio de la infancia. Pero tengo
la conviccion de que, pronto, veremos surgir nuevos proyectos con ilusiones renovadas!
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Anexo

™ W

Fatima Pegenaute en la inauguracién de unas Jornadas

Josep Perapoch, Gloria Ruiz y Montse Rougé en la celebraciéon del XV Cumpleanos de los EIPI’s
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Cristina Cristobal en el XV Aniversario de los EIPI’s

Grupo de organizadores y ponentes de las II Jornadas de la ACAP
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PRIMERES JORNADES DE L’ASSOCIACIO CATALANA

D'ATENCIO PRECOC

PALAU DE CONGRESSOS 17 i 18 DE MAIG DE 1991
LOCAL CEDIT PER L'AJUNTAMENT DE BARCELONA

Palau de Congresos de Barcelona. I Jornadas de la ACAP

Ser Pares. Documento realizado por la ACAP y editado por la Diputacién de Barcelona

72



Antonio Camino, Eulalia Vintré y Marta Colomer en las II Jornadas

Anna Fornés en la inauguracion de las III Jornadas
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oy

José Arizcun, Pilar Camps, Pere Pérez, Emilio Ferndndez Alvarez y Lourdes Macias

Regina Debon y Fatima Pegenaute firmando los certificados de asistencia a las Jornadas.
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2es. JORNADES |

Antonio Comas, Antonio Camino, Demetrio Casado y Anna Fornés en la inauguracion de las
II Jornadas de la ACAP

Merce Vellido, Miquel Angel Rubert y Marga Gibert recogiendo la documentacién para las Jornadas.
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Asun Aracil, Victoria Oliva, Francesc Cantavella, Julia Coromines, asistentes a las Jornadas

Libro de Ponencias y Comunicaciones
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Asistentes a las Jornadas

Gloria Ruiz y Lina Zaurin presentando una Mesa Redonda
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Merce Leonhard en una de sus innumerables presentaciones

Conxa Bugié en la Jornada organizada con ocasién del X Cumpleanos de la ACAP
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El Llibre Blanc de UAtencio Preco¢ editado por la Diputacién de Barcelona

Revista del ACAP en su Décimo Cumpleanos
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ATENCION AL
NINO CON
DEFICIENCIA
MENTAL

r"".__'"‘-.‘

Libro de Ponencias y Comunicaciones de las II Jornadas organizadas por la ACAP

La atencion
temprana

Uip cormprarrinsg con la infancia v sus Gandlas

Libro escrito a partir del Master de Atencion Temprana y Familia que impartia la Facultad de Psicologia,
Ciencias de la Educacién y del Deporte de Blanquerna
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RECULL DE PROCEDIMENTS D'ATENCIO
DIRECTA
FER ALS CENTRES DE DESENVOLUPAMENT
INFANTIL .
1 ATENCIO PRECOC (CDIAR)
TAULA TEERICA 0 ATF8E B0 FEeCng

Coleccion de procedimientos de Atencion directa para los CDIAP’S elaborados por la Mesa Técnica

81



Associacto Catalana

d’Atencio Precog




