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Resumen

El presente trabajo de investigacion pretende ahondar en los handicaps que
encuentran las familias de menores diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) y la respuesta institucional ante los mismos. Una profundizacion en las barreras
que las propias familias consideran tener, asi como la vision de profesionales del tercer
sector social y de la administracion publica. Este estudio pretende a su vez visibilizar la
conexion entre estas dificultades familiares con sendas realidades estructurales como

pueden ser la desigualdad de género o las clases sociales.

La investigacion se ha abordado desde una metodologia cuantitativa, con un
enfoque objetivo orientado hacia los resultados y utilizando para su medicion la entrevista
como método principal. Los resultados mas significativos arrojan que hay una necesidad
imperante de la conciliacion familiar para este sector poblacional, asi como un especial

apoyo a las mujeres a raiz de la marcada feminizacion de los cuidados.

Palabras clave: Autismo, Trastorno del Espectro Autista (TEA), entrevista, conciliacion,

desigualdad de género, clases sociales.

Abstract

This research work aims to delve into the handicaps encountered by families of
children diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD) and the institutional response
to them. A deepening in the barriers that the families themselves consider having, as well
as the vision of professionals from the third social sector and public administration. This
study also aims to make visible the connection between these structural problems with

realities such as gender inequality or social classes.

This work has been approached from a quantitative methodology, with an

objective approach oriented towards the results and using for its measurement the



interview as the main method. The most significant results show that there is a prevailing
need for family reconciliation for this population sector, as well as special support for

women as a result of the marked feminization of care.

Keywords: Autism, Autism Spectrum Disorder (ASD), interview, conciliation, gender

inequality, social classes.
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1. Introduccion.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es catalogado como un trastorno del
neurodesarrollo. Se caracteriza por rasgos prototipicos, entre los que incluye: un deterioro
persistente de la interaccion social y la comunicacion (en especial la que conlleva una alta
carga de reciprocidad) asi como patrones estereotipados y repetitivos de conducta,

actividades e intereses.

Todo el proceso, tras el diagnostico de esta condicion, implica diversos handicaps
en entorno familiar del menor, especialmente en los primeros afios de vida, y se relaciona
con un alto nivel de estrés parental, determinado como significativamente mas alto que

en familias que integran menores de desarrollo tipico (DT).

Empoderar, acompafiar y apoyar a las familias son intervenciones necesarias no
solo para los progenitores o cuidadores/as, sino en esencia para el propio menor afectado,
ya que se traduciran en que el nucleo familiar, principal motor de su desarrollo, esté mas
preparado para afrontar la situacion y, como en un efecto domino, sean capaces de

empoderarle/a, acompafarle/a y apoyarle/a con las menores dificultades posibles.

La tematica de esta investigacion ha sido la seleccionada a raiz de la lectura de un
estudio relativamente reciente de la Confederacion Autismo Espafia del curso 2019-2020,
a través del cual ha calculado, segin los datos arrojados para los mismos afos desde el
Ministerio de Educaciéon y formacion Profesional, que el porcentaje de menores
diagnosticados con esta condicion se habia visto incrementada paulatinamente en los
ultimos cinco cursos anteriores, lo que supone que 1 de cada 4 alumnos con necesidades

especificas de apoyo educativo asociado a discapacidad presenta un TEA.




Por motivos personales esta realidad me es cercana, al igual que las demandas de

estas familias y tras el estudio de la Ley 12/2019, de 24 de abril, por la que se regula la

atencion temprana en Canarias, he podido constatar que existe mucho trabajo que hacer

para lograr la integracion normal de las familias en la realidad social actual.

Las principales ideas extraidas se englobarian en los tres puntos siguientes:

Feminizacion de los cuidados. En Espafia el sexo femenino es mayoritariamente
el que lleva a cabo las labores de cuidado en el entorno familiar, elevandose
porcentualmente cuando se trata especificamente del cuidado de hijos. Es por esta
razOn que en un gran porcentaje la mujer es la que abandona sus labores
profesionales para dedicarse al cuidado de los menores, y como hipdtesis podemos
prever que se situard al alza si se trata de menores con alguna discapacidad
reconocida, como son los menores diagnosticados con TEA. Esto, unido a las
dificultades que ya de por si conlleva el cuidado especifico de este menor a largo
plazo, provocara que la reincorporacion laboral y la especializacion técnica de las
mujeres, madres de estos menores, sea especialmente castigada.

Recursos economicos y sociales para la conciliacion familiar y laboral.
Actualmente, y paulatinamente tras la incorporacion de la mujer a la vida laboral,
han surgido problemas relacionados con la conciliacion familiar. El
acompafiamiento necesario y continuado de los menores provoca que esta
conciliacion sea mas un idilio que una realidad. No existen suficientes permisos
laborales que permitan la asistencia a sesiones y tratamientos de los menores, o al
menos que sean los suficientemente extensos para cubrir el gran abanico que

necesitan al inicio y durante el proceso.




e Servicios de orientacién y apoyo psicolégico para familias. Por otro lado, y
aunque la Ley 12/2019, de 25 de abril, por la que se regula la atencion Tempana
en Canarias, hace ciertas alusiones a la orientacidn familiar, esta escasa
orientacion se produce cuando el menor ya es diagnosticado y derivado a esas
unidades de atencion temprana, sin embargo, y se pretende constatar con las
entrevistas realizadas a profesionales y familias, si existe un protocolo de ayuda y
orientacion publico accesible cuando comienzan los trdmites o sospechan del

posible trastorno.

El presente trabajo se divide en varias secciones comenzando por un resumen del
tema tratado, seguido de una introduccion mas extensa sobre el planteamiento del
problema y su justificacion. A continuacion, se halla el marco tedrico, mediante el cual se
estudian los antecedentes del problema estudiado y se continiia con la enumeracion de los
objetivos tanto los generales como los especificos. Tras puntualizar sobre el método
utilizado para el analisis de los problemas que enfrenta el nucleo familiar de menores con
TEA, se finaliza analizando los resultados obtenidos, contrastandolos con estudios

precedentes y por ultimo identificando las principales conclusiones que se pueden extraer.




2. Marco Teorico.

2.1.Concepto de TEA y su prevalencia.

El concepto de TEA (Trastornos del Espectro Autista) ha sido definido como
“trastornos del neurodesarrollo que se caracterizan por las deficiencias persistentes
en la comunicacion social e interaccion en diversos contextos, y los patrones

restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades” (DSM-5, APA

2013)

Los menores que presentan sintomas TEA se caracterizan por varios patrones
similares: el mas destacado suele ser una deficiencia evidente en las relaciones
sociales (tienen escaso interés por relacionarse con sus iguales o su manera de
relacionarse con ellos se aleja de los comportamientos sociales tipicos), las
expresiones en su rostro son limitadas y poco expresivas, el contacto visual oscila

entre escaso y nulo y su expresion de emociones tiene a ser reservada y de bajo perfil.

Otra de las caracteristicas comunes en el los menores afectados con este trastorno
es una comunicacion verbal y no verbal restringida , esta es la causa de que un gran
namero de ellos presenten retrasos en el lenguaje, que a su vez dificulta la poca

interaccion social que estén dispuestos a llevar a cabo.

La ultima caracteristica mas destacada de esta poblacion hace referencia a sus
comportamientos e intereses. Estos tienden a ser inusuales, repetitivos y
estereotipados. Suelen llevar a cabo movimientos rituales y reaccionan con alta

sensibilidad a las respuestas sensoriales: el tacto, olores, ruidos...

Dentro de este trastorno se pueden dividir 3 grados, que se separan en base a la

gravedad que presenten sus déficits de comunicacion social y el alcance en la




limitacion de sus intereses y comportamientos estereotipados. Estos grados son:
grado 1: necesita ayuda, grado 2: necesita ayuda notable y grado 3: necesita ayuda

muy notable.

Estos tipos de trastornos no tienen una raza o edad prevalente, pero incide entre 4

y 5 veces mas en la poblacion masculina que en la femenina.

Segun datos de la Confederacion Espafiola de autismo en los ltimos afios se ha
producido un importante aumento de los casos de TEA a nivel mundial. En concreto
en nuestro pais se ha estimado, a pesar de no contar con un censo especifico de

afectados por TEA, que pueden oscilar en 450.000 personas afectadas.

La prevalencia sigue en aumento y ha aumentado a un caso de TEA cada 100

nacimientos.

En el afio 2015 se inici6 en Europa el estudio “Autism Spectrum Disorders in
Europe” (ASDEU), con la finalidad de ahondar el espectro autista, su referido
aumento, caracteristicas y necesidades. Este estudio cont6 con la participacion de 14
paises y se ha obtenido como resultado, en edades comprendidas entre los 7 a los 9

anos de edad, una prevalencia de 12,2 por cada mil, es decir un menor de cada 89.

2.2.Tipos de autismo dentro del Trastorno de Espectro Autista

Es esencial profundizar en el trastorno para descubrir que existen diferentes tipos de
TEA segun las caracteristicas particulares que presenta el menor. Existen 5 tipos distintos

de autismo:

> Autismo Infantil

» Sindrome de Asperger




» Sindrome de Rett
» Trastorno de desintegracion Infantil

» Trastorno generalizado del desarrollo especifico

Esta variacion entre sintomas y grados conlleva que el estudio de cada caso sea
un proceso minucioso y extenso. Lo que deriva, a su vez, en una numerosa cantidad de

sesiones s0lo encaminadas al diagnostico de la situacion.

2.3.Feminizacion de las tareas de cuidado en Espaiia.

Si se observan los datos arrojados por el Instituto Nacional de Estadistica en torno la
tasa de empleabilidad segregada por sexos encontramos que en nuestro pais en el afio
2022 los hombres comprendidos entre los 25 y los 49 anos de edad con un hijo

representaba un porcentaje del 92%.

En el caso de las mujeres en el mismo rango de edad y mismo namero de hijos el

porcentaje si minord hasta un 70,4%.

Estos primeros datos arrojan luz sobre el fondo del asunto, dejando ver de forma clara
que la tasa de empleo de mujeres entre los 25 y los 49 afios de edad con nifios menores
de 12 afios es de por si menor a la tasa de empleabilidad masculina con las mismas

caracteristicas , en concreto un 19,8% menos.

En la siguiente tabla, extraida del INE no se observa Unicamente la preponderancia
de los cuidados femeninos, sino que destaca ademas que, a menor edad de la persona

dependiente, el nimero de mujeres a su cuidado aumenta exponencialmente.




Tabla 1. Frecuencia semanal en las tareas de cuidados y labores del hogar segregada

por sexos. (2016)

Espafa

Al menos varios
dias a la semana

Hombres Mujeres

Cuidado o educacion de hijos 76 95
Cuidado o educacion de nietos 33 32
Cocinar o hacer labores domésticas 60 93

Cuidado de familiares, vecinos o
amigos enfermos o con
discapacidad menores de 75 afios 7 8

Cuidado de familiares, vecinos o
amigos enfermos o con
discapacidad mayores de 75 afios 5 10

Gréfico 1. Horas semanales dedicadas a actividades de cuidados y tareas del hogar.

Horas semanales dedicadas a actividades de cuidados y tareas del
hogar. 2016

Espana

Cuidado de familiares. vecinos o
amigos enfermce o con discapacidad
mayores de 75 afios
Cuidado de familiares, vecinos o
amigos enfermcs o con discapacidad
menores de 75 afics

Cocinar o hacer labores domésticas
Cuidado o educacion de nietos

Cuidado o educacion de hijos

o, T T T T 1
* 0 10 20 30 40

Fuente: Encuesta de Calidad de Vida 2016. Eurofound




En el grafico anterior, desglosado esta vez por horas de dedicacion semanal al cuidado

y quehaceres, la tendencia continta en el mismo sentido que las estadisticas precedentes.

Mientras que las mujeres dedican 38 horas semanales al cuidado de los hijos, el sexo

masculino dedica 15 horas menos, es decir, 23 horas semanales.

Si se contindan cercando mas los datos y se toma como referencia el cuidado de

personas que presentan algun tipo de discapacidad a cargo de personas de 16 afios en

adelante, los porcentajes continGan situando a las mujeres en un porcentaje superior,

obteniendo de media a un 9,6% de los hombres, frente a un 13,2% de mujeres.

Tabla 2. Personas de 16 afios y mas que cuidan de personas dependientes por edad y

SEXO.
Personas que Personas que
cuidan a cuidan a
personas personas
dependientes dependientes
(miles) (porcentaje)
Hombres 1.797,7 9,6
De 16 a 29 afios 144.8 4,5
De 30 a 44 afios 369,2 6,7
De 45 a 64 afios 787,0 12,4
De 65 y més afios 496,7 13,6
Mujeres 2.613,0 13,2
De 16 a 29 afios 190,9 6,1
De 30 a 44 afios 451,6 8,3
De 45 a 64 afios 1.309,7 20,3
De 65 y més afios 660,8 14,0

Fuente: M6dulo de acceso a los servicios 2016. Encuesta de Condiciones de Vida. INE




Por ultimo, resefiar la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal vy
Situaciones de Dependencia (EDAD 2008) que determina que dentro del nacleo familiar
la atencién y cuidado de las personas discapacitadas se llevan a cabo mayoritariamente
por familiares de sexo femenino (76%)

El perfil prototipo de la persona que ejerce los cuidados es una es una mujer de
entre 45 y 64 afios de edad, conviviente, casada, con un nivel de estudios basico y sin
ocupacion remunerada. Ademas de esto, “en el 40% de los casos la cuidadora es la hija
de la persona que precisa los cuidados, y en el 77,2% de los casos lleva a cabo un cuidado

permanente” (EDAD 2008)

2.4. Carencias econdémicas y de conciliacion personal, familiar y laboral de

familias con miembros con TEA.

La familia es el principal motor y generador de apoyos del individuo, méas aun si se
trata de una persona con discapacidad, y se puede escalar en esta necesidad si se afiaden
caracteristicas tales como la edad, ya que si se trata de un infante o una persona de
avanzada edad cuentan con escasa independencia de por si. Es cierto que en los ultimos
afios se ha producido una creciente implicacién gubernamental, sin embargo, la familia
en general sigue siendo una institucion ampliamente ignorada a pesar de ser el eje sobre

el que pivotan la atencidn, los cuidados y la asistencia de las personas con discapacidad.

2.4.1. Mujer , natalidad y mundo laboral.
Actualmente en Espafia existen escasas prestaciones, sean 0 no econémicas, que den

respuesta a las necesidades de conciliacion familiar y laboral, lo que ha resultado en un




paulatino y notorio descenso de la natalidad en el pais. Como referencia a el fendbmeno
descrito se pueden observar las siguientes tablas, obtenidas del INE, donde se refleja el

namero total de nifios y nifias nacidos/as en los afios 2011 y 2021 respectivamente.

Tabla 3. Movimiento natural de Poblacién: Nacimientos (cifras nacionales afios 2011 y

2021)

Nacimientos (Cifras anuales)

Por lugar de inscripcién y sexo. Total nacional y comunidades autonomas.

2011

Unidades: Nacimientos

471.999

Nacimientos (Cifras anuales)

Por lugar de inscripcion y sexo. Total nacional y comunidades autbnomas.

2021

Unidades: Nacimientos

337.380

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica

Espafia tiene la segunda tasa de natalidad mas baja en toda Europa, como sefiala

el estudio “Natalidad en Espafia”, que ha sido realizado por la escuela de negocios TBS
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Education-Barcelona. En el mismo se ha calculado que en Espafia hubo tan solo 7,6
nacimiento por cada 1000 habitantes, quedando sélo por delante de Italia que presenta

una cifra de 7,1.

Al mismo tiempo, el citado estudio calcula una correlacion entre la incipiente
incorporacion de la mujer al mundo laboral y el descenso de la natalidad. Esta correlacion
esgrime un resultado negativo de -7,4. Esta correlacion negativa demuestra que a mayor

ndmero de mujeres trabajadoras menor nimero de nacimientos anuales.

Tabla 4. Nimero de mujeres ocupadas (miles de personas) y la tasa de natalidad (2017-

2021)

Correlacion

2017 2018 2019 ;2020 : 2021

: H H H . '0,74
Tasa de natalidad 3,4 £ 7,9 : 7,6 : 7,2 : 7,1

Fuente: Sanchez, Wright, Edgar y Christine (2021). Natalidad en Espafia. TBS Education.

El estudio “Los grandes porqués de la (in)fecundidad en Esparia”, que ha sido
elaborado por investigadores del CED-UAB Albert Esteve y Rocio Trevifio, analizando
la Encuesta de Fecundidad de 2018 del INE (basada en las respuestas de 14.556 mujeres
y 2.619 hombres), revela que las politicas publicas “deberian priorizar la franja de edad
de entre 25y 39 afios en sus actuaciones por el protagonismo que adquieren las razones

de indole laboral y econémica en la decision de no tener hijos”

2.4.2. Conciliacién familiar — laboral.

Segun se recoge en la EDAD 2008, la principal fuente de ingresos de los hogares
espafoles es el trabajo por cuenta propia o ajena aproximadamente en un 73%. Sin

embargo, si nos centramos en los hogares con un miembro con discapacidad este
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porcentaje es mucho menor, situdndose en un 49,5% y en los hogares con dos miembros

con discapacidad desciende hasta un 40%.

En la siguiente tabla se puede analizar como un 38,3 % de los/as encuestados/as
describe no tener ningun problema profesional ni econémico, en contraposicién a un 61,7
% que refiere no trabajar por problemas relacionados con el cuidado de la persona

dependiente.

Tabla 5. Problemas profesionales y economicos de los cuidadores principales que

residen en el hogar y no estan empleados en el hogar. Espania 2008

Problemas profesionales y econémicos delos NUmero
cuidadores (miles) POTEEELR
No puede plantearse trabajar fuera de casa 256,6 21,1%
Ha tenido que dejar de trabajar 129,7 10,6%
Ha tenido que reducir su jornada de trabajo 88,8 7,3%
Su vida profesional se ha resentido 119,3 9,8%
Tiene problemas para cumplir sus horarios 104,7 8,6%
Tiene problemas econémicos 220,2 18,1%
No tiene ningun problema 466,8 38,3%
No consta 195,7 16,1%
Total 1.219,0 100,0%

Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia EDAD-2008.

Prestaciones sociales actuales para trabajadoras/es destinadas a la conciliacién familiar:

12



R/
L X4

D)

*,

En el presente afio se ha aprobado la Ley de Familias debido, en parte, a las
exigencias sociales y sumado a las actualizaciones en materia de proteccion social
de las familias recomendadas por la Directiva europea 2019/1158 de 20 de junio.
Dicha ley ha aprobado un permiso de 8 semanas para el cuidado de hijos/as de
hasta 12 afios. Este permiso actualmente no es retribuido, pero se prevé que lo sea
a partir de agosto de 2024,

Excedencia por cuidado de hijos. Duracién méaxima de 3 afios desde el nacimiento,
adopcion o acogimiento.

Reduccion de Jornada. Recogido como derecho en el Estatuto de los Trabajadores
mediante el cual el trabajador/a puede solicitara a la empresa reducir su jornada
diaria, semanal o mensual por motivos familiares. Los términos que solicite el
empleado/a deben ser razonables y proporcionados. Este derecho se mantendra
hasta que los hijos/as cumplan la edad de 12 afios. El porcentaje en que se reduzca
la jornada seré proporcional a la reduccion del salario.

Existen otros derechos que pretender ayudar en cuanto a la conciliacion laboral
del trabajador/a, como cambios de turnos, cambios en el horario, flexibilizacion
del horario o teletrabajo. Mediante el Decreto 6/2019, de medidas urgentes para
la garantia de | igualdad de trato y de oportunidades entre mujeres y hombres en
el empleo y la ocupacion se modifico el articulo 34.8 del ET. Mediante esta
modificacion las personas trabajadoras de nuestro pais pueden solicitar una
adaptacion de su jornada manteniendo en la misma proporcién su salario como
ocurre con la reduccion de jornada. Sin embargo, este tipo de conciliaciones deben

pactarse con la empresa y no se instauran como un derecho propiamente dicho.

13



2.4.3. Prestaciones econdmicas. Discapacidad y exclusion social.

Para las familias la discapacidad de uno de sus miembros suele producir un
déficit econdmico que tiene su origen en dos variables: asumir los gastos
extraordinarios para atender las necesidades de apoyo que requiere y la menor
capacidad de generar ingresos (ya sea por problemas de acceso al mercado laboral
0 por su inferior capacidad de ahorro).

Algunos estudios, como “Del agravio comparativo econémico de las personas
con discapacidad en la ciudad de Barcelona” (Antares Consulting, 2006), han
realizado un acercamiento al coste derivado de la discapacidad desde un ambito
municipal, o bien estudios dirigidos a determinados colectivos como es el caso
del Estudio del sobreesfuerzo economico que la discapacidad intelectual ocasiona
en la familia en Espana-2008” (FEAPS, 2009), el estudio “Situacion y
Necesidades Sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras en
Espaiia” (Huete y Diaz, 2009) promovido por la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), o el referido a “Los costes de la maternidad en
las mujeres con discapacidad” (Martinez, 2009).

Entre los resultados del estudio “Agravio comparativo economico que
ocasiona la discapacidad” (Jiménez y Huete, 2011) se desvela que las familias
con miembros con discapacidad soportan costes complementarios derivados de la
situacion de dependencia, lo que conlleva un agravio econdmico comparativo con
las familias en las que todos sus miembros presentan un desarrollo tipico. Ademas
de esto, el cuidado de un familiar en estas circunstancias genera otros costes de

oportunidad con menos visibilidad social, pero que producen un descenso
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significativo en el bienestar de las personas con discapacidad y sus cuidadores/as:
envejecimiento prematuro, estrés, renuncia a las relaciones sociales y ocio, etc.

En cuanto a las conclusiones cuantitativas, el citado estudio, a través de os
datos obtenidos de la “Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y
situaciones de Dependencia” (EDAD 2008), muestra que los hogares con
personas en situacion de dependencia por discapacidad ingresan anualmente 5.842
€ de media menos que el resto de hogares (19.713 € y 25.555 € anuales
respectivamente), lo que supone que sus ingresos son inferiores en un 22,9% al de
los hogares sin miembros con discapacidad.

En Espana, desde hace afios, se han ido analizando las relaciones existentes
entre la discapacidad y la exclusion. El estudio “Discapacidad y Exclusion Social
en la Union Europea” (CERMI, 2003), primera referencia sobre el tema, ha
resaltado que las personas con discapacidad y, por ende, sus familias, son uno de
los grupos mas vulnerables hablando en términos de pobreza y exclusion social.
Todo esto derivado de las situaciones asociadas a la discapacidad, las cuales
disminuyen la oportunidad de acceder a ciertos recursos.

En este mismo sentido el informe sobre proteccion social de las personas
con discapacidad (Malo y Davila, 2006) cita, entre otras, las siguientes
caracteristicas econdmicas en sus nucleos familiares:

Las familias que integran al menos un miembro con discapacidad comprenden
incrementan sus tasas de pobreza en torno al 70% de media.

Aun existiendo un soporte institucional orientado a la proteccion econémica de
estas familias con miembros con discapacidad siguen asociandose a una mayor

exclusion social y pobreza. Por tanto concluye en que la situacion de discapacidad
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continia siendo una dificultad urgente y real para la calidad de vida y la salud

econdmica de estos hogares, tanto a corto como a largo plazo.

En cuanto a las prestaciones publicas econdmicas, recogidas en el BOE, a las que

actualmente podrian optar estas familias serian (siempre que, aparte de tener reconocido

un TEA, se haya tramitado el certificado de discapacidad):

v

Prestacion por hijo a cargo. Corresponde a todas las familias donde se integre
un menor con una discapacidad igual o superior al 33%. Cuantia: 1000€.
Prestacion econdmica por Ley de Dependencia. La cuantia varia segun el grado
de dependencia que se le asigne, desde 1.836 € a 8.580 € anuales.

Deduccion por descendiente con discapacidad. 1.200 €. Segun se considere
puede cobrarse en un abono anticipado de 100 euros mensuales o bien aplicar la
bonificacion total en la declaracion de la renta.

Deduccion por familia numerosa. De 1.200 € para familia numerosa general y
2.400 € en caso de familia numerosa especial. Esta deduccion puedes aplicarla en
la declaracion de la renta o bien solicitar pagos anticipados de € 100 o 200
mensuales

Becas y ayudas para alumnado con NEAE. Es de cuantia variable. Se calcula
en base a las circunstancias y necesidades especificas de cada caso. EIl tope
maximo de esta ayuda es 2.800€ anuales.

Plaza en Centro de Atencion Temprana. 2.200 € aproximadamente a ingresar

directamente al centro, que asciende a unos 200 € mensuales.
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2.5. Necesidad de orientacién y apoyo psicoldgico a las familias.

Las familias que integran menores diagnosticados con TEA, no s6lo deben pasar por
todo el trdmite médico, pedagdgico y psicosocial para obtener la consideracién de
afectados por TEA, sino que, si necesitan, debido a la gravedad del trastorno, acceder a
ayudas mas especificas de conciliacién o dinerarias, deben iniciar el tramite para la
obtencion del certificado de discapacidad, que dotara de mayores beneficios a las familias

en el caso de considerarse una discapacidad igual o mayor a un 33%.

La vida familiar en torno a una situacion de discapacidad, como es el TEA, multiplica
la casuistica conflictiva entre los diferentes miembros de la misma y asi se refleja en la
obra “Discapacidad y sistemas alternativos de resolucion de conflictos. Un cauce
adicional de acceso a la justicia y una oportunidad para la inclusién” (Alvarez, 2013).

Algunas de las situaciones mas comunmente descritas serian las siguientes:

e Conflictos de caracter matrimonial:

v’ Falta de comunicacidn en la pareja, asi como un distanciamiento paulatino.
v Pérdida de las relaciones sociales y situaciones de ocio de las que se disfrutaban
antes de existir la circunstancia de discapacidad en el seno familiar

v Sensacion de abandono asi como de falta de apoyo conyugal.

Relaciones paternofiliales:

v' Efecto excesivamente protector sobre el/la menor discapacitado/a, que ve

limitada su autonomia.
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v’ Sobreprotecciéon que deriva en la asuncion de que el/la menor es totalmente
incapaz de realizar las acciones de la vida cotidiana.
v Ausencia de confianza en el progreso del menor, los que conlleva una sobrecarga

parental y una desmotivacion por parte del hijo/a

Conflictos entre hermanos/as:

v’ Sobrecarga de responsabilidades en el hermano/a de desarrollo tipico.

v' Culpabilizacién de la situacién desde el hermano/a de desarrollo tipico al
hermano/a con discapacidad.

v Vergienza y frustracion en sus relaciones sociales por sentirse observado/a y/o
juzgado/a por personas del entorno ante la situacion de discapacidad.

v Relacién con temores hacia la situacion futura en la que derivara esta situacion.

Otras situaciones de estrés vienen generadas por el lapso de tiempo que ocupa
diagnosticar los trastornos del espectro autista, desde las sospechas iniciales hasta su
diagnostico definitivo. En la Revista Espafiola de Salud Publica se encuentra publicado
un estudio titulado “Deteccion temprana del autismo: profesionales implicados” en el
cual se establece un calculo del tiempo medio de espera entre diferentes etapas de este

proceso.

Relata el citado estudio que las primeras sospechas de TEA se establecen en los
23,7 meses de edad y la primera consulta a la que acude la familia en los 26,1. Por tanto
el tiempo medio que transcurre entre las primeras sospechas y la primera cita médica es

de 2,4 meses.
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El tiempo medio que transcurre entre esa primera consulta y el primer diagnostico
es de 10 meses, es decir, se sitda en 36,1 meses de edad. Este primer diagndstico no
siempre es de TEA y se consigue definitivamente el diagndstico del trastorno en torno a

los 39,7 meses de edad.

Si se analizan estos datos, la demora médica, o tiempo que transcurre desde que
la familia lleva a cabo la primera consulta tras las sospechas hasta que reciben el

diagnostico de TEA es de 13,6 meses.

Grafico 2. Edad del primer diagndstico.

il 12-18m Fuente: Fortea Sevilla, M* del Sol, Escandell
10% \ 12%

Bermudez, M Olga, & Castro Sanchez, José

TG \ ' 19:24M Juan. (2013). Deteccion temprana del autismo:
21% 20%
profesionales implicados. Revista Espariola de

Salud Piblica, 87(2), 191-199.
\—4-36m

37%

El estudio citado es pionero en Canarias y extrae conclusiones mediante las cuales
las familias opinan que el tiempo de espera en el proceso diagndstico empeora el mismo
a la vez que supone un factor altamente estresante para las familias. A su vez solicitan que
estos diagnosticos, que llevan emparejados un empeoramiento de la situacion debido a la

tardanza, sean ser prioritarios para nuestro Sistema Nacional de Salud.

Segun el articulo “Contexto familiar de los niiios con autismo. Implicaciones en
el desarrollo social y emocional” Revista de Medicina (Buenos Aires) 2019; Vol. 79

(Supl. I): 22-26, las muestras obtenidas dejaron de manifiesto que es sumamente
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importante asesorar al entorno familiar de los nifios con TEA para potenciar sus

habilidades de cuidado, apoyo y regulacion emocional.

Al analizar las relaciones entre el estrés que sufre la familia y los problemas que
se desencadenan en el menor, se observa que es una dificultad cuanto menos compleja,
ya que tiene una relacion de reciprocidad o bidireccionalidad, es decir, las conductas del
nifio generan una gran cantidad de estrés parental, lo que a su vez afecta a su estilo de
crianza, que puede aparejar un incremento de los trastornos de la conducta a lo largo del

tiempo.

Senala el articulo referenciado que ademas de esta problemdtica bidireccional
estrés-comportamiento también se observa que uno de los signos caracteristico del TEA,
como es la dificultad de establecer relaciones sociales, se ha asociado con el estrés
parental y las relaciones paternofiliales. “De manera especifica, la falta de conductas

prosociales se ha vinculado a un mayor estrés en la familia”

En el articulo 5 de la Ley 12/2019, de 25 de abril, por la que se regula la atencion
temprana en Canarias (Anexo 1), se describe la finalidad y objetivos especificos de la

misma:

Como se puede observar en los objetivos principales de esta ley la atencion
psicoldgica de las familias no es una prioridad, aunque se haga mencion a la importancia
de la familia como eje principal de la atencion, cuidados y apoyo de los/as menores
afectados/as. Sin embargo, en todo el desarrollo de la ley (anexo I) se puede observar que
el asesoramiento previo al diagndstico o el acompafiamiento hasta el momento en que se

deriva a esta unidad no se unifica como criterio indispensable, quedando abierta su
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inclusion o no segun el proyecto que desarrolle cada unidad de atencion temprana de los

centros de salud donde se ubican.

A colacion haré mencion al papel de las asociaciones del tercer sector social, las
cuales si plantean como servicios prioritarios la orientacion familiar y las actividades de
ocio tanto para las familias como para los pacientes TEA. Asi se puede leer, por ejemplo,
en la web https://www.apanate.org de APANATE (Asociacion de Padres de Personas con
Autismo en Tenerife), asociacion que directamente se formo por familias afectadas con

este trastorno:

“Servicio de apoyo a familias

Se encarga de informar y asesorar a familias, personas con TEA y profesionales sobre
derechos, servicios y recursos de los que podrian beneficiarse las personas con TEA y
sus familias y de apoyarles en los tramites necesarios. También dinamizamos el
movimiento asociativo, propiciando que dentro de nuestra entidad se generen redes de
apoyo naturales.

Ocio

Servicio especializado en el disefio de actividades de ocio para personas con TEA de
todas las edades, con los apoyos necesarios para cada una de ellas, y ajustandose a sus

gustos e intereses. ”

Por ultimo, en referencia al “Estudio sobre las necesidades de las familias de
personas con discapacidad. Propuesta de politicas e intervenciones para reducir las
desigualdades sociales en salud en Espana” elaborado por la Fundacion Derecho y

Discapacidad en el ano 2015 podemos citar los resultados obtenidos en el bloque
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Principales necesidades y demandas de las familias con miembros con

discapacidad. Las opiniones mas comunes vertidas por las familias se agrupan de la

siguiente manera:

e Necesidades cognitivas.

Las familias necesitan que la informacioén y la orientacién sean
prioritarias y se agilicen los procesos.

Para una atencion eficaz en una primera fase del proceso es esencial
hacer hincapié en los programas de Atencion Temprana.

La familia, en su conjunto, percibe la necesidad de apoyo
continuado para poder ayudar a su familiar con discapacidad en las
diferentes etapas del proceso y conforme unas circunstancias vayan
modificandose dando paso a otras diferentes, bien sean
emocionales, psicologicas o de otra indole.

Los familiares de las personas con discapacidad opinan que esta
orientaciéon debe centrarse en ayudarles psicologicamente a
sobrellevar y aceptar esta nueva situacion familiar y a prepararles y
aconsejarles sobre las necesidades presentes y futuras que va a

presentar su familiar.

e Necesidades emocionales

El entorno de la persona con discapacidad pasa por un periodo de
impotencia severa ante la situacion de su familiar. El apoyo a este entorno,
asi como su asesoramiento, son vitales para contribuir a la calidad de vida
tanto de la persona discapacitada como de su nucleo mas cercano.

En muchas ocasiones estos cuidados, debido a la situacion de dependencia
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acaecida, ocasionan un abandono de los proyectos vitales de los/as
cuidadores/as, perdiendo asi su independencia y sentimientos de
realizacion.

Las familias sientes a los profesionales cercanos, pero en contraposicion
las muestras destacan que a menudo muchos/as profesionales no tienen en

cuenta las necesidades emocionales y psicoldgicas de las familias.
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Objetivos generales y especificos.

Objetivo general

v Dar a conocer las necesidades y handicaps que, desde la perspectiva profesional
y personal, tienen actualmente las familias que integran menores diagnosticados
con Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Obijetivos especificos

v Recopilar y analizar la opinién profesional de una Trabajadora Social del Tercer
Sector Social a cerca de las necesidades sin cubrir que presentan los cuidadores/as
de un menor con TEA.

v Conocer y poner de manifiesto las necesidades que actualmente, de cara a las
familias, no estd cubriendo nuestro sistema publico de salud mediante sus
unidades de Atencién Temprana.

v Ahondar en las dificultades mas recurrentes a las que se enfrentan las familias de
menores con TEA, desde su punto de vista y referidas a ellos mimos como
individuos.

v Generar posibles soluciones institucionales antes estas problematicas, basandome
en legislaciones y programas ya existentes, modificando su contenido para

adaptarlos a estas familias.
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3. Método.

3.1. Perfil de la muestra.

Para esta investigacion se ha recopilado la opinion de la Trabajadora Social de la
Unidad de Atencion Temprana del Centro de Salud Doctor Guigou, asi como de una de
las Trabajadoras Sociales de la Asociacion APANATE. Era importante para la presente
investigacion recoger las opiniones de estos dos servicios, tan necesarios Yy
complementarios, para optar a una vision global de los servicios que, en su conjunto,
pueden ofrecer a las familias ambos sectores de lo social. Ademas de esto, ambas
profesionales aportan diferentes puntos de vista sobre las necesidades apreciadas en las
familias y las aportaciones que harian a raiz de las mismas.

Por otro lado, se han recogido las aportaciones de un grupo de 8 familias ( 5 madres,
2 padres y una abuela) que integran en su nucleo a menores de entre 4 y 8 afios
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista. Este sector poblacional es el més
relevante del estudio ya que vivencian de primera mano las dificultades que atraviesan
tanto en la convivencia y desarrollo del menor, como durante el proceso de diagnostico y
posterior tratamiento.

3.2. Instrumento y sus variables.

La metodologia utilizada para la realizacion de este TFG ha sido cualitativa, ya que
es una metodologia que “Permite comprender la profundidad de un fendmeno a partir de
la mirada de los actores sociales, la que se integra a los modelos explicativos
cuantitativos, como es el caso de los fendmenos de la salud, donde la explicacién de ellos
no esté completa sin la perspectiva de los sujetos que portan la salud/enfermedad. Cueto
(2020).

Como instrumento para la recogida de datos se han utilizado dos entrevistas no
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estructuradas o de profundidad: una dirigida a las profesionales y otra a las familias. Las
entrevistas constaban de preguntas abiertas, divididas por categorias para facilitar el
ulterior analisis y comparacion de las mismas, tanto con los estudios referidos en el Marco
Tedrico, como con las respuestas de los otros agentes entrevistados.

Las variables de la entrevista profesional inciden en los siguientes aspectos :

- Servicios ofertados por la unidad exclusivos para las familias.

- Ciclo vital del proceso en el que se trabaja con las familias (antes del
diagndstico, durante el diagndstico y/o tras él)

- Programas de Respiro Familiar ofertados.

Necesidades detectadas en los/as cuidadores/as familiares.

Las variables de la entrevista familiar se centraron en los siguientes aspectos:

Conciliacion familiar (abandono laboral, delegacion de los cuidados en
terceras personas, programas de respiro familiar...)

- Economia familiar.

- Definir perfil del cuidador/a principal.

- Reincorporacion laboral y formacion.

- Actividades de ocio y esparcimiento.

- Apoyo Yy orientacion en el inicio del proceso de diagndstico TEA del

menor.

Para definir al cuidador/a principal, asi como para medir cuantas familias y qué
miembro de las mismas se vieron abocados al abandono laboral se han utilizado dos tablas
individuales separadas.

3.3. Procedimiento.

En primera instancia se contacté de manera telefénica con la trabajadora Social de
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APANATE y se le plantearon las cuestiones genéricas de las que consta la investigacion,
elaborando una recogida de datos manual. Posteriormente se contact6 en dos ocasiones,
de la misma manera y protocolo, con la Trabajadora Social de la Unidad de Atencién
Temprana del Centro de Salud Doctor Guigou.

Por ultimo, y a través de la madre de un menor con TEA, se organizd un breve
encuentro con 8 familias, de manera presencial, para realizar un sondeo de las cuestiones
familiares objeto de estudio.

Durante la entrevista con las familias se lanzd cada una de las cuestiones de forma
grupal y cada individuo/a fue contestando de manera libre, siendo recogidos los aspectos
mas relevantes de forma manual en el mismo momento.

3.4. Disefio.

El disefio de esta investigacion se ajusta a un cuasiexperimental, ya que es un plan de
trabajo con el que se pretende estudiar el impacto de los tratamientos y/o los procesos
de cambio en situaciones donde los sujetos o unidades de observacion no han sido
asignados de acuerdo con un criterio aleatorio (ver Arnau, 1995).

Los datos se han recogido y analizado a través de tablas Excel, un método sencillo y

efectivo para el analisis de una muestra poblacional con un tamafio reducido.
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4. Resultados.

4.1. En la entrevista realizada a la Trabajadora Social del Tercer Sector de Accion

social se recogieron las siguientes respuestas:

VARIABLES

RESPUESTAS

Servicios ofertados a las familias

Ciclo vital del proceso en gue se trabaja

con las familias

¢Disponen de programas de respiro

familiar?

Asesoramiento y orientacion.
Apoyo psicoldgico.

Informacion de recursos sociales y
econdmicos.

Actividades de ocio y
esparcimiento.

Cursos de formacion.

Sesiones psicopedagogicas entre
familias TEA.

Desde las primeras sospechas
familiares en torno al TEA del
menor.

Durante el proceso de diagndstico
TEA.

Tras el diagnostico positivo de
TEA.

Disponemos de programas propios
de ocio para las familias.
Derivacion y contacto con

proyectos, programas y
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profesionales que aportan ese
respiro familiar.

v Apoyo prediagnéstico por parte de
los servicios publicos o la
derivacion del &rea de salud a los
recursos disponibles para tal fin.

v Méas orientacion y atencion

Necesidades generales detectadas entre

psicoldgica centrada en la familia.

las familias de menores con TEA

v' Més actividades de ocio
destinadas a las familias y apoyo
fuera de la educacion reglada y los

tratamientos que permita su

desarrollo personal.

Fuente: Elaboracion propia.

4.2. La siguiente tabla muestra las respuestas obtenidas en la entrevista realizada a la

Trabajadora Social del del Centro de Salud Doctor Guigou :

VARIABLES RESPUESTAS

v Asesoramiento y orientacion.

v Informacion de recursos sociales y
Servicios ofertados a las familias econodmicos.

v' Informacion  sobre  recursos

externos para familias TEA.
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Ciclo vital del proceso en que se trabaja

con las familias

¢Disponen de programas de respiro

familiar?

Necesidades generales detectadas entre

las familias de menores con TEA

Fuente: Elaboracion propia.

Durante el proceso de diagnostico
TEA.

Tras el diagndstico positivo de
TEA.

Derivacibn 'y contacto con
proyectos, programas y
profesionales que aportan ese
respiro familiar.

Apoyo prediagnostico por parte de
los servicios publicos.

Unificacion en los programas de
apoyo a la familia de las unidades
de atencion temprana.

Programa perceptivo de apoyo
familiar en todas las unidas de
atencion temprana.

Méas orientacion y atencidn
psicoldgica centrada en la familia.
Feminizacion de los cuidados.
Apoyo psicolégico antes la
desestructuracion familiar
(relacion conyugal, paterno filial,

fraterna...)
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4.3.Las siguientes tablas muestran las opiniones vertidas en la entrevista realizada a

las familias:

VARIABLES RESPUESTAS

v’ “Existen mds ayudas econdmicas, pero
pocas ayudas que te den el tiempo
necesario para su cuidado”

v' “Te ves obligada a que alguien deje de
trabajar o a reducir la jornada al menos
a la mitad para poder acudir a todas las
terapias y citas médicas”

Conciliacion familiar v' “Se crea un malestar laboral a raiz de la

cantidad de veces que necesitamos

permisos en el trabajo o acudir de
urgencia al centro escolar, mas cuando
nada regula que tengamos esos derechos”

v “Los padres necesitan la ayuda de
terceras personas si quieren 0 necesitan
seguir trabajando ambos”

v’ “La economia en casa ha empeorado
debido a que he tenido que reducir mi

Economia familiar jornada laboral, con la reduccion de

sueldo que eso conlleva, para poder

cuidar a nuestro hijo”
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Reincorporacion laboral y

formacion

Actividades de ocio y

esparcimiento.

“Existen muchas terapias gratuitas para
nuestros hijos, pero de una manera u otra,
y sobre todo al principio, se gasta
muchisimo dinero en visitar especialistas
diferentes y centros privados”

“Desde que diagnosticaron a nuestro hijo
con TEA ha sido imposible realizar
acciones formativas que mejores mi
situacion profesional de cara al futuro™
“Me costo mas de dos anos conseguir un
puesto de trabajo cuando quise
reincorporarme al mundo laboral”

“No he intentado incorporarme nunca, ya
que cuando le diagnosticaron TEA a
nuestra hija estaba desempleada y luego
me ha sido inviable o lo veo
extremadamente complicado sin
experiencia previa”

“Existen muy pocos centros preparados,
fuera de las horas de terapia, para poder
dejar a tus hijos/as y disfrutar algun

’

momento de ocio’

“«“

e perdido todo contacto social, ya que

mi marido trabaja y no tenemos familia en
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Apoyo y orientacion en el inicio
del proceso de diagndéstico TEA

del menor

la isla”

“Nuestros ratos de ocio son gracias a los
abuelos que se lo quedan algln razo”
“Mi vida fuera del cuidado de mi hijo fue
practicamente nula los 3 primeros afios
del diagnostico, segun ha ido creciendo
hemos contado muy de vez en cuando con
una chica especializada en TEA que hace
de nifiera esporddica en casa”

“Es muy dificil delegar su cuidado en otra
persona, al igual que es complicado
encontrar recursos accesibles, tanto por
ser pocos como por la economia, para
dejarlos con tranquilidad”

“Pocos profesionales y pocos los
suficientemente cualificados para su
cuidado”™

“Son los peores momentos y nadie te
ayuda”

“Te sientes muy perdido, en casa y desde
el centro infantil vas viendo un desarrollo
anormal y comienzan las pruebas, pero
nadie se preocupa de lo perdidos que

estamos, de darnos mas informacion...
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Fuente: Elaboracion propia.

Perfil del cuidador/a principal:

FAMILIA
FAMILIA 1
FAMILIA 2
FAMILIA 3
FAMILIA 4
FAMILIA 5
FAMILIA 6
FAMILIA 7
FAMILIA 8

Fuente: Elaboracion propia.

v

S6lo nos dejan en espera prolongada y
parece que solo necesitamos apoyo una
vez el diagnostico es firme”

“Nosotros nos hundimos en una
depresion muy grande, como familia y
pareja, y gracias a que recurrimos a una
asociacion de TEA conseguimos empezar
a ver a la luz y tranquilizarnos junto a
familias en nuestra misma situacion”

“El inicio es un proceso muy duro y

solitario”

PERFIL
Mujer, 36 afos.
Hombre, 32 afios.
Mujer, 29 afos.
Mujer, 40 afos.
Abuela, 58 afios
Hombre, 38 afios.
Mujer, 42 afos.

Mujer, 32 afos.

34



Abandono laboral:

FAMILIA ¢Haabandonado alguno/a su trabajo,  Sexo de la persona que ha abandonado
ha reducido su jornada o no ha podido su vida laboral.
trabajar?
FAM 1 Si (excedencia) Mujer
FAM 2 Si (reduccion de jornada) Hombre
FAM 3 Si (no acceso al mundo laboral) Mujer
FAM 4 No | e
FAM 5 No | e
FAM 6 Si (abandono del puesto) Mujer
FAM 7 Si (reduccion de jornada y Mujer y Hombre.
flexibilizacion de la misma)
FAM 8 Si (abandono del puesto) Mujer

Fuente: Elaboracion propia.
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5. Discusién.

Los datos recopilados en las entrevistas revelan los siguientes datos, resaltando los

puntos coincidentes y los genuinos de cada bloque de interés:

Servicios ofertados a las familias y ciclo vital de su intervencion:

Las Unidades de Atenciébn Temprana del SCS aportan a las familias,
principalmente, informacion y orientacion en una fase posterior al diagndstico de
TEA. Sus servicios prediagndstico, asi como los destinados al apoyo emocional, son
nulos o escasos, a parte de variables y por tanto, discriminatorios, segun la unidad
asignada.

Por otro lado, las asociaciones del sector social, en compensacion al sistema
publico, crean redes de apoyo psicologico entre familias, asi como formacion sobre el
trastorno y acompafiamiento emocional de la familia. Estos servicios se dan desde las
primeras sospechas y procuran acompafiar a las familias desde el inicio del proceso.

El principal inconveniente es que las familias comienzan esta andadura de
manos del Servicios Canario de Salud (normalmente en las visitas al pediatra) sin
embargo, esta red publica no les proporciona apoyo emocional ni psicolégico, lo que
provoca que se sientan perdidos y solos (como queda plasmado en las entrevistas del
punto 5.3 del presente TFG), siendo atendidos por el tercer sector, cuando consiguen
llegar a él, y a pesar de que es obvio que la red publica seria la que mayor alcance
tendria sobre la poblacidn.

Como quedd plasmado en las citas expuestas de los estudios “Discapacidad y

sistemas alternativos de resolucion de conflictos. Un cauce adicional de acceso a la
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Justicia y una oportunidad para la inclusion” (Alvarez, 2013) y “Deteccion temprana
del autismo: profesionales implicados”, y se corrobora con las entrevistas realizadas a las
familias, el estrés y los conflictos de diversa indole son una constante en la vida de estas
familias. No contar con un apoyo psicoldgico adecuado repercute, como estos mismos
estudios reflejan, en los avances del menos y las relaciones tanto conyugales, como

paterno filiales y fraternales.

Respiro familiar:

Es un enclave de la calidad de vida personal disfrutar de tiempo de ocio individual
por y para nosotros, un handicap insalvable para muchas familias con menores con TEA.
Como queda reflejado en la entrevista a las familias estas han perdido practicamente su
vida social y actividades de ocio y consideran que los profesionales y programas de
respiro ofertados para ellos son, cuanto menos, escasos. Estas observaciones de las
familias coinciden plenamente con los resultados del “Estudio sobre las necesidades de
las familias de personas con discapacidad. Propuesta de politicas e intervenciones para
reducir las desigualdades sociales en salud en Espafia” elaborado por la Fundacion
Derecho y Discapacidad en el afio 2015, referenciado en el marco teorico de la presente
investigacion.

Por su parte las Unidades de Atencién Temprana también declaran complementar
al SCS (el cual no oferta este tipo de actividades o es voluntario de la unidad de cada
centro, siendo igualmente escasa) llevando a cabo alguna formacion para familiares de
afectados por TEA, asi como actividades ludicas para las personas afectadas y sus
familias, aunque de forma esporadica e insuficiente para la demanda. Estas funciones son,

en su mayoria, atendidas por las asociaciones del tercer sector, ya que poseen una via de

37



acceso menos restrictiva y protocolaria, pero con un menor alcance que la red publica de

salud.

Necesidades detectadas por las profesiones de cara a las familias y necesidades

apreciadas por las propias familias:

La profesional del SCS expresa la necesidad de un apoyo prediagnostico
unificado entre las Unidades de Atencién Temprana, que actualmente no se da debido a
que su marco juridico, referenciado en al marco tedrico (Ley 12/2019, de 25 de abril, por
la que se regula la atencién temprana en Canarias) y anexado el final de este estudio, no
contempla este punto como un objetivo principal de la intervencidn. Esta opinidn coincide
plenamente con la necesidad de apoyo psicoldgico detectada por la trabajadora social de
APANATE vy con el reclamo de las familias a ese acompafiamiento, que sobre todo es
inexistente al inicio del proceso.

La trabajadora social del sector puablico pone de manifiesto, y con énfasis, la
feminizacion en los cuidados de los menores, asi como de la presencia
mayoritariamente femenina en las sesiones del menor. Esta afirmacion se revela cierta al
compararla con los datos que arroja nuestra pequefia muestra familiar, donde 6
cuidadores/as son del sexo femenino en contraposicion a la escasa presencia masculina
(2 de las 8 personas entrevistadas).

Asi mismo, las variadas estadisticas del INE y la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008), coinciden plenamente
en estos términos.

Este fendmeno conlleva una perdida adquisitiva, de formacion y oportunidades

para las mujeres, asi como un handicap en su reincorporacion al mundo laboral. Estos
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datos se apoyan, por ejemplo, en la tabla 6 del marco tedrico del presente TFG, que versa
sobre los problemas profesionales y econdmicos de los cuidadores/as principales,
elaborada a partir de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de

Dependencia (EDAD 2008)

Conciliacion familiar y laboral.

En este bloque las opiniones de las familias han ido en un mismo sentido: las
prestaciones sociales, en cuanto al cuidado de los menores se refiere, son practicamente
inexistentes y, de entre las legisladas (expuestas en el punto 2.4.2, extraidas de las
publicaciones del BOE) la mayoria implica una reduccion proporcional del sueldo,
permisos temporalmente insuficientes o0 excedencias sin remuneracion, aunque con
derecho a reserva del puesto de trabajo.

Esta falta de conciliacion es la que deriva en el abandono laboral y la dificil
reincorporacion posterior, situando a las familias con miembros con discapacidad en
riesgo de pobreza y exclusién, o como minimo, en un empobrecimiento generalizado

respecto a sus ingresos anteriores al hecho causante.
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6. Conclusiones.

Como se supuso en la hipdtesis inicial toda la probleméatica nace de la falta de
conciliacion, tanto laboral como personal, para las grandes olvidadas detras del Trastorno
del Espectro Autista: las familias.

Esta falta de conciliacion para el cuidado de la poblacion infantojuvenil, mas aun
cuando es una poblacion dependiente como lo son los diagnosticados con TEA, lleva a
un abandono o reduccion laboral, lo que tiene dos vertientes: por un lado, como
consecuencia directa y esperable, la pérdida de recursos econémicos y por otro lado, la
que responde a un fendmeno social cultural, el abandono preponderantemente
femenino de su vida o proyeccion profesional.

Esta falta de conciliacion no tiene sélo consecuencias econdmicas y laborales, sino
también consecuencias psicologicas. El estrés que padecen estas familias con miembros
afectados con TEA es muy superior a una familia con miembros de desarrollo tipico segun
los estudios referenciados a lo largo de este trabajo.

Existen diversas aportaciones que podrian ser una solucién a estas demandas
imperiosas, a la par que necesarias:

» Reforzar la legislacion vigente en materia de conciliacion, familia y
discapacidad. Los menores diagnosticados con TEA, como minimo en grado
3, deberian incluirse en el listado de enfermedades aceptadas para la
prestacion CUME (Cuidado de menores con Enfermedad Grave), aungue
conllevase diferentes limitaciones en cuanto a la edad o el porcentaje de
reduccion horaria. Esta prestacién compensa la pérdida de ingresos que sufren
los trabajadores/as progenitores/as, adoptantes o acogedores/as, que reducen

su jornada de trabajo (al menos un 50%) y su salario para cuidar de manera
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directa, continua y permanente del menor a su cargo, afectado por cancer u
otra enfermedad grave de las determinadas legalmente. Consiste en un
Subsidio equivalente al 100% de la base reguladora aplicando el porcentaje de
reduccién que experimente la jornada.

Introducir la discapacidad como supuesto en el Estatuto de los
Trabajadores (articulo 34.8), ya que no contempla el supuesto discapacidad
como excepcidn, de modo que las necesidades adicionales de las familias con
personas con discapacidad no quedan cubiertas. A este respecto, se
propone promover un marco legal que amplie esta normativa, garantizando
formulas como la utilizacion de la jornada continua, el horario flexible u otros
modos de organizacion del tiempo de trabajo y descansos que faciliten la
compatibilidad de la conciliacion de la vida personal y profesional de las
personas con discapacidad o de los trabajadores que conviven con ellas.
Gratificar a las empresas que desarrollen formulas adicionales de
conciliacion a las establecidas por la ley, poniendo especial énfasis en la

discapacidad.

Incluir a los/as cuidadores/as de menores son TEA como beneficiarios de las
prestaciones que ofrecen los Centros Especiales de Empleo, empresas cuyo
objetivo principal es proporcionar a los trabajadores y trabajadoras con
discapacidad la realizacion de un trabajo productivo y remunerado, adecuado
a sus caracteristicas personales y que facilite su integracion laboral en el
mercado ordinario de trabajo. Asi como incluir a este colectivo en los
beneficios fiscales que supone para las empresas su contratacion, facilitando

asi su reincorporacion al mundo laboral.

41


https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2015-11430&p=20151024&tn=2
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2015-11430&p=20151024&tn=2

» Crear mas centros con especializacion directa en el manejo y cuidado de los
menores diagnosticados con TEA (ludotecas, campamentos...), asi como
exigir la presencia minima de algin o algunos profesionales con formacion
especifica en aquellos centros donde puede desarrollarse la formacion y
cuidado de estos menores (centros infantiles, CEIPs, IES...).

Es decir, que en todo entorno de formacién, reglada o no, y de ocio infantil,
donde se pueda prever la participacién de estos/as menores, existan
profesionales formados en materia de discapacidad para poder atenderles
cdmo merecen, requiriendo la presencia minima de tantos profesionales como
sea necesario acorde a la ratio de nifios/as asistentes que presenten las

caracteristicas de los diversos trastornos.
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Anexo |. Ley 12/2019, de 24 de abril, por la que se regula la atencién temprana en

Canarias.

Sea notorio a todos los ciudadanos que el Parlamento de Canarias
ha aprobado y yo, en nombre del Rey y de acuerdo con lo que establece
el articulo 47.1, del Estatuto de Autonomia de Canarias, promulgo y
ordeno la publicacién de la Ley 12/2019, de 25 de abril, por la que se
regula la atencidon temprana en Canarias.

PREAMBULO

La Ley de atencién temprana surge del reconocimiento de las
dificultades de la atencion temprana en Canarias y de la necesidad de
solucionarlas, no solo bajo una perspectiva cientifica y tedrica sino
también desde las situaciones reales y cotidianas que encuentran los
nifos y sus familias y los profesionales.

La atencion temprana es tan importante y afecta a tantos miles de
menores en Canarias que es necesaria una ley: la ley precisa consenso,
obliga y perdura. Su posterior desarrollo introducira los mecanismos
oportunos, pero siempre dentro del marco de la ley, que nos garantiza
que la atencidon temprana no dependera de los cambios politicos ni de
una sola firma. No entramos en polémica sobre las bondades de
decretos o planes ni sobre qué es mas rapido, que no siempre es lo
mejor. Simplemente que la atencidon temprana merece una ley que siga
las directrices de la Resolucion de 25 de julio de 2013, «BOE» de 2 de
agosto, del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad sobre
criterios comunes, recomendaciones y condiciones minimas de los
planes de atencion integral a menores en situacion de dependencia o
en riesgo de desarrollarla.

La sociedad ha experimentado grandes cambios a todos los niveles,
fruto de los esfuerzos de la ciudadania, de iniciativas publicas y de los
avances cientificos. En este contexto es necesario que el compromiso
con aquellos sectores sociales mas vulnerables se plasme en la
legislacidon y en la accion institucional. La intervencién en la poblacién
infantil con alteraciones en su desarrollo constituye un instrumento
imprescindible para lograr su maxima autonomia futura y superar las
desigualdades.

El Libro Blanco de la Atencion Temprana define la atencién temprana
como «el conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil
de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar
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respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o
permanentes que presentan los nifios y nifias con trastornos en su
desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos».

Las intervenciones en atencion temprana deben considerar la
globalidad del menor y siempre se ha de contar con un equipo
interdisciplinar.

En este concepto adquiere especial relevancia la atencién integral al
menor, siendo imprescindibles las actuaciones hacia la familia y el
entorno. El desarrollo infantil es fruto de la interaccién entre factores
genéticos y factores ambientales. La base genética especifica de cada
persona establece unas capacidades propias de desarrollo. Los factores
ambientales van a modular o incluso determinar la posibilidad o no de
la expresion o latencia de algunas caracteristicas genéticas.

La atencién temprana, como una sistematica de actuacién en
prevencion, diagndstico e intervencion para potenciar las capacidades
del menor, apoyar a la familia y facilitar su integracién social, tiene
reconocida eficacia como herramienta de progreso social, lo que explica
el gran interés entre los profesionales, las familias y los sectores
dedicados a la gestién politica o el desarrollo legislativo.

Las administraciones deben definir sus competencias vy
responsabilidades en un marco legal y han de lograr un alto grado de
eficacia en la calidad de la planificacidén, racionalidad de la gestion y
financiacion, siendo permeables a los avances cientificos y a las
aportaciones de los profesionales y las familias.

Diversos estudios e investigaciones han demostrado el alto retorno
humano, social y econdmico que generan las actuaciones tempranas
para un mejor desarrollo infantil. Segun el estudio realizado por el Pew
Research Center of Washington, por cada délar invertido en el
desarrollo infantil retornan 7 a lo largo de la vida de ese nifio o nifa.

Los menores con problemas en su desarrollo son sujetos de pleno
derecho de nuestra sociedad, amparados legalmente en el ambito
internacional y derecho comparado, ambito nacional y ambito
autonomico.

Al ser los trastornos del desarrollo un problema de salud, aunque
en su abordaje estén también implicados los ambitos sociales vy
educativos, el seguimiento de menores de riesgo, el proceso
diagndstico y la atencién/intervencién temprana como tratamiento de
los trastornos del desarrollo o riesgo de padecerlos estan ubicados en
el ambito sanitario, deben contar con la necesaria coordinacién de la
Consejeria de Educacion y la Consejeria de Servicios Sociales.
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IT

No son numerosos los precedentes legislativos relacionados con la
implantaciéon de la atencién temprana en Espana.

En el ambito internacional, encontramos diversos referentes que
apoyan la iniciativa que pretende desarrollar la presente ley. Asi, la
Convencién Internacional sobre los Derechos del Nino, aprobada por la
Asamblea General de Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1989, y
transpuesta al ordenamiento juridico espafiol mediante instrumento de
ratificacion aprobado por las Cortes Generales el 30 de noviembre
de 1990, establece a lo largo de sus 54 articulos que los nifios son
individuos con derecho al pleno desarrollo fisico, mental y social. Pero,
especialmente, es en su articulo 6 de la Parte I cuando establece que
«los Estados partes garantizardn en la maxima medida posible la
supervivencia y el desarrollo del nifo», para posteriormente, en el
articulo 23, sefialar lo siguiente:

«1. Los Estados partes reconocen que el nifio mental o fisicamente
impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones
que aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo vy
faciliten la participacién activa del nifio en la comunidad.

2. (...) reconocen el derecho del nino impedido a recibir cuidados
especiales y alentaran y aseguraran, con sujecion a los recursos
disponibles, la prestacion al nifio, que reuna las condiciones requeridas
y a los responsables de su cuidado, de la asistencia que se solicite y
gue sea adecuada al estado del nifio y a las circunstancias de sus
padres o de otras personas que cuiden de él.

3. (...) la asistencia que se preste (...) sera gratuita siempre que
sea posible, (...), y estara destinada a asegurar que el nifilo impedido
tenga un acceso efectivo a la educacion, la capacitacién, los servicios
sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la preparacion para el empleo
y las oportunidades de esparcimiento, y reciba tales servicios con el
objeto de que el nifio logre la integracion social y el desarrollo
individual, incluido su desarrollo cultural y espiritual, en la maxima
medida posible».

Posteriormente, la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, aprobada por Naciones Unidas el 13 de diciembre
de 2006, y ratificada por Espafia en abril de 2007, establece en su
articulo 25 que los Estados partes «proporcionaran los servicios de
salud (...) incluidas la pronta deteccion e intervencidon cuando proceda
y servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicidon de
nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias». Por su parte el
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articulo 26 redunda en que los servicios y programas «comiencen en
la etapa mas temprana posible y se basen un una evaluacion
multidisciplinar de las necesidades y capacidades de las personas».

También la Unién Europea, a través de la Carta de los Derechos
Fundamentales de la Union, establece medidas similares para las
personas con discapacidad, para que se beneficien de medidas que
garanticen una adecuada integracién social (articulo 26 de la Carta) y
en la misma linea se va a pronunciar el articulo 7 de la Estrategia
Europea sobre discapacidad (2010-2020) cuando, en su articulo 7,
reconoce a las personas con discapacidad el acceso a la asistencia de
caracter preventivo y a beneficiarse de unos servicios sanitarios y de
rehabilitacion especificos que sean asequibles y de calidad.

Como podemos constatar por las referencias internacionales
anteriormente sefialadas, se abunda en la proteccién de las personas
con discapacidad. Sin embargo, y como se hacia constar al inicio de
esta exposicion de motivos, las definiciones que tanto desde la
Organizacion Mundial de la Salud como las recogidas en la misma linea
por el Libro Blanco de la Atencion Temprana, establecen esta como
algo mas amplio que la declaracién de discapacidad en esa persona,
pues hallaremos nifos y nifas susceptibles de beneficiarse de la
referida intervencién que no llegaran a tener la consideracion de
personas con discapacidad. Sera, por tanto, la presente ley la que eleve
ese concepto a la categoria de derecho subjetivo y permita salvar dicha
falta de cobertura objetiva del concepto de la intervencidon en atencion
temprana.

A nivel estatal tampoco se encuentra un referente concreto que
permita identificar la atencidon temprana como un derecho en si mismo.
Asi, la Constitucién espafola de 1978, tras afirmar con rotundidad en
el articulo 9.2 que «corresponde a los poderes publicos promover las
condiciones para que la libertad y la igualdad del individuo y de los
grupos en que se integra sean reales y efectivas; remover los
obstaculos que impidan o dificulten su plenitud y facilitar la
participacion de todos los ciudadanos en la vida politica, econdmica,
cultural y social», no sera hasta el articulo 49 cuando, en linea con lo
anteriormente recogido a través de los organismos internaciones antes
mencionados, haga una mencion genérica a los aspectos que tratamos
en esta ley, al sefalar que «Los poderes publicos realizaran una politica
de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los
disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la
atencidn especializada que requieran y los ampararan especialmente
para el disfrute de los derechos que este titulo otorga a todos los
ciudadanos», todo ello lejos, evidentemente, de cualquier mencion a
la, por aquella época incipiente, atencion temprana.
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Sin embargo, textos posteriores como la Ley 13/1982, de 7 de abiril,
de integracion social de los minusvalidos, tampoco hacen una mencion
expresa a la realidad de la atencién temprana, como tampoco la hace
la Ley de Derechos de las Personas con Discapacidad y su Integracion
Social (aprobada mediante Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de
noviembre) por la que se deroga la Ley 13/1982, de 7 de abril, de
integracion social de los minusvalidos (LISMI), la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion vy
accesibilidad universal de las personas con discapacidad (Liondau) y la
Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen
de infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades,
no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad. Esta ley de derechos de las personas con discapacidad
dedica su articulo 11 a la prevencion de deficiencias y de intensificacion
de discapacidades que segun la ley, constituye un derecho y un deber
de todo ciudadano y de la sociedad en su conjunto, y formara parte de
las obligaciones prioritarias del Estado en el campo de la salud publica
y de los servicios sociales. Estableciendo de manera directa que las
administraciones publicas competentes promoveran planes de
prevencion de deficiencias y de intensificacion de discapacidades, y que
en dichos planes se concedera especial importancia a los servicios de
orientacion y planificacion familiar, consejo genético, atencién prenatal
y perinatal, deteccidon y diagndstico precoz y asistencia pediatrica,
incluida la salud mental infanto juvenil, asistencia geriatrica, asi como
a la seguridad y salud en el trabajo, a la seguridad en el trafico vial, al
control higiénico y sanitario de los alimentos y a la contaminacién
ambiental.

No se recoge una mencién expresa a la atencion temprana hasta el
Real Decreto 291/2015, de 17 de abril, por el que se modifica el Real
Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el que se regulan las
prestaciones del Sistema para la Autonomia y Atenciéon a la
Dependencia, establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia, que en su modificacién de los parrafos
primero y segundo del apartado 4 del articulo 6, recoja:

«4, En particular son servicios de promocion de la autonomia
personal, ademas de los previstos en el apartado 2, los siguientes:

a) Habilitacién y terapia ocupacional.

b) Atencién temprana.

c) Estimulacion cognitiva.
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d) Promocion, mantenimiento y recuperacién de la autonomia
funcional.

e) Habilitacién psicosocial para personas con enfermedad mental
o discapacidad intelectual.

f) Apoyos personales, atencién y cuidados en alojamientos de
soporte a la inclusion comunitaria».

No obstante, de nuevo, como ya se habia sefialado en el caso de la
discapacidad, esta mencion queda acotada para aquellas personas (en
nuestro caso, ninos y nifias hasta los 6 anos de edad), que recibiesen
tal certificacion de personas en situacion de dependencia. Esto es
precisamente lo que la presente ley, como ya se apuntd, pretende
solventar, extendiendo el concepto de la ley a la atencién temprana
como un derecho subjetivo, motivado por la circunstancia especifica en
la que se encuentra el nifno o la nifa respecto a su desarrollo personal,
y no por el hecho de ser o no calificado como en situacién de
discapacidad o, en este caso, en situacién de dependencia.

En el caso concreto de la Comunidad Auténoma de Canarias, no se
ha visto desarrollado una actuacidon especifica en materia de atencion
temprana mas alld de la referencia al desarrollo de la legislacidn
especifica de ambito estatal relacionado tanto con la calificacién de
persona en situacion de discapacidad como de persona en situacién de
dependencia, recogida en la Ley 1/1997, de 7 de febrero, referida a la
Atencion Integral a los Menores de Canarias. En este sentido, se
entiende necesaria una regulaciéon propia de la atencion temprana en
nuestra comunidad.

III

La ley consta de diecisiete articulos, distribuidos en tres titulos. En
el titulo preliminar se incluyen las disposiciones generales y se divide
en tres capitulos. El titulo I hace referencia al seguimiento de menores
de riesgo y a la atencidn e intervencion temprana. El titulo II hace
referencia a la coordinacion entre las distintas administraciones y la
planificacion. Ademas, la ley consta de cuatro disposiciones
adicionales, una disposicidn transitoria, una disposicion derogatoria y
dos disposiciones finales.
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TITULO PRELIMINAR

CAPITULO I

Disposiciones generales

Articulo 1. Objeto.

La presente ley tiene por objeto:

a) Regular la intervencién integral de la atencidn infantil temprana
en Canarias mediante actuaciones coordinadas de los sectores
sanitario, educativo y social con competencias en el desarrollo de
acciones de atencion temprana.

b) Regular las actuaciones en atenciéon temprana como una red
integral de responsabilidad publica y de caracter universal y gratuito.

Articulo 2. Conceptos en la atencidon temprana.

A los efectos de esta ley y de su desarrollo reglamentario y
aplicacién, se establecen los conceptos que se detallan en los
siguientes apartados:

1. Atencion temprana: el conjunto de intervenciones dirigidas a la
poblacién infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen
por objetivo dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades
transitorias o permanentes que presentan los nifos y las nifas con
trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas
intervenciones, que deben considerar la globalidad del menor, han de
ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacidon
interdisciplinar o transdisciplinar.

2. El trastorno del desarrollo debe considerarse como la desviacion
significativa del «curso» del desarrollo, como consecuencia de
acontecimientos de salud o de relacion que comprometen la evolucién
bioldgica, psicoldgica y social. Algunos retrasos en el desarrollo pueden
compensarse o neutralizarse de forma espontanea, siendo a menudo
la intervencidn la que determina la transitoriedad del trastorno.

3. Recién nacidos con factores de riesgo psiconeurosensorial
prenatal o perinatal: menores que como consecuencia de sus
antecedentes durante el embarazo, el parto o el periodo neonatal
tienen mas probabilidades de presentar trastornos del desarrollo.

51



4. Menores de riesgo de trastornos del desarrollo: nifios o nifas
de 0 a 6 afos que en cualquier momento presentan signos de alerta
significativos de trastornos especificos del desarrollo.

5. Menores de riesgo bioldgico. Se consideran de «riesgo
bioldgico» aquellos menores que durante el periodo pre, peri o
postnatal, o durante el desarrollo temprano, han estado sometidos a
situaciones que podrian alterar su proceso madurativo, teniendo mas
probabilidades de presentar en los primeros afos de vida problemas
de desarrollo, ya sean psiquicos, motores, sensoriales o de
comportamiento, y pudiendo ser estos transitorios o definitivos.

6. Los menores de riesgo psicosocial son aquellos que viven en
unas condiciones sociales poco favorecedoras, como son la falta de
cuidados o de interacciones adecuadas con sus padres y familia,
maltrato, negligencias, abusos, que pueden alterar su proceso
madurativo.

7. Caracter global: en la planificacion de la intervencidén se deben
considerar el momento evolutivo y las necesidades del menor en todos
los ambitos y no solo el déficit o discapacidad que pueda presentar. En
atencidon temprana se ha de considerar al menor en su globalidad,
teniendo en cuenta los aspectos intrapersonales, bioldgicos,
psicosociales y educativos, propios de cada individuo, y los
interpersonales, relacionados con su propio entorno, familia, escuela,
cultura y contexto social, integrando y coordinando las actuaciones de
los sectores implicados.

8. Diagnostico etiologico: nos informa sobre las causas de los
trastornos funcionales, del sindrome identificado o entidad patoldgica.
Delimitar la etiologia precisara en la mayoria de los casos de examenes
complementarios y la intervencién de diferentes especialistas.

9. Diagnostico sindromico: esta constituido por un conjunto de
signos y sintomas que definen una entidad patoldgica determinada.
Permite conocer las estructuras neuroldgicas, psiquicas o sensoriales
responsables del trastorno y orienta hacia su etiologia.

10. Diagnéstico funcional: constituye la determinacion cualitativa
y cuantitativa de los trastornos y disfunciones. Es la informacién basica
para comprender la problematica del menor, considerando sus
capacidades, su familia y su entorno. Es imprescindible para elaborar
los objetivos y las estrategias de intervencion.

11. Equipo interdisciplinar: es el formado por profesionales de
distintas disciplinas en el que existe un espacio formal para compartir
la informacidn. Las decisiones y la planificacién se toman a partir de la
misma y se tienen objetivos comunes.
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12. Equipo transdisciplinar: es aquel en el que sus componentes
adquieren conocimiento de otras disciplinas relacionadas y las
incorporan a su practica. Un solo profesional del equipo asume la
responsabilidad de la atencion al menor y/o el contacto directo con la
familia.

13. Unidades de atencién temprana (UAT): son aquellas unidades
que se configuran como recursos especificos para llevar a cabo la
valoracion, intervencion y seguimiento de la atencién temprana del
menor, su familia y su entorno. Realizan de forma protocolizada el
proceso diagnodstico etioldgico, sindromico y funcional, asi como la
atencidn infantil temprana y el seguimiento de los menores de 0 a 6
anos de edad, con antecedentes de alto riesgo psiconeurosensorial
prenatal o perinatal o con alto riesgo de trastornos en el desarrollo
detectado en etapas postnatales.

14. Plan Individualizado de Atencion Temprana (PIAT): propuesta
de intervencién interdisciplinar orientada al menor, familia y entorno,
basada en un plan personalizado que contemple la intervencion en los
diferentes contextos donde se desenvuelve el menor. Nunca estara
determinado de antemano en funcidon solo de un diagndstico
sindromico o etioldgico, sino considerando la individualidad de cada
nifio o nifna y su contexto sociofamiliar.

15. Seguimiento: proceso de control continuado y valoracién
diagndstica individual de aquellos menores que por sus antecedentes
prenatales o perinatales podrian manifestar problemas en su
desarrollo, o en algun otro momento presenten signos de alerta o
trastornos del desarrollo. El objetivo es la prevencidén de la aparicidon
de trastornos del desarrollo, la deteccién de signos de alerta y el
diagndstico  etioldgico/sindromico/funcional de los trastornos
precozmente, de forma que se posibilite su derivacion inmediata a
tratamiento y la intervencion sea realmente temprana.

16. Tratamiento: conjunto de actividades terapéuticas dirigidas a
la poblacion infantil entre 0 y 6 afios con trastornos del desarrollo o en
riesgo de padecerlo por presentar signos de alerta significativos, a su
familia y al entorno. El objetivo es reducir los efectos de un trastorno
del desarrollo sobre el conjunto global del desarrollo del menor y
optimizar el curso de su desarrollo y su autonomia teniendo en cuenta
los procesos madurativos, la realidad bioldgica de cada nifio y nifa y
las caracteristicas de su entorno familiar y social.
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CAPITULO II

Poblacién destinataria, principios, finalidad,
objetivos y contenidos

Articulo 3. Poblacidon destinataria.

1. La presente ley es de aplicacidon a todos los menores de 6 afos
que residan o se encuentren transitoriamente en el territorio de la
Comunidad Auténoma de Canarias con trastornos del desarrollo o con
riesgo de padecerlos, asi a como su familia y su entorno.

2. Asimismo, la atencion temprana podra prolongarse en quienes
superen la edad prevista en el apartado anterior, previo informe
favorable del 6rgano competente, en los términos que establezca esta
ley o su desarrollo reglamentario.

Articulo 4. Principios rectores.

Bajo el principio basico del interés superior del menor, que habra de
presidir todas las actuaciones en materia de atencién temprana, la
intervencion integral en este ambito se fundamenta en los siguientes
principios rectores:

a) Universalidad: acceso al servicio de todas las personas que
rednan los requisitos establecidos en el articulo anterior.

b) Gratuidad: la prestacion de los servicios de atencion temprana
por las administraciones publicas canarias competentes no esta sujeta
a contraprestacion econdmica alguna por parte de las personas
usuarias, estando expresamente prohibido el copago o la
obligatoriedad de participar econdmicamente en las actividades o el
mantenimiento de las instituciones, centros o entidades gestoras
mediante cuotas o donaciones.

La distribucion de los recursos tendra en cuenta la diversidad de
esta comunidad autdnoma, de forma que se consideren la realidad
demografica y geografica, asi como las necesidades de todos los
menores y familias.

c) Didlogo, integracién y participacion: la integracidon familiar,
escolar y comunitaria del menor es un objetivo, pero a la vez un agente
activo en su desarrollo. La colaboracidon con la familia es una actitud
basica, desde el respeto a su cultura, valores y creencias. Se debe
estimular a la familia a expresar sus necesidades, recibir informacién
y participar activamente.
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d) Igualdad de oportunidades: toda la poblacién infantil de 0 a 6
anos y sus familias tienen el mismo derecho de promocion y desarrollo,
sean cuales sean sus capacidades, lugar de residencia, circunstancias
familiares, sociales, econdmicas, religiosas o de cualquier otra indole,
sin que quepa discriminacion de ningun tipo.

e) Responsabilidad publica: las intervenciones en atencidn
temprana son responsabilidad de las administraciones publicas
competentes en los términos establecidos en esta ley y la normativa
sectorial aplicable, correspondiendo a las mismas destinar los recursos
financieros técnicos y humanos necesarios para crear una red publica
de atencién temprana de calidad en la Comunidad Auténoma de
Canarias.

f) Globalidad y atencion integral: la intervencion en atencion
temprana tiene que ser global, teniendo en cuenta el desarrollo integral
del menor. A tal efecto, en la planificacidon de la intervencion se debe
considerar el momento evolutivo y las necesidades del menor en todos
los ambitos, y no solo el déficit o discapacidad que pueda presentar.
Abarcara todos los aspectos propios de cada individuo: psicomotores,
sensoriales, perceptivos, cognitivos, comunicativos, afectivos vy
sociales, asi como los relacionados con su entorno, familia, escuela,
cultura y contexto social, integrando y coordinando las actuaciones de
los sectores implicados.

g) Planificaciéon y coordinacién: actuacion conjunta, integral,
coherente y de optimizacion del sistema sanitario, el sistema educativo
y los servicios sociales que intervienen en la atencién integral de la
atencion temprana al menor. Por ello, entre de los sistemas implicados,
el sanitario, el educativo y los servicios sociales, se deben establecer
mecanismos de coordinacidon en la intervencion integral en atencion
temprana con protocolos basicos de derivaciéon e intercambio vy
registros de informacidn. Esta coordinacion tiene especial importancia
a la hora de la deteccion y a lo largo del proceso de seguimiento e
intervencion del menor y de su familia.

h) Proximidad: el acceso a la atencion temprana debe ser
inmediato y facil para cualquier familia que sea susceptible de este
servicio. Con el fin de evitar cualquier tipo de discriminacién, los
servicios de atencidén temprana deben estar proximos a los ciudadanos,
lo cual evitara desplazamientos frecuentes y trasiegos continuos a las
familias y menores.

i) Sectorizacién: el principio de sectorizacidon hace referencia a la
necesidad de limitar el campo de actuaciéon de los servicios para
garantizar una correlacidon ajustada entre proximidad y conocimiento
de la comunidad y el habitat. Funcionalidad y calidad operativa y
volumen suficiente de la demanda.
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j) Interdisciplinariedad y cualificacién profesional: el equipo de
atencion temprana estard formado por profesionales de distintas
disciplinas, expertos en los diferentes ambitos que se abordan.

k) Inclusion: uno de los objetivos de mayor alcance pasa por
potenciar el desarrollo del nifio y de la nifia en los distintos ambitos de
su vida. La integracion familiar, escolar y comunitaria implica el respeto
a su condicion de sujeto activo y la aceptacion de los modos
alternativos de ser.

|) Sostenibilidad: para garantizar su permanencia en el tiempo, la
intervencidon integral en atencion temprana deberda planificarse
siguiendo criterios de sostenibilidad y eficiencia econdmicas.

m) Prevencién, promocién y proteccion del desarrollo infantil.

Articulo 5. Finalidad y objetivos especificos de la atencién
temprana.

1. La finalidad de la atencidén temprana es que los menores que
presentan trastornos en su desarrollo o tienen riesgo de padecerlos y
sus familias, reciban, siguiendo un modelo que considere los aspectos
biopsicosociales, todo aquello que desde la vertiente preventiva y
asistencial pueda potenciar su capacidad de desarrollo y de bienestar,
posibilitando de la forma mas completa su integracion en el medio
familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal.

2. Son objetivos especificos de la atencion temprana:

a) Reducir los efectos de un trastorno del desarrollo sobre el
conjunto global del desarrollo del menor.

b) Optimizar el curso del desarrollo del nifio y la nifa y su grado
de autonomia, considerando al menor y a su familia como sujetos
activos de la intervencidn, y a la familia como el principal agente
impulsor del desarrollo del menor.

c) Introducir los mecanismos necesarios de compensacion, de
eliminacion de barreras y adaptacidén a necesidades especificas.

d) Evitar o reducir la aparicidn de efectos o déficits secundarios o
asociados producidos por un trastorno o situacion de alto riesgo.

e) Atender y cubrir las necesidades y demandas de la familia y el
entorno en el que vive el menor.

f) Considerar al nifo y a la nifla como sujeto activo de la
intervencion.
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g) Garantizar que cada menor cuente con una atencién
individualizada e integral.

h) Desarrollar y mantener los estandares de calidad en la
prestacion del servicio de atencion temprana.
Articulo 6. Contenido.

La atencion temprana comprende actuaciones encaminadas a:

a) Prevenir situaciones de riesgo de trastornos del desarrollo.

b) Deteccidon precoz de los factores de riesgo y de los signos de
alerta del desarrollo.

c) Diagnodstico precoz etiolégico, sindromico y funcional de los
trastornos del desarrollo y los signos de alerta.

d) Evaluacion de la situacidén y necesidades del menor, familia y
entorno.

e) Atencién precoz, individualizada e interdisciplinar al menor,
familia y entorno.

f) Orientacién y apoyo familiar.

g) Coordinacidon con los agentes implicados en la atencion de los
sectores sanitario, educativo y social.

CAPITULO III

Intervencidon y competencias

Articulo 7. Niveles de intervencion.

La atencion temprana se organiza en los siguientes niveles de
intervencidon de caracter axial, que deberan prestarse de una manera
integrada a través de un dispositivo interdisciplinario o
transdisciplinario:

a) Prevencion primaria: tiene por objeto evitar las condiciones que
pueden llevar a la aparicion de trastornos en el desarrollo infantil
realizando programas de informacién y formacion general. Se refiere a
actuaciones preventivas para la poblacidon general en edad fértil y el
entorno con objeto de evitar la aparicion de riesgos que afecten al
desarrollo normal del menor.
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b) Prevencion secundaria: tiene por objeto detectar y efectuar un
diagndstico precoz de los trastornos y de las situaciones de riesgo en
el desarrollo infantil con el fin de evitar o reducir las consecuencias
negativas que de ello puedan derivarse.

c) Prevencidn terciaria o fase de intervencion: la prevencion
terciaria agrupa todas las actividades dirigidas hacia el nifo o la nifa y
su entorno con el objetivo de mejorar las condiciones de su desarrollo.
Se dirige al menor, a su familia y a su entorno, y con ella se deben
atenuar o superar los trastornos o disfunciones en el desarrollo,
prevenir trastornos secundarios y modificar los factores de riesgo en el
entorno inmediato del nifo o de la nina.

Articulo 8. Modalidades de intervencion.

La intervencion en la atencidon temprana se desarrollard bajo las
siguientes modalidades:

a) Atencidn directa: es aquella que exige la participacion activa e
inmediata de los profesionales en la ejecucién de las actuaciones que
se haya determinado previamente, que son necesarias para la atencién
individualizada e integral del menor. Esta podra llevarse a cabo tanto
en los centros de tratamiento, como en los diferentes contextos
naturales donde el menor se desenvuelve. Se consideran también
atencion directa las orientaciones y pautas que los profesionales dan a
las familias como parte del proceso de intervencion con el menor.

b) Atencidén sociofamiliar: es aquella destinada a la familia de
forma individual o en grupo para responder a necesidades mas
especificas detectadas en el proceso de evaluacién previa del menor y
su entorno familiar.

c) Atencidon en el proceso de escolarizacidon: es aquella dirigida a
los menores que inician su escolarizacion y en la que es necesaria la
coordinacion entre los profesionales que han atendido al menor en el
centro de tratamiento, los responsables de la prescripcién y revisién de
la intervencion, complementandose con los equipos de orientacion
educativa y psicopedagdgica, de forma que se ofrezcan al menor y a
su familia las medidas de apoyo necesarias en el proceso de
incorporacion al ambito escolar.

Articulo 9. Competencias de la atencion temprana.

1. Los servicios competentes en el conjunto de actuaciones en
atencion temprana son prioritariamente salud, politicas sociales y
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educacién, siendo imprescindible la colaboracion y coordinacién entre
ellos.

2. Corresponde al Servicio Canario de la Salud:

a) La realizacion de las actuaciones de promocion de la salud,
prevencion primaria, secundaria y terciaria, con intervencion directa y
sociofamiliar.

b) La emision por parte de los servicios sanitarios implicados de la
prescripcion sanitaria hacia las diferentes especialidades, pruebas
diagnédsticas, tratamientos farmacoldgicos, terapéuticos, de
atencidn/intervencién temprana y otros derivados del punto a).

c) La prestacion de los servicios de atencién temprana en el ambito
de los complejos hospitalarios a los nifos y a las nifias en el drea de
neonatologia u otras secciones de pediatria y rehabilitacién que por su
condicion de salud precisan atencién, cuidados o asistencia hospitalaria
de larga duracién.

d) Los servicios de atencién temprana desde las unidades de
atencién temprana.

e) La necesaria coordinacién interprofesional entre los
profesionales y entidades sanitarias, sociales y educativas implicadas
en la atencidon temprana.

3. Corresponde a la consejeria competente en materia de politicas
sociales:

a) Intervenciones de prevencion primaria y secundaria dirigidas a
la prevencion y deteccidn del riesgo familiar y social, especialmente en
los colectivos mas vulnerables.

b) Intervenciones de prevencién terciaria dirigidas al apoyo,
informacién y orientacion a la familia en los procesos de cambio y
aquellas actuaciones necesarias encaminadas a mejorar las
condiciones de vida de la familia con un menor con trastornos en su
desarrollo o en riesgo de padecerlos.

c) Facilitar la disponibilidad de los servicios sociales en la
coordinacion interprofesional entre los profesionales y entidades
sociales, sanitarias y educativas implicadas en la atencién temprana.

4. Corresponde a la consejeria competente en materia de
educacion:
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a) La realizacion de las actuaciones de prevencién primaria y
secundaria a través del alumnado, familias y profesorado. Las
condiciones del entorno educativo son Unicas, lo que permite prevenir
y detectar signos de alerta y trastornos inadvertidos en otros ambitos.

b) El apoyo y orientacion a la familia en el proceso de
escolarizacién.

c) En el area de la prevencidn terciaria es relevante la evaluacion
y atencién a las necesidades especificas de apoyo educativo del menor
en un contexto lo mas normalizado posible, asi como de orientacion y
coordinacion de la familia, la comunidad educativa y el entorno, para
facilitar la inclusion educativa y potenciar sus capacidades.

d) La coordinacion de los equipos de orientacién educativa con las
unidades de atencion temprana cuando vaya a producirse la
escolarizacién, a fin de garantizar la complementariedad y continuidad
en las medidas de apoyo y favorecer la incorporacion al ambito escolar.

e) Dotar a la comunidad educativa de los recursos y cauces
informativos adecuados, sobre los procesos de derivacion y actuacién
de todos los servicios implicados en la atencién temprana e
implementar planes de formacidn especifica en el ambito de la atencidn
temprana.

f) Dotar al menor de los recursos y apoyos escolares que el equipo
especialista considere oportunos en coordinacidon con los prestados en
atencion/intervencidon temprana u otros ambitos, recursos que seran
complementarios y no sustitutivos.

g) Facilitar la disponibilidad de los servicios educativos en la
coordinacion entre los profesionales y entidades educativas, sanitarias
y sociales implicadas en la atencidon temprana.

TITULO I

Seguimiento de menores de riesgo y
atencién/intervencién temprana

Articulo 10. Unidades de atencion temprana (UAT).

1. Se definen las unidades de atencidon temprana como recursos
especializados, compuestos por equipos interprofesionales que prestan
servicios de atencién temprana dentro de un ambito territorial, desde
la gestion de los recursos de la administracion publica responsable.
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2. Son responsables del proceso diagndstico, funcional, etioldgico,
sindromico, asi como del tratamiento de atencidon/intervencion
temprana del menor de acuerdo con el Plan Individualizado de Atencion
Temprana (PIAT).

3. Las unidades de atencién temprana organizaran vy facilitaran la
coordinacion con otros sectores sanitarios, sociales o educativos, para
lo que se estableceran actuaciones periddicas al respecto.

Articulo 11. Derivacidon y seguimiento en las unidades de
atencién temprana.

1. Protocolo de derivacién: la derivacién se hace directamente
desde las unidades de gestion clinica o desde los servicios
especializados, participando en el plan de atencién al recién nacido de
riesgo. Los posteriores controles neonatoldgicos y de seguimiento son
complementarios pero no sustitutivos. Cuando la deteccién de los
trastornos o riesgos sea en etapa postnatal, podra realizarse
directamente la derivacién por el pediatra de atencion primaria o por
otros facultativos de atencidon especializada. Por el contrario, si la
derivacion se realiza desde centros educativos, servicios sociales o en
el entorno familiar, debera acudirse al pediatra de atencién primaria, a
quien corresponde realizar la derivacion.

2. El seguimiento posterior se realizard mediante protocolos
previamente establecidos, teniendo en cuenta el tipo de trastorno o de
riesgo, la propia evolucién del menor y su entorno sociofamiliar.

En las unidades de atencién temprana, para el diagndstico y el
seguimiento, intervendran los servicios de pediatria tanto de atencién
primaria como de especializada, asi como otros servicios especializados
tales como rehabilitacién infantil/foniatria, = ORL-audiologia,
oftalmologia, unidad de salud mental infantil, trabajo social,
neurofisiologia, genética, biologia molecular y todos aquellos
implicados segun el caso, en funcién de las peculiaridades del menor.

En la situacion de menores en tratamiento de atencion/intervencion
temprana, se integrara la informacidn de sus terapeutas. En el caso de
menores escolarizados, se incorporara la informacién del profesorado.
Ante situaciones de riesgo sociofamiliar, se integrara la informacién de
los diferentes equipos de trabajo social que intervienen con el menory
la familia.

Estas unidades estan facultadas para realizar el seguimiento de
menores de los 0 a los 6 afios. Se planificara el alta en funcién de las
caracteristicas individuales.
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3. El acceso al tratamiento en las unidades de atencidon temprana
no estara condicionado a valoraciones o dictdmenes de educacion ni de
servicios sociales, ni a certificacion de discapacidad o dependencia, ni
a la confirmacién del diagndstico sindrémico o etioldgico, que a veces
requiere un estudio prolongado.

4. Con independencia de quien inicie el protocolo de derivacidn, la
informacion debe estar disponible para el pediatra de atencidn
primaria, para los facultativos de atencién especializada implicados y
para la unidad de atencién temprana. En la derivacién se incluira el
juicio clinico/diagndstico inicial.

Articulo 12. Composicion y funciones de las unidades de
atencién temprana.

1. Los equipos de las unidades de atenciéon temprana seran
multiprofesionales e interdisciplinarios y estaran constituidos por
especialistas en atencidon temprana procedentes del ambito sanitario,
educativo y social.

2. El equipo basico de las unidades de atencion temprana sera el
formado por las siguientes disciplinas: psicologia
clinica/pedagogia/psicopedagogia, logopedia, psicomotricidad, terapia
ocupacional, fisioterapia, trabajo social y personal de administracion.
La formacion de los profesionales de tratamiento directo, ademas de la
titulaciéon propia, debera ser especifica en intervenciéon temprana,
pudiendo acreditarse mediante cursos de especializacion de postgrado
especifico y/o cinco afios de experiencia profesional.

Toda unidad de atencion temprana debera contar con una persona
que hara las funciones de direccién/coordinacion, con formacion vy
experiencia especifica en el ambito de la atencidn infantil temprana.

3. El equipo de las unidades de atencion temprana sera el
responsable del diagndstico etioldgico y funcional, la evaluacion
continuada y la elaboracion del PIAT y su desarrollo, planificando el
tipo de intervencién y frecuencia hacia el menor, su familia y su
entorno, con especial atencion al medio escolar. Todo ello se hara junto
con la familia y otros profesionales implicados en la atencién al menor.
La atencidén al menor y familia sera individualizada, y Unicamente, si
su evolucidn lo aconsejara, se podria prestar una intervencién grupal,
justificada solo con criterios clinicos y durante un periodo de tiempo
determinado, previo conocimiento de la familia.

4. La atencidén/intervencion comienza con la primera entrevista de
acogida al nifio 0 a la nifa y a la familia, pasando sin demora al proceso
del diagndstico funcional, la elaboracidon del PIAT y su aplicaciéon. La
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continuidad en la atencién desde el momento en que el menor y su
familia llegan es responsabilidad de la unidad de atencién temprana.

5. El equipo de las unidades de atencion temprana designara a una
persona de las integrantes como profesional responsable y referente
ante la familia. Esta designacién podra variar en funcion de la evolucion
del menor y de las caracteristicas familiares y del entorno. El equipo
de intervencion temprana dara a la familia un informe escrito con los
resultados del diagnostico funcional inicial y de las evaluaciones
periddicas y con el PIAT.

6. Los profesionales del equipo de las unidades de atencién
temprana tienen autonomia para modificar el PIAT cuando lo estimen
adecuado, en colaboracion con la familia y siempre con criterios clinicos
justificados y nunca con base en criterios administrativos ni en la
demanda.

7. La atencidn realizada por el equipo de las unidades de atencién
temprana es independiente de la llevada a cabo en otros ambitos
sanitarios, sociales o educativos, pudiendo ser complementarias pero
nunca sustitutivas.

8. El equipo de intervencidén temprana planificara las actividades
oportunas de coordinacidon con otros sectores sanitarios, sociales o
educativos y profesionales implicados en la atencién al menor.

Articulo 13. Criterios de inclusion en las unidades de atencion
temprana.

El Gobierno de Canarias establecera mediante norma reglamentaria
los criterios de inclusion en las unidades de atencion temprana
teniendo en cuenta los siguientes aspectos:

a) La derivacion a una unidad de atencion temprana estara
preferentemente basada en el lugar de residencia del menor.
Igualmente tendra caracter preferente la especializacion en
determinados trastornos del desarrollo aunque se encuentre fuera de
la sectorizacién prevista.

b) La familia del menor tiene derecho a elegir entre todas las
unidades de atencion temprana adecuadas para realizar la intervencién
del menor, siempre y cuando cuente con plazas disponibles. Ante la
situacion de no disponibilidad segun los criterios anteriores, se
gestionara junto con la familia otras posibles opciones.

c) Con el objeto de garantizar el tratamiento sin esperas, en
ningun caso se derivard a una unidad de atencién temprana sin
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disponibilidad. Si hubiera lista de espera en la unidad de atencién
temprana elegida de referencia, se asignara a otra de manera
temporal, planificando a corto plazo el traslado a la unidad que
correspondiera.

d) En caso de que una familia solicitara el cambio de unidad de
atencion temprana, se valorara su peticidon y, teniendo en cuenta el
conjunto de circunstancias concurrentes, tomaran la decisidon oportuna.

Articulo 14. Gestidon del alta en la unidad de atencidon
temprana.

1. El alta en el tratamiento en la unidad atencidon temprana sera
gestionada por el equipo de intervencién temprana.

2. El alta puede ser debida a:

a) Superar los 6 anos de edad, salvo lo dispuesto en el
apartado 2.9 del articulo 3 de la presente ley.

b) No presentar los riesgos o trastornos que motivaron la
derivacion, tras la comprobacion de la normalizacién del desarrollo del
menor por el equipo de intervencion temprana. En este supuesto, la
unidad de atencion temprana, el pediatra de atencidon primaria y los
especialistas que traten al menor tendran que emitir un informe que
acredite esta circunstancia. Asimismo, se dara tramite de audiencia a
los representantes legales del menor.

c) El cambio de domicilio familiar a otra comunidad auténoma.

d) La voluntad expresa del padre, madre o representante legal. En
el caso de que suponga un riesgo para la integridad o el bienestar del
nifio o nifia, esto debe acreditarse mediante informe del equipo de la
unidad de atencion temprana para las actuaciones oportunas desde el
ambito social.

TITULO II

Coordinacion y planificacion

Articulo 15. Coordinacién interdisciplinar.

1. Los profesionales de los diferentes recursos sanitarios, sociales
y educativos que intervienen en atencidon temprana en cada uno de los
sistemas implicados actuaran bajo el principio de coordinacién para
una adecuada intervencién y optimizacion de los recursos para el mejor
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desarrollo del menor. A tal efecto se establecerdn mecanismos de
coordinacion con protocolos de trabajo para la derivacion, intervencion,
el seguimiento e intercambio y registros de informacién.

2. Bajo la dependencia del Servicio Canario de la Salud existira un
sistema de informacidon compartido donde se recogera la informacién
basica y el Plan Individualizado de Atencién Temprana (PIAT), que sera
accesible por los profesionales que intervienen en la atencién al nifio o
nifa.

Articulo 16. Comision Técnica de Atencién Temprana.

1. La Comision Técnica de la Atencién Temprana, es el 6rgano
técnico adscrito a la consejeria con competencia en materia de sanidad,
de ambito autondmico, con las funciones descritas en el presente
articulo.

2. La Comisién Técnica de Atencién Temprana estara integrada
por:

a) Dos personas en representacion de la consejeria competente en
materia de sanidad.

b) Dos personas en representacion de la consejeria competente en
materia de educacion.

c) Dos personas en representacion de la consejeria competente en
materia de servicios sociales.

d) Dos personas en representacion de las unidades de atencién
temprana.

e) Tres personas en representacion de los equipos de orientacion
educativa y psicopedagdgicos: dos en representaciéon de los equipos
especificos y una en representacion de los equipos de zona.

3. En los puntos a, b y c las personas seran designadas por la
consejeria competente entre los profesionales de la consejeria con
atribuciones en la materia, y en los puntos d y e seran elegidas
mediante votacion entre sus miembros.

4. La comision nombrara de entre sus miembros, por mayoria de
votos y por un periodo de dos afios, una presidencia y una secretaria,
correspondiendo a esta ultima levantar las actas.

5. A las reuniones de la Comisidon Técnica de Atencién Temprana
podran asistir, con voz pero sin voto, cuando asi se estime necesario
por la mayoria de los miembros, aquellas personas expertas en

65



atencion temprana que por sus actividades o conocimientos puedan
informar o asesorar.

6. Seran funciones de la Comision Técnica de Atencidon Temprana:

a) Proponer al Gobierno de Canarias las lineas estratégicas de
accion en materia de atencion temprana en la Comunidad Auténoma
de Canarias.

b) Elaboracidon y propuesta de protocolos de deteccidn, valoracion,
diagndstico, coordinacidon, derivacion, intervencidon, seguimiento e
intercambio y registros de informacién de atencién temprana.

c) Proponer la aprobacién del Plan Integral de Atencién Temprana
a la Consejeria de Sanidad.

d) Elaboracién y aprobacién de la planificacién de trabajo anual.

e) Analizar la coordinacién y seguimiento de la intervencidn
integral en atencién temprana desde los sistemas sanitario, educativo
y de servicios sociales para proponer sistemas que garanticen las
actuaciones necesarias de cada una de las areas en el proceso de
intervencion, asi como la coordinacion entre ellas.

f) Analisis y evaluaciéon del desarrollo de las actuaciones de
intervencion con el fin de detectar nuevas necesidades vy
planteamientos y poder disefiar aspectos de mejora continua.

g) Analisis de las incidencias producidas en la aplicaciéon de la
presente normativa y propuesta de correcciones a las desviaciones
detectadas.

h) Establecer grupos de trabajo para el desarrollo de los protocolos
y actuaciones que se precisen.

i) Desarrollar y actualizar los estandares de calidad.

7. La Comisién Técnica de Atencidon Temprana se reunira, al menos
dos, veces al afo.

Articulo 17. Plan Integral de Atencidon Temprana.

1. El Gobierno de Canarias, a propuesta de la consejeria
competente en materia de sanidad, aprobara un Plan Integral de
Atencién Temprana que dé una respuesta intersectorial, interdisciplinar
y multiprofesional, inserta en un modelo de intervencién uniforme,
centrado en la poblacién infantil, sus familias y su entorno.
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2. Dicho plan, que tendra un marco temporal de cuatro afos,
abordara la atencion infantil temprana de forma integral, lo que
requerira actividades dirigidas a la prevencién primaria de las
alteraciones del desarrollo, de prevencion secundaria y de las
correspondientes a la prevencion terciaria, fundamentalmente con
programas de intervencion. Todas esas actividades son las que deben
dar soporte a la atencidn infantil temprana y deben ir orientadas a
reducir la incidencia y gravedad de las alteraciones de desarrollo. Todo
ello en continuidad y complementariedad de las acciones del sistema
sanitario, los servicios sociales, el sistema educativo y otros sectores
sociales, realizandose actuaciones de seguimiento, evaluacion y en su
caso revision.

3. El plan se elaborard como un instrumento participativo vy
publico, con intervencidon de los agentes sociales afectados.

Disposicion adicional primera. Constitucidon de los 6rganos
colegiados en materia de atencion temprana.

En el plazo maximo de seis meses desde la entrada en vigor de esta
norma deberdn constituirse los o6rganos colegiados de atencion
temprana, procurando conseguir una composiciéon equilibrada en la
presencia de mujeres y hombres.

Disposicion adicional segunda. Aprobacién del protocolo de
atencion temprana.

1. En el plazo maximo de seis meses desde la constitucion de la
Comisidon Técnica de Atencidon Temprana, el Gobierno de Canarias
aprobara el protocolo de deteccidn, coordinacidon, intervencién vy
derivacion interinstitucional a que se refiere la presente ley, con el
objetivo de establecer la debida coordinacién, coherencia vy
optimizacion de los servicios de los sistemas sanitario, de educacion y
de servicios sociales, procurando una complementariedad de las
intervenciones, evitando la duplicidad de servicios y garantizando, en
todo caso, un unico modelo de intervencidn.

2. El protocolo debera de recoger el procedimiento de acceso
derivacion e intervencion a que hace referencia la presente ley.

3. En la elaboracién del protocolo podran participar personas
profesionales expertas a los efectos de poder contar con la
participacion de las entidades de iniciativa social.
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Disposicion adicional tercera. Desarrollo de un sistema integral
de informacion y gestion de los servicios de atencidn temprana

1. El conjunto de los documentos que contengan datos,
evaluaciones e informaciones de cualquier indole sobre la situacion y
el proceso evolutivo del menor y de su familia estara incorporado a un
expediente Unico.

2. En el plazo maximo de dieciocho meses desde la entrada en
vigor de esta ley, la Comisién Técnica de la Atencidn Temprana
aprobara el procedimiento de coordinacién para la integracién de los
sistemas de informacién de cara a la implantacion de un sistema
integral de informacion y gestién de datos del servicio de atencion
temprana.

Disposicion adicional cuarta. Aprobacion del Plan Integral de
Atencidon Temprana.

En el plazo maximo de los dieciocho meses siguientes a la entrada
en vigor de la presente ley, el Gobierno de Canarias aprobara el Plan
Integral de Atencién Temprana previsto en la misma. Dicho plan habra
de contemplar la creacién progresiva de las unidades de atencion
temprana necesarias para dar respuesta a la demanda de la
Comunidad Autdonoma de Canarias.

Disposicion transitoria Unica. Aplicacion de la Estrategia sobre
atencién temprana.

Hasta tanto no se apruebe el Plan Integral de Atencion Temprana
previsto en la presente ley, seguird aplicandose las previsiones
contenidas en la Estrategia sobre atencién temprana del Gobierno de
Canarias.

Disposicidén derogatoria Unica. Derogacion normativa.

Quedan derogados cuantos preceptos y disposiciones de igual o
inferior rango se opongan a las determinaciones de la presente
normativa.

Disposicion final primera. Habilitacién para el desarrollo de la
ley.

Se autoriza al Gobierno de Canarias a dictar las disposiciones que
sean precisas para el desarrollo y ejecucién de esta ley.
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Disposicion final segunda. Entrada en vigor.

La presente ley entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion
en el «Boletin Oficial de Canarias».

Por tanto, ordeno a la ciudadania y a las autoridades que la cumplan
y la hagan cumplir.

Santa Cruz de Tenerife, 25 de abril de 2019.-El Presidente,
Fernando Clavijo Batlle.

(Publicada en el «Boletin Oficial de Canarias» numero 90, de 13 de
mayo de 2019)
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