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PROLOGO

Como Presidente del Consejo Andaluz de Asuntos de
Menores (CAAM)—argano consultivo y asesor de las
Administraciones Publicas Andaluzas en materia de
menores—constituye un honor y un placer prologar esta
obra, primer trabajo de investigacién desarrollado por el
Observatorio de la Infancia en Andalucia (OlA), a propuesta
del CAAM.

El OIA es un érgano recientemente creado dependiente
de la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social,
que tiene por objeto el desarrollo de las actuaciones de
investigacion y formacion, asi como el establecimiento
de un sistema de informacion que permita el adecuado
conocimiento, analisis técnico, seguimiento y evolucion de
los asuntos relacionados con los derechos y la atencion
a menores. La Direccion General de Infancia y Familias
de esta Consejeria gestiona el OIA a través de la Escuela
Andaluza de Salud Publica. Cuenta con un equipo estable
de profesionales (investigadores, técnicos de proyectos
y personal administrativo); asi como con la asistencia
técnica y colaboraciones de expertos e instituciones y
ONG para proyectos puntuales, como el que nos ocupa
en relacion a la discapacidad en los menores que motiva
el presente prologo.

Desde sus comienzos el CAAM y el OIA mantienen un
contacto permanente, como lo demuestra la presencia
del Director del OIA en las deliberaciones del Consejo.
Personalmente estimo que nuestra Comunidad
Autonoma andaluza ha sido pionera en cubrir una
antigua demanda vy aspiracion de la Pediatria Social,
como era la de disponer dentro del campo de la
salud publica de un area de especial dedicacion a la
salud publica infantil, que diera respuesta a sus
requerimientos y peculiaridades propias de una etapa
como es la de la Infancia y Adolescencia.

La base que motivo nuestra propuesta para este
estudiosobre Infancia, Adolescencia y Discapacidad
en Andalucia, fue la declaracién del 2003 como "Afo
Europeo de las personas con discapacidad” por la UE,
afio coincidente con el décimo aniversario de la adopcion
por la Asamblea General de las Naciones Unidas de las
normas uniformes sobre la igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad, origen de considerables
progresos en dar respuesta a la discapacidad segun los
principios de los derechos humanos.

Cartas, resoluciones, declaraciones de la UE en relacion a la
discapacidad sostienen el espiritu de dicha declaracion:

» Carta comunitaria de los derechos sociales fundamentales
de los trabajadores que reconoce la necesidad de
adoptar medidas apropiadas para la integracion social
y economica de las personas con discapacidad (2001).

» Resolucion relativa a la integracion de los nifios y jovenes
con discapacidad en los sistemas educativos ordinarios,
intensificando los esfuerzos en la integracion de los
alumnos con discapacidad en los distintos niveles de
ensefianzas en el sistema educativo ordinario, alentando
dicha integracion (2001).

» Resolucion sobre la igualdad de oportunidades de las
personas con minusvalia (1997) y relativa a la igualdad de
oportunidades laborales de las personas con minusvalias
(1999), reafirmando los derechos humanos basicos de las
personas con discapacidad en lo relativo a la igualdad
de acceso a las actividades sociales y econdmicas.

Asimismo, el Consejo Europeo de Lisboa (2000), se hace
presente invitando a los estados miembros a estar mas
vigilantes para evitar la exclusion social en sus politicas
de empleo, educacién, formacion, sanidad y vivienda
y acometer acciones prioritarias dirigidas a grupos



especificos, tales como las personas con discapacidad.
Posteriormente en el Consejo Europeo de Niza (2000) se
efectUa la declaracion por la que la Unién Europea en
particular con ocasion del "AAo Europeo de las personas
con discapacidad” (2003) se compromete a desarrollar
acciones tendentes a garantizar una mejor integracion
de las personas con discapacidad en todos los dmbitos
de la vida social, en aplicacién del principio de no-
discriminacion.

Con estos antecedentes el CAAM se plantea el reto de
desarrollar acciones en el ambito de nuestra Comunidad
Auténoma, que dieran igualmente respuesta a la
convocatoria de dicho afio, en el que pudiéramos poner
de manifiesto nuestros puntos fuertes, nuestros puntos
débiles y consecuentemente propuestas de mejora. Para
ello se planifico:

« Dedicarle el Il Foro Andaluz de la Infancia, tradicional
acto conmemorativo de los 20 de noviembre. "Dia de la
Infancia en Andalucia".

» Proponer al OIA el desarrollo de una investigacion que
actualizara la situacion de la Infancia, Adolescencia y
Discapacidad en Andalucia.

Consciente de la escasez de tiempo y el importante reto
que tanto para la CAAM como para el OIA se asumia, se le
dio a ambas actividades un enfoque complementario. En el
Foro se debatieron aspectos relacionados con la infancia
y la enfermedad cronica, incluyéndose el relacionado
con las denominadas "enfermedades raras” (prevalencia
inferior a 5 por 10.000 habitantes), que no se abordaria en
la investigacion, pero que no se podia obviar al constituir
una importante demanda social del momento. La situacion
ya de por si dificil de cualquier persona discapacitada, se
ve multiplicada cuando se padece este tipo de enfermedad
por el desconocimiento que suele conllevar. Aunque
considerada por patologia como poco frecuentes, no se
pueden perder de vista que en su conjunto afectan a una

parte importante de la poblacion y a su rareza se afade
la escasez de investigacion que facilite el diagndstico y
tratamientos apropiados, por lo que se le reconocen como
"medicamentos huérfanos". Son situaciones en las que la
necesidad de asociacionismo se incrementa, reclamando
respuesta institucional tanto a nivel de la UE como del
Estado Espafiol. La creacion de dos centros nacionales
para Enfermedades Raras, uno destinado a la atencion
al paciente en Burgos dependiente del INSERSO vy otro
a la investigacion en Madrid, y el recientemente creado
Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (IIER) son
referencias que el CAAM no podia dejar de reflexionar y
debatir en el Foro sobre esta problematica tan actual.

La segunda aportacion al "Afio Europeo de las personas con
discapacidad” se lleva a cabo a través de la investigacion
desarrollada por el OIA, cuyos resultados se exponen en
el presente libro, en una aproximacion a la realidad de la
infancia con discapacidad y sus familias en Andalucia,
incluyendo caracteristicas, necesidades, asi como la
capacidad social para proporcionar una respuesta adecuada
a las mismas. Aparte del analisis y confrontacion de los
datos mas recientes disponibles de nuestra Comunidad
y del Estado Espafiol, a nuestro juicio, adquiere especial
relevancia el estudio de opinion sobre la atencion a la
discapacidad a través de los profesionales implicados y de
los movimientos asociativos de afectados, voces a tener
muy en cuenta en la planificacion de la politica social y
en los ajustes de las correspondientes estructuras sociales,
educativas y sanitarias segun necesidades.

El capitulo Il se enfoca a analizar la presencia en la
prensa escrita de la discapacidad en relacion con los
menores y su tratamiento. Tipo de discapacidad —objeto
de la informacion—, fuentes de la informacion, géneros
periodisticos, tratamiento tematico, tamafio de la noticia,
localizacion, tipo de prensa y lenguaje son abordados.
Como indican los autores "la presencia de la discapacidad
en un medio como la prensa escrita es determinante a la



hora de estar presente en la sociedad y ser reconocida
como parte de ella, lo que la lleva a no situarse en la
marginalidad". Reflexion muy importante que debe
animarnos a implicarnos aun mas en la consecucion de
dicho objetivo, conjuntando esfuerzos de instituciones,
organizaciones sociales, profesionales, asociaciones, que
favorezcan esa situacion de cambio que, afortunadamente,
se esta produciendo.

Las conclusiones en que culmina la investigacion, con sus
aspectos cuantitativos y cualitativos, constituyen obligada
consulta para futuros enfoques de atencion integral a
los menores con discapacidad y son sin duda un punto
de partida para futuras investigaciones, tanto en los
aspectos tratados como los no tratados y de importancia
emergente.

Con una amplia y actualizada bibliografia y anexos
relacionados con la metodologia utilizada finaliza la
obra. En su introduccion los editores indican que /as
fuentes de informacion utilizadas en el presente trabajo
estdn disponibles para la comunidad cientifica con el
fin de avanzar en el conocimiento sobre la infancia y la
adolescencia. Oferta que nos hace considerar al OlA como
una realidad en cuanto a nuestras aspiraciones de disponer
de un Centro enfocado al estudio y conocimiento de la
infancia y también al area de la "Salud Publica Infantil".

Dada su reciente creacion y puesta en marcha , considero
obligado terminar aludiendo a las funciones que el OIA
viene a desarrollar:

+ Realizar estudios e investigaciones sobre la condiciones
de vida de la infancia.

« Establecer un sistema de informacién fiable.

e Generar propuestas para las tomas de decisiones sobre
las politicas de infancia.

e Crear un fondo de documentacion que estimule el estudio y la
investigacion.

» Realizar procesos de evaluacion de las politicas sociales
dirigidas a los nifios.

» Fomentar y promover encuentros entre profesionales
y expertos, y facilitar el intercambio de experiencias e
investigaciones.

» Promover y gestionar planes de formacion sobre los
derechos vy la atencidn a los menores.

« Publicar y difundir los materiales generados a través
de los diferentes estudios e investigaciones.

» Medir el estado actual y la evolucién del bienestar
y calidad de vida y desarrollo de los derechos de los
menores.

« Elaborarelinforme anual sobre la infancia en Andalucia,
en el que se recojan los datos mas relevantes relativos a
los menores.

» Asesorar técnicamente y seguir los proyectos de
cooperacion exterior en materia de menores en los que
participe la Consejeria de Asuntos Sociales de la Junta
de Andalucia.

« Cualquier otra funcion de apoyo y seguimiento vinculada
a la recogida, analisis y difusion de la informacion,
la produccion de documentacion, el desarrollo de
proyectos de investigacion y promocién de la formacion
de los profesionales implicados en todas las materias
relacionadas con los menores en Andalucia.

Como Presidente y en nombre del Consejo Andaluz de
Asuntos de Menores deseo felicitar a los editores de la
presente obra, Mariano Hernan Garcia y Andrés Cabrera
Leon, asi como al equipo de investigadores del OlA 'y a los
colaboradores de las Consejerias de Educacion, Salud y
Asuntos Sociales por el excelente trabajo efectuado en un
tiempo récord, solo factible gracias al esfuerzo personal y
ejemplar entrega a la investigacion que sin duda se vera
traducido en beneficios para esos "individuos sujetos a
derechos", nifios y nifias con problemas de discapacidad,
a los que han dedicado esta obra.

Ignacio Gémez de Terreros
Presidente del Consejo Andaluz de Asuntos de Menores
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INTRODUCCION

El presente trabajo analiza la informacion recogida en
tres estudios independientes con diferentes unidades de
observacion (menores con discapacidad, profesionales y
medios de comunicacion) y también a las metodologias de
investigacion. Por una parte, el estudio sobre menores con
discapacidad se abord6 desde las técnicas de investigacion
por muestreo basada en encuestas dirigidas a poblacion
general, con la finalidad de proporcionar indicadores
sociodemograficos de la discapacidad en menores de 18
afios de Andalucia (en adelante, estudio cuantitativo).
Por otra parte, se realizé un estudio de opinion sobre la
atencion a la discapacidad recabando informacion de
profesionales que atienden a menores con discapacidad,
desde los servicios publicos y desde el ambito asociativo,
para lo cual se utilizé una metodologia de investigacion
cualitativa, (en adelante, estudio cualitativo). Y, por
ultimo, se realizé un seguimiento de las noticias que en la
prensa escrita aparecieron con relacion a la discapacidad
en Andalucia, cuantificando su aparicion y evaluando
el tratamiento informativo (en adelante, estudio de
prensa).

Si el nacimiento y crianza de cualquier recién nacido
implica retos y ciertas incertidumbres para sus padres
y para el sistema publico y privado que lo atiende, esta
situacion se hace aun mas compleja cuando este nifio tiene
asociada alguna discapacidad, limitacion o deficiencia. A
pesar de las dificultades que provoca sobre el conjunto de
los miembros de una familia asumir y abordar este tema,
un gran numero de profesionales, tanto de las instituciones
publicas como del movimiento asociativo, realizan
diariamente una importantisima labor de apoyo a estos
menores y a sus familias. Si aceptamos la idea de que no
existe una infancia, sino miles de posibilidades de ser nifio
o ser nifia, y que el tiempo de la infancia es un momento
de construccion bioldgica y psiquica, caracterizado por la
enorme plasticidad y posibilidad de cambios y evoluciones,

hablemos de infancia (en masculino y femenino plural) y
de problemas asociados a su desarrollo. Para evitar las
etiquetas antes de que estos nifios y nifias adquieran
su discapacidad o discapacidades y no anteponer asi su
limitacion (el down, la ciega) a su identidad, es necesario
dar a conocer la realidad social de este fendmeno de Ia
discapacidad en la infancia.

Con el interés de obtener una conceptualizacion
homogénea sobre discapacidad, en este estudio se
ha seguido la definicién de conceptos y términos que
mantiene la Ley 1/1999 de Atencion a las Personas con
Discapacidad en Andalucia, para la que persona con
discapacidad seria toda aquella que tenga una ausencia o
restriccion de la capacidad de realizar una actividad, en la
forma o dentro del margen que se considera normal para
una persona, como consecuencia de una deficiencia. Se
entiende por deficiencia la pérdida o anormalidad de una
estructura o funcion psiquica, fisiolégica o anatomica.

Gran parte de los resultados mostrados en este estudio,
no son exclusivos de nifias y nifos con discapacidad, sino
que se ha pretendido ampliarlos al conjunto de la infancia
y la adolescencia. En este sentido, cabe destacar que
promover acciones encaminadas a la creacion de entornos
sin barreras y mas accesibles, o fomentar valores como la
igualdad de oportunidades, la tolerancia y el respeto a Ia
diversidad constituyen avances sociales que nos afectaran
a todas y a todos, independientemente de la dificultad o
el ambito en el que nos desarrollemos.

La estructura de esta publicacion ha venido dada por
los tres estudios realizados, presentando un capitulo
para cada uno, en los que se describen los objetivos, la
metodologia y los resultados obtenidos. De esta manera
se pretende ofrecer en cada capitulo una vision integra
de todo su contenido. Se completa el texto con apartados



para conclusiones, bibliografia utilizada, anexos que
completan la metodologia o los resultados vy listado de
abreviaturas.

En el capitulo | se presentan los resultados del estudio
cuantitativo, obtenidos del analisis estadistico realizado
sobre dos encuestas poblacionales (una de ambito andaluz
y otra de ambito espafiol), ofreciendo datos acerca de la
poblacion de menores con discapacidad en Andalucia y
Espafia, su distribucion por discapacidades, deficiencias
y limitaciones, su nivel educativo, caracteristicas
sociodemograficas de las familias con menores con
discapacidad e indicadores sobre su salud. Ademas, se
incluye un apartado con las definiciones de las variables
de estudio.

Como fuentes de informacion se han utilizado dos
encuestas poblacionales, una de ambito espafiol (Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, INE
1999) y otra de ambito andaluz (Encuesta Andaluza de
Salud, Consejeria de Salud. Junta de Andalucia, 1999).

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud (EDDES-99), realizada en 1999 por el Instituto
Nacional de Estadistica con la colaboracidon técnica y
financiera del Instituto de Migraciones y Servicios Sociales
y de la Fundaciéon ONCE, es una gran operacidn estadistica
en forma de macroencuesta (con una muestra efectiva
de 70.500 viviendas, lo que supone haber recabado
informacion sobre unas 218.000 personas de toda Espafia)
y esta orientada a cubrir las necesidades de informacion
sobre los fendmenos de la discapacidad, la dependencia,
el envejecimiento de la poblacion y el estado de salud de
la poblacion residente en Espafia.

Esta encuesta adopta como marco de referencia la
Clasificacidn Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias (CIDDM, Organizacion Mundial de la Salud.
Madrid. Instituto Nacional de Servicios Sociales; 1983),

instrumento recomendado en el Manual de Naciones
Unidas sobre desarrollo de Estadisticas de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias propuestas en 1980 por la
Organizacién Mundial de la Salud. Actualmente, desde
2001, existe una nueva clasificacion, la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud [CIF, Organizacion Mundial de la Salud. Madrid.
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Secretaria
General de Asuntos Sociales. Instituto de Migraciones
y Servicios Sociales (IMSERSO); 2001], que replantea el
modelo de clasificacion anterior, estableciendo un marco
conceptual que permita la estandarizacion de los estados
de salud, aproximandolo a la Clasificacion Internacional
de Enfermedades y Problemas relacionados con la Salud
(CIE).

La EDDES-99 fue disefiada para estudiar la discapacidad
en el total de la poblacion espafiola, presentando poca
muestra cuando se trabaja con un subgrupo reducido de
ésta, como puede ser la poblacion de menores de 18 afios
de Andalucia. Por lo tanto, la base de informacion existente
en la muestra de menores resulta insuficiente para realizar
estimaciones precisas en segmentaciones multiples o
para identificar posibles factores asociados de manera
multivariante, pero a partir de ella podemos describir las
principales caracteristicas sociodemograficas de todos los
menores con discapacidad en Andalucia.

Este informe recoge los resultados de una explotacion de
los datos que aportan ambas encuestas sobre los menores
en Andalucia y se centra en los aspectos mas globales
del perfil sociodemografico de la poblacién menor con
discapacidad, como su distribucion por sexo y edad, grado
de severidad, tipo de discapacidad y deficiencia que ha
originado las discapacidades. Se analizan también los
niveles educativos, las caracteristicas sociodemograficas
del sustentador principal y de su cdnyuge en hogares
con menores y algunos indicadores de salud, como salud
percibida (por el padre, madre o tutor), enfermedades

cronicas o sedentarismo.



Para el apartado de salud se ha utilizado el modulo
especifico de Salud de la EDDES-99 y la muestra de
menores de la Encuesta Andaluza de Salud de 1999
(EAS-99). Ademas de la dificultad y precaucion que
suponia trabajar con poca muestra en la EDDES-99, la
EAS-99 presentaba el afiadido de que no se trataba de
una encuesta especifica de poblacion con discapacidad
como era el caso de la EDDES-99, que incorporaba un
cuestionario exclusivo para personas con discapacidad.

Aunque el dambito geografico utilizado para la EDDES-99
fué Andalucia, en algunos casos se aportaba informacion
del conjunto de Espafia, con el fin de que sirviera como
refuerzo de los resultados dados para Andalucia, ademas
de proporcionar informacion sobre Espafa.

El objetivo principal planteado en el estudio cuantitativo
de la discapacidad en menores de 18 afios en Andalucia
fue conocer la prevalencia de menores con discapacidad
que residian en viviendas familiares y su distribucion segun
sexo, edad, tipos de discapacidad y tipos de deficiencias
causantes de esta discapacidad.

El capitulo Il de esta publicacion presenta los resultados
del estudio cualitativo, a través del analisis de las opiniones
de profesionales que atienden a menores con discapacidad
en los ambitos de Servicios Sociales, Servicios Sanitarios,
Educacion y asociaciones. En esta parte del trabajo se
analizan las fortalezas y las debilidades, y se presentan
las claves para mejorar los servicios para la atencion a la
discapacidad. Es practicamente imposible abarcar todo
el sistema publico de atencidn y el ambito asociativo
que se desarrolla actualmente en Andalucia. Teniendo en
cuenta esto, este trabajo se propuso recoger y analizar
las opiniones de los profesionales que, desde diferentes
ambitos de atencion y provincias andaluzas, han trabajado
con la infancia y la adolescencia con discapacidad. Para
ello se ha utilizado una metodologia cualitativa que ha
permitido dar voz a este amplio colectivo, aproximandonos,

a través de sus discursos, a la realidad de los profesionales
que cotidianamente desarrollan su trabajo con nifas
y nifios con discapacidad. Esto ha posibilitado hacer
participes a los profesionales que diariamente estan
trabajando en un ambito tan complejo en el que, junto
al quehacer mas técnico y cientifico, entran en juego
tantas emociones y sentimientos de estos menores y sus
familias. Como fuentes de informacion se han analizado
los discursos obtenidos de profesionales a través de un
diseflo muestral estructural, mediante la realizacion de
30 entrevistas personales semiestructuradasy, en algunos
casos, grupales.

El analisis de las opiniones y reflexiones emitidas por
estos profesionales ha generado una interpretacion de
las mismas que ha aportado resultados y propuestas para
reforzar las dimensiones y caracteristicas mas positivas de
su trabajo como la calidad de la atencion, la coordinacion,
la atencion a la familia, la planificacion y la gestion de los
recursos. También se han propuesto cambios y mejoras en
aquellas acciones mas debilitadas.

Como objetivos de esta parte del estudio se plantearon:
conocer y analizar la opinion de diversos perfiles de
profesionales andaluces que trabajaban en los servicios
que atendian a la poblacion infantil y adolescente con
discapacidad (servicios sociales, salud y educacidn), con el
interés de facilitar un analisis estratégico que identificara
fortalezas, debilidades y propuestas de mejora; y explorar
la opinion de las asociaciones que trabajan con nifias y
nifos con discapacidad en Andalucia para incorporar las
principales demandas, inquietudes y necesidades de la
atencion a los menores con discapacidad.

Ademas se han incorporado como Anexo un diagrama con
los ambitos de intervencion en la Infancia con discapacidad

en Andalucia.

El capitulo Ill es un estudio de prensa que cuantifica la



presencia y analiza el tratamiento de noticias relacionadas
con la infancia y la adolescencia con discapacidad. Se
presenta en dos apartados, uno con los resultados globales
y otro comparando los afios 2002 y 2003, con el fin de
observar el impacto en los medios de comunicacion de la
declaracion de 2003 como "Afio europeo de las personas
con discapacidad". Ademas, en este estudio se incluye
un apartado de ejemplos de noticias extraidas de los
periodicos seleccionados donde se describen las variables
de estudio.

A pesar de la gran influencia que ejerce la television, del
papel de inmediatez que juega la radio y del caracter
universal de Internet, el ciudadano sigue confiando en la
prensa escrita como referente informativo.

La presencia de la discapacidad en un medio como la
prensa escrita es determinante a la hora de estar presente
en la sociedad y ser reconocida como parte de ella, lo que
la lleva a no situarse en la marginalidad. Gracias a la mayor
implicacion de las instituciones y del mayor protagonismo
de los colectivos de personas con discapacidades, esta
situacion esta empezando a cambiar.

Muchas veces se escucha decir que /o que no sale en
los medios de comunicacion no existe y eso es lo que
ocurre con muchas de las realidades sociales de nuestros
dias que no encuentran repercusion en los medios de
difusiony siaparecen lo hacen de una manera distorsionada
y estereotipada influyendo desfavorablemente en su
integracion.

La designacion de 2003 como "Afio europeo de las personas
con discapacidad” ha motivado la puesta en marcha de
politicas de ayudas y mejoras hacia las personas con
discapacidad. Uno de los puntos en los que se ha hecho
mayor hincapié es la concienciacion de la sociedad.
Para conseguir este objetivo se han llevado a cabo una
serie de iniciativas destinadas a los profesionales de

la prensa, principales creadores de opinidn. Asi pues,
en la denominada Declaracion de Atenas (Medios de
Comunicacion y Discapacidad, Congreso Europeo, Atenas,
13 y 14 de junio de 2003), los medios europeos de
comunicacion acordaron contribuir, dentro de su campo
de actuacion, a un nuevo concepto de la discapacidad,
basado en el reconocimiento de que los ciudadanos con
discapacidad tienen los mismos derechos humanos que
otros ciudadanos y reconociendo el importante papel que
pueden jugar en la culminacion de este proceso, asi como
en la plasmacion de la diversidad de la sociedad. Ademas,
durante el afilo 2003 se han llevado a cabo conferencias,
seminarios y jornadas en referencia a los medios de
comunicacion y la discapacidad, como las celebradas
en Oviedo, el 31 de marzo de ese afio, organizadas por
el colectivo de profesionales asturianos que convocd
a un nutrido numero de expertos en el tema. Entre las
conclusiones de estas Jornadas, se destaca la necesidad de
aumentar la accesibilidad y la participacion de las personas
con discapacidad en todos los medios de comunicacion. En
este sentido es recomendable incrementar los contenidos
y programas referidos a la discapacidad en los diferentes
medios de comunicacion asi como aumentar la visibilidad
y presencia de las propias personas con discapacidad
transmitiendo directamente sus mensajes. En Andalucia,
la radiotelevision autondmica (RTVA) se ha sumado a
estas iniciativas motivadas por el Afio de la Discapacidad,
apoyando, con su difusion, las campafias de servicio
publico producidas por instituciones y asociaciones en
2003.

Todas estas iniciativas se refieren a las personas con
discapacidad como colectivo, no se especifican acciones
concretas dirigidas a los menores con discapacidad. Por
lo tanto las recomendaciones para el tratamiento de la
discapacidad en los medios de comunicacion se aplican
al sector de la Infancia. Pero hay que tener en cuenta que
los menores estan protegidos legalmente ante la prensa,
como recoge la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero,



de Proteccion Juridica del Menor, que en su articulo 4
(Derecho al honor, a la intimidad y a la propia imagen)
enumera una serie de puntos en relacion a la presencia de
los menores en los medios de comunicacion.

Por otra parte, los estudios e informes que se han elaborado
acerca de la discapacidad y los medios de comunicacion se
centran principalmente en el colectivo y no suelen hacer
mencion de la discapacidad en sectores como la infancia
y la adolescencia.

Para evaluar el conocimiento que tiene la poblacion
andaluza sobre la discapacidad vy, en concreto, sobre los
menores con discapacidad, es necesario cuantificar su
presencia en los medios de comunicacion y localizar donde
aparece esta informacion y cual es su tratamiento, siendo
éste el objetivo principal de este estudio de prensa.

Las fuentes de informacion utilizadas en el presente
trabajo estan disponibles para la comunidad cientifica,
con el fin de avanzar en el conocimiento sobre la infancia
y la adolescencia. Realizar investigaciones en las que
la unidad de analisis sea el propio menor, asi como su
contexto familiar y social, son retos para el futuro de Ia
investigacion en el campo de la infancia y la adolescencia
en situacion de desventaja.

No queremos terminar sin agradecer la participacion
de todos los profesionales que han colaborado en
este estudio con su esfuerzo y sus palabras. También se lo
dedicamos a todos los nifios y nifias con sus capacidades
y limitaciones, tan diversas y dispares como la que cada
uno de nosotros y nosotras llevamos dentro.












1.1. OBJETIVOS / 1.2. METODOLOGIA

1.1. OBJETIVOS

El objetivo principal planteado en el estudio cuantitativo
de la discapacidad en menores de 18 afios en Andalucia ha
sido conocer la prevalencia de menores con discapacidad
que residen en viviendas familiares y su distribucion segun
sexo, edad, tipos de discapacidad y tipos de deficiencias
causantes de esta discapacidad.

Asimismo, se tratd de obtener una serie de indicadores
sociodemograficos y de salud que permitieran comparar
la situacion de los menores con alguna discapacidad o
limitacion y su entorno familiar frente a los menores que
no padecen ninguna discapacidad ni limitacién.

1.2. METODOLOGIA

1.2.1. ENCUESTA SOBRE DISCAPACIDADES,
DEFICIENCIAS Y ESTADOS DE SALUD, 1999

DISENO MUESTRAL

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud (EDDES-99), realizada en 1999 por el Instituto
Nacional de Estadistica con la colaboracidn técnica y
financiera del Instituto de Migraciones y Servicios Sociales
y de la Fundacion ONCE, estaba dirigida a la poblacion que
reside en viviendas familiares, por lo que el disefio utilizado
fue el de la Encuesta General de Poblacion. Se utilizd un
muestreo bietapico, seleccionando en una primera etapa
las secciones censales, agrupadas en estratos segun el
tamafio del municipio al que pertenecen, y en otra etapa
las viviendas familiares, que fueron seleccionadas con
igual probabilidad mediante muestreo sistematico con
arranque aleatorio.
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El tamafio de la encuesta fue fijado en 79.000 viviendas
familiares, distribuidas en 3.000 secciones censales.

FASES DE L A ENCUESTA

El estudio fue disefiado en tres fases, aplicando en cada
fase distintos cuestionarios:

Primera fase:

Se intentaba detectar a todos los residentes del hogar con
alguna discapacidad o limitacion y se recogia informacion
sociosanitaria de todos los miembros del hogar a través
de un cuestionario de hogar.

Segunda fase:
Se entrevistaba a todos los miembros del hogar con alguna
discapacidad o limitacién, recogiendo informacion sobre
todas las discapacidades que padecian, y considerando s6lo
una deficiencia por cada discapacidad padecida, a través
de los cuestionarios independientes.
— Cuestionario de discapacidades y deficiencias
(personas de 6 y mas afos)
— Cuestionario de limitaciones y deficiencias
(personas de 0 a 5 afos)

Tercera fase:

Se entrevistaba a un solo miembro de cada hogar,
seleccionado aleatoriamente, en cuestiones relacionadas
con la salud y utilizacion de servicios sanitarios mediante
el cuestionario de salud.

MODULO DE SALUD DE LA EDDES-99

El modulo de salud de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud de 1999 fue realizado en la



ultima fase del estudio. Se elaboro recogiendo informacion
de un solo miembro de cada hogar seleccionado
con igual probabilidad entre los componentes del
hogar, independientemente de si padecia o no alguna
discapacidad.

Esto hace que el numero de menores que se estudia en el
Médulo de Salud sea menor que en los otros modulos y
por las razones expresadas anteriormente, la muestra de
menores en este modulo resulta insuficiente para trabajar
estadisticamente, a nivel autondmico, con un minimo
de fiabilidad. Para paliar este inconveniente y reforzar
estadisticamente los resultados de Andalucia, se presentan
los mismos resultados para el conjunto de Espafia.

El modulo de Salud recoge informacion sobre: medida
de utilizacién de servicios (en el caso de que la persona
entrevistada padeciera alguna discapacidad o limitacion,
se investigaban aquellos servicios no relacionados
directamente con las deficiencias padecidas, ya que
sobre estos se preguntaba en el Cuestionario de
Discapacidades y Deficiencias), autovaloracién del estado
de salud, caracteristicas antropométricas, limitaciones
temporales de las actividades cotidianas, hdbitos de vida,
accidentalidad, prevalencia de enfermedades cronicas,
victimacion, accesibilidad y hdbitos de nutricion.

TABLA1. DISTRIBUCION DE LA MUESTRA EN ANDALUCIA
Hogares  Personas Personas con Menores Menores con Menores Menores con Total
Discapacidad (6 17 afios) discapacidad (0 a5 afios) limitacion  Limit. + Discap
(6 y mas afios) (6a 17 afios) (0Oa5afios) (0a17afios)
ALMERIA 1.242 3.989 418 906 " 221 6 17
CADIZ 1.849 6.474 639 1.475 29 372 13 42
CORDOBA 1463 4608 670 997 10 243 10 20
GRANADA 1.240 3.948 428 822 9 213 2 N
HUELVA 1.060 3.579 376 750 " 178 9 20
JAEN 1.328 4183 447 957 9 254 4 13
MALAGA 1.770 5817 560 1.196 16 294 7 23
SEVILLA 2.354 7.847 747 1.598 21 390 9 30
Total 12.306 40.445 4.285 8.701 116 2.165 60 176

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999

Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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1.2. METODOLOGIA

TAMANO DE LA MUESTRA EN ANDALUCIA

La muestra de la encuesta en la Comunidad Auténoma
andaluza ha sido de 12.306 hogares, en los que residian
40.445 personas, de las cuales 4.285 eran personas con
discapacidad de 6 y mas afios. Para los menores entre 6
y 17 afios la muestra es de 8.701 menores, de los cuales
116 tenian alguna discapacidad. Para los menores de 0 a
5afios la muestra fue de 2.165, de los que 60 nifios tenian
alguin tipo de limitacion (Tabla 1).

Por tanto, los 10.866 menores de 18 afios entrevistados en
la EDDES-99 representan el 26,9% del total de la muestra
(adultos y menores) y los 176 menores con discapacidad
el 1,6% de la muestra de menores.

1.2.2. ENCUESTA ANDALUZA DE SALUD

La Encuesta Andaluza de Salud de 1999 (EAS-99) fue
realizada por la Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP)
para la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia. El
objetivo de la EAS-99 era aportar informacion relevante
para el analisis del estado de salud de los andaluces y
del sistema sanitario andaluz. Fue diseflada para que
fuese comparable con la Encuesta Nacional de Salud y
otras encuestas poblacionales de tematica y metodologia
similares. Esta formada por dos muestras independientes,
muestra de menores (para menores de 16 afios) y muestra
de adultos (a partir de 16 afos).

La EAS-99, muestra de menores, recoge informacion sobre
algunos aspectos sociales y sanitarios de los menores
andaluces: caracteristicas sociodemograficas del menor,
del informante y del cabeza de familia, estado de salud y
morbilidad percibida, uso de servicios de salud, habitos de
vida relacionados con salud, cuidados informales y calidad
medioambiental.
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DISENO MUESTRAL

Las muestras de adultos y menores estan conformadas
por las personas no institucionalizadas residentes en
Andalucia en 1999, con 16 0 mds afios y menores de 16
afios, respectivamente.

Se utilizd un disefio muestral probabilistico, estratificado
y polietapico, tomando como unidades primarias los
municipios andaluces, estratificados por provincias y
tamano del habitat, como unidades secundarias las
secciones censales de los municipios; terciarias los
domicilios, y como unidades finales los individuos. Cuando
en una vivienda residia mas de un individuo perteneciente
a la poblacion de estudio, se selecciono uno de ellos
aleatoriamente mediante aplicacion de la plantilla kish.
Se establecié cuotas de sexo sobre las unidades finales
de muestreo.

Las muestras, tanto las de menores como las de adultos,
se estructuraron en cuatro oleadas, con submuestras
mensualesy bloques semanales, aplicadas trimestralmente,
de marzo a diciembre de 1999, a fin de desestacionalizar
la informacion.

La encuesta se realizo mediante entrevistas personales en el
hogar, con un total de 6.484 entrevistas a adultos (mayores
de 16 afios) y de 2.081 a poblacion infantil (menores de 16
afos). En el caso de los menores de 16 afios la informacion
se obtuvo de uno de los padres o del tutor.

Se obtuvo informacion de todos los miembros del hogar
para las variables siguientes: parentesco con el cabeza
de familia, sexo, edad, situacidon laboral, limitacion o
discapacidad, necesidad de cuidados especiales.

En los 2.081 hogares de la muestra de menores residian
8.978 personas, de las cuales 284 eran personas con
discapacidad. El total de menores de 16 afios en estos
hogares fue de 3.696 de los cuales 66 tenian alguna
discapacidad siendo entrevistados 44.



1.2.3. METODO ESTADISTICO

Para trabajar con la EDDES-99 se parti6 de los microdatos
en un fichero de texto ASCIl con formato fijo. Los datos
habian sido previamente codificados y depurados por el
Instituto Nacional de Estadistica.

La importacién, etiquetado y procesamiento de la
informacion de la EDDES-99 se realizd mediante el paquete
estadistico SPSS 11.5.1. Para la realizacion de algunos
calculos y para la creacion de tablas y graficos se utilizo
Microsoft Office 97.

Se trabajo igualmente a nivel de microdato con la EAS-
99. Esta base de datos habia sido previamente codificada,
depurada y etiquetada en SPSS por la Escuela Andaluza
de Salud Publica.

Se obtuvieron estimaciones de totales poblacionales,
porcentajes y tasas por 1.000 menores para la discapacidad
total, por grupos de discapacidad, grupos de deficiencia y
limitaciones seguin sexo y grupo de edad (0-5 afios; 6-11
afios; 12-17 afos).

En el resto de las variables se obtuvieron estimaciones
poblacionales y/o porcentajes.

Los resultados se presentaron mediante tablas de datos con
totales, porcentajes y tasas por 1.000 menores y graficos
con tasas por 1.000 menores o porcentajes. Como fuente
para el calculo de las tasas poblacionales se utilizo la
revision del patron municipal de 1999.

Para obtener las estimaciones poblacionales de la
discapacidad a partir de la EDDES-99 se utilizaron los
coeficientes de ponderacion calculados por el INE.
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1.3. DEFINICIONES

1.3. DEFINICIONES

1.3.1. NIVELES DE CONSECUENCIA DE
DISCAPACIDAD

La encuesta, siguiendo a la CIDDM (vigente hasta
2001), estudia la discapacidad en base a tres niveles de
consecuencias de la enfermedad:

» El primer nivel o deficiencias esta formado por los
sintomas, sefiales o manifestaciones de una enfermedad
a nivel de 6rgano o funcién del mismo érgano, cualquiera
que sea su causa. Una deficiencia es, por tanto, cualquier
pérdida 0 anomalia de un érgano o de la funcion propia
de ese érgano. Por ejemplo, ausencia de una mano, mala
vision, sordera, retraso mental, etc.

» El sequndo nivel o discapacidades, que son las
consecuencias que la enfermedad produce a nivel de la
persona. Por ejemplo, dificultad para subir escaleras, para
comunicarse, para realizar las tareas del hogar, etc.

» El tercer nivel son las minusvalias, que recogen las
consecuencias que la enfermedad produce a nivel social,
es decir, las desventajas que la enfermedad origina en
el individuo en su relacion con las demas personas que
forman su entorno, debido a la dificultad de cumplir las
normas o costumbres que impone la sociedad.

El estudio se inicio por el sequndo nivel de consecuencia
de la enfermedad o discapacidades. Una vez identificadas
las personas con alguna discapacidad, se realizaba
una entrevista y se cumplimentaba para cada una el
cuestionario de discapacidades y deficiencias.

1.3.2. DISCAPACIDADES

Se entiende como discapacidad, a efectos de la Encuesta,
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toda limitacion grave que afecte o se espere que vaya a
afectar durante mas de 1 afio a la actividad del que Ia
padece y tenga su origen en una deficiencia. Se considera
que una persona tiene una discapacidad aunque la tenga
superada con el uso de ayudas técnicas externas’.

Para la identificacion de la poblacion discapacitada se
establecio un listado de 36 actividades basicas de la vida
cotidiana clasificando a la persona como discapacitada
cuando ésta considera que esta limitada gravemente
para realizar alguna de estas actividades. Para cada
persona se recogen todas las discapacidades que padece,
independientemente de que estén o no relacionadas
entre si.

Esas actividades basicas se agrupan, a su vez, en diez
categorias que se corresponden con los grupos de
discapacidades generales sobre los que aporta informacion
la encuesta:

1. Ver

Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
de visidn, ya sea de lejos o de cerca. A diferencia de todos
los demas casos de discapacidades, dentro de las que son
subsanables por medio de ayudas técnicas externas, este
grupo solo recoge aquellas limitaciones importantes que
no han sido superadas mediante el uso de gafas o lentillas
sea cual fuere la causa.

1Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Metodologia



1.1. Percibir cualquier imagen

1.2.  Realizar tareas visuales de conjunto

1.3.  Realizar tareas visuales de detalle

1.4. Ver en condiciones de iluminacién pobres,
diferenciar colores, etc.

2. 0ir

2.1. Recibir cualquier sonido

2.2.  Audicién de sonidos fuertes

2.3.  Escuchar el habla

3. Comunicarse
Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
para formular y entender mensajes verbales y no verbales
(expresion facial, gestos, signos, etc.)

3.1. Comunicarse a través del habla

3.2.  Comunicarse a través de lenguajes alternativos
3.3.  Comunicarse a través de gestos no signados
3.4, Comunicarse a través de escritura-lectura

convencional

4. Aprender, aplicar conocimientos y desarrollar
tareas

Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
para adquirir y aplicar conocimientos (a través tanto
de instrucciones como por propia experiencia), debidas
exclusivamente a la existencia de deficiencias cognitivas
y/o intelectuales.

4.1.  Reconocer personas y objetos, y orientarse

4.2. Recordar informaciones y episodios
4.3. Entender y ejecutar ordenes y/o tareas sencillas
4.4. Entender y ejecutar ordenes y/o tareas complejas

5. Desplazarse

Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
para desarrollar los movimientos basicos del cuerpo debido
tanto a deficiencias fisicas como psiquicas.

5.1.  Cambiar y mantener las posiciones del cuerpo
5.2. Levantarse, acostarse
5.3. Desplazarse dentro del hogar
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6. Utilizar brazos y manos

Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
para mover y manipular objetos con los miembros
superiores debido tanto a deficiencias fisicas como

psiquicas.
6.1. Trasladar objetos no muy pesados
6.2. Utilizar utensilios y herramientas
6.3. Manipular objetos pequefios con manos y dedos

7. Desplazarse fuera del hogar

Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
para desarrollar actividades que se requieran para que la
persona pueda moverse en el entorno de su ambiente
habitual (incluye personas en silla de ruedas).

7.1. Deambular sin medio de transporte
7.2. Desplazarse en transporte publico
7.3. Conducir vehiculo propio (entre 18 y 75 afios)

8. Cuidar de si mismo
Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
para realizar actividades de la vida diaria de autocuidado
e higiene personal.

8.1. Asearse solo: lavarse y cuidar su aspecto

8.2. Controlar las necesidades v utilizar solo el servicio
8.3. \Vestirse-desvestirse y arreglarse
8.4. Comery beber

9. Realizar las tareas del hogar (mayores de 10 afios)
Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
para realizar las actividades de |a vida diaria que tengan por
objeto obtener y cubrir las necesidades de mantenimiento
y cuidado del hogar.

9.1.  Hacer compras y controlar los suministros y
servicios

9.2. Cuidar de las comidas

9.3. Limpieza y cuidado de la ropa

9.4. Limpieza y mantenimiento de la casa

9.5.  Cuidar del bienestar del resto de la familia



1.3. DEFINICIONES

10. Relacionarse con otras personas
Se refiere a personas con dificultades graves o importantes
relacionadas con las conductas interpersonales, bien sea
en la familia o fuera de ella.
10.1.
10.2. Hacer nuevos amigos y mantener la amistad
10.3. Relacionarse con compaferos, jefes, etc.

Mantener relaciones de carifio con familiares

1.3.3. LIMITACIONES

Para los nifilos menores de 6 afos, se prescinde del
estudio de las discapacidades propiamente dichas dada la
dificultad que tiene su deteccion. En efecto, puede haber
sido diagnosticada alguna enfermedad que haya dado
origen a una deficiencia pero que no se haya traducido en
discapacidad alguna debido a la corta edad del nifio o nifa,
aunque en el futuro pudiera derivar en discapacidades.

Por ello, para este grupo se investiga un conjunto de
limitaciones para realizar las actividades propias de
edades tempranas que puedan considerarse indicativas
de discapacidades futuras, como, por ejemplo, dificultad
para mantenerse sentado o de pie, si el nifio tiene una edad
superior a 6 meses o dificultad para nombrar un objeto.

Se considera una limitacion a efectos de esta encuesta,
toda dificultad grave o importante que afecte a nifios
menores de 6 afios y tenga su origen en una deficiencia.

Las categorias de limitaciones consideradas para los
menores de 6 afos son:

1. Retrasos importantes para mantenerse sentado, de
pie 0 empezar a caminar

Se considera que la edad normal de un nifio para
mantenerse sentado es de nueve meses, para mantenerse
de pie de doce meses y para empezar a caminar de
dieciocho meses.
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2. Dificultades importantes para ver

3. Ceguera total
Se refiere a aquellos nifios que tienen una discapacidad
para percibir cualquier imagen.

4. Dificultades importantes para oir

5. Sordera total
Se refiere a aquellos nifios que tienen una limitacidn para
percibir cualquier sonido.

6. Dificultades para mover los brazos o debilidad o
rigidez en los brazos

7. Dificultades para caminar o debilidad o rigidez en
las piernas

Debilidad entendida como una falta importante de fuerza.
Se refiere a aquellos nifos que tienen gran dificultad
para elevar brazos o piernas, para levantar objetos o
para ponerse de pie, gatear, etc. como consecuencia, por
ejemplo, de una distrofia muscular.

Rigidez en brazos o piernas. Se refiere a aquellos nifios
que tienen continuamente los musculos contraidos
(agarrotados), con grave dificultad para relajarlos.
Por ejemplo, un niflo que presente continuamente los
pufios cerrados y muy apretados sin poder abrir la
mano como consecuencia, por ejemplo, de lesiones del
sistema nervioso (como por ejemplo paralisis cerebral)
presentara la limitaciéon 6. Asimismo, un nifio que se
desplace continuamente de forma no coordinada (como
consecuencia de la rigidez de los musculos de las piernas)
presentard la limitacién 7.

8. Ataques, rigidez del cuerpo o pérdida de
conocimiento
Ataque o convulsion. Se refiere a aquellos nifios que tienen



contracciones violentas e involuntarias de los musculos
voluntarios, a consecuencia de las cuales producen
movimientos irrequlares localizados o generalizados.
Ejemplos de convulsiones cronicas o recidivas son las
producidas por la epilepsia en algunas de sus variantes,
tumores intracraneales, hipoglucemias o malformaciones, etc.

Se recogeran aquellos ataques que se han repetido en varias
ocasionesy no aquellos otros que se hayan producido una
Unica vez (convulsiones febriles, convulsiones por tétanos,
etc.) y que con un tratamiento adecuado han remitido.
Si la enfermedad que ha producido estas convulsiones,
que se han dado una sola vez, es importante y necesita
cuidados o atenciones especiales, quedara recogida en la
limitacion 14.

9. Dificultades para hacer las cosas como los demas
nifos de su edad

10. Dificultades por ser un nifio lento o estar alicaido
Se considera que un nifo estad alicaido cuando
frecuentemente se encuentra triste, deprimido, ausente,
retraido, pasivo o excesivamente sumiso.

Se considera que un nifio es lento cuando presenta lentitud
en las respuestas a los estimulos fisicos o psiquicos
(afectividad, relaciones con otros nifios de su edad o
con sus familiares, etc.) ya que estos comportamientos
pueden ser indicativos de enfermedades como autismos
o retrasos mentales.

11. Dificultades para comprender ordenes sencillas
Se refiere a nifios que tienen dificultad para comprender
ordenes sencillas, acordes con su edad.

Un nifio de 2 afos debe saber contestar a la pregunta
icomo te llamas?, asi como sefialar objetos como un
chupete, un abrigo, un vaso, etc. cuando se le ordena.
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Un nifio de 3 afos debe conocer y decir sunombre, cuando
se le pregunta.

Un nifio de 4 afios debe saber contestar cuando se le
pregunta qué hace, si tiene hambre o suefio.

Un nifio de 5 afios debe saber responder acerca del uso
que se le da a determinados objetos (tenedor, cuchillo,
cuchara, lapiz, mufiecos, etc.).

12. Dificultad para nombrar un objeto
13. Hablar con dificultad

14. Problemas o enfermedades diagnosticadas que
precisen de cuidados o atenciones especiales

Se recogen en este apartado aquellos problemas que el
nifio Ileva padeciendo un aflo o mas o se espera
que su duracion sea superior a un afio. Se refiere a
aquellas limitaciones producidas por enfermedades como
retrasos mentales, epilepsias, paralisis, paralisis cerebral
infantil, tumores, secuelas de enfermedades infecciosas
encefalitis, alteraciones metabdlicas congénitas
fenilcetonuria, glucogenosis, hijos de madres
diabéticas, trombosis, hemorragias cerebrales, etc.

1.3.4. DEFICIENCIAS

Se considera deficiencia a efectos de la EDDES-99 cualquier
pérdida o anomalia de un 6rgano, o de la funcion propia
de ese drgano, que haya dado lugar a una o varias
discapacidades.

Las deficiencias que han dado origen a las discapacidades
también se clasifican en tipos y categorias, de acuerdo con

el siguiente esquema:

1. Deficiencias mentales
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1.1.
1.2.
1.3.
1.4.
1.5.
1.6.

Retraso madurativo

Retraso mental profundo y severo
Retraso mental moderado
Retraso mental leve y limite
Demencias

Otros trastornos mentales

2. Deficiencias visuales

2.1.
2.2.

Ceguera total
Mala vision

3. Deficiencias del oido

3.1.
3.2
3.3.
3.4.

Sordera prelocutiva
Sordera poslocutiva
Mala audicion
Trastornos del equilibrio

4. Deficiencias del lenguaje, habla y voz

4.1.
4.2.

Mudez (no por sordera)
Habla dificultosa o incomprensible

5. Deficiencias osteoarticulares

5.1.
5.2.
5.3.
5.4.

Cabeza

Columna vertebral
Extremidades superiores
Extremidades inferiores

6. Deficiencias del sistema nervioso

6.1.
6.2.
6.3.
6.4.
6.5.
6.6.

Paralisis de una extremidad superior

Paralisis de una extremidad inferior

Paraplejia

Tetraplejia

Trastornos de la coordinacion de movimientos
Otras deficiencias del sistema nervioso

7. Deficiencias viscerales

7.1.
7.2.
7.3.

Aparato respiratorio
Aparato cardiovascular
Aparato digestivo
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7.4.  Aparato genitourinario

7.5. Sistema endocrino metabolico

7.6 Sistema hematopoyético y sistema inmunitario
7.5. Sistema endocrino-metabdlico

7.6. Sistema hematopoyético y sistema inmunitario

8. Otras deficiencias
8.1. Piel
8.2. Deficiencias multiples
8.3. Deficiencias no clasificadas en otra parte

1.3.5. SEVERIDAD DE LA DISCAPACIDAD

La severidad de la discapacidad hace referencia al grado
de dificultad que tiene la persona para realizar una
determinada actividad, sin ayuda (si no la recibe) o con
ayudas (en el caso de que las reciba).

1. Moderada

Se considera que una persona presenta una discapacidad
moderada si realiza la actividad sin dificultad alguna
debido a que recibe ayuda o la realiza con un grado de
dificultad moderada.

2. Severa
Se considera que una persona tiene una discapacidad
severa si realiza la actividad con gran dificultad.

3. Total
Se considera que una persona tiene una discapacidad total
si no puede realizar la actividad.

1.3.6. NIVEL EDUCATIVO DE LOS MENORES CON
DISCAPACIDAD

La EDDES-99 recoge informacion sobre los estudios
reglados de mas alto nivel completados por las personas
de diez y mas afios. En el caso de que una persona haya
cursado estudios de un cierto nivel sin haber llegado a
finalizarlos, se la considera incluida en el nivel anterior.



Se distinguen las siguientes categorias de estudios
reglados:

— Analfabeto por problemas fisicos o psiquicos

— Analfabeto por otras causas

— Sin estudios

— Estudios primarios o equivalentes

— Ensefianza general secundaria, 1% ciclo
(actual ESO, 1¢ ciclo)

— Ensefianza profesional de 2° grado, 2° ciclo
(actual ciclo formativo grado medio)

— Ensefianza general secundaria, 2° ciclo
(actual ESO, 2¢ ciclo-Bachillerato)

— Ensefianzas profesionales superiores
(actual ciclo formativo grado superior)

— Estudios universitarios o equivalentes

1.3.7. ENFERMEDADES CRONICAS

En la EDDES-99 se recogen exclusivamente las enfermedades
diagnosticadas. No se recogen aquellas que el sujeto cree
0 considera que puede padecer y que no cuentan con
certificacion médica.

Se incluyen las enfermedades siguientes:

Espina bifida/hidrocefalia, sindrome de Down, autismo,
hemofilia, paralisis cerebral, reumatismo craneoencefalico,
enfermedad mental, sida, retinosis pigmentaria, artritis
reumatoide espondilitis anquilipoyética, distrofia muscular,
esclerosis lateral o multiple, infarto de miocardio/
cardipatiaisquémica, accidentes cerebrovasculares,
demencia/alzheimer y parkinson.

1.3.8. DEFINICION DE DISCAPACIDAD EN LA EAS-99

La Encuesta Andaluza de Salud no fue disefiada
especificamente para estudiar la prevalencia de la
discapacidad; sin embargo se introdujo en el cuestionario
de hogar la siguiente pregunta, que recogia informacion
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de todos los miembros del hogar, independientemente de
si eran o no entrevistados.

¢Padece alguna de las siguientes limitaciones o minusvalias
que le impidan realizar con normalidad las actividades de
la vida familiar, social o laboral?

1. Enfermedad cronica

2 Problemas de nervios, depresion o trastorno mental

3 Limitacion, discapacidad o minusvalia fisica

4. Limitacion, discapacidad o minusvalia sensorial

5. Limitacion, discapacidad o minusvalia psiquica o

mental
6.  No padece ninguna limitacion o minusvalia

Se considerd que un persona padecia limitacién o
discapacidad cuando su respuesta fue distinta de la
numero 6, es decir, no padece ninguna limitacion o
minusvalia.
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1.4.1. POBLACION DE MENORES DE 18 ANOS CON
DISCAPACIDAD EN ANDALUCIA Y ESPANA

La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud (EDDES-99) ha permitido estimar que en Andalucia
existen aproximadamente 721.361 personas con alguna
discapacidad. En términos relativos, esta cifra supone el
10,1% de la poblacidn total residente en la Comunidad.

La estimacion proporcionada por la EDDES-99 para
la poblacién de menores de 18 afios en Andalucia
ha sido aproximadamente de 32.031 menores con alguna
limitacion o discapacidad, representando aproximadamente
un 2% de la poblacion de menores de 18 afios residentes
en Andalucia.

GRAFICO1. Piramide
de poblacion con
discapacidad en
Andalucia

La prevalencia de las situaciones de discapacidad esta
relacionada de forma directa con la edad, este aumento
es continuo conforme avanza la edad, y a partir de los 50
afos este incremento se acelera de forma notable, siendo
mas acusado para las mujeres que para los hombres.
(Grafico 1).

La poblacion de menores representa el 21,4% de
la poblacién total andaluza; y cuando se habla de
discapacidad, los menores representan el 4,4% del total
de la discapacidad.

= Mujeres
Hombres

60.000 40.000 20.000

0 20.000 40.000 60.000

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase. Revision padrén municipal, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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Los 32.031 menores con discapacidad o limitacidn
en Andalucia suponen el 23,1% del total de menores
en Espafia con discapacidad o limitacion. De estos el
39,1% son menores con limitacién, de 0 a 5 afios, vy
el 60,9% menores de 6 a 17 aflos con discapacidad.
(Tabla 2).

Las tasas de menores con discapacidad obtenidas son de
19,5y 18,4 menores por cada 1.000 menores residentes
en Andalucia y Espafia respectivamente. (Tablas 2-3;
Grafico 2).

De los 32.031 menores con discapacidad en Andalucia,
aproximadamente un 34,6% poseen certificado de
discapacidad. Un 17,4% de los menores de 5 afios con
limitacién, y un 46% de los menores de 6 a 17 afios
con discapacidad estan registrados en los centros de
valoracion. En cuanto a los menores entre 6 y 17 afios,
las nifias con certificado de discapacidad representan el
38,3%, y los nifios el 61,7%.

En la tabla 4 se recoge el grado maximo de severidad que
el menor posee para alguna de las discapacidades que
padece. En el caso de los menores de 0 a 5 afios se recoge
el grado maximo de severidad de alguna de las limitaciones
que padece.

La severidad de la discapacidad hace referencia al grado de
dificultad que el menor tiene para realizar cada actividad
sin ayudas o con ayudas (en el caso de que las reciba).

Un 41,6% de los menores entre 6 y 17 afios con
discapacidad padece un grado maximo de severidad en
la discapacidad padecida, es decir 8.108 menores de ese
grupo de edad se encuentran con un grado maximo de
dificultad en realizar las actividades que les son comunes.
(Tabla 4; Grafico 4).

Numero de casos

TABLA 2. MENORES DE 18 ANOS CON DISCAPACIDAD SEGUN GRUPO DE EDAD Y SEXO. ANDALUCIA

Casos Hombres ~ Mujeres Total
0-5 5.202 7.328 12.530
6-11 5.646 4.128 9.774
12-17 5.684 4.043 9.727
Total 16.532 15.499 32.031

Tasas por 1.000 menores

% Hombres Mujeres Total
39,1 22,8 332 279
30,5 199 15,4 7.7
30,4 17,4 13,0 15,2
100 19,7 19,4 19,5

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase. Revision padron municipal,1999

Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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0-5 24.723 24.854 49.577 357 283 24,6 239
6-11 20.470 19.162 39.632 28,6 16,1 (519 17,9
12-17 28.899 20.606 49.505 357 18,8 14,1 14.9
Total 74.092 64.622 138.714 100 19,1 17,6 18,4

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase. Revision padron municipal,1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia

Espana

M Andalucia
Espafia

GRAFICO 2. Discapacidad
o limitacion en menores
de 18 afios segun sexo,
grupo de edad y total.
Andalucia y Espafia

Hombres Mujeres 0-5 6-11 12-17 Total

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase. Revision padron municipal,1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia

37



1.4.2. DISTRIBUCION SEGUN DISCAPACIDADES,
DEFICIENCIAS Y LIMITACIONES

Como se ha comentado anteriormente, la estimacion
proporcionada por la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud de 1999 (EDDES-99) para
los menores de 18 afios debe ser tomada con cierta
precaucion, tanto mas cuanto mayor es el nivel de
desagregacion en que se presentan los resultados. Por
esto, se utilizan los resultados de Espafa para reforzar
estos resultados obtenidos en Andalucia.

Segun el modelo de consecuencias de la enfermedad
considerado por la CIDDM, las deficiencias representan
el primer nivel de consecuencia de la enfermedad,
éstas afectan a las personas generando en ellas
discapacidades, sequndo nivel de consecuencia de la
enfermedad. Entonces, un menor puede padecer mas de
una deficiencia y a su vez cada una de éstas puede hacer
que se encuentre afectado por varias discapacidades o
limitaciones, por tanto estos menores con discapacidades
multiples tendrian aun mas dificultad para realizar las
actividades normales de la vida cotidiana.

TABLA 4. MENORES DE 18 ANOS CON DISCAPACIDAD O LIMITACION SEGUN EL GRADO MAXIMO DE SEVERIDAD.
ANDALUCIA
Maximo grado de severidad de la discapacidad
No consta Discapacidad Discapacidad Discapacidad Total
el grado de moderada grave total
severidad
0-5 1.608 8.412 2.143 367 12.530
6-11 = 3.953 1.377 4.444 9.774
12-17 121 3.954 1.988 3.664 9.727
Total 1.729 16.319 5.508 8.475 32.031
% Maximo grado de severidad de la discapacidad
0-5 12,9 67,1 17.1 29 100
6-11 0,0 40,4 141 455 100
12-17 12 40,6 20,4 37,7 100
Total (6-17) 06 40,5 17.3 41,6 100
Total 54 50,9 17,2 26,5 100

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999

Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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60,0%
GRAFICO 3. Menores
de 18 afios con 50,0%
discapacidad olimitacion
segun el grado maximo P

de severidad. Andalucia
Espafia

30,0%

20,0%

10,0%
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No consta el grado | Discapacidad Discapacidad grave | Discapacidad total
de severidad moderada
5,4% 50,9% 17.2% 26,5%
m Espaia | 7,0% 46,2% 18,7% 28,1%
Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999
z : Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
GRAFICO 4. Menores .
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No consta el grado | Discapacidad Discapacidad grave | Discapacidad total
de severidad moderada
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Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia

39




DISTRIBUCION POR DISCAPACIDADES. MENORES DE 6 A 17 ANOS

Las discapacidades mas frecuentes en los menores de 6
a 17 afios son las que implican desplazamiento, como
deambular sin medio de transporte o en transportes
publicos (43,0%), comunicacidn con personas (38,6%),
sobre todo a través de lectura o escritura convencional?.

Les siguen las discapacidades para realizar tareas del hogar
(37,5%) y para el aprendizaje como aprender y desarrollar
tareas (34,8%), en especial si presentan cierta complejidad,
cuidar de si mismo (31,7%) y para mantener relaciones de
amistad o carifio con otras personas (32,7%).

Las discapacidades relacionadas con la motricidad como
moverse, levantarse o acostarse en el hogar (24,8%) o
utilizar brazos y manos para trasladar o manipular objetos
(26,2%).

Finalmente, las discapacidades para ver (22,2%) y oir
(199%). (Tabla 5).

Para Espafia se encuentran resultados similares a los
anteriores, salvo en las discapacidades para la comunicacion
a través del lenguaje que aumentan hasta el 45,1% en los
menoresy las de moverse dentro del hogar que disminuyen
hasta el 17,5% en los menores. (Tabla 6).

Aproximadamente, las discapacidades de desplazamiento
fuera del hogar afectarian a 7 de cada 1.000 menores
andaluces con edades comprendidas entre 6 vy
17 afos, las de comunicacion a través del lenguaje
a 6,3 de cada 1.000, realizar tareas del hogar vy
aprender y desarrollar tareas a 6,1 y 5,7 menores
por cada 1.000 menores andaluces, respectivamente.
(Tabla 5; Grafico 5).

2 E| lenguaje Braille se considera un lenguaje convencional.
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Numero de menores
Ambos sexos 6-11 12-17
Ver 2.265 2.068
Oir 1.614 2.092
Comunicarse 3.822 3.716
Aprender, aplicar conocim.
y desarr. tareas 3.342 3.455
Desplazarse 2.603 2.234
Utilizar brazos y manos 2.001 3.117
Desplazarse fuera del hogar 4.306 4.088
Cuidar de si mismo 3.148 3.036
Realizar las tareas del hogar 3.315 3.997
Relacion con otras personas 3.081 3.304
Total 9.774 9.727

Numero de menores
Hombres 6-11 12-17
Ver 1.312 1.202
Oir 1.224 1.083
Comunicarse 1.672 2.572
Aprender, aplicar conocim.
y desarr. tareas 1.625 2.127
Desplazarse 1.314 1.189
Utilizar brazos y manos 836 1.554
Desplazarse fuera del hogar 2.357 2.110
Cuidar de si mismo 1.866 1.537
Realizar las tareas del hogar 1.939 2.285
Relacion con otras personas 1.619 1.602
Total 5.646 5.684

Numero de menores
Mujeres 6-11 12-17
Ver 953 866
Oir 390 1.009
Comunicarse 2.150 1.144
Aprender, aplicar conocim.
y desarr. tareas 1.716 1.328
Desplazarse 1.289 1.045
Utilizar brazos y manos 1.165 1.563
Desplazarse fuera del hogar 1.949 1.978
Cuidar de si mismo 1.282 1.499
Realizar las tareas del hogar 1.375 1.713
Relacion con otras personas 1.462 1.702
Total 4.128 4.043

Total
4333
3.706
7.5637

6.796
4.837
5.118
8.394
6.184
7.312
6.385

19.501

Total

2.514
2.307
4.243

3.752
2.503
2.391
4.467
3.403
4.224
3.220

11.330

Total

1.819
1.399
3.294

3.044
2.334
2.727
3.927
2.781
3.088
3.165

8.171

%
22,2
19,0
38,6

34,8
24,8
26,2
43,0
31,7
YA
32,7
100

%
22,2
20,4
375

33,1
22,1
211
39,4
30,0
373
28,4
100

%
223
171
40,3

37,3
28,6
33,4
48,1
34,0
37.8
38,7
100

TABLA 5. MENORES DE 6 A 17 ANOS CON DISCAPACIDAD SEGUN GRUPO DE DISCAPACIDAD Y GRUPO DE EDAD*. ANDALUCIA

Tasa por 1.000 menores

6-11 12-17 Total
41 3.2 3,6
29 33 31
6,9 58 6.3
6,1 54 57
47 3,5 41
3,6 49 43
7.8 6.4 7.1
57 48 52
6,0 6.3 6,1
5,6 52 54

17,7 15,2 16,4

Tasa por 1.000 menores

6-1 12-17 Total
4,6 3,7 41
43 33 38
59 79 6.9
57 6.5 6,1
4,6 3,6 41
29 48 39
83 6.5 73
6,6 4,7 56
6,8 7,0 6.9
57 49 53

19,9 17.4 18,6

Tasa por 1.000 menores

6-11 12-17 Total
3,6 28 31
1,5 3.2 2,4
8,0 3,7 57
6,4 43 53
4.8 3.4 4,0
43 50 47
73 6.3 6.8
4.8 4.8 48
5,1 55 53
55 55 55

15,4 13,0 14,1

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad. Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase. Revision del padron municipal. Datos

estadisticos 1999. Elaboracién: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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Ambos sexos

Ver

Oir

Comunicarse

Aprender, aplicar conocim.
y desarr. tareas

Desplazarse

Utilizar brazos y manos
Desplazarse fuera del hogar
Cuidar de si mismo

Realizar las tareas del hogar
Relacion con otras personas
Total

Hombres

Ver

QOir

Comunicarse

Aprender, aplicar conocim.
y desarr. tareas

Desplazarse

Utilizar brazos y manos
Desplazarse fuera del hogar
Cuidar de si mismo

Realizar las tareas del hogar
Relacion con otras personas
Total

Mujeres

Ver

Oir

Comunicarse

Aprender, aplicar conocim.
y desarr. tareas

Desplazarse

Utilizar brazos y manos
Desplazarse fuera del hogar
Cuidar de si mismo

Realizar las tareas del hogar
Relacion con otras personas
Total

6-11
8.617
7411

18.192

12.926
7.518
9.021

14.946

12.276

12.309

11.470

39.632

6-11
4.756
3356
7.774

5.598
3.867
4.074
7.370
5.957
5.027
4.888
20.470

6-1
3.861
4.056

10.417

7.328
3.651
4.947
7.575
6.319
7.283
6.582
19.162

Numero de menores
12-17
8.896
9.359
22.006

22.260
8.123
12.278
23.273
12.499
25222
17.544
49.505

Numero de menores
12-17
5.302
5.097
14.079

13.067
5.044
7.366

13358
7.351

14.459
9.520

28.899

Numero de menores
12-17
3.594
4.262
7.928

ONII98
3.079
491N
9.913
5.147
10.763
8.024
20.606

Total
17.513
16.770
40.198

35.185
15.641
21.299
38.218
24.775
37.531
29.014
89.137

Total
10.058
8.452
21.853

18.665

8.912
11.440
20.729
13.308
19.485
14.408

49.369

Total
7.455
8.318

18.345

16.520
6.729
9IBEY)

17.489

11.467

18.046

14.606

39.768

%
19,6
18,8
45,1

39,5
17,5
288
42,9
27,8
42,1
325
100

%
20,4
17,1
443

37,8
18,1
23,2
42,0
27,0
39,5
29,2
100

%
18,7
209
46,1

41,5
16,9
24,8
44,0
28,8
454
36,7
100

TABLA 6. MENORES DE 6 A 17 ANOS CON DISCAPACIDAD SEGUN GRUPO DE DISCAPACIDAD Y GRUPO DE EDAD*. ESPANA

Tasa por 1.000 menores

6-11 12-17  Total
Bib 30 32
30 3,1 3.1
73 7.4 73
52 7,4 6,4
30 2,7 29
3,6 4,1 39
6,0 7.8 7,0
5,0 42 4,5
50 84 6.9
4.6 59 53

16,0 16,5 16,3

Tasa por 1.000 menores

6-11 12-17  Total
37 35 36
2,6 32 30
6,1 9,2 7.8
4,4 85 6,6
30 33 32
32 4.8 41
5.8 87 7.4
47 4.8 4,7
3S 9,4 6.9
38 6.2 51

16,1 18,8 17,6

Tasa por 1.000 menores

6-11 12-17  Total
32 25 28
3.4 29 3
8,7 54 6.9
6,1 6,3 6.2
30 2,1 25
41 34 37
6.3 6.8 6.6
52 35 43
6,0 7.4 6.8
5i5) 55 55

15,9 14,1 14,9

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad.

Fuente: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase. Revision del padron municipal. Datos estadisticos 1999.

Elaboracién: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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LA INFANCIA, LA ADOLESCENCIA' Y LA DISCAPACIDAD EN CIFRAS Y DATOS

1.4. RESULTADOS

8
GRAFICO 5. Discapacidad
en menores de 6 a 17
afios segun grupo de !
discapacidad y sexo”.
Andalucia y Esparia &

Tasa por 1.000 menores

Desp C Realizar las Aprender, aplicar| Relacion con Cuidar de si Utilizar brazosy | Desplazarse Ver
fuera del hogar tareas del hogar | conocimientos | otras personas | mismo manos

Al 6,3 6,1 57 54 52 4,3 4,1 3,6 3,1
Espaia 7,0 7,3 6,9 6,4 53 4,5 39 2,9 82 31

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad.
Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. INE.Inebase. Revision del padron municipal. Datos estadisticos 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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DISTRIBUCION POR DEFICIENCIAS. MENORES DE 6 A 17 ANOS

Las deficiencias mas frecuentes entre los menores
andaluces son las deficiencias mentales, presentes en un
42% de los menores con discapacidad. A continuacion,
las deficiencias visuales en un 18,2%, y las auditivas
y del sistema nervioso presentes en un 14,2% cada
una vy las osteoarticulares en un 12,7% de los menores
aproximadamente. (Tablas 7 y 8).

Las deficiencias mentales estarian presentes en 7 de cada
1.000 menores andaluces con edades comprendidas entre
6y 17 anos, 3 de cada 1.000 padecerian alguna deficiencia
visual, asi como 2,3 de cada 1.000 estarian afectados
por deficiencias auditivas y/o del sistema nervioso.
(Grafico 6).

8
GRAFICO 6. Deficiencias
en menores de 6 a 17 ;
anos sequn grupo de r
deficiencia de origen de
la discapacidad y sexo*. e
. ~ wv
Andalucia y Espafia o
o
S 5 N
S
o
S
Q4 L
S
o
I B
@
)
b1 DS D B D T
0 -
Deficiencias |Deficiencias|Deficiencias| Deficiencias|Defidendas  |Deficiencias |Deficiencias|Otras No consta
mentales  |visuales el sistema |del oido  |osteoarticulares|del lenguaje|viscerales  |deficiencias
nervioso habla y voz
Andalucia 6,9 3,0 2,3 2,3 2,1 0,8 0,7 04 0,1
Espana 7.3 3,0 1,7 2,6 1,8 0,8 04 0,6 0,3

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad.
Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. INE. Inebase. Revisién del padrén municipal. Datos estadisticos 1999.

Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia



1.4. RESULTADOS

TABLA 7. MENORES DE6 A 17 ANOS CON DISCAPACIDAD SEGUN DEFICIENCIA DE ORIGEN DE LA DISCAPACIDAD, GRUPO DE EDAD Y SEXO.
ANDALUCIA
dGru.p.o o . Numero de casos Tasas por 1.000 menores

eficiencia origen

Hombres % Mujeres % Total % Hombres  Mujeres Total

Def. Mentales 4.703 415 3.495 42,8 8.198 42,0 7,7 6,0 6,9
Def. Visuales 2.302 20,3 1.256 154 3.558 18,2 3,8 2,2 3,0
Def. del Oido 1.760 155 1.012 12,4 2.773 14,2 29 1.7 23
Def. del Lenguaje,
Habla y Voz 169 15 820 10,0 989 5,1 03 1.4 08
Def. Osteoarticulares ~ 1.567 13.8 902 1,0 2.470 12,7 2,6 1,6 2,1
Def. del S. Nervioso 1.371 12,1 1.406 17,2 2.777 14,2 22 2,4 23
Def. Viscerales 340 30 440 54 780 4,0 0,6 0,8 07
Otras Deficiencias 41 04 414 51 455 2,3 0,1 0,7 04
No consta 121 11 - - 121 0,6 0,2 - 0,1
Total 11.330 100 8.171 100  19.501 100 18,6 14,1 16,4

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad.

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase
Revision del padrén municipal. Datos estadisticos 1999

Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia

TABLA 8. MENORES DE 6 A 17 ANOS CON DISCAPACIDAD SEGUN DEFICIENCIA DE ORIGEN DE LA DISCAPACIDAD, GRUPO DE EDAD Y SEXO.
ESPANA
Grupode Ntmero de casos Tasas por 1.000 menores
deficiencia origen™

Hombres % Mujeres % Total % Hombres Mujeres Total
Def. Mentales 20.775 421 19.257 48,4 40.032 449 74 72 73
Def. Visuales 9.446 19,1 6.892 17,3 16.338 18,3 34 2,6 30
Def. del Oido 7.377 149 6.777 17,0 14.155 159 2,6 2,5 2,6
Def. del Lenguaje,
Habla y Voz 3.171 6,4 1.214 3.1 4.386 49 1.1 0,5 0,8
Def. Osteoarticulares ~ 6.289 12,7 3.736 9,4 10.024 11,2 272 14 18
Def. del S. Nervioso 5.864 19 3.709 9,3 9.572 10,7 2,1 14 1,7
Def. Viscerales 700 1.4 1.299 33 1.998 2,2 0,2 0,5 0,4
Otras Deficiencias 1.582 3.2 1.912 48 3.494 39 0,6 0,7 0,6
No consta 1.216 2,5 260 0,7 1.476 1,7 0,4 0,1 0,3
Total 49.369 100 39.768 100 89.137 100 17,6 14,9 16,3

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase
Revision del padrén municipal. Datos estadisticos 1999

Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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DISTRIBUCION POR LIMITACIONES Y DEFICIENCIAS.
MENORES DE 0 A 5 ANOS

TABLA 9. MENORES DE 6 ANOS CON LIMITACION POR TIPO DE LIMITACION. ANDALUCIA Y ESPANA

Andalucia Espafia

Tipo de limitacion® Casos % Tasa Casos % Tasa

(x 1.000) (x 1.000)
Mantenerse sentado, de pie o caminar 1.134 9,1 2,5 8.805 17.8 42
Ver o ceguera total 1.690 13,5 3,8 9.a146 18,4 44
Qir 1.414 11,3 3.1 5.302 10,7 2,6
Sordera total 233 19 0,5 922 19 0,4
Mover los brazos, debilidad o rigidez 593 47 1.3 5.324 10,7 2,6
Caminar, debilidad o rigidez en las piernas 1.360 10,9 30 11.810 23,8 57
Ataques, rigidez del cuerpo
o pérdida de conocimiento 929 7.4 2.1 4951 10,0 2,4
Hacer las cosas como los demas
nifos de su edad 2.607 20,8 58 16.289 329 79
Nifio lento o estar alicaido 1.021 8,1 23 6.383 12,9 3,1
Comprender ordenes sencillas (2 a 5 afios) 669 53 1,5 4717 95 23
Dificultad para nombrar un objeto (2 a 3 afios) 1.411 1,3 31 5.372 10,8 2,6
Hablar con dificultad (3 a 5 afios) 4.456 35,6 9,9 16.076 32,4 7.8
Problemas que precisen cuidados especiales 7.104 56,7 15,8 23.480 474 1.3
Total 12.530 100 27,9 49.577 100 23,9

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad. Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase
Revision del padrén municipal. Datos estadisticos 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia

TABLA 10. MENORES DE 6 ANOS CON LIMITACION POR DEFICIENCIA DE ORIGEN DE LA LIMITACION. ANDALUCIA Y ESPANA

Andalucia Espafia

Deficiencia de origen® Casos % Tasa Casos % Tasa

(x 1.000) (x 1.000)
Deficiencias Mentales 1.788 14,3 4.0 9.273 18,7 45
Deficiencias Visuales 1.690 13,5 3,8 7.250 14,6 3,5
Deficiencias del Qido 1.379 11,0 3.1 4.901 9.9 24
Deficiencias del Lenguaje, Habla y Voz 1.491 11,9 33 5.883 11,9 2.8
Deficiencias Osteoarticulares 1.056 8,4 24 5.846 1.8 28
Deficiencias del S. Nervioso 681 54 1,5 4.880 9.8 24
Deficiencias Viscerales 2.899 23,1 6,5 9.357 18,9 45
Otras Deficiencias 781 6,2 1,7 2.514 51 1.2
No consta 1.611 12,9 3,6 8.268 16,7 4,0
Total 12.530 100 27,9 49.577 100 23,9

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad. Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase
Revision del padron municipal. Datos estadisticos 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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LA INFANCIA, LA ADOLESCENCIA' Y LA DISCAPACIDAD EN CIFRAS Y DATOS

1.4. RESULTADOS

16
GRAFICO 7. Tasas de
6t an 14
limitacion en menores
de 6 afios por tipo de
limitacion®. Andalucia
~ wv
y Espafia (TS
o
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&
[
2
O Problemas que i s [ ceguera total |Oir Dificultad para | Caminar, debilidad | Mantenerse: Nifo lento [Ataques,rigidez del| Comprender ordenes] Mover los brazos, | Sordera total
Iprecisen de (de 325 arios) los demds nifios Inombrar objetos o rigidez enlas |sentado, de pie [ estar alicaido |cuerpo o pérdida [ sencilas debilidad o rigidez
idad il e su edad (de 2 a3 afios) picras. 0 caminar de conocimiento | (de 2a 5 afios)
158 99 58 38 31 31 30 25 23 21 15 13 05
Espaia I 13 7.8 79 44 26 26 5,7 42 31 24 23 26 04
(*) Un menor puede estar en més de un grupo de discapacidad.
Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase. Revision del padron municipal. Datos estadisticos 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
GRAFICO 8. Deficiencias
en menores de 6 afos
con limitacion segun
deficiencia de origen 0
1E1 Bl BIeke o
de la limitacion™ S
Andalucia y Espafia g
o
o
<
=
o
o
©
©
[
Deficiencias  |Deficiencias Deficiencias Deficiencias Deficiencias | Deficiencias Otras Deficiencias | No consta
viscerales mentales visuales dellenguaje, | del oido osteoarticulares |deficiencias | del sistema
hablay voz nervioso
6,5 4,0 38 33 31 2,4 1.7 15 3,6
Espana 45 45 35 28 24 28 12 24 4,0

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad
Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase
Revision del padron municipal. Datos estadisticos 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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DISTRIBUCION POR TIPO DE DISCAPACIDAD

TABLA 11. MENORES DE 6 A 17 ANOS CON DISCAPACIDAD SEGUN TIPO DE DISCAPACIDAD. ANDALUCIA Y ESPANA
Andalucia Espafa

Tipo de discapacidad* Casos % Tasa (x 1.000) Casos % Tasa (x1.000)
Ver 4.333 22,2 3,6 17.513 19,6 3,2
Tareas visuales de conjunto 1.557 8,0 13 9.321 10,5 17
Tareas visuales de detalle 1.556 8,0 1.3 7.113 8,0 1.3
Recibir imagenes 1.296 6,6 1.1 2.098 2,4 0,4
Otros problemas de vision 1.164 6,0 1,0 4.998 5,6 09
Qir 3.706 19,0 3,1 16.770 18,8 3.1
Escuchar el habla 2.722 14,0 23 14.071 15,8 2,6
Recibir cualquier sonido 984 50 0,8 2.582 29 0,5
Qir sonidos fuertes 565 29 0,5 3.5M 39 0,6
Comunicarse 7.537 38,6 6.3 40.198 451 73
Escritura-lectura convencional 6.234 32,0 52 32.990 370 6,0
Lenguajes alternativos 2.512 12,9 2,1 12.220 13,7 2.2
Hablar 2.024 10,4 1,7 9.431 10,6 1,7
Gestos no signados 1914 9,8 16 7.019 79 13
Aprender y desarrollar tareas 6.796 34,8 5,7 35.185 39,5 6,4
Entender y desarr. tareas complejas 6.796 34,8 57 32.754 36,7 6,0
Recordar informaciones 4.368 224 3,7 17.576 19,7 3,2
Entender y desarr. tareas sencillas 3.458 17,7 29 9.896 1.1 1.8
Reconocer y orientarse 2.964 15,2 2,5 10.134 n4 19
Desplazarse 4.837 24,8 41 15.641 17,5 29
Levantarse, acostarse, estar de pie 3.813 19,6 3.2 13.475 15,1 2,5
Controlar las posiciones del cuerpo 3.524 18,1 3,0 9.567 10,7 17
Desplazarse dentro del hogar 3.685 18,9 3,1 12.449 14,0 23
Utii)izar brazos y manos 5.118 26,2 43 21.299 239 39
Utilizar utensilios y herramientas 4.232 21,7 3,6 15.688 17,6 29
Trasladar objetos no muy pesados 3.877 19,9 33 13.101 14,7 24
Manipular objetos pequefios 3.981 20,4 3.3 16.238 18,2 3,0
Desplazarse fuera del hogar 8.394 43,0 7.1 38.218 429 7.0
Usar transporte publico 8.192 42,0 6,9 37.028 415 6,8
Moverse sin medio de transporte 6.382 32,7 54 26.423 29,6 4.8
Cuidar de si mismo 6.184 31,7 52 24.775 27,8 45
Vestirse y arreglarse 6.101 31,3 51 21.643 243 4,0
Asearse solo 5.562 28,5 4,7 21.286 239 3.9
Usar el servicio solo 3.583 18,4 3,0 13.264 149 24
Comer y beber 3.294 16,9 2,8 11.536 12,9 2,1
Realizar las tareas del hogar 7.312 37,5 6,1 37.531 42,1 6,9
Compras y control de suministros 5.673 29,1 4.8 29.984 33,6 55
Cuidar de las comidas 4.575 23,5 3.8 20.115 22,6 3,7
Cuidar del resto de la familia 4.130 21,2 3,5 20.981 23,5 3,8
Cuidado de la ropa 3.818 19,6 3,2 18.585 20,8 3,4
Limpieza de la casa 3.520 18,0 3,0 19.202 21,5 3,5
Relacionarse con otras personas 6.385 32,7 54 29.014 32,5 53
Relacionarse con comparieros 5.692 29,2 4.8 25.442 28,5 47
Relacionarse y mantener amistad 5.504 28,2 4.6 23.959 269 4.4
Relaciones de carifio con familiares 2.106 10,8 1.8 6.243 7.0 1.1
Total de menores con discapacidad 19.501 100 16,4 89.137 100 16,3

(*) Un menor puede estar en mas de un grupo de discapacidad

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Inebase
Revision del padron municipal. Datos estadisticos 1999

Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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LA INFANCIA, LA ADOLESCENCIA' Y LA DISCAPACIDAD EN CIFRAS Y DATOS

1.4. RESULTADOS

MEDIA DE EDAD PARA LAS DEFICIENCIAS DE ORIGEN DE LA DISCAPACIDAD

. DEMENCIAS : : : : : : : 21

Gr:.«)ﬁc'o 3. Edad. r.ned!a DEFICIENCIAS MOLTIPLES : mn

deinicio deladeficiencia ; ; : : : w04
. . . APARATO GENITOURINARIO A

origen de la discapacidad.

Personas de 6 y mas

afios. Espafia, 1999

APARATO CARDIOVASCULAR 57,
APARATO DIGESTIVO 553
EXTREMIDADES INFERIORES o4,
HABLA DIFICULTOSA O INCOMPRENSIBLE 52,6

TRAS DEFICIENCIAS DEL SISTEMA NERVIOSO 51,7
TRASTORNOS DEL EQUILIERIO 513
APARATO RESPIRATORIO 512
SISTEMA ENDOCRINO-METABOLICO 50,1
MALA VISION : ‘ ‘ ‘ 198
EXTREMIDADES SUPERIORES ‘ ‘ ‘ ‘ 9
COLUMNA VERTEBRAL 4
MALA AUDICION 185
DEFICIENCIAS NO CLASIFICADAS EN OTRA PARTE

TRASTORNOS DE LA COORDINACION DE MOV. : : : :
MUDEZ : : : : 46,8

CEGUERATOTAL : : : : 46,7
PARALISIS DE UNA EXTREMIDAD SUPERIOR : : : : 458
SORDERA POSTLOCUTIVA : : : : 437
SISTEMA HEMATOPOYETICO : : : : 834
PARALISIS DE UNA EXTREMIDAD INFERIOR 421
CABEZA an7
PIEL 4
PARAPLEJA 409
TETRAPLEJIA 404
OTROS TRASTORNOS MENTALES : : : 36,
RETRASO MENTAL LEVE Y LIMITE 25 ‘ : :
RETRASO MADURATVO | 1,1
SORDERA PRELOCUTIVA |y 1
RETRASO MENTAL PROFUNDO Y SEVERO  |; 0,7
RETRASO MENTALMODERADO | 0.7

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. Inebase. Revision del padrén municipal, datos estadistico, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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Espana

TABLA 12. NUMERO MEDIO DE DISCAPACIDADES POR PERSONA CAUSADAS POR CADA TIPO DE
DEFICIENCIA SEGUN GRUPO DE EDAD*. ESPANA
Grupo de edad

Ambos sexos 6-17 18 a 64 65y mas Total
Deficiencias Mentales 10 10 16 13
Deficiencias Visuales 5 4 7 6
Deficiencias del Oido 3 3 5 5
Deficiencias del Lenguaje, Habla y Voz 6 9 13 N
Deficiencias Osteoarticulares 6 5 7 6
Deficiencias del S. Nervioso 13 10 13 12
Deficiencias Viscerales 5 5 8 7
Otras Deficiencias 6 7 9 9
No consta 7 4 6 6
Total 6 5 7 6
Varones 6-17 18 a 64 65y mas Total
Deficiencias Mentales 10 10 16 12
Deficiencias Visuales 4 4 6 5
Deficiencias del Oido 4 3 4 4
Deficiencias del Lenquaje,

Habla y Voz 5 9 " 10
Deficiencias Osteoarticulares 7 4 6 5
Deficiencias del S. Nervioso 13 N 12 12
Deficiencias Viscerales 8 5 7 6
Otras Deficiencias 5 6 8 8
No consta 8 4 6 5
Total 6 5 6 6
Mujeres 6-17 18 a 64 65y mas Total
Deficiencias Mentales 10 N 16 14
Deficiencias Visuales 6 4 7 7
Deficiencias del Oido 2 3 6 5
Deficiencias del Lenquaje,

Habla y Voz 9 " 15 14
Deficiencias Osteoarticulares 6 5 7 6
Deficiencias del S. Nervioso 14 10 14 12
Deficiencias Viscerales 3 6 8 7
Otras Deficiencias 6 8 9 9
No consta 3 5 7 6
Total 6 5 7 7

(*) Se han considerado los 36 tipos de discapacidad utilizados en la EDDES-99
Fuentes: INE. Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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1.4. RESULTADOS

NUMERO MEDIO DE DISCAPACIDADES SEGUN GRUPO DE EDAD

Las deficiencias que mads discapacidades originan
en todos los grupos de edad son las del sistema
nervioso y las deficiencias mentales. En los menores
de 6 a 17 afos, causan una media de 13 y 10
discapacidades por menor afectado, respectivamente.
(Tabla 12; Grafico 10)

1.4.3. NIVEL EDUCATIVO DE LOS MENORES CON
DISCAPACIDAD

En Andalucia un 48% de las personas con discapacidad
son menores de 18 afos, y no han finalizado los estudios
primarios o son analfabetos (por problemas psiquicos o
fisicos) frente a un 21% de los menores sin discapacidad.

lgualmente se aprecian diferencias en la ensefianza
secundaria (primer y segundo ciclo) donde un 10% de los
menores con discapacidad ha finalizado estos estudios
con menos de 17 afios frente a un 29% de los menores sin
discapacidad. Para Espafia el comportamiento es similar al
de Andalucia (Grafico 11).

En cuanto a los menores de Andalucia, debido al poco
tamafio muestral, no es posible ofrecer un resultado
desglosado por categorias de discapacidad y nivel de
estudios, no obstante presentamos este resultado para
el total nacional.

Para Espafia los menores con niveles educativos mas altos
se dan en los grupos de discapacidades sensoriales (oir,
ver) y los mas bajos entre los grupos de discapacidades de
conducta, comunicacion y aprendizaje. (Grafico 12).

GRAFICO 10. Numero

medio de discapacidades
generadas por tipo

de deficiencia segun
grupo de edad. Espafia

N° medio de discapacidades

6 a 17 afios

18 a 64 afios

65 y mas anos

Todas las edades (>6 afios)

] Deficiencias Mentales
Deficiencias del Lenguaje, Hablay Voz
Deficiencias Viscerales

Deficiencias Visuales
B Deficiencias Osteoarticulares
Otras Deficiencias .

Deficiencias del Oido
Deficiencias del S. Nervioso
No consta

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999, Inebase
Revision del padron municipal, datos estadistico, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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1.4.4. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS
DE LAS FAMILIAS CON ALGUN MENOR CON
DISCAPACIDAD

En un 44,6% del total de viviendas familiares en
Andalucia viven menores de 18 afios, y aproximadamente
en un 1,4% hay menores con alguna discapacidad o
limitacion.

Las familias con menores con discapacidad aparecen con
mayor frecuencia cuando el tamafo del municipio de
residencia es mayor de 50.000 habitantes, un 55,0% frente
al 43,1% cuando las familias no tienen hijos menores con
discapacidad. (Tabla 13).

Los hogares con menores en Andalucia estan compuestos
por una media de 4,26 personas por hogar, y ésta no
resulta diferente cuando en el hogar hay menores
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con discapacidad. Se observa que el porcentaje de
hogares con hasta 3 personas es inferior en hogares
con menores con discapacidad, que en hogares con
menores sin discapacidad, 14,1% frente a 25,2%.
(Tabla 14).

Las caracteristicas mas frecuentes del sustentador principal
del hogar con menores, con o sin discapacidad, es el de un
varén con edad media de 41 afos, casado, con estudios
primarios o medios y que trabaja como asalariado en el
sector privado. (Tabla 15).
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Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia

Tamafio del municipio de residencia

Hasta 10.000 hab. 6.240 217.414 223.654 20,2 233 23,2
Desde 10.001 a 50.000 hab. 7.635 312.733 320.368 24,7 33,6 33
Desde 50.001 hasta 500.000 hab. 11.206 255914 267.120 36,3 27,5 27,8
Mas de 500.000 hab. 5.786 145.660 151.446 18,7 15,6 15,7
Total 30.867 931.721 962.588 100 100 100

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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El conyuge o pareja suele ser mujer, con edad media de
38 anos, que no trabaja fuera del hogar y con estudios
primarios o medios. (Tabla 16).

La situacion de estar conviviendo como pareja de hecho
aparece como mas frecuente en hogares con menores con
discapacidad, 40,1% frente a un 21,6%, que en hogares
con menores sin discapacidad.

En cuanto al mayor nivel de estudios, es menos frecuente
haber terminado estudios primarios 0 medios, en hogares
con alguin menor con discapacidad o limitacion, 63,1%

frente a 67,0%, en el caso del sustentador principal del
hogar, y 60,9% frente a 71,0%, en la pareja o conyuge.
Ocurre al contrario cuando el mayor nivel de estudios
terminado es universitario o profesional superior, 19,0%
frente a 15,1%, y 19,0% frente a 12,0%, respectivamente.
(Tablas 15y 16).

De igual forma, la situacion laboral de estar trabajando
es menos frecuente en hogares con menores con
discapacidad, tanto para el sustentador principal del hogar,
71,8% frente a 78,6%, como para la pareja o conyuge,
21,3% frente a 25,6%. (Tablas 15y 16).

TABLA 14. N° DE PERSONAS QUE COMPONEN EL HOGAR DE LOS MENORES DE 18 ANOS. ANDALUCIA
HOGARES CON ALGUN MENOR CON DISCAPACIDAD O LIMITACION Y HOGARES CON MENORES SIN
DISCAPACIDAD NI LIMITACION
Numero de hogares con menores de18 afios Porcentaje
Menores Menores Total Menores Menores Total
con discapa.  sin discapa. con discapa.  sin discapa.

Numero de personas que
componen el hogar
Hasta 3 personas 4.349 235.053 239.402 141 25,2 249
4 personas 14.736 386.144 400.880 47,7 414 41,6
5 personas 6.646 197.263 203.909 21,5 21,2 21,2
6 personas 3.283 78.165 81.448 10,6 8,4 8,5
7 0 mas personas 1.852 35.096 36.948 6,0 3,8 3,8
Total 30.866 931.721 962.587 100 100 100

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999.
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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TABLA 15. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DEL SUSTENTADOR PRINCIPAL DEL HOGAR CON ALGUN MENOR DE 18 ANOS ANDALUCIA
HOGARES CON ALGUN MENOR CON DISCAPACIDAD O LIMITACION Y HOGARES CON MENORES SIN DISCAPACIDAD NI LIMITACION
Numero de casos Porcentaje
Hogar con Hogar con Total Hogar con Hogar con
menores menores menores menores
con discapacidad  sin discapacidad con discapacidad  sin discapacidad
Sexo
Varon 28.204 843.939 872.143 91,4 90,6
Mujer 2.663 87.781 90.444 8,6 9,4
Total 30.867 931.720 962.587 100 100
Grupo de edad
Menos de 30 afios 2.750 82.549 85.299 8,9 89
De 31 a 45 afios 20.864 566.675 587.539 67,6 60,8
Mas de 45 afios 7.253 282.496 289.749 23,5 30,3
Total 30.867 931.720 962.587 100 100
Nacionalidad
Espariola 30.483 923.136 953.619 98,8 99,1
Extranjera 384 8.584 8.968 12 09
Total 30.867 931.720 962.587 100 100
Estado civil
Soltero 1.011 17.748 18.759 33 19
Casado 27.656 847.599 875.255 89,6 91,1
Viudo 942 38.366 39.308 3.1 4.1
Separado legalmente 484 16.042 16.526 1,6 1.7
Divorciado 774 10.899 11.673 2,5 1.2
Total 30.867 930.654 961.521 100 100
Vive en pareja de hecho
Si 1.289 18.500 19.789 40,1 21,6
No 1.922 67.054 68.976 59,9 78,4
Total 321 85.554 88.765 100 100
Mayor nivel de estudios terminados
Analfabeto o sin estudios 5515 165.972 171.487 17,9 17.8
Estudios primarios o equivalentes 10.588 324.695 335.283 34,3 34,8
Ensefianza secundaria 8.901 299.994 308.895 28,8 32,2
Estudios universitarios
y profesionales superiores 5.862 141.060 146.922 19,0 15,1
Total 30.866 931.721 962.587 100 100
Situacion laboral
Trabajando 22.152 732.141 754.293 71,8 78,6
Otra situacion 8.715 199.579 208.294 28,2 21,4
Total 30.867 931.720 962.587 100 100
Situacion profesional
Empleador 1.906 46.693 48.599 8,0 6,3
Empresario sin asalariados
o trabajador independiente 3.614 114.278 117.892 15,2 15,5
Ayuda familiar - 1.177 1177 - 0,2
Asalariado del sector publico 4.322 157.805 162.127 18,2 21,3
Asalariado del sector privado 13.911 419.301 433.212 58,6 56,7
Total 23.753 739.254 763.007 100 100

Total

90,6
9,4

100

89
61,0
30,1
100

99,1

100

78,4
216

100

6,4

(515

0,2
21,2
56,8

100

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Elaboracién: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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TABLA 16. PERFILSOCIODEMOGRAFICO DEL CONYUGE O PAREJA DEL SUSTENTADOR PRINCIPAL DEL HOGAR CON ALGUN MENOR DE 18
ANOS. ANDALUCIA

HOGARES CON ALGUN MENOR CON DISCAPACIDAD O LIMITACION Y HOGARES CON MENORES SIN DISCAPACIDAD NI LIMITACION

Numero de casos Porcentaje
Hogar con Hogar con Total Hogar con Hogar con Total
menores menores menores menores
con discapacidad  sin discapacidad con discapacidad  sin discapacidad

Sexo
Varon 1.029 32.616 33.645 3,6 3,8 3,8
Mujer 27.916 832.051 859.967 96,4 96,2 96,2
Total 28.945 864.667 893.612 100 100 100
Grupo de edad
Menos de 30 afios 4534 137.432 141.966 15,7 15,9 15,9
De 31 a 45 afos 20.017 560.855 580.872 69,2 64,9 65,0
Mas de 45 afios 4.394 166.380 170.774 15,2 19,2 19,1
Total 28.945 864.667 893.612 100 100 100
Mayor nivel de estudios
terminados
Analfabeto o sin estudios 5.813 146.479 152.292 20,1 16,9 17,0
Estudios primarios
o0 equivalentes 10.262 313.243 323.505 35,5 36,2 36,2
Ensefianza secundaria 7.357 300.611 307.968 254 34,8 34,5
Estudios universitarios
y profesionales superiores 5.513 104.117 109.630 19,0 12,0 12,3
Total 28.945 864.450 893.395 100 100 100
Situacion laboral
Trabajando 6.178 221.635 227.813 21,3 25,6 25,5
Otra situacion 22.767 642.491 665.258 78,7 74,4 74,5
Total 28.945 864.126 893.071 100 100 100
Situacion profesional
Empleador 150 7.452 7.602 2,1 3,2 3,2
Empresario sin asalariados
o trabajador independiente 639 30.303 30.942 9,0 13,2 13,1
Ayuda familiar 128 11.307 11.435 1.8 49 4.8
Asalariado del sector publico 1.946 65.942 67.888 273 28,7 28,6
Asalariado del sector privado 4.269 114.932 119.201 59,9 50,0 50,3
Total 7.132 229.936 237.068 100 100 100

Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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1.4. RESULTADOS

1.4.5. SALUD Y DISCAPACIDAD

En este apartado recogemos algunos resultados que
relacionan salud y discapacidad, obtenidos a partir del
Modulo de Salud de la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud (EDDES-99) y de Ia
Encuesta de Andaluza de Salud (EAS-99).

En los 2.081 hogares en los que se recogié informacion
para la muestra de menores de la EAS-99 residian un total
de 8.978 personas, de las cuales 284 eran personas con
limitacion o discapacidad. El total de menores de 16 afios
en estos hogares fue de 3.696, de los cuales 66 tenian
alguna limitacion o discapacidad.

Por tanto, segun la EAS-99, la discapacidad en
menores de 16 afios representa aproximadamente el 1,8%
de los menores de 16 afos, resultado similar al estimado
por la EDDES-99, un 1,9% para los menores de 18 afos.

Como se ha dicho anteriormente tanto la Encuesta
Andaluza de Salud como el Modulo de Salud de la
EDDES-99, no son encuestas sobre discapacidad y
presentan limitaciones en cuanto al tamafo de la
muestra de menores con discapacidad, pero pueden
aportar alguna informacion interesante, no recogida
en las encuestas de discapacidad, como la relacion
entre algunos aspectos de salud y la discapacidad
(enfermedad crénica, salud percibida y otros).

Al comparar los resultados de ambas encuestas hay que
tener en cuenta que utilizan criterios de clasificacion
para la discapacidad diferentes y que la subpoblacion
de estudio también es diferente (la muestra de
menores de la EAS-99 recoge informacién de menores
hasta los 15 afios de edad y la EDDES-99 hasta 17 afios
de edad).
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Los resultados presentan una comparacion entre menores
con discapacidad y menores sin discapacidad vy, en el
caso de la EDDES-99, se acompafan los resultados para
el ambito espafiol como refuerzo para los resultados
obtenidos para el ambito andaluz.

ESTADO DE SALUD

Aunque se utiliza una escala distinta en cada una de las
dos encuestas, ambas obtienen resultados similares en
cuanto a las diferencias en la percepcion de la salud de
los hijos por el padre, madre o tutor, seguiin padezcan o no
alguna discapacidad.

Segun la EDDES-99, en Andalucia un 96,1% de los
encuestados considera que el estado de salud de su hijo
es bueno o muy bueno cuando éste no tiene ninguna
discapacidad, frente a un 79,29%, cuando el menor padece
discapacidad. Practicamente ningun padre considera que
el estado de salud del menor sea malo o muy malo si no
tiene ninguna discapacidad, por el contrario, un 4,6% de
las padres de menores con discapacidad si consideran esta
situacion. (Grafico 13).

Segun la EAS-99, solo en un 65,9% de los encuestados
dijeron que el estado de salud de su hijo era excelente
0 muy bueno cuando eran menores de 16 afios con
discapacidad frente al 85,4% si el menor no padecia
discapacidad. (Grafico 14).



ENFERMEDADES CRONICAS

Aproximadamente el 52,6% de los menores de 18 afios
andaluces con alguna limitacion o discapacidad tenian
alguna enfermedad cronica diagnosticada, frente a un
21,7% de los menores sin discapacidad. En Espafa, el
porcentaje de enfermedad crénica diagnosticada entre los
menores de 18 afos con discapacidad o limitacion era del
53,1%, frente al 19,8 cuando no padecian discapacidad
ni limitacion.

60

Las enfermedades crénicas mas frecuentes entre los
menores andaluces con discapacidad fueron la artrosis y
problemas reumaticos (23,0% de los menores), bronquitis
cronica, asma o enfisema (14,2%) y enfermedades del
corazon (13,1%). Por el contrario, cuando los menores
no padecian discapacidad, las mas frecuentes fueron
las alergias (61,3%), la bronquitis cronica (13,9%) vy las
jaquecas, migrafias y dolores frecuentes de cabeza (12,9%).
(Grafico 15).

GRAFICO 13. Estados
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Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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GRAFICO 14. Estado de
salud (autovaloracion
del padre, madre o
tutor) en menores de 16
afios seguin padezcan
0 no alguna limitacion
o discapacidad.
EAS-99. Andalucia.

GRAFICO 15. Diagndstico
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Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999

60

50

40

%

30

20

Excelente

Muy bueno

Bueno

Regular

Malo

Con discap. o limitacion

15,9

50,0

27,3

4,5

2,3

Sin discap. ni limitaciéon

31,6

53,8

12,4

1,7

04

Fuentes: Consejeria de Salud. Junta de Andalucia. Encuesta Andaluza de Salud, 1999. Muestra de menores
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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CONSUMO DE MEDICAMENTOS

La prevalencia de consumo de medicamentos en los
ultimos 14 dias por parte de menores de 18 afos
en Andalucia es superior, en porcentaje, cuando
los menores padecen discapacidad o limitacion
(40,1% frente a 29,5%). Este comportamiento es
similar al obtenido para Espafia. (Grafico 17).

ACTIVIDAD FISICA

Los menores con discapacidad o limitacién presentan
una actividad fisica o deportiva menos regular que los
menores sin discapacidad. Existe un alto porcentaje
de menores que no hace ningln tipo de ejercicio,
tanto en los menores que padecen discapacidad
como en los que no. En general, casi un 80% de los
menores no realiza ninguna actividad fisica o lo hace
ocasionalmente. Cuando se trata de una actividad
deportiva superior son los menores con discapacidad
los que la realizan en porcentaje superior (9,1% frente al
5,69%). (Grafico 18).
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Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999

Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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a5
GRAFICO 17. Consumo
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Fuentes: INE. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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Fuentes: Consejeria de Salud. Junta de Andalucia. Encuesta Andaluza de Salud, 1999. Muestra de menores
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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RELACION PESO [ ALTURA

Los resultados muestran que los padres de menores con
discapacidad o limitacion consideran con mayor frecuencia
que la relacion pesofaltura de sus hijos se aleja de lo que
ellos considerarian como un peso normal para su altura.
De esta forma un 6,8% de los menores con discapacidad
es considerado en este aspecto con un peso “bastante
mayor de lo normal”, frente a 1,4% de los menores sin
discapacidad ni limitacién. Por otro lado el 22,7% de los
menores con discapacidad se considera que tiene un peso
“menor de lo normal”, frente a 9,0% de los menores sin
discapacidad. (Grafico 19).
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Fuentes: Consejeria de Salud. Junta de Andalucia. Encuesta Andaluza de Salud, 1999. Muestra de menores
Elaboracion: Observatorio de la Infancia en Andalucia
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2.1. OBJETIVOS / 2.2. METODOLOGIA

2.1. OBJETIVOS

Este trabajo tiene como finalidad analizar la opinion de
diferentes perfiles de profesionales que trabajan en el
ambito de la discapacidad, la infancia y la adolescencia
(servicios sociales, sanitarios, educativos y asociaciones),
con el interés de obtener informacion actualizada sobre
los servicios que atienden a dicha poblacion.

Los objetivos especificos que se han planteado son los
siguientes:

a. Conocer y analizar la opinién de diversos perfiles de
profesionales andaluces que trabajan en los servicios
que atienden a la poblacion infantil y adolescente con
discapacidad (servicios sociales, salud y educacion),
con el interés de identificar fortalezas, debilidades y
propuestas de mejora.

b.  Explorar la opinién de las asociaciones que trabajan
con nifas y nifios con discapacidad en Andalucia para
incorporar las principales demandas, inquietudes y
necesidades de la atencion a las personas menores de
edad con discapacidad.

2.2. METODOLOGIA

Tipo de estudio: descriptivo y transversal de tipo cualitativo.

Poblacién de estudio: profesionales andaluces relacionados
con laatencion a la infancia con discapacidad que trabajan
en el ambito sanitario, educativo, de servicios sociales o
asociativo.

Periodo de estudio: julio-septiembre 2003.

Disefio muestral: estructural, basado en la seleccion de
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personas segun perfiles de informantes clave previamente
establecidos.

Técnicas de recogida de informacion:

— Entrevistas semiestructuradas
— Analisis de contenido de diferentes documentos
aportados por las asociaciones

Identificacion y definicion de recursos y perfiles
profesionales

— Busqueda de documentacion relevante sobre:

» QOrganizacién, normativa y recursos en Andalucia en
temas de discapacidad elaborados por la Consejeria de
Asuntos Sociales, la Consejeria de Educacion y Ciencia,
y la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia

« Documentacion aportada por las asociaciones al
Consejo Andaluz de Asuntos de Menores

Variables de segmentacion identificadas para el
desarrollo de las entrevistas:

— Sector profesional en el que los profesionales desarrollan
su trabajo: servicios sociales, salud, educacion o
asociaciones

— Nivel de atencion: servicios sociales comunitarios o
especializados, servicios sanitarios de atencion primaria
o0 especializada, servicios educativos en su modalidad de
centros de integracion o especificos

— Tipo de discapacidad que atienden en las asociaciones:
motorica, sensorial, 0 psiquica

— Ambito geografico: con el interés de abarcar todo el
ambito geografico andaluz se realizd al menos una
entrevista en cada provincia andaluza



Aunque este trabajo previo realizar 20 entrevistas,
finalmente se efectuaron un total de 30 entrevistas. El
caracter abierto del disefio cualitativo permitio incorporar
testimonios de perfiles profesionales no previstos
inicialmente, y que han enriquecido el resultado global de
este informe. La segmentacion definitiva de los perfiles por
ambitos de actuacion se recoge en la tabla siguiente.
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TABLA 1. ENTREVISTAS REALIZADAS POR AMBITOS:

Psicologos y diversos perfiles profesionales de las Unidades

de Salud Mental Infantil y Hospitales de Dia E4-E5

O Neuropediatra de Unidades de Seguimiento Madurativo E1-E6

E Neonatélogo de Unidades de Cuidados Intensivos y Neonatales E3

Qo) Médica rehabilitadora del Servicio de Rehabilitacion E.2

VI Pediatra de atencion primaria E7
Diversos perfiles profesionales de los Centros de E.18-E19

. Orientacion y Valoracion E. 20 - E 21

S_ SO C | a | eS Profesionales de los Servicios Sociales Comunitarios E. 22
Profesionales de equipos con menores en riesgo social E.23

Equipos de Orientacion educativa E13-E14

— Profesor de un departamento de Orientacion de la ESO E.8

O D.G. Orientacion Educativa y Solidaridad E.9

& Profesora de un Programa de Garantia Social E.12

S Maestra de Educacion Primaria E.16

% Director de un Centro de Educacion Primaria E.15

@) Logopeda de un Centro Especifico E.10

v Psicologa de un Centro Especifico EN

Psicélogo de Educacion Infantil E17

. . Discapacidad motdrica E.27 - E28

a SOC | a C | O n eS Discapacidad sensorial E.24 - E30

Discapacidad psiquica E29 - E25-E .26
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Trabajo de campo

El trabajo de campo se realizd durante los meses de julio
a septiembre de 2003. Dado que coincide con el periodo
vacacional de la mayoria de las personas identificadas,
se produjeron algunas dificultades en la localizacion de
algunos perfiles y realizacion de varias de las entrevistas,
que se fueron solventando hasta que todos los perfiles
quedaron cubiertos. Las entrevistas fueron moderadas por
algunos de los dos miembros del equipo de investigacion,
aunque la mayor parte de ellas se realizaron con la
presencia de ambos investigadores.

Las identificaciones de las personas que respondian a
cada uno de los perfiles entrevistados se iniciaron con
unos contactos remitidos por el propio Observatorio de
la Infancia, ampliandose a medida que se realizaban las
entrevistas, mediante la técnica de bola de nieve hasta
cubrir el total de los perfiles definidos. La técnica de bola de
nieve consiste en que el equipo de investigacion solicita a
los informantes clave que reconozcan a otros informantes
con caracteristicas similares. De esta manera, se identifica
a un suficiente numero de informantes hasta que se hace
referencia a personas ya entrevistadas o no se obtiene
ninguna informacién nueva relevante, es decir se satura
tanto la poblacién objeto de estudio como la informacién
recolectada.

Las entrevistas han tenido una duracién media de 75
minutos. Mientras algunas de ellas se desarrollaron en
los centros habituales de trabajo de los entrevistados,
otras tuvieron que realizarse en el propio domicilio
de los entrevistados o en diversos lugares publicos. La
produccion del discurso se generd a partir de un guion
establecido de temas a tratar, aunque en un proceso
siempre abierto a la retroalimentacién de la informacion
por parte de entrevistados y entrevistadores. A las personas
entrevistadas se les solicitd que identificaran las fortalezas
y debilidades de la atencion a la discapacidad infantil,
primero en un contexto mas global y referido al ambito
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andaluz, para ir poco a poco deteniéndose en aspectos
mas concretos referidos a su area de trabajo (servicios
sociales, educativos, sanitarios o asociativos), y finalmente
a su puesto de trabajo o centro en el que desarrolla su
actividad. (Guidn de entrevista en anexo).

Andlisis de la informacion

En cuanto a la fase de andlisis de la informacion, en primer
lugar, se transcribieron de forma literal las grabaciones
obtenidas en las entrevistas. A continuacion, se agrupo la
informacion en las categorias que se habian establecido
siguiendo las variables dependientes y objetivos del
estudio, y, después, se extrajeron las conclusiones. Ademas,
el sector correspondiente a las asociaciones, se enriquecio
con las aportaciones derivadas del analisis de contenido de
la documentacién remitida por las asociaciones3. Siguiendo
esta clasificacion, los fragmentos correspondientes a
cada una de las categorias de analisis extraidas de las
transcripciones se procesaron y agruparon mediante un
procesador de textos.

Los resultados que se presentan a continuacion, son
producto del analisis y la reflexion extraidos a partir de
las opiniones de las personas entrevistadas que trabajan
en ambitos profesionales diferentes pero con un objetivo
comun: la atencién a la infancia y adolescencia con
discapacidad. La gran variabilidad de los dispositivos
consultados, los diferentes perfiles profesionales, asi como
los distintos servicios y unidades en las que estas personas
trabajan, han hecho muy compleja la labor de analisis de
los discursos y su extrapolacion de opinion a resultado.

3 Este estudio se ha visto enriquecido en el blogue de resultados referente a
las asociaciones mediante el andlisis de la informacion remitida por diversas
asociaciones de personas con discapacidad de Andalucia a través de una
demanda realizada por el Consejo Andaluz de Asuntos de Menores, donde se
invitaba a que las asociaciones expresaran mediante un documento escrito sus
principales demandas en cuanto a la infancia y la discapacidad



2.2. METODOLOGIA

Para facilitar la agrupacion de la informacion obtenida,
se ha convenido en presentar las informaciones en dos
grandes bloques por cada sector (servicios sociales,
educacion, salud, asociaciones): aspectos positivos
o fortalezas de la atencidn, y aspectos negativos o
debilidades de la atencion. Cada uno de los apartados de
fortalezas y debilidades contiene a su vez las categorias
de calidad de atencion, coordinacion, atencion a la familia,
planificacion, recursos o variabilidad interprovincial.

Por ultimo, aparte de las fortalezas y debilidades por sector,
se incluyen apartados referidos a otras aportaciones de
interés y que tratan de aportar experiencias y elementos
para el debate y la reflexion.

Fases del estudio

La siguiente figura muestra las tres fases del estudio, en la
que se presenta el disefio y realizacion del trabajo de campo
(Fase 1), la preparacion y organizacion de la informacion
(Fase 2) y el andlisis y elaboracion del informe (Fase 3).
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CUADRO 1. FASES PARA LA REALIZACION DEL ESTUDIO

fase 1

o
“

&

fase 2

Andlisis e interpretacion de la informacion codificada

Elaboracion de un informe final
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2.3. RESULTADOS

2.3.1. PROFESIONALES DE SERVICIOS SOCIALES
FORTALEZAS DE LA ATENCION

CALIDAD DE LA ATENCION

Los profesionales consultados valoraron positivamente la
atencion que se les dispenso desde el area de los servicios
sociales, y destacaron la calidad de las prestaciones que
realizan. Desde la perspectiva de estos profesionales, el
planteamiento de sus intervenciones es integral puesto
que incluye el abordaje del medio social y familiar en que
se inserta el menor con discapacidad.

La valoracion inicial que podemos hacer sobre el
funcionamiento de nuestro centro es positiva, por la forma
de atender a los nifios discapacitados y a sus familias.

(E. 19)

Tenemos buena fama y hemos hecho lo imposible por los
nifios, todo el equipo ha estado dando un tratamiento de
calidad, o sea en servicios sociales pueden estar satisfechos
porque se ha trabajado muy bien con los nifios y sus
familias.

(E. 20)

Esta calidad de la atencion la tratan de extender a todos
sus ambitos de actuacion: mejorando la accesibilidad del
servicio y el confort.

Nosotros llevamos un tratamiento distinto a los nifios
menores de cinco afios, cuando hay una solicitud, los
citamos antes y, ademds, se intenta ponerlos en salas de
espera distintas. Tenemos dos salas de espera, pues [os nifios
por aqui, los adultos por alli.

(E. 18)
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Entonces hay conciencia en el centro, tanto por parte de la
direccion como por parte de los que tienen que organizar
la estructura del funcionamiento del equipo, de que no es
permisible, lo ponemos entre comillas, el que se vea mds
de tres nifios al dia.

(E. 19)

Dadas las caracteristicas de calidad de la atencion que
quieren ofrecer estos centros, surge entre los mismos
profesionales de los servicios sociales consultados, una
reflexion sobre la viabilidad econdmica que implica la
atencion integral al nifio o nifa con discapacidad, debido
al gran coste econdmico que supone que haya terapeutas
que no puedan dar sesiones a mas de un determinado
numero de los menores al dia. Sin embargo, abogan por
un modelo de atencion mas a largo plazo, cuyos efectos
sobrepasen lo meramente terapéutico, puesto que al
margen de incrementar notablemente la calidad de vida
de estos nifios o nifas y sus familias, con este tipo de
intervenciones pueden evitarse otras actuaciones que
implicarian un mayor gasto econémico, como seria su
ingreso en una residencia de gravemente afectados.

Por tanto aqui un terapeuta sale caro, tiene muy pocos nifios
y desde el punto de vista econdmico a corto plazo sale caro,
pero a largo plazo evitamos que nifios, que pueden medio
desenvolverse, de mayores estén en un centro de afectados
porque nadie haya hecho nada.

(E. 18)



Los de alto riesgo, podrian verlo mds rentable, sno? Porque
a la larga, seria mds carga para la sociedad. Es decir, un
nifio, aunque esté muy mal al principio, si poco a poco
se va trabajando con él, si en vez de ser una persona,
completamente dependiente es una persona minimamente
auténoma..., serd una carga bastante menor para la
sociedad, aunque solo lo viéramos desde el punto de vista
economico.

(E. 20)

Este planteamiento de atencion e intervencion
integral dirigido al menor y su familia lo ejecutan
los Centros de Valoracidon y Orientacién, mediante
equipos interdisciplinares, cuyos miembros destacan la
importancia de trabajar en equipo.

Nosotros tenemos una reunion semanal, a la que llamamos
reunién de tratamiento, y en la que analizamos todas las
solicitudes que hemos visto durante la semana anterior y
todas las orientaciones que hemos hecho de tratamiento.
Entonces el equipo, que en ese sentido, ya no es solamente
el equipo nuestro, sino que intervienen las dos terapeutas
y la direccién del centro, marca las pautas a sequir o las
necesidades de ese tratamiento.

(E. 19)

Aquitenemos un equipo de médicos, psicdlogos, pedagogos,
y trabajadora social, que digamos, son el equipo que valora
al crio, que entiende que lo que le pasa... Y luego estdn
los terapeutas: hay fisio, hay terapia ocupacional, hay
logopedia y psicomotricidad.

(E.18)

Los usuarios llegan a los Centros de Valoracion y
Orientacion con su propia iniciativa o derivados de los
servicios de salud, educacion o las propias asociaciones.
Estos centros, entre otras funciones, realizan programas
de atencion temprana a los menores y sus familias. Para
acceder a este programa, que normalmente cubre la
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atencion desde 0 hasta 3 afos, no hace falta cumplir con
ningun otro requisito, puesto que el propio equipo se
encarga de hacer la valoracion, intervencion y sequimiento
del caso.

Que a veces vienen derivados por los pediatras, otras veces
porque les dicen que estamos aqui, y otras veces porque ellos
lo conocen y vienen. No hay ningun problema en atender
a los nifios que no vienen orientados por un pediatra 0 no
vienen por ningun cauce oficial. De modo que a los nifios
los atendemos desde pequefios, de 0 afios a 3. Vengan por
el cauce que vengan...

(E. 20)

Una de las principales funciones que realizan los Centros
de Valoracion y Orientacion es la de otorgar el certificado
de la valoracién del grado de minusvalia. Pueden detectar
nifias o nifos que se han escapado del circuito de deteccion
precoz y que no estén siendo atendidos por ningun otro
dispositivo.

Hoy en dia, aqui nos llegan, desde “porque me lo ha dicho el
vecino del quinto”, a porque se lo han dicho en el hospital, o
de alguna asociacion, porque lo manda el pediatra, o porque
la familia se entera, no hay unos cauces establecidos, de
hecho identificamos nifios que no nos los ha mandado nadie
y que no los estd atendiendo nadie, pero que vienen aqui a
por el reconocimiento del grado de minusvalia.

(E.18)

Por ultimo, en algunas provincias existen Unidades de
Atencion Comarcales en determinadas zonas rurales, con
lo cual se evita que las familias tengan que desplazarse a
|a capital, facilitando y acercando la atencion a los ciudadanos.

Unidades comarcales, se llaman asi. Esas unidades se
componen la mayoria de las veces por un terapeuta de
estimulacion precoz y un logopeda, y en algunos casos
un fisioterapeuta. Estas unidades comarcales estdn en los
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pueblos, mds lejanos a lo que es en la ciudad, en lo que es
la sierra o la campifia.
(E. 20)

COORDINACION

COORDINACION INTERNA

De la misma forma que el pediatra de atencion primaria valora a
los nifios en sus sucesivos controles de salud, y cuando detecta
algun problema lo deriva a los servicios especializados de salud,
el trabajador o la trabajadora social de los servicios sociales
comunitarios cumple una importante funcién en la identificacion
y derivacién de los menores y las familias que pueden necesitar un
programa de atencion temprana o una determinada prestacion
econémica.

Los servicios sociales, orientan a los usuarios, también
sobre prestaciones, y saben que para recibir determinadas
prestaciones tienen que pasarse por aqui.

(E. 19)

Se orienta a la familia para que vaya al centro base y se
haga una valoracién y empiece el circuito de atencion a la
discapacidad...con menores lo que mds hemos trabajado es
transporte adaptado, y hacemos orientaciones de gestion
sobre prestaciones que igual no dependen solo de nosotros
sino de la Junta de Andalucia.

(E. 22)

COORDINACION EXTERNA

Los recursos existentes facilitan que existan casos en
que un mismo nifio, pueda estar recibiendo intervencion
desde salud, desde los servicios sociales, y desde el ambito
asociativo. Destacan los avances producidos en este
sentido en algunas provincias andaluzas, y la importancia
que se le debe dar a la coordinacion, para no duplicar
recursos publicos en la atencion a una misma familia.

Siun nifio esta atendido en un sitio, no se atiende en el otro,

siestdnen la Unidad de Sequimiento y Atencién Temprana,
y vienen aqui'y nos enteramos, hablamos con la Unidad de
Seguimiento y Atencion Temprana, y luego hablamos con
la familia: ustedes eligen dos servicios publicos para un
mismo nifio ¢no...7

(E. 18)

Con ellos, con ellas concretamente, no hay ningun
problema en el nivel de derivacion. Y si tenemos que
llamarnos por teléfono, pues nos llamamos cordialmente
sin ningun tipo de problema, aunque no hay tampoco nada
protocolizado...

(E.19)

COORDINACION ENTRE SERVICIOS SOCIALES Y SALUD

Los profesionales de los Centros de Valoracién y
Orientacion ven muy efectiva la funciéon de deteccién
precoz de problemas que realizan los pediatras mediante
el PNS.

Los pediatras se estan preocupando mucho de qué hacer con
esos nifios que ven y en los que detectan en el programa de
nifios sanos algun retraso. Y a raiz de ahi, en sus reuniones
semanales, pues se coordinan, incluso nos hemos llegado a
conocer bastante y a tener muy buena relacion.

(E. 20)

Cuando los servicios sanitarios de una determinada zona
no disponen de recursos para realizar intervencion en el
area de la AT los menores y sus familias se derivan a las
V0.

Y nos dicen por favor atender a este muchacho que tiene
estoy le hacian sus seqguimientos médicos, pero no tenian
mds recursos. Y en trauma que no hay mds que una
rehabilitadora infantil a nosotros nos manda nifios.

(E. 18)

También existen buenas relaciones de coordinacién y



derivacion entre las Unidades de Salud Mental Infantil y
los Centros de Valoracién y Orientacion.

Entre profesionales nos derivamos mutuamente...
Normalmente, nosotros nos encargamos mds de todo
lo que son retrasos madurativos, entendiéndolos como
retrasos mentales o futuros retrasos mentales. Y cuando
yo aprecio en un nifio que estamos hablando de un
trastorno generalizado del desarrollo o de un problema de
comportamiento se lo derivo directamente a ellos.

(E. 19)

COORDINACION ENTRE SERVICIOS SOCIALES Y EDUCACION

Es a partir de los tres aflos cuando |os nifios con problemas
o0 lesiones motdricas 0 psico-neuro-sensoriales, pasan a
depender del ambito educativo.

Cuando estos menores han sido tratados y sequidos desde
los equipos de AT de los Centros de Valoracion y Orientacion,
el traslado de competencias hacia el area educativa se suele
hacer de forma coordinada con los equipos que trabajan en
educacion. De esta forma se intercambian informaciones
relevantes de cara a la escolarizacion de cada nifio, y las
indicaciones fundamentales de sus necesidades.

Nuestros nifios, en enero, febrero, nos hemos de encargar
de que al afio siguiente van a ir a educacion, y rellenamos
una fichita con los datos fundamentales para que en
educacion sepan si necesitan logopeda, si necesitan
cuidador porque no controlan esfinteres, si necesitan
transporte, comedor...

(E. 18)

ATENCION A LA FAMILIA

Los profesionales consultados de los Centros de Valoracion
y Orientacion evaltan de forma muy positiva el abordaje
que, desde estos centros, se suele posibilitar con la familia
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del nifio con discapacidad. Estos profesionales dicen no
poder entender sus intervenciones sin valorar y orientar
las necesidades de la familia.

Que aqui seriamos de los sitios donde mejor se atiende
a la familia, cuando son chiquitines el tema de la
familia lo trabajamos bastante... la fisioterapeuta, y los
psicomotricistas estdn hartos de hacer casi mds terapia a
los padres que atender a los crios.

(E. 18)

Muchas veces nos olvidamos del nifio y abordamos
directamente a la familia, y de hecho la primera sesion de
valoracion y evaluacion, que yo puedo tener con la familia,
lo primero que yo le prequnto a la familia: "¢ \Vosotros como
estdis? /habéis aceptado, habéis asumido?" Y esto yo
siempre lo valoro al menos en una primera vision global.
(E. 19)

Esta disposicion a atender las demandas de la familia hace
que se faciliten espacios de encuentro entre profesionales
y familiares, llegando a ofrecerse como punto de referencia
y apoyo para cualquier consulta que deseen realizar los
padres en cualquier momento.

Los padres tienen a su servicio a los miembros del equipo: al
médico, al psicélogo y a la trabajadora social. Y esta gente
los jueves, o se van, o se patean todas las guarderias donde
tienen nifios para asesorarles, o reciben padres.

(E. 18)

... todas tenemos teléfono en nuestros despachos y hay
veces que te llaman para decirte: “mira a ver esto o lo otro,
ha pasado esto’.. y se sienten... descargan esa angustia
inicial.

(E. 20)
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DEBILIDADES DE LA ATENCION

LA VARIABILIDAD INTERPROVINCIAL

Los profesionales del area de los servicios sociales
consultados para este estudio identifican la variabilidad
interprovincial en la atencion a la infancia y adolescencia
con discapacidad. Las diferencias entre una provincia
andaluza y otra abarcan desde rangos de edad a la
accesibilidad que puedan tener las familias a los Centros
de Valoracion y Orientacion.

..cada provincia es un mundo... En Jaén la AT es hasta 4
afios.
(E. 20)

..homogeneizar los servicios, no porque un nifio nazca
en una parte de la provincia, pueda tener unos servicios
distintos a los que nacen en la otra parte.

(E. 18)

COORDINACION

Un mayor nivel de coordinacion, tanto a nivel interno como
externo, entre los diferentes recursos y profesionales que
intervienen en el ambito de la infancia y discapacidad es
fundamental para obtener un adecuado seguimiento de
las necesidades y demandas que puedan tener tanto el
menor como su familia.

La coordinacion que se mantiene entre los recursos
externos pasa por contactos e iniciativas personales, pero
existen pocos mecanismos de derivacion o interrelacion
protocolizados entre las distintas instituciones.

Puede haber una buena interrelacion, pero es algo no
protocolizado, sino que es: yo conozco a, y hablo, me
coordino con él, le digo qué hago, qué hacemos, y ya me
dice qué hace y qué se puede hacer. Y en ese sentido la
coordinacion... parte de iniciativas personales”

(E.19
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Una posible alternativa para mejorar la coordinacion
pasa por consolidar la comunicacion institucional. En ese
sentido, se han generado en los discursos opiniones y
expectativas sobre la necesidad de reflejar la coordinacion
institucional en el Plan de Accion Integral de las Personas
con Discapacidad para Andalucia.

...cuando hablamos de derecho no podemos hablar de la
buena voluntad por parte de los profesionales. Hace falta
ampliarlo a la coordinacidn institucional. Y a que desde los
distintos dmbitos institucionales se pueda hacer lo que ya
se estd planteando como un plan de accion integral con
personas con discapacidad, en Andalucia.

(E. 19)

COORDINACION ENTRE SERVICIOS SOCIALES Y ASOCIACIONES

Los profesionales que trabajan en los Centros de Valoracion
y Orientacion, llaman la atencion sobre la necesidad de
generar mecanismos de control o evaluacion de la calidad
de los servicios concertados que estan prestando atencion
temprana desde ayuntamientos o asociaciones.

...las unidades comarcales, se financian mediante
subvenciones, concertadas, con los ayuntamientos de los
pueblos. Entonces, estos ayuntamientos pagan al personal
con esa subvencién o bien con las asociaciones de padres de
ese sitio, pero que no hay ningun control establecido.

(E. 20)

Los profesionales, identifican casos en los que se producen
duplicidades en el tratamiento.

En concreto estimulacion precoz, ellos no tienen. Entonces,
bueno, los nifios estdn aqui'y alli... en esa asociacion, estdn
duplicados los tratamientos... Estdn duplicados y eso
tampoco lo contempla nadie ni nadie lo controla.

(E. 20)



y las buenas relaciones que nosotros tenemos
interinstitucionales, desde el punto de vista de los servicios
publicos, no te puedo hablar igual de las relaciones con
algunas asociaciones...

(E. 18)

Por ultimo, entre algunos de los profesional
entrevistados se debatio sobre la privatizacion de
los servicios publicos y la atenciéon que prestan
algunas asociaciones. Desde la perspectiva de estos
profesionales, cuestionan que sean los propios padres y
afectados los que tomen las decisiones sobre el tratamiento
e intervenciones que precisan sus hijos.

También me preocupa el tema de la privatizacion
y las asociaciones. La privatizacion pasa porque se
marginen las clases menos favorecidas... las mismas
asociaciones, estdn dando terapia que les cuesta dinero
a la familia.

(E. 18)

La Administracion debe controlar a las asociaciones, y que
regulen... no comparto el que los padres se conviertan en
profesionales, porque no pueden ser objetivos en la pelicula
que viven en su propia casa... yo creo que no tienen que ser
las asociaciones privadas las que decidan qué atencidn
sanitaria o qué atencion educativa o qué atencion precisan
las personas afectadas de tal o de cual problema. Ysi deben
de ser profesionales publicos, sin implicaciones econdmicas
y partidistas, los que decidan qué hacer...

(E. 18)

COORDINACION ENTRE SERVICIOS SOCIALES Y EDUCACION

Los profesionales, que realizan atencion temprana en los
Centros de Valoracion y Orientacion, también apuntaron
la necesidad, en algunos casos, de unificar el tratamiento
y la intervencion en el centro escolar. Aprovechar la
integracion del nifio y nifa en el colegio para operativizar
el tratamiento terapéutico en un mismo centro y evitar
asi las idas y venidas continuas de sus padres.
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Es que hay nifios que salen del colegio y tienen terapia de
tres horas diarias o dos horas. Y entonces, el nifio cudndo
vive, cudndo se relaciona con su familia? Entonces, desde
mi punto de vista, seria eso, que el nifio aproveche una
integracién buena con sus compafieros, pero al mismo
tiempo alli: los especialistas. Que lo sacan una horita, que
lo sacan media horita, que les dan su tratamiento especifico
y vuelven con sus comparieros...

(E. 18)

ATENCION A LA FAMILIA

Los profesionales son muy conscientes de las dificultades y
necesidades que tienen las familias cuando alguin miembro
de la misma tiene alguna discapacidad, por lo que seria
necesario concebir una atencion mas continuada.

Es imprescindible que cuando hay un nifio con una
discapacidad se haga sequimiento a la familia, la atencion a
la familia... no la brinda nadie, a excepcién quizds de algunas
asociaciones, y el gran desprotegido sigue siendo la familia
del nifio con discapacidad, habria que intervenir, habria
que darse cuenta de la importancia que tiene, nosotros lo
hacemos pero... puntualmente...

(E. 19)

Los profesionales han reflexionado sobre la importancia
que tiene una atencion equilibrada entre las necesidades
de los nifios con discapacidad, y las necesidades del resto
de miembros de la unidad familiar (sobre todo sus padres
y hermanos).

Hay profesionales que sitian al nifio con discapacidad en
el eje central del universo de toda la familia, y eso para mi
es un error gravisimo... yo pienso en las balanzas aquellas,
que habia antes, de platillos. Aqui hay que situar, sus
necesidades, todas las cosas que necesita nuestro nifio
y aqui el resto. Pero, es que la balanza nos faltan brazos,
porque aqui hemos de situar los hermanitos y aqui hemos de
situar no sélo la situacion familiar sino a la mamd y hemos
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de situar al papd, y si trabajan los dos.. yo sé de hermanos
que han dicho: yo quiero ser autista.. yo seré muy brutica,
pero yo prefiero un nifio que lea menos, que haga menos
cosas, pero que sea mds feliz y su familia sea mds feliz.
Porque hay que equilibrar...

(E. 18)

OTROS GRUPOS POBLACIONALES

Desde la perspectiva de los profesionales que trabajan
en el ambito de los servicios sociales en los Centros de
Valoracion y Orientacion, hoy dia aun se dan casos de
nifios con discapacidad que pueden no ser detectados
por los circuitos establecidos en cuanto a la deteccion de
posibles limitaciones

Desde la perspectiva de los profesionales que trabajan en el
area de los servicios sociales, hay centros educativos, sobre
todo en las zonas rurales, que no se pueden hacer cargo de
los nifios que ellos derivan, debido sobre todo a la carencia
de recursos y personal que les permita una adecuada
atencion a las necesidades de estos nifios y nifas.

Ceroatresafiosde edad. Esa es nuestra franja. Lo que ocurre,
que de tres a cinco, determinados crios, que le corresponde
determinado centro escolar sobre todo de pueblos que no
hay servicios en la zona, los alargamos un poco mds.

(E. 18)

Educacion, se ocupa y se vuelca mds con la poblacién a
partirde 6 afos. Y hay una diversidad grandisima en cuanto
a la atencion que reciben, desde nifios que no reciben nada
a nifios que estdn muy bien atendidos...

(E.20)

OPINIONES SOBRE EL TRASPASO DE
COMPETENCIAS EN ATENCION TEMPRANA

El inminente traspaso de las competencias en atencion
temprana (AT) desde el area de los servicios sociales a
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salud, ha generado mucho interés entre las personas
entrevistadas. Opiniones con argumentos a favor y en
contra del traspaso, implican una reflexion sobre las
aportaciones de los profesionales de los servicios sociales
que trabajan en AT.

Estamos en un tiempo de espera, estamos esperando a ver
qué pasa.
(E. 18)

Ylos equipos de atencion tempranay los equipos dedicados
a la valoracién de Infancia deberiamos tener opinidn.
(E. 19)

Ademas de contar con sus opiniones y experiencias,
los profesionales pertenecientes al area de los servicios
sociales demandan una evaluacion del trabajo realizado
en AT desde los Centros de Valoracién y Orientacion
para enriquecer la propuesta del modelo de AT, que
actualmente se esta gestando, y aprender de la experiencia
ya realizada.

Vamos a ponernos los técnicos primero en marcha. Vamos
a ver si el modelo que hemos utilizado ha funcionado, en
qué lo podemos mejorar.

(E. 18)

El problema de Servicios Sociales es que son servicios que no
son derechos universales. Educacion y Salud son derechos
universales.

(E. 18)

Los profesionales de los servicios sociales valoran de
forma positiva el paso que ya ha dado salud en cuanto a
la gestion de las ayudas a las asociaciones. Estas ayudas se
han convocado, desde su perspectiva, con unos requisitos
que aseguran un control de las prestaciones y numero de
ayudas que puede llegar a recibir una misma persona.



En los papeles les estdn pidiendo cudntos nifios tienen,
qué edad tienen, de dénde vienen. Esto se va a ver en una
comision. En los papeles muy bien, yo pienso que asi es como
se tendria que hacer. Porque aqui ahora mismo hay, los
que nosotros decimos muy vivos. Es decir, que vienen aqui,
van alli, y se estdn beneficiando, de una serie de ayudas y
tratamientos. Mientras otros nifios tienen dificultad para
recibirlo.

(E. 20)

Aunque el equipo de AT sea interdisciplinar, es fundamental
que un representante del equipo coordine la orientacion
e intervencion hacia el niio o la nifia y su familia. La
coordinacion debe llevarla a cabo un terapeuta que marque
las pautas del tratamiento y coordine la intervencion de
otros profesionales. Esta labor beneficiaria a los padres
que en la busqueda para una mejora de sus hijas e
hijos demandan la intervencion de diferentes recursos
y profesionales, con tratamientos a veces también
distintos.

Porque en la atencién temprana, considero fundamental la
coordinacion, que haya una persona que coordine, porque
puede estar en dos, tres especialidades diferentes, por la
discapacidad o por la patologia que pueda presentar, y si
cada uno va a su aire, poco vamos a ayudar. Y si hay una
persona que coordine y que controle por légica va a ser
mucho mds favorecedor del proceso terapéutico que se
trata de llevar a cabo con la atencién temprana.

(E. 18)

Habria que incorporar elque desde las distintasinstituciones
que intervenimos haya una necesaria protocolizacion.
Es decir, que no se haga a nivel de la buena voluntad de
los profesionales... es imprescindible esa coordinacion de
instituciones para que no haya ningun problema en la
protocolizacion de como derivar a cualquier persona con
discapacidad al centro de referencia.

(E. 19)
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NECESIDAD DE ABORDAJE DE LA ATENCION A
NINOS CON ELEVADO RIESGO SOCIAL

Hay un término que aflora entre los discursos de los
distintos profesionales consultados, tanto del area de los
servicios sociales como de otras, y que gira alrededor de
lo que denominan "riesgo social”. Esta situacion de riesgo
social, que sobrepasa el ambito de la discapacidad, es muy
importante en el caso de los menores, puesto que entre los
profesionales consultados, surgen dudas sobre si algunos
de los casos que llegan al area de los servicios sociales
son realmente producto de un retraso madurativo o de no
haber tenido las condiciones necesarias para su desarrollo
emocional e intelectual.

Lo que ocurre es que desde niveles sociales bajos, hay
muchos problemas de aprendizaje y hay muchas dificultades
que pueden ser equiparables a la discapacidad sin serlo...
pero son problemas de aprendizaje, son problemas sociales,
que deberian de tener un abordaje social.

(E. 19)

Entonces/qué pasa?,/no van al médico, no van al colegio?...
Esos nifios por eso tienen un retraso, madurativo y por €so
tienen una enfermedad, luego entonces... el riesgo social,
es algo que estd ahi.

(E. 20)

En aquellos casos donde existe riesgo social, es mas dificil
hacer un diagnostico certero sobre la situacion de estos
menores y sus familias, y la posible identificacion de una
limitacion que pueda dar origen a una discapacidad y
minusvalia.

Menores que tienen déficits con muy dificil diagndstico,
porque cuando estos menores estdn en un medio familiar
muy deprimido, con muchas carencias, es muy dificil saber
si la situacion en que se encuentra el menor es fruto de
una situacion de privacion emocional y de estimulacién
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o si es fruto del contexto sociofamiliar o realmente existe
una minusvalia.
(E. 23)

Y es que seguin sea un problema de aprendizaje derivado de
una situacion de privacion social, o un retraso madurativo,
la competencia de la intervencion de ese nifio o nifa
recaera en asuntos sociales o educacion.

Ese tipo de nifios pueden llegarnos derivados de los centros
escolares. Con esos problemas de aprendizaje, se trata de
discernir si estamos hablando de un problema social o
estamos hablando de un problema de retraso madurativo. Y
siesun problema de retraso madurativo, seria competencia
de valoracién, y, si no lo es, seria de otro tipo competencia
que seria educacion.

(E. 23)

Para algunos profesionales, esta separacion de competencias
entre educacion, salud y servicios sociales no permite un
adecuado diagndstico ni una apropiada planificacion de
la intervencién, que debe realizarse no solamente con el
menor, sino también con sus familias.

Seria necesaria una coordinacion muy estrecha entre los
equipos de diagndstico de educacién y los de salud mental
para que pudieran concluir en diagndsticos comunes...,y Si
nosotros tenemos que evaluar la situacion de desproteccion
en que estd un menor, necesitamos informacion pero hay
dificultades por el tema de la privacidad de la informacion,
sobre todo para obtener informacion escrita porque muchas
veces nos transmitimos la informacién verbalmente, pero
por escrito es muy dificil...

(E. 23)

En cuanto a las posibles intervenciones que podrian
realizarse con estas familias y sus hijos (susceptibles
de retrasos y limitaciones sustentadas por el contexto
social), una posible alternativa seria construir un recurso
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de complemento de la familia en el medio social en el que
vive la familia y que tratara de paliar las funciones vitales
de estimulacidon que estos padres no pueden ejercer con
sus hijos.

Se deberian hacer recursos intermedios, tener recursos
de sustitucion en el medio y que el nifio que empieza
a presentar retrasos pues si tuviéramos estos equipos
y de alguna manera sustituyeran las funciones que
los padres hacemos con nuestros hijos a lo mejor podriamos
ver que habria mejoras y nos daria pistas de que los retrasos
tienen que ver con ese contexto familiar y no con déficits del
nifio. El nifio tiene derecho a que esas carencias que no cubre
su familia, el sistema publico tiene que intentar ddrselo
porque eso es dar igualdad de oportunidades.

(E.23)

2.3.2. PROFESIONALES DE SERVICIOS SANITARIOS
FORTALEZAS DE LA ATENCION

CALIDAD DE LA ATENCION: programas y unidades de Atencién
a la Salud Infantil

EL PROGRAMA DEL NINO SANO

Aunque muchos de los recién nacidos (RN) con riesgo
de padecer alguna lesion son identificados y tratados
desde los servicios de neonatologia de los hospitales,
hay casos que se escapan a esta identificacion. Ya sea
por la propia etiologia de la enfermedad cuyos sintomas
empiezan a manifestarse cronoldgicamente mas tarde
0 por otras causas, hay problemas o lesiones que no
pueden diagnosticarse hasta transcurridos unos meses o
incluso afos de la vida del niflo. Por tanto, la deteccion
y la prevencion primaria de las deficiencias implica a un
amplio numero de profesionales entre los que juega un
destacado papel el pediatra de atencion primaria.

Con la aplicacion del Programa de Nifio Sano (PNS),
atencion primaria realiza una importante labor preventiva
e identificacion temprana de nifios con riesgo de retrasos



madurativos o lesiones establecidas. En este sentido, los
profesionales de atencion especializada valoraron en el
transcurso de las entrevistas de forma muy positiva al
Programa de Nifio Sano (PNS) como instrumento valido
para identificar posibles deficiencias fisicas y psiquicas.

Ya sea en el control del nifio sano o cuando me los traen
enfermos, yo veo a los nifios de forma integral, es decir
estoy hablando con la madre con un ojo, y a los nifios...
a través del control del nifio sano coges muchas cosas y
entonces derivas.

(E.6)

Los profesionales sanitarios valoran adecuadamente la
formacion de los pediatras de atencion primaria.

Los pediatras de atencion primaria estdn hoy dia muy bien
formados.
(E7)

Los pediatras de atencién primaria estdn tan preparados
COMO NOSOtros.
(E.3)

En algunas provincias andaluzas, como es el caso de
Céadiz, los pediatras de atencion primaria consultados
aplican escalas especificas de deteccion y tratamiento del
autismo precoz (CHAT). Esta aplicacion permite que cuando
el pediatra detecta algun tipo de problema lo deriva
directamente a la USMI (Unidad de Salud Mental Infanto-
Juvenil), sin pasar por ningun dispositivo intermedio.

Auna edad determinada se pasa esas pruebas y si se ve que
puede haber alguna sospecha de que puede ser un nifio de
trastorno generalizado, pues directamente el pediatra nos
lo deriva a nosotros.

(E.5)
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UNIDADES DE SEGUIMIENTO MADURATIVO Y ATENCION TEMPRANA

La implantacién de Unidades de Seguimiento Madurativoy
Atencion Temprana, representan, seguin los consultados, un
avance muy significativo en cuanto a la atencion integral
del RN con riesgos o lesiones establecidas.

El incremento de los avances tecnoldgicos aplicados
en las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales
(UCIN), disminuye considerablemente la mortalidad
perinatal e infantil, pero a su vez incrementa la
morbilidad de estos nifios. Es asi como a través de la
experiencia acumulada, un grupo de profesionales se
plantea como todo el esfuerzo que ha supuesto sacar a
estos RN adelante se vea correspondido con una posterior
intervencion y seguimiento individualizado, tanto de los
propios nifios como de sus familias.

Y entonces empezamos nosotros a motivarnos por algo
que no tenia nada que ver con los cuidados intensivos.
A estar muy preocupados por la supervivencia, pero muy
preocupados por la morbilidad, por como se quedan estos
nifios.

(E.3)

Nos nutrimos sobre todo de la unidad neonatal porque esta
unidad se cred para el sequimiento del RN de alto riesgo y
tratamiento de los que se desvian de la normalidad.

(E.7)

UNIDADES DE SEGUIMIENTO MADURATIVO Y ATENCION TEMPRANA
INFANTO-JUVENIL

En cuanto a la atencion de los problemas derivados de la
Salud Mental Infanto-Juvenil, cabe destacar que la oferta
de servicios abarca todos los niveles de atencion segun el
grado de complejidad y tratamiento terapéutico que pueda
precisar el nifio o adolescente.

Nifios que venian una vez cada quince dias, que se veia que
no iban bien que necesitaban una atencion mds intensiva,
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mds integral, pues se abren estas unidades de dia para
ofertar estos servicios tanto a adolescentes como a nifos.
(E4)

Esto era algo que se estaba pidiendo aqui desde el afio
noventa, noventa y uno. Porque todos los dispositivos que
se habian ido creando eran sélo para adultos.

(E4)

Son los 3 niveles de asistencia que hay. El primer nivel, que
es consulta ambulatoria. Se hace una primera entrevista
que la hacen las enfermeras, la trabajadora social o la PIR,
que son las que hacen la entrevista de acogida. Después de
esa entrevista se hace o bien, una reunion de equipo, o bien
ya se dice qué técnico seria quien va a llevar el caso, y se
empieza lo que es el tratamiento ambulatorio. Si ya se ve
que precisa una mayor atencion por la mayor complejidad
del problema, entonces pasaria a hospital de dia... Y el nivel
de mayor complejidad ya seria la hospitalizacion total.
(E.5)

Existen varios modelos de implantacion de las USMI y
las Unidades de Dia en el ambito andaluz, mientras en
algunas provincias como Sevilla y Granada las unidades
estan situadas en la capital, en otras como en Cadiz se
han repartido por toda la provincia para hacerlas mas
cercanas y accesibles.

Aqui hay cuatro USMI, somos muy pequefitas, y estamos
bastante bien situadas, no es como en Granada, que la
unica que hay estd en Granada capital. En Sevilla hay tres
USMI por ejemplo, pero estdn las tres en Sevilla capital.
Entonces, bueno, pues estd el problema de la distancia
¢no? 0 sea, nosotros aunque tenemos también problema
con la distancia, pero es menor ¢no? que si todos los de la
provincia tuvieran que ir a Cddiz.

(E.5)

Ademas de facilitar el acceso a estas unidades de los
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pacientes y sus familias, los profesionales que trabajan
en ellas reconocen que cuando se trabaja en comarcas
mas reducidas: la coordinacién y el contacto de todos
los recursos de la zona implicados en la atencion a estos
nifios es mas facil.

Como que estamos bastante coordinados... £s que esto
es mds pequefio también, todos nos conocemos, no es lo
mismo trabajar aqui que en Sevilla por ejemplo.

(E.5)

Otro aspecto bien valorado en lo que se refiere a la
accesibilidad a los servicios de salud mental infantil, se basa
en el horario de atencion a estos nifios. La organizacion de
la USMI'y el Hospital de Dia estan adecuados en la medida
de lo posible a la realidad de estos nifios y adolescentes,
incluyendo la provisién de terapia en horario de tarde para
favorecer la asistencia de los nifios y jovenes a sus centros
de escolarizacion.

Ahora vamos a ofertar atencion a algunos nifios,
pues, hasta casi los cinco dias de la semana, y pueden
estar con nosotros hasta las seis de la tarde recibiendo
todo tipo de intervenciones psicoterapéuticas,
ocupacionales...

(E-4)

COORDINACION

COORDINACION INTERNA

Cuando el pediatra de atencion primaria, mediante los
controles que periddicamente realiza a través del PNS,
detecta un posible riesgo o problema, inmediatamente lo
deriva a profesionales especializados segun la naturaleza
de la patologia detectada.

Cuando tellega un nifio a consulta con un déficit neuroldgico,
lo primero que hago es elaborar mi diagndstico y derivarlo
para que me haga un diagndstico el neurdlogo.

(E.6)



Siveo a un nifio con un problema mental, lo derivo a salud
mental, al equipo del distrito.
(E.6)

Los profesionales que trabajan en hospitales que tienen
Unidades de Seguimiento Madurativo valoran de forma
muy positiva la coordinacion interna.

Vamos, dentro del hospital. Aqui, nosotros no tenemos
ningun problema. Entre la unidad de cuidados intensivos,
que son los nifios mds graves y, atencion temprana,
trabajamos totalmente, totalmente.

(E.3)

Hay nifios que vienen a que los diagnostique aqui en la
Unidad Neonatal y luego hay muchos que vienen derivados
de otros sitios. La mayor derivacidn viene de AP, bebés que
tras nacer no han tenido ningun problema y después en
el PNS los pediatras detectan algo y nos lo derivan para
hacer valoraciones.

(E7)

Lo mismo sucede con la relacion entre la USMI y el Hospital
de Dia, estos dispositivos trabajan de forma conjunta y
suelen estar ubicados en el mismo espacio fisico por lo que
la coordinacién entre ambas unidades resulta muy facil.

Cuando tienen algtin caso que consideran que se beneficiaria
de Hospital de Dia, trabajan la motivacion con los padres y
con el chico. Bueno, el chico siempre que tenga capacidad
de entender lo que se le estd planteando. Y si lo aceptan,
pues nos lo derivan. Y asi es como funcionamos. Parece ser
que la idea es que todos estemos un poco en todo.

(E4)

La USMI ademas también se coordina con los equipos
de salud mental de los distritos sanitarios con reuniones
para valorar los casos de Salud Mental Infanto-Juvenil que
podrian precisar de atencion mas especializada e integral
tanto en la USMI como en el propio Hospital de Dia.
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Los equipos de salud mental tienen un representante, que
tiene una reunion mensual con salud mental infantil. Una
vez al mes se juntan para hablar de los casos, en algunas
ocasiones para hacer una revision sobre algun tipo de
trastorno.

(E.4)

En general, el circuito de la atencion a la salud mental
infantily juvenil es valorado por los profesionales de forma
positiva. Las Unidades de Salud Mental Infanto-Juvenil
y las Unidades de Dia aparte de recibir a sus usuarios
derivados de los Equipos de Salud Mental de Distrito,
también atienden a los derivados de otras unidades del
hospital y, en determinados casos, de atencion primaria.

La atencién primaria deriva al equipo de salud mental de
distrito y el equipo de salud mental es el que nos deriva a
nosotros, esta seria la via normal. Luego, seria a través de los
médicos de cabecera o el pediatra, o a través del hospital.
(E.5)

También nos llaman de las unidades hospitalarias, de
neuropediatria de nutricionista, en oncologia pues tienen
chiquillos que estdn en tratamiento con el cdncer, leucemia,
pero que a la vez su estado psiquico estd muy afectado.
Estamos intentando organizar un programa conjunto...
(E4)

Por ultimo, cabria destacar que las Unidades de Salud
Mental Infanto-Juvenil y los Hospitales de Dia destacaron
los diferentes perfiles profesionales que atienden estas
unidades y la importancia del trabajo en equipo.

El personal de enfermeria tiene una intervencion muy
importante, o el maestro por ejemplo... para elaborar la
intervencion tienes que contar con tus compafieros y
el programa de aula hospitalaria colabora mucho con
nosotros.

(E4)
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COORDINACION EXTERNA
COORDINACION ENTRE SALUD Y SERVICIOS SOCIALES

Ya se ha comentado como existe una gran variabilidad
interprovincial en la disposicién de recursos que
realizan atencion temprana (AT). Hay provincias
donde estos servicios se prestan desde los Centros
de Valoracion y Orientacion de los Servicios Sociales,
otras donde se atiende en algunas unidades o
servicios de hospitales publicos, también en centros
mediante convenios con ayuntamientos, conciertos
con asociaciones de afectados, etc. Esta disparidad hace
que los profesionales sanitarios se coordinen con los
recursos existentes en la zona. Por ejemplo, hay veces en
que cuando se identifican niflos que precisan asistencia
terapéutica en diversas areas de AT y estos recursos no
existen en el hospital, se derivan hacia los centros de
Valoracion y Orientacion de los Servicios Sociales.

Nosotros en muchas ocasiones detectamos aqui las
lesiones y las mandamos al centro base, porque alli tienen
logopeda, psicdlogo, y, de alguna manera, cubren lo que
nosotros carecemos y tenemos muy buena relacién con
el centro base.

(E2)

Nosotros lo que hacemos es valorar al nifio y si vemos que
es necesario ponerse en contacto con Servicios Sociales,
vamos con atencién temprana, mandamos el caso, pedimos
cita y se ve directamente al nifio. La verdad que estamos
trabajando bastante bien con atencion temprana de La
Linea, atencién temprana de aqui de Algeciras y atencion
temprana de Tarifa. Muy bien, y ademds ellos cada vez
que notan en algun nifio algo raro y tal, ellos lo que hacen
también, es que nos lo derivan a nosotros.

(E.5)

El trabajo que realizan los trabajadores sociales de los
Servicios Sociales Comunitarios también cuenta con la
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valoracion positiva de los profesionales sanitarios, que ven
en estos profesionales el apoyo necesario para posibilitar
una atencion mas coordinada e integral.

Hay una magnifica relacion con asuntos sociales, y
en ocasiones han venido aqui a la consulta a hablar
concretamente del caso que teniamos y en ese sentido
magnifica, y quien ayuda mucho en esos aspectos es
la asistencia social que hace una labor estupenda en
general.

(E-2)

También hay profesionales sanitarios que mantienen
contactos con los Centros de Acogida Inmediata,
dependientes de los Servicios Sociales Especializados, vy
que hacen el sequimiento de la salud de estos nifios, no
solo mientras estan internados en el centro, sino también
cuando las familias acogen o adoptan a estos nifios.

Y ya tenemos un flujo de comunicacién con los dos
centros de acogida que dependen de este hospital.
Esos centros son de asuntos sociales, pero cuando
se van con sus padres adoptivos sequimos al nifio
hasta que tiene siete afios.

(E 1)

COORDINACION ENTRE SALUD Y EDUCACION

En el transcurso de las entrevistas también nos relataron
otras experiencias en las que la coordinacion de los
profesionales sanitarios era muy positiva con el ambito
educativo, disponiendo incluso de mecanismos mas
0 menos regularizados de coordinacion mediante la
realizaciéon de reuniones y canales de comunicacién
abiertos.

Seguimos estando en contacto con los profesionales de
educacion.
(E3)



Ycuando tenemos que derivar, pues, en febrero nos reunimos
con la trabajadora social y valoramos las necesidades, si
necesita logopeda, profesor de apoyo...

(E.7)

COORDINACION ENTRE SALUD Y ASOCIACIONES

La gran dispersion de recursos existentes en AT lleva
a algunos profesionales sanitarios a una coordinacion
forzosa con otros dispositivos para poder asi equilibrar
la carencia de profesionales y servicios en el propio
medio hospitalario. De esta manera, surge el contacto
entre algunos profesionales sanitarios y determinadas
asociaciones. Esta colaboracion Ilega incluso,
al desplazamiento de los profesionales sanitarios,
para hacer el seqguimiento de sus pacientes, que ven
en el ambito asociativo un entorno cercano a la
realidad infantil y de la familia para poder hacer
reconocimientos, diagndsticos o intervenciones
terapéuticas.

Yo colaboro mucho con ASPACE..., entonces yo hay veces
que a los nifios voy a revisarlos alli, porque las madres
me lo agradecen, los nifios también estdn en su medio,
estdn mas tranquilos y entonces les hago una valoracion
periédica alli.
También los derivamos a ASPACE (Asociacion de paraliticos
Cerebrales) cuando son mds mayorcitos, porque tienen
hidroterapia, terapia ocupacional y logopeda.

(E7)

ATENCION A LA FAMILIA

Las Unidades de Seguimiento Madurativo y Atencion
tempranay los servicios de Rehabilitacion de los hospitales,
son conscientes de la necesaria intervencion con los
padres por lo que buscan y aplican diversas férmulas de
atencion segun la disponibilidad de los recursos con los que
cuentan. Algunas orientaciones se refieren a aspectos muy
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basicos sobre la atencion y cuidado del bebé, como seria
la alimentacion, orientacion postural, etc. y otras, tratan
de abordar con una escuela de padres, aspectos sobre sus
emociones y sentimientos de aceptacion, relaciones de
pareja, con hermanos, etc.

En los nifios de grave afectacion, solemos trabajar con
los padres para indicarles, cémo tienen que actuar ellos
en la casa.

(E-2)

Nosotros tenemos escuela de padres, las hacemos fuera del
horario hospitalario y de una forma totalmente altruista.
(E.7)

Los profesionales que trabajan en las USMI y Hospitales
de Dia, también ven la necesidad de intervenir y abordar
a las familias. Grupos de padres y terapias de familia son
las diversas propuestas para realizar la intervencion con
la familia.

Ytambién tenemos un grupo de padres. Siempre buscas un
tiempo para tener intervencion con la familia.
(E4)

Aquiuno de los abordajes que se hace es terapia de familia...
Si tu no cuentas con la familia, esos nifios lo tienen muy
dificil, es que parte del tratamiento se hace a través de la
familia.

(E.5)

DEBILIDADES DE LA ATENCION

VARIABILIDAD INTERPROVINCIAL

Los profesionales sanitarios que prestan servicios
destinados a la discapacidad y la infancia en Andalucia,
destacan, en primer lugar, la dificultad que supone emitir
una valoracion y opinion de estos servicios, al presentar
una organizacion, disposicion y catalogo de prestaciones
muy variable segun la provincia andaluza que se analice.
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En Andalucia hay mucha diversidad.

(E 1)

Por lo visto en cada provincia se han abierto varias unidades
de dia, y en cada provincia estdn empezando a funcionar
de una manera diferente. Supongo que dentro de un afio o
de un par de afios cuando ya estén abiertas tendremos que
unificar un poco criterios.

(E4)

Los profesionales sanitarios que trabajan en las Unidades
de Seguimiento Madurativo y/o Atencion Temprana,
sefialan que, aparte de la variabilidad de prestaciones que
se ofrece en cada uno de estos servicios, estas unidades de
seguimiento a nivel andaluz, tienen presencia en algunos
hospitales como, por ejemplo, en Sevilla y Granada.

Segun la disponibilidad de profesionales y recursos, hay
algunas Unidades de Seguimiento Madurativo en las que
Unicamente se hace diagnéstico, seguimientoy valoracion,
pero que no realizan estimulacion, mientras que otras
unidades prestan servicio diagnostico y terapéutico.
(Normalmente, las unidades que no realizan intervencion
terapéutica derivan los casos a los equipos de atencion
temprana dependientes de la Administracion autonomica
o local de servicios sociales.)

En esta unidad se hace sequimiento, valoracion de su
desarrollo desde que nace hasta que va a edad escolar, un
seguimiento periodico y si detectamos alguna anomalia
del desarrollo lo enviamos al equipo de estimulacion, a los
PAI (Programa de Atencién Temprana) que hay 21 aqui en
Sevilla y que dependen de Servicios Sociales.

(E 1)

Es importante reflexionar sobre la variedad de servicios
sanitarios interprovinciales que se ofertan, puesto que esta
diferencia puede implicar desigualdades en la atencién a
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la salud infantil de nifios con riesgo fisico o psiquico, o
con lesiones establecidas. Es decir, no solamente existen
diferencias entre las zonas rurales mas alejadas de la
capital, sino de una provincia a otra, e incluso de un
hospital de referencia a otro.

Hay un desequilibrio en la atencion porque, por ejemplo, en
elotro hospital hay una neuropediatra que se desvive por los
nifios pero que ella no tiene un equipo de AT, ella si detecta
algolo tiene que derivar al servicio de rehabilitacion. No hay
una unidad creada para hacer este sequimiento global del
nifio de alto riesgo.

(E.7)

En algunos hospitales en los que no existen Unidades de
Seguimiento Madurativo y AT, el Servicio de Rehabilitacion
del Hospital asume las competencias y prestaciones en
cuanto al diagnodstico y seguimiento de estos nifios. En
estos casos, los Servicios de Rehabilitacion del Hospital
pueden tener mas demanda de recursos para prestar este
servicio y otros.

Lo dnico que hacemos es la valoracion médica, la

prescripcion de tratamiento y fisioterapia y ya estd... somos

cuatro personas para toda la poblacion de la provincia.
(E.2)

COORDINACION

Si hay un problema al que aluden todos los profesionales
consultados, no solamente del sector sanitario sino de
todos los sectores implicados en la atencion a la infancia
y la discapacidad en Andalucia, es la necesidad de una
coordinacién protocolizada entre todos los servicios
y recursos existentes para la atencién a los nifios con
discapacidad.

Muchas de las iniciativas de coordinacion surgen de forma
espontanea y voluntaria entre los propios profesionales



Y, Segun su vision, sin ningun apoyo de la Administracion
Publica. Aunque este esfuerzo y trabajo debe valorarse
positivamente, por la implicacion que supone por parte
de los profesionales, se ha decidido incluirlos entre las
debilidades del sistema.

Aqui funcionamos por la buena voluntad de la gente y
por iniciativas personales... si tu esperas a que la cosa se
organice en plan institucional, no haces nada.

(E.7)

Todo esto son pdlpitos personales, todo son iniciativas
personales, es una adaptacion al medio que tengo, que
es muy escaso y entonces me da la oportunidad de poder
trabajar un poquito mejor y es una cosa absolutamente
altruista.

(E3)

COORDINACION ATENCION PRIMARIA DE SALUD Y ATENCION
ESPECIALIZADA

No obstante, y pese a las ventajas que ya se ha visto que
ofrece la aplicacion del PNS en la prevencion y deteccion
de posibles deficiencias, los profesionales consultados
identifican que no existen canales establecidos de
intercambio de comunicacion entre el pediatra de
atencién primaria y las derivaciones que realiza al
hospital. El pediatra de APS percibe que el especialista
no retroalimenta la informacion recibida de APS, para
una mejor coordinacion entre los servicios de primaria y
especializada.

Tu envias al nifio con un papel que muchas veces va y
ya no vuelve, en general hay muy poco contacto con el
especialista, no hay fluidez de devolucion de diagnostico
o mira el nifio estd sano te equivocaste, que eso también
seria interesante en mi aprendizaje.

(E.6)

88

COORDINACION INTERNA EN EL HOSPITAL

En algunos hospitales en los que no existen Unidades
de Seguimiento Madurativo y Atencién Temprana, los
profesionales consultados manifiestan que no hay un
protocolo adecuado para valorar los RN con riesgo
o lesiones ya establecidas. En estos casos el peso del
diagnéstico depende del neuropediatra que cuando
detecta una posible lesion o problema lo deriva al servicio
de rehabilitacién. Segun la opinidn de estos profesionales,
esta situacion enlentece la intervencion que deberia ser
mas planificada, coordinaday aplicada lo mas precozmente
posible, con el fin de facilitar la atencion a la familia.

Lo adecuado es que al nifio lo valoremos
intrahospitalariamente, mientras permanece ingresado...
pero otro camino es que al nifio se le da el alta en
neonatologia y es alli donde lo perdemos, porque en
muchas ocasiones acaba remitiéndolo el traumatologo
o el médico de familia, pero después de haber pasado
incluso uno o dos afios.

(E.2)

Pero en ese paso que va del nifio que nace con alto riesgo al
pediatra y de ahi a nosotros hay un tiempo excesivamente
largo, en el cual las familias de esos nifios se pierden.

(E2)

Hay nifios que van, vienen y que no tienen una valoracion
global.
(E7)

A veces, la escasa coordinacion interna entre los diferentes
especialistas de un hospital lleva al nifio o nifa y a su
familia a realizar todo un periplo por los diferentes servicios
del mismo de forma innecesaria. Una mayor planificacion
de las citas evitaria desplazamientos y reconocimientos
multiples que podrian hacerse de una sola vez.
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No marear a los nifios... no se puede tener al crio que ahora
le peso, que ahora le miro los ojos, que ahora...
(E7)

La débil coordinacion interna entre los diversos especialistas
que intervienen terapéuticamente puede repercutir en la
valoracion integral de la evolucion del nifo.

Lo que tu no puedes, es ahora le hago el estimulo auditivo,
ahora el visual, después la movilizacion y después la
estimulacidn precoz. Tienes que coordinarlo porque si no
no vas a ningun sitio.

(E7)

Entre las explicaciones que apuntan los profesionales
consultados sobre la coordinacion interna, aluden, en
primer lugar, a la escasa sensibilidad de la administracion
por aportar soluciones a este tema y a la gran carga
asistencial a la que se ven sometidos, en general, los
profesionales sanitarios.

No hay coordinacion por una excesiva presion asistencial
y por falta de médicos que nos dediquemos sdlo y
exclusivamente a esto.

(E2)

El pediatra de atencion primaria deberia tener un dia
de conexion con el hospital, o yo irme un dia a atencion
primaria. Por ejemplo yo soy la responsable y trabajo como
todos, y a un pediatra de primaria le pasa igual, que llegan
a las ocho de la mafiana y a las ocho de la tarde no se han
tomado ni un café.

(E.3)

Algunas de las personas entrevistadas identificaron
factores inherentes al propio sistema de organizacion
sanitaria como elementos que dificultaban la coordinacién
en lugar de favorecerla. Las diferencias dentro del equipo
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de trabajo (personal médico, enfermeria y otros) podrian
explicar debilidades de coordinacion entre los propios
profesionales.

Gastamos el tiempo que deberiamos gastar, en esos nifios
que tienen factores de riesgo, en otros problemas inherentes
al propio sistema.

(E2)

Y aqui intentamos hacer una escuela de padres en la UCI,
de nifios de UCI. Pero ha sido un poco complicado... por
problemas internos.

(E.3)

De alguna forma, se preconiza mucho que el nifio que
ha estado en cama en el hospital en el periodo neonatal
termine, continue dependiendo del hospital. Yo creo que hay
una parte que si es importante que la siguiera el hospital,
porejemplo un nifio que se va con oxigeno, que tiene bronco
displasia, o sea que hay técnicas que tienen que estar
centralizadas en el hospital /no? Pero, claro, eso se debe
hacer con la idea de que en cuanto se normalice hay que
darle el alta, no quedarte tu de padrino de ese nifio hasta
que sea mocico. No. Ese nifio no es tuyo.

(E.3)

La excesiva medicalizacién puede interferir en el desarrollo
de la atencidn global del nifio y su familia, puesto que
los aleja de la posibilidad de acudir a su centro de salud
mas cercano y les obliga a asistir de forma reiterada al
hospital. Esta situacion se agrava todavia mas cuando los
nifos viven en zonas rurales alejadas del hospital o con
los RN de alto riesgo.

Entonces el hospital lo que tiene que prestar son las técnicas
mds especializadas que no se pueden tener en atencion
primaria. Pero los cuidados de los enfermos cuanto mds
alejados estén del hospital mejor. Pero no por quitdrnoslo



de encima, sino porque tienen que estar con su familia y
en su medio.
(E3)
COORDINACION EXTERNA

Segun los profesionales consultados, cuando se carecen
de los recursos internos necesarios para una adecuada
intervencion, los profesionales sanitarios tienen que
derivar sus casos hacia otros recursos externos para
alcanzar una mejor calidad de la atencion. Al entrar
en juego muchos profesionales, que estan ubicados en
espacios diferentes y que dependen administrativamente
de distintas consejerias, si no se posibilitan espacios de
encuentro la calidad de la atencion y los objetivos del
tratamiento se alargan o se pierden.

..en un equipo pueden estar integrados psicélogos,
logopedas, fisioterapeutas... el problema de aqui es que
no existe todo ese grupo dentro de lo que es el servicio de
rehabilitacion del hospital, sino que tenemos que contar con
personas que estdn en otro dmbito trabajando.

(E2)

COORDINACION ENTRE SALUD MENTAL Y EDUCACION

Los profesionales de los Hospitales de Dia y USMI
reflexionaron sobre la dificultad de compatibilizar la
atencion terapéutica y la educativa, sobre todo cuando
en algunos casos la intervencion es practicamente
diaria. Esta situacion se agrava durante la adolescencia
por la complejidad de algunos de los problemas que
aparecen cuyo abordaje se puede realizar, desde un centro
terapéutico, pero que se escapa de las manos en el ambito
educativo.

Es muy dificil. Venirse aqui sus tres horas, y luego irse a
su centro. Si es de Granada todavia, pero también hay
distancias y el trdfico también estd fatal. Ya si es en un
pueblo, ya es una locura, ya no se puede, al estar separado
lo educativo y lo terapéutico, hace mds dificil que esto
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funcione, porque cuando luego va al instituto tiene que
haber alguien en el instituto que también se encargue de
lo terapéutico.

(E4)

Para algunos casos mas complejos se propone que la
atencion clinica se realice junto a la educativa. Existe la
posibilidad de crear centros (experiencias como la del
Centro Montreal en Madrid, donde ambos ambitos estén
ligados estrechamente).

Dificultades para organizar la atencion clinica con lo que
es la atencién educativa. Porque nosotros hemos visto
algun otro hospital de dia, no de Andalucia, en concreto
en Madrid para los adolescentes que compagina en el
mismo dispositivo las dos intervenciones. Es decir, tienen
una parte que es mds de intervencion terapéutica y otra
parte mds de escolarizacion. Todo en el mismo centro, con
profesores dedicados exclusivamente a la tarea educativa
y con profesionales dedicados a lo que es mds terapéutico.
Claro sacar a un adolescente que estd obligado a estar
escolarizado hasta los dieciséis afios. Sacar a un chaval
0 a una chiquilla de catorce afios una vez a la semana,
bueno todavia traga. Ahora, tu propdnle sacarlo tres dias
a la semana, es dificil...

(E.-4)

Hay otro problema referido a los nifios que tienen
trastornos mentales, como es la duda sobre la idoneidad de
los recursos en los Institutos de Secundaria para abordar la
integracion escolar. El profesorado entrevistado manifiesta
cierto desbordamiento en su trabajo que a veces conduce
a tomar medidas de dudosa utilidad.

Una idea para este estudio del Observatorio, que nos
preocupa seria que muchos nifios son expulsados de los
centros educativos y no se avisa a la familia. Se supone, se
supone que estamos hablando de infancia. Y la infancia se
supone que es algo muy coordinado. Entonces seria ideal



2.3. RESULTADOS

que ese nifio que es expulsado de un centro, ese centro lo
comunique a Servicios Sociales, porque es un menor que
estd fuera de horario escolar y tal, teniendo en cuenta la
ley del menor, entonces lo ideal seria que se estableciera
alguna cosa, algo, donde ese nifio pudiera acudir un mes,
a trabajar en lo que fuera. Pero no a estar en su casa o, a lo
mejor, a estar tirado en la calle.

(E.5)

En algun momento para estos chiquillos que
estdn dando tantisimos conflictos en Institutos de
Secundaria, que se van a clase y montan follones,
que se escapan, que no tienen interés por sequir en el
proceso educativo, yo no sé si esto va a funcionar. Y a
ver qué hacemos cuando empiezan a insultar en clase,
/lo expulsamos de clase?, /lo expulsamos ese dia, una
semana, dos semanas, un mes, dos meses?, claro y eso es
muy complejo.

(E.4)

Para los profesionales que trabajan en la atencion a la
salud mental de estos nifios y adolescentes, el problema
fundamental de las expulsiones tiene su origen en la
obligatoriedad de los estudios hasta los dieciséis afios.
Hay casos de niflos cuya modalidad de escolarizacion
en el aula les genera muchos problemas. En el caso de
nifios con retraso mental, algunos profesionales llegan a
ver contraproducente la integracion escolar, puesto que
genera muchos conflictos con el resto de los alumnos que
perciben las diferencias.

Yahora te encuentras con que llegan alli los nifios y ,bueno,
pues tienen que estar hasta una edad determinada porque
sino no pueden pasar al programa y ha habido padres que
han quitado los nifios del colegio porque no pueden. Vamos
a ver, una nifia con retraso mental, eh... /Qué hace en un
4°de ESO? Si es que es un retraso. Que no quiere ir, porque
se rien los nifios de ella, le dicen tonta...

(E.5)
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ATENCION A LA FAMILIA

Como ya se ha visto, los profesionales sanitarios son
conscientes de la importancia de prestar atencion a la
familia. No obstante, las intervenciones de atencion
inmediata a las inquietudes y dudas que plantean padres
y madres dentro del contexto de la consulta son las mas
frecuentes.

El apoyo a la familia es importantisimo, y no es
que nosotros no lo queramos hacer, es que a veces
no podemos, por la carga laboral... falta cobertura
fundamental en este aspecto.

(E7)

No sélo debe hacer asi con el brazo 7 veces para que el nifio
coja una cosa, sino que aprovecha que estd haciendo eso,
para ver que una madre estd llorando y hablar conella. Y a
veces una sesion de atencion temprana es estar con ella. Y
a veces con el otro hermano.

(E7)

La gran cantidad de recursos que existen en diferentes
ambitos (salud, educacion, asuntos sociales, asociaciones,
etc), la escasa coordinacion entre dichos recursos y la
situacion tan angustiosa que se genera entre los padres
cuando nace un hijo o una hija con discapacidad, hace que
los padres traten de paliar esas carencias, aumentando
el numero de intervenciones. Esta idea da pie a una
reflexion entre las personas entrevistadas que ven como
la desesperacion de los padres, sobre todo los que tienen
mas recursos econdmicos, por mejorar la calidad de vida
de su hija o hijo, los lleva a ser taxistas, e ir de un sitio a
otro abarcando todas las sesiones terapéuticas posibles.
Ademas del desgaste que supone para la familia esta
situacion, las intervenciones de multiples profesionales
puede repercutir negativamente, desde una perspectiva
integral de la atencion, ya que cada uno de ellos puede
plantear una metodologia de trabajo, a veces diferente e
incluso contradictoria, que interfiere en la globalidad de
la intervencion.



Y los padres quieren mds, cuanto mds mejor. Y los padres
ante nifios pequefios que tienen dificultades muy graves, su
idea es que tienen que darle todo lo que puedan. Y no, por
mds intervenciones, hay una mejoria. Los padres, a veces
cree uno que se van a volver locos, los llevan a este sitio, y
al otro y al de mds alld...

(E4)

Hay algin que otro padre que es “taxista”, y /la culpa es de
los padres? Yo creo que no. Yo creo, el problema estd, que
aqui en Salud te ofrecen una atencion, que en Educacién
te ofrecen una atencidn, que en la asociacion también te
ofrecen una atencion. Y tu como padre que tienes un hijo
con trastorno muy grave y un hijo pequefio... Pues los padres
se enganchan a todas ellas, no?.

(E.5)

Aparte de incrementar el numero de intervenciones, las
madres y padres carecen de espacios donde atender sus
propias preocupaciones e inquietudes en todo lo que
atafie a la atencion diaria y cotidiana de este nifio con
discapacidad. Por esta razon, los profesionales sanitarios
derivan los casos que atienden a las asociaciones.

Insisto en las asociaciones porque es lo Unico que hay para
que las madres se encuentren, les busco direcciones y se las
comento... por ejemplo tuve una experiencia de un recién
nacido con sindrome de Down, que estaban los padres un
poco desolados, entonces recurrieron a las asociaciones
donde trabajan un poco con los padres...

(E.6)

PLANIFICACION

Los profesionales entrevistados se refieren en este apartado
a la gran cantidad de recursos destinados a la atencion
a la infancia y la discapacidad en el ambito andaluz y a
la diversa planificacion y coordinacion de estos recursos.
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Para poder planificar politicas coordinadas, la primera labor
que habria que hacer seria conocer y reflejar la realidad
de todos los recursos existentes, ademas de realizar una
evaluacion de los mismos.

Yo pienso que con los recursos que tenemos, lo que tenemos
que hacer es planificarnos... Conocer todos los recursos y
conocer todas las cosas, y planificarlas y coordinar, y no
duplicar, estamos derrochando recursos. Mds coordinacién
y planificacion.

(E.5)

Poder pararse y analizar y reflexionar acerca de las
consecuencias de que haya atencidn a la salud mental en
distintos sitios. Merece la pena en algun momento estudiar
las ofertas que hay, quiénes las estdn gestionando, qué
resultados se estdn consiguiendo... ver un poco también si
todos estamos viendo a un mismo paciente, si hay pacientes
que no los estd viendo nadie, porque creo que hay muchos
nifios con discapacidades fisicas u orgdnicas que seguro
que tendrdn trastornos mentales asociados y que no vienen
habitualmente por los dispositivos de salud mental. Y tiendo
a pensar que tendrdn atencion a sus trastornos psiquicos
en otros sitios...

(E4)

Ademas de conocer los recursos que actualmente existen,
seria fundamental, segun la vision profesional, realizar
estudios epidemioldgicos y estadisticos que den una idea
de las cifras sobre el nimero de casos y sus causas. Los
profesionales sanitarios abogan por una mayor realizacion
de estudios estadisticos y de investigaciones. El mejor
conocimiento de la poblacion favoreceria y ayudaria
en la planificacion de los recursos humanos que deben
destinarse a cada ambito de intervencion.

Labor asistencial, docencia e investigacion. Porque es
importante saber cudnto tenemos para poder planificar
medidas preventivas. Porque sino sabemos cudntos son los
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que tenemos y cudles son las causas, no podemos planificar.
Tenemos que hacer estudios estadisticos e investigar.

(E1)

La experiencia de los profesionales sanitarios que estan
atendiendo a estos nifios evidencia la existencia de
nifios con diversos déficit asociados, la planificacion
de las politicas publicas deberd tener en cuenta
estos perfiles donde se suman distintos trastornos
que complican la atencion por ser nifios con plurideficiencias.
Esta situacion se agrava cuando existen problemas de tipo
social.

El gran problema es que muchos de estos nifios son
plurideficientes, el gran prematuro, entonces tiene
retinopatia con déficit sensorial visual, también problema
en la audicién y muchos problemas motores. Entonces
vamos a necesitar un fisio, un experto en atencién global
temprana, y a lo mejor el apoyo de la ONCE.

(E1)

Tiene un poquito de trastorno cognitivo, un poquito de
motor, un poquito mds de trastorno neuro-sensorial.
Es un nifio que necesita de un apoyo y una orientacion
global.

(E7)

Y después tenemos otro grupo. Que nosotros en un
20% de nuestros nifios se nos asocia el riesgo social.
Es decir, hijo de madre drogadicta, de sida, alcohdlica,
en la cdrcel...Y vemos muchos nifios que nacen aqui
que van al centro de acogida.

(E1)

RECURSOS

RECURSOS FiSICOS Y ECONOMICOS

Segun la visién de los profesionales consultados para
llevar a cabo algunos programas de salud destinados a

la prevencion y deteccion precoz de posibles deficiencias,
la administracion sanitaria debe dotar econdmicamente
de los recursos econdmicos, humanos, formativos e
informaticos necesarios para poder realizar el proyecto.

Llevamos dos afios intentando hacer la deteccion precoz de
sordera en nido... pero como no habia recursos, ni medios,
pues no ha ido para adelante. Es que cuando se quiere hacer
un programa asi, hay que gastarse un poco de dinero. Ahora
parece que después del verano va a empezar la criba en el
nido de todos los nifios.

(E.3)

RECURSOS HUMANOS

Hay algunos perfiles profesionales y especialidades que
se demandan mas como es el caso de fisioterapeutas,
rehabilitadores infantiles y terapeutas ocupacionales.

Aqui se puede dar intervencion pero se da menos
de la que se deberia.; Por qué? Es que hay una fisioterapeuta
nada mds. Entonces, /qué es lo que pasa? Pues que siempre
se quedan con los nifios que tienen muchos problemas.
(E3)

No tenemos terapeuta ocupacional, pues eso es muy
importante desde el punto de vista rehabilitador, la
ejecucion del tratamiento lo deberia hacer un fisioterapeuta,
y un terapeuta ocupacional y un logopeda y un psicdlogo,
sin eso se queda coja la rehabilitacién.

(E-2)

Hay pocos rehabilitadores.

(E1)

Los profesionales sanitarios de atencién especializada
demandan no solo mas profesionales, sino también
mas formacion, y mas posibilidades de reciclaje en sus



profesiones. Uno de los aspectos fundamentales en el que
se deberian centrar los contenidos de esos cursos seria la
adquisicion de habilidades adecuadas de comunicacion
para la transmision del diagndstico.

...necesitamos gente, pero gente que esté bien formada,
es muy importante el reciclaje y la formacidén del
profesional.

(E.3)

...5e nos ensefia a diagnosticar pero no a transmitir un
diagndstico, diagndstico que hay que transmitir a cada
familia segun el nivel, a ponernos en un sitio, en un espacio
no en medio de un pasillo y corriendo...

(E1)
OTROS GRUPOS POBLACIONALES

La realidad que vive la comunicad andaluza pone de
manifiesto que el nimero de nacimientos de nifios e hijos
de inmigrantes es cada vez mayor. Algunos de estos nifios
presentan limitaciones que pueden llegar a traducirse en
discapacidades, por lo que los profesionales sanitarios
plantean un acercamiento que tenga en cuenta las
identidades culturales y particularidades de cada grupo.

...ahora tenemos los inmigrantes que es un porcentaje muy
alto de la poblacién.

(E1)

Ahora mismo hay veces que en la unidad nuestra, tenemos
diez nifios y ninguno es espafiol. Se llaman “usinsky,
vavilovsky.

(E.3)

Por ultimo, los profesionales sanitarios también
identificaron la necesidad de crear unidades o
equipos de trabajo que atendieran a los adolescentes

con discapacidad. Aunque este trabajo ha tratado
de abordar las necesidades percibidas por los profesionales
y éstas en su mayoria se han referido a los primeros afios de
vida del nifio, puesto que es cuando mas plasticidad tiene
y mayores resultados pueden obtenerse en la reeducacion
o intervencién que se planifique, no podemos olvidarnos
de que tras su paso por la Unidad de Seguimiento del
Hospital o su Seguimiento por el Pediatra de AP, hace falta
continuidad y atencion a la salud del adolescente.

..la etapa neonatal estd mds o menos organizada pero en
los mds mayores falta coordinacion.

(E1)

OPINIONES DE LOS PROFESIONALES
SANITARIOS SOBRE EL TRASPASO DE
COMPETENCIAS DE ATENCION TEMPRANA

Las valoraciones que transmiten los profesionales
sanitarios sobre el traspaso de competencias, se basan,
en principio, en la conveniencia de que sea salud quien
coordine la atencién temprana.

Es que los nifios cuando son muy chiquititos dependen
mds de Salud. Por mds que nosotros queramos decir
que Educacion, que... pero es que no han acabado de
resolver los problemas médicos... Entonces son muy
de Salud. Porque un nifio con una pardlisis cerebral,
pues, antes de hacerle otra cosa es saber, garantizarle qué
va a comer. Porque tu le puedes dar todas las intervenciones
del mundo, pero sila madre para darle de comer a ese nifio
tiene que tirarse cinco horas y encima no traga...

(E:3)

Los profesionales sanitarios valoran positivamente el
traspaso de competencias por el caracter universal y
gratuito con que se dispensaria la atencion temprana.
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Si'lo hacen bien va a ser positivo, @ mi me gustaria que
AT fuera tan gratuito como la maternidad, en servicios
sociales no era universal, porque habia conciertos con las
asociaciones, y no todos los nifios estanban atendidos.

(E1)

Los profesionales sanitarios que trabajan en Unidades
de Sequimiento y Atencién Temprana tienen muchas
expectativas en este traspaso de competencias, puesto
que piensan que se van a impulsar las ya existentes, y
sobre todo planificar todo lo que queda por hacer. En ese
sentido, esperan que desde el sector salud cuenten con los
profesionales que ya llevan un tiempo haciendo labores de
seguimiento e intervencion, y que vienen prestando ese
servicio antes de que estuviera normativizado.

Estamos ansiosos de ver como lo van a hacer, cémolovana

organizar, esperemos que participemos o nos pregunten ala

gente que llevamos ya un tiempo haciendo esta labor.
(E7)

En general, los profesionales son conscientes de que la
Consejeria de Salud tiene que hacer una planificacion
sobre las prestaciones que va a incluir, puesto que los
recursos con los que en un principio cuenta, a menos que
se aumenten, son bastante limitados.

Al pasar atencion temprana a salud, es como si hubiera
mucha demanda y jcon qué oferta? La Consejeria estd
siendo muy cauta a la hora de decir qué programa de
atencién temprana va a ofertar, porque es gratuito y
universal, y va a haber mucha demanda y los recursos son
limitados.

(E 1)
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UN MODELO DE UNIDADES DE SEGUIMIENTO
MADURATIVO Y ATENCION TEMPRANA

Los profesionales consultados, ven la necesidad clara de
crear Centros o Unidades de Atencion Temprana.

Por cada area hospitalaria o hospital de tercer nivel tendria
que haber una unidad o centro de AT. Esta unidad de
AT realizaria el diagnéstico, tratamiento y seguimiento,
y ademas planificaria y atenderia las necesidades de la
familia.

Por cada drea hospitalaria yo pondria estas unidades
donde se va a hacer el diagndstico sindrémico, etiolégico y
funcional, y donde se va a atender a la familia, también un
diagnéstico social y familiar... Pedir que haya una unidad de
seguimiento por cada hospital terciario, tampoco es pedir
mucho, es que estamos hablando de atencion temprana,
donde el diagndstico precoz es lo importante”

(E1)

Estos centros de AT, no sélo deberian estar ubicados
en las grandes ciudades, sino que también habria que
crear unidades en diferentes dreas geograficas segun
las peculiaridades de cada provincia, para hacerlas lo
mas accesibles posible y facilitar su cercania al medio
familiar.

Alo mejoren Granada dos unidades de atencion temprana
no hacen falta pero si una bien dotada y otra en la zona
norte, y otraen la costa... hacer como brazosy que los nifios
que tengan dificultades que cuenten con recursos, y con las
mismas posibilidades.

(E7)

La existencia del libro blanco de la atencion temprana
se valora positivamente puesto que puede servir como
referente en la planificacion, disefio y puesta en practica
de la atencion temprana.



Es un documento que no tiene poder juridico, no tiene
poder normativo, pero es un poco decir estas son las lineas
a sequir, que la AT sea gratuita, universal, con equidad,
cercana al nifio.

(E1)

/Donde tiene que estar ubicado? Desde mi experiencia
creo que en los hospitales de tercer nivel hay que tener una
unidad de atencion temprana, porque estos nifios son muy
demandantes de salud en las primeras etapas de la vida. Son
nifios que reingresan mucho en el hospital, entonces debe
ser alguien del equipo de AT del hospital quien coordine
esto, y los nifios de bajo riesgo es mejor que estén cerca de
su casa y que los sigan en atencion primaria.

(E7)

Uno de los aspectos mas importantes que contemplan estos
profesionales es que el concepto de salud, no solamente
debe abarcar aspectos puramente cientificos y técnicos
de la enfermedad, sino que se habla de diagndstico e
intervencion tanto con el propio nifo como con la
familia y el medio social en el que vive. Los profesionales
sanitarios perciben que, en general, los nifios estan muy
bien diagnosticados, pero no hay sitios adecuados donde
se realicen intervenciones personalizadas, que tengan en
cuenta el medio social, la familia y los principios generales
que deben regir la intervencion mediante la atencion
temprana.

Y cuando hablo de intervencidn, es que no hablo de
diagndstico. Que la mayoria estdn muy bien
diagnosticados, pero no hay ningun sitio donde de
verdad se le ponga unos objetivos a ese nifio sequn
sus capacidades y se valoren sus progresos. Ya se sabe
que la plasticidad cerebral hasta los dos afios es cien,
hasta los seis es ochenta y por encima de los seis afios
se queda en cuarenta y por encima de los veintiocho
afios se queda en un uno por ciento, aunque llegue a la
vejez. Entonces, cuando se detecta el riesgo que
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estd diagnosticado, hay que tomarse en serio la
intervencion.
(E.3)

Los centros o unidades de AT deberian estar formados
por equipos multidisciplinarios. La mayor parte de estas
especialidades existen en el hospital, por lo que quedaria
por hacer seria coordinarlos.

Se va a planificar la atencién, por tanto se va a necesitar:
un neuropediatra, rehabilitadores infantiles, oftalmélogos,
genetistas, audiologos, todas las especialidades pedidtricas...
en nuestros hospitales hay muchas especialidades
pedidtricas que son necesarias para la mejor atencion del
nifio, si lo unico que hay que hacer es coordinarlas.

(E1)

Una posible propuesta planteada por las personas
entrevistadas, seria la formacidn de "equipos de
responsabilidad” donde cada uno de estos ambitos
(educativo, sanitario, social...) tendria un mayor protagonismo
segun la edad y caracteristicas de cada caso y familia.
Es decir, existiria un primer nivel de atencion que estaria
ubicado en salud y que, dependiendo de la gravedad de
cada caso, se situaria en el hospital o en el centro de salud.
A partir de los tres o cuatro afios, la responsabilidad recaeria
con un mayor peso en el equipo educativo encargado de
la integracion escolar. Por otro lado, Asuntos Sociales
deberia estar presente en todo el proceso atendiendo las
demandasy prestaciones econdmicas, ademas de elaborar
un analisis y seqguimiento del riesgo social.

Las Consejerias se deberian de distribuir las edades. Y eso
es Salud y Educacion. Y Asuntos Sociales deberia recoger
todo lo que sea riesgo social desde el nacimiento hasta
que sean grandes.

(E.3)
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2.3.3. PROFESIONALES DE EDUCACION
FORTALEZAS DE LA ATENCION

AVANCES NORMATIVOS

El esfuerzo y la realidad del desarrollo normativo que
actualmente dispone la Comunidad Auténoma andaluza
en materia de alumnado con necesidades educativas
especiales (NEE), es calificado por los profesionales
del dmbito educativo, como loable. Desde la
perspectiva de los profesionales consultados, Andalucia
dispone de un marco normativo ejemplar, basado
fundamentalmente en la Ley de Solidaridad en la Educacion
y el desarrollo normativo de la misma, convirtiéndose en
uno de los mas evolucionados de este pais.

Uno de los pilares mds fuertes es el respaldo de nuestro
cuerpo normativo, la Ley de Atencioén a las Personas con
Discapacidad, la Ley de Solidaridad, mds todas las normas
que las desarrollan, que hay que equipararlas al resto del
estado espafiol y en algunas cosas estdn mds avanzada.
(E-9)

Con la LOGSE habia un capitulo dedicado a la educacién
especial y dio lugar a que al menos en teoria tuviéramos
un marco normativo por encima de otros paises europeos,
en Espafia yo creo que la integracidn y la atencion a las
necesidades educativas especiales estdn muy bien, muy
bien organizadas.

(E. 10)

Ytener un alumno discapacitado en un grupo normal, pues
era una cuestion dificil para todos, sobre todo porque no
teniamos claro como habia que hacerlo. Y el panorama se
ha ido aclarando ahora, y recientemente pues ha salido un
Decreto nuevo de atencion a los alumnos con necesidades
educativas especiales, el 147/2002.

(E.8)
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Por ejemplo, uno de los avances calificados positivamente
por los profesionales, es la normativa que regula la
realizacion de la evaluacidon psicopedagogica y el
dictamen de escolarizacion, que contempla la implicacion
y participacion de la familia en todo el proceso. Y es
que la existencia de este marco normativo supone una
herramienta que el usuario, la familia y los nifios, pueden
manejar para exigir sus derechos y necesidades no
cubiertas.

Ahora te obliga la normativa, porque si tu haces una
valoracion del nifio esa familia tiene que estar de acuerdo,
luego eso: si lo haces bien, te obliga a implicarlos en todo
el proceso, la decision es compartida.

(E. 13)

Si de algo me alegro de esta normativa es que no tanto
de los logros sobre el papel, sino de la herramienta o el
instrumento que le da al usuario para pedir sus derechos,
esa es la herramienta que el usuario tiene.

(E9)

CALIDAD DE LA ATENCION

Aunque la variabilidad de las opiniones recogidas es
evidente debido a las diferencias que existen entre las
diversas provincias andaluzas y el perfil de los profesionales
consultados, si que hay consenso en identificar algunos
elementos que darian fe de los grandes avances que se
han producido en materia de integracion.

En integracion el 86% de nuestros alumnos con
necesidades educativas especiales estdn integrados,
y el 14 9 estd en centros o en aulas especificas, creo que
Illegan a los 27.000 con discapacidad, solo unos 3.000
estdn en aulas o en centros especificos y el resto estdn
integrados, con apoyo mds o menos variable.

(E9)



En los inicios de la integracion del alumnado con NEE,
se intentd formar una red de servicios en los que se
aspiro a que todos los nifios con discapacidad estuvieran
escolarizados. Hoy dia el sistema ha evolucionado mas y
no solo se asegura que ese nifio acuda a la escuela, sino
que vaya al centro que le corresponde por la cercania a
su domicilio.

E hicimos un censo y nos salio que mds de la mitad de la
poblacidn estaba en su casa. Entonces en el afio 85 mds del
609% estaba en su casa, entonces empezamos a tratar los
datos estadisticamente por zonas y fuimos creando centros
adaptados para atender esa gran demanda. Ahora mismo
no hay ningun nifio sin escolarizar.

(E. 13)

La integracion del alumnado con NEE es algo bastante
aceptado por los educadores que manifiestan contar con
la suficiente formacion y experiencia como para integrar
en sus aulas a estos alumnos, sobre todo en las etapas de
infantil y primaria.

En general, estd muy aceptado por los profesionales. Mucha
gente tiene ganas, trabaja bien, se forman, se preparan,
buscan material, en fin. Yo creo que la gente si que estd por
la atencion a la discapacidad, sobre todo en la Primaria, s
algo ya asumidisimo.

(E.8)

...la atencion que se da en la Educacion Primaria en régimen
de integracidn, es bastante buena en general, con una
valoracion de mediana calidad hacia arriba.

(E9)

La integracion también esta ya bastante asumida por el
alumnado, después de varias generaciones en contacto

con politicas integradoras.

Ya esta generacion si tiene costumbre de discapacitados.

Porque toda su escolarizacion desde primaria ya la han
hecho con discapacitados.
(E.8)

En el sistema existen recursos de atencion personalizada e
individualizada, como es |a figura de profesor o profesora
de atencién domiciliaria.

Este alumno tenia asignado un profesor de atencién
domiciliaria, sélo para él. Y el profesor lo que hacia
era desplazarse a su domicilio a darle clase, entonces
con esto, fijate que a veces, el sistema puede llegar a
ser sofisticadisimo, me parece ya un nivel de atencidn
estupendo, altisimo.

(E.8)

COORDINACION
COORDINACION INTERNA

Corresponde a los Equipos de Orientacién Educativa
(EOE) la realizacion de la evaluacion psicopedagdgica y
el dictamen de escolarizacidn, asi como el asesoramiento
a los profesionales implicados en la elaboracion de las
adaptaciones curriculares individualizadas. En definitiva,
este equipo es el encargado de valorar tanto las
necesidades, como la evolucidn y seguimiento que va a
necesitar cada alumno. Pero los EOE no solamente realizan
estas funciones sino que también abordan otras cuestiones
destinadas al alumnado en general.

También estd el médico, los médicos hacen programas de
prevencidn, de todo tipo de cuestiones, accidentes infantiles,
higiene bucodental.

(E.8)

Toda la escuela no solo es discapacidad y esos equipos
tienen que atender a mds gente.
(E. 13)

Los departamentos de Orientacion Educativa en los IES
colaboran en la elaboraciéon del programa educativo y
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en la adaptacion curricular al alumnado que lo precise,
desempefiando una funcién muy importante, en la medida
en que dan a conocer al profesorado la problematica
concreta que presenta el alumno.

En la Secundaria, por lo menos lo que nosotros hacemos,
todos los alumnos de apoyo a la integracion pues se les
proporciona la informacion bdsica a los profesores que los
van a atender, sobre cudl es su discapacidad, el origen de
ella, sus manifestaciones frecuentes, sus dificultades, la
manera de trabajar y se dan unas orientaciones.

(E.8)

Se le facilita al profesorado cudles son los codigos de
comunicacion que el nifio utiliza.
(E. 13)

COORDINACION EXTERNA

En algunas provincias existen convenios de colaboracion
entre las Instituciones Publicas de Salud, Educacion
y Servicios Sociales para coordinar tratamientos e
intervenciones. Estos acuerdos permiten que no haya un
mismo recurso interviniendo sobre un mismo menor.

Con los centros publicos no hay duplicidad de tratamientos
porque nosotros si que contrastamos eso, si va a un sitio
no puede estar en otro, este pacto no es oficial, es tdcito a
nivel técnico y con la gente del hospital, y del centro base
pues nos llamamos.

(E. 17)

0 bien Sanidad o bien Servicios Sociales, o sea, desde los
servicios de rehabilitacion o desde las guarderias, de los
servicios bases, los centros de valoracion, nos remiten el
nifio que al curso siguiente va a ser alumno.

(E. 13)

COORDINACION ENTRE EDUCACION Y SALUD
Hay experiencias concretas entre algunos profesionales de

educacion que valoran de forma muy positiva los contactos
que mantienen con otros profesionales de los servicios
sanitarios, entre los que destacan las Unidades de Salud
Mental Infantil y el Hospital de Dia.

Con Salud Mental y Hospital de Dia hasta ahora estamos
teniendo niveles de coordinacion muy buenos.
(E.17)

Cuando se ha visto que los medicamentos no estdn
ajustados a las necesidades del nifio, inmediatamente nos
ponemos en contacto con Salud Mental.

(E. 10)

También hay profesionales que trabajan con nifios con
discapacidades de tipo motor y que mantienen una
relacion muy estrecha con el servicio de rehabilitacion
del hospital. Esta colaboracién permite que al hacer una
revision, en una misma cita se traten de solventar los
problemas de salud de ese menor vy, a la vez, evaluar las
adaptaciones de materiales y mobiliario que precise para
asistir al colegio.

La estructura de funcionamiento se mantiene porque es tan
fuerte la conexién con el hospital... o sea que si yo tengo
que ver a tu hijo, te puedo citar alli en el hospital y luego
te traigo a la delegacion a probarte todo lo que te haga
falta... ellos son los que me dicen cémo sentarlo porque yo
no soy médica, tu puedes ponerle una adaptacion a un nifio
para controlarle su espalda y puede estar contraindicada...
0 sea que es un trabajo tan coordinado que aunque me
falle la estructura educativa que es a la que pertenezco,
sigo funcionando porque tengo el respaldo de otras
instituciones.

(E. 13)

COORDINACION ENTRE EDUCACION Y SERVICIOS SOCIALES
También destaca la relacion que mantienen algunos



profesionales de los centros educativos, tanto de
integracion como de centros especificos, con los Servicios
Sociales v, sobre todo, con los Centros de Valoracion y
Orientacion.

Con los centros base también colaboro amplidndoles la
informacion de cara a las revisiones de minusvalia.
(E. 11)

Esta relacion entre el ambito educativo y el de los Servicios
Sociales, llega a estrecharse sobre todo en el abordaje de
situaciones familiares de riesgo social. En estos casos, suele
existir un conocimiento y control de los Servicios Sociales
comunitarios de la zona sobre la familia y circunstancias
mas especificas del nifio con discapacidad.

Hay casos concretos en los que yo trabajo en colaboracion
con Servicios Sociales, porque a lo mejor esa familia tiene
un sequimiento de Servicios Sociales, o tengan algun
problema que los han denunciado por alguna historia, de
separaciones, de malos tratos, y entonces trabajamos en
conjunto.

(E.11)

RECURSOS

Aunque no existe un centro de recursos a nivel provincial
que cubra todas las necesidades y demandas del alumnado
con NEE, se ha creado un area de recursos para intentar
paliar esta carencia.

Se ha creado una drea de recursos en cada provincia, pero
hay una sola persona, al menos ya es algo. En el Decreto
147 se ha creado también la figura del asesor en el centro
del profesorado en materia de necesidades educativas
especiales, esto en cierta medida suple la ausencia de ese
centro de recursos.

(E9)
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También han aparecido nuevos perfiles de profesionales
que complementan la labor docente del profesorado, y
cuya contribucion se valora de forma muy positiva como
es el intérprete de lengua de signos.

Una figura de reciente incorporacion es el intérprete de
lengua de signos, que ella queremos que forme parte del
personal de administracion y servicios para el ejercicio
del 2004.

(E9)

Los Equipos de Orientacion Especializados en la atencion
al alumnado con necesidades de tipo motor, constituyen
un elemento fundamental de la red de recursos técnicos
y humanos que permite ir adaptando la ensefianza a las
necesidades del alumnado.

Entonces desde la propia Consejeria tenemos un mobiliario
especifico para motdricos ya hay una red de recursos
humanos, educadoras, profesores de apoyo y ahora los
crios que van a los centros especificos son los gravemente
afectados.

(E. 13)

FORMACION

Dados los contenidos pedagogicos que adquiere el
profesorado de Infantil y de Primaria en el transcurso de
su proceso formativo, la valoracion que hacen de su nivel
de formacion y adaptacion parece ser el adecuado para
atender al alumnado con NEE.

Que el profesorado de Infantily Primaria, primero ha tenido
una experienciay trayectoria en el campo de la integracion,
ya importante y sequndo su formacién inicial en diddctica
y en psicopedagogia es mucho mayor.

(E9)
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También hay profesionales del ambito educativo que
ensalzan la labor realizada por el profesorado de Educacion
Infantil y Primaria.

Yo lo digo muchas veces, no perder el sentido comun, o
seaq, tu estds delante de un nifio y no puedes esperar a que
venga el médico especializado, la logopeda especializada, la
psicdloga, como hay un buen maestro, sobramos todos los
apoyos externos. Si el nifio tiene cuatro afios, pues tendré
que empezar a ensefiarlo y a prepararlo como la edad que
tiene, que veo que no llega, pues me voy bajando y voy
cogiendo contenidos de tres o de dos, es cierto que hay
verdaderos ensefiantes que sin grandes conocimientos, pues
te estdn llevando al nifio pues estupendamente.

(E.13)

DEBILIDADES DE LA ATENCION

DIFERENCIAS ENTRE LA NORMATIVA Y LA REALIDAD

El gran avance normativo existente sobre el alumnado
con NEE en Andalucia, no tiene una plena correspondencia
con la realidad practica y cotidiana de los centros escolares.
Esta idea, la sostienen los profesionales entrevistados que
ven carencias de recursos, o escasa planificacion de los
recursos disponibles, y dificultades en la coordinacion de
todos los dispositivos que intervienen en la Discapacidad
y la Infancia.

En cuanto al cuerpo normativo, en cuanto a los derechos,
en cuanto a las medidas eso yo creo que estamos a primer
nivel, ahora eso digamos que no tiene una correspondencia
tan directa en el plano de la realidad, existe una normativa
pionera, estupenda, magnifica, pero ahora nosencontramos
con la aplicacion prdctica.

(E. 10)

En referencia también a los aspectos normativos, han
surgido ciertas dudas entre los profesionales sobre como
interferira y qué efectos provocara entre el alumnado con
NEE, la recién promulgada LOCE.
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Con la Ley de Calidad la Poblacién que se coloca en situacion
de riesgo de salir cuanto antes, los candidatos son los
alumnos con discapacidady los alumnos que provienen de
sectores culturales desfavorecidos y los alumnos que tienen
dificultades de aprendizaje.

(E9)

VARIABILIDAD INTERPROVINCIAL

Segun la opinidn de los profesionales consultados,
encontramos diferencias en cuanto a la disponibilidad
de recursos entre provincias. Por ejemplo, hay equipos de
orientacion educativa que son especificos de determinadas
discapacidades (motdrica o auditiva) y que solamente
existen en algunas provincias.

Es que no tiene sentido que el nifio granadino no tiene
los mismos derechos que el nifio sevillano o que el nifio
malaguefio, no tiene sentido que si tu has nacido aqui,
tengas una serie de recursos publicos; y si has nacido alli
no los tengas.

(E. 13)

Por esto volvemos otra vez, el factor geogrdfico es decisivo
¢no?, porque en las grandes capitales, todo esto es posible,
tener un centro para discapacidad auditiva, expertos, con
maestros bilingles y aqui lo tenemos, con gran satisfaccion
y es bueno, pero es que en lo rural no tenemos esa oferta,
no la tenemos.

(E.9)

Lamisma realidad de la orografia de Andalucia oriental noes
la misma que la occidental, y a veces se dan asentamientos
muy pequefios, donde aparece un nifio gravemente
afectado y claro ese nifio que necesita fisio, logopedia... no
puede estar un equipo sélo alli para ese nifio.

(E. 10)



COORDINACION
COORDINACION INTERNA

Desde la perspectiva de los profesionales educativos
resulta bien dificil opinar sobre el trabajo que realizan los
EOE dada la gran carga de funciones que tienen que asumir
y areas sobre las que tienen que actuar.

Hay EOE que tienen 20 colegios, entonces analizar los EOE
es como echarlos por tierra, cuando no lo veo justo porque
profesionalmente estdn haciendo lo que pueden.

(E. 13)

Los EOE son unos equipos que tienen muchisimo trabajo,
estdn adscritos a un drea muy extensa, son muchos los
colegios que tienen que atender y entonces pues su trabajo
esdificil de desarrollar con calidad y con continuidad, porque
realmente lo que se le ha echado encima es demasiado para
lo que ellos pueden hacer... el sistema es harto complejo y
se les estdn dando cada vez mds competencias y cada vez
mds trabajo.

(E.8)

En ocasiones, hay profesionales que han trabajado para
la integracion de alumnos con discapacidad, por ejemplo
con la eliminacion de barreras arquitectonicas en el caso
de los alumnos con problemas motéricos, vy luego se
encuentran que una vez superadas estas barreras, no hay
una coordinacion entre la maestra de este nifio, y el equipo
de orientacion que tiene que encauzar su trabajo.

Hay fallos de coordinacion, que no sabemos entregar bien
el testigo, o sea tu eres la maestra que va a coger el nifio
que yo he valorado, yo te lo dejo bien sentado, pero yo ya
me voy, entonces ahora tiene que venir otro psicélogo de
la zona a coordinarse contigo.

(E. 13)

Y es que segun el tipo y complejidad de la intervencion
que tenga que realizar el EOE, tendra un efecto mas o
menos inmediato vy rapido.
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Una nifia que tenia un leve rotacismo y la mejoria fue
muy rdpida, claro es un trastorno sencillo, pero cuando
son trastornos del lenguaje mds complejos que necesitan
una atencion mds especifica, pues ya no ves la mejoria
tan rdpida.

(E.8)

A veces surgen divergencias entre las opiniones de los
profesionales que componen los EOE y el profesorado. Estas
diferencias, responden, segun las personas entrevistadas,
a los mas variados criterios: desde la corriente psicologica
que guie al psicélogo del equipo, el tiempo que dedican
para realizar la evaluacion de cada caso, o la metodologia
de revision de diagnosticos previos realizados en otras
instituciones.

¢Cémo es posible que con unos criterios que todos deben
cumplir a la hora de valorar a un nifio se utilicen raseros
distintos? Pues en funcion de multiples variables, desde la
orientacién del psicélogo, en funcion de los recursos que
halla en la zona.

(E9)

Muchas veces te das cuenta que no han evaluado al nifio
previamente, sino que han hecho una minientrevista con
los padres, y se han fijado de los informes médicos, el otro
dia me encontré con un dictamen de un caso de una espina
bifida, pero marroqui, de tres afios, lengua drabe, padres
drabes y de pronto vemos que lo han derivado, fijate qué
barbaridad, a un aula especifica dentro de un centro de
sordos.

(E. 14)

Hay casos en que las discapacidades de los alumnos
y alumnas son mas evidentes, sin embargo hay otros
casos mas dificiles de detectar pudiendo esto retrasar la
organizacion de la respuesta educativa que cada alumno
precise.

El down es evidente, o el paralitico cerebral es evidente.
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Pero hay otros trastornos que no dan muestras fisicas y
eso los maestros lo detectan muy bien, y le piden al EOE
que haga un diagndstico de estos nifios, y entonces ahi es
donde empiezan los problemas, porque a ellos les cuesta
mucho tiempo hacer los diagndsticos, porque van muy poco
tiempo a cada centro. Los nifios discapacitados evidentes,
ya estdn siendo atendidos desde que aparecieron en el
centro, ya estdn en su circuito, pero, los nifios que tienen
unas discapacidades ligeras pues es un trabajo que se
empieza a posponer.

(E-8)

Segun esta vision, la repercusion que puede tener el
dictamen de escolarizacion, va a ser fundamental para Ia
trayectoria escolar que va a seguir cada alumno . Por esta
razon, tener una etiqueta de "alumno con discapacidad”
puede llegar a favorecer el incremento del numero de
recursos que se centran en el alumnado con “discapacidad
evidente”.

Le han hecho un dictamen de escolarizacion que no precisa
deintegracion en el aula, es decir que no lo han dado como
discapacitado, por lo tanto no entra dentro de la ruta del
apoyo a la integracion. Entonces cuando yo tenga delante
de mi'la lista de los discapacitados, los que son legalmente
discapacitados, yo tengo que hacer mi horario y mi trabajo
con éstos, si me sobra tiempo, podré atender a los otros. Y
estos nifios van a estar perdidos. Perdidisimos.

(E-8)

Algunos profesores también reflexionaron sobre los
inconvenientes que implica “etiquetar” al nifio que
simplemente tiene algun problema de aprendizaje que
siendo leve y por tanto debiendo ser atendido por el propio
maestro o maestra, se deja en manos de los circuitos de
atencion mas especializados.

Hay nifios que nos vienen a colegios especificos porque la
profesora o profesor especialista de pedagogia terapéutica
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que deberia atenderlo estd haciendo tareas de recuperacion
de lecto escritura a otros nifios, que en teoria deberian ser
trabajados por sus maestros que son los especialistas en
lecto escritura, los nifios que tienen retraso escolar deben ser
atendidos por sus maestros que ademds son especialistas
en este tema y estdn obligados a ello”

(E. 10)

Por ultimo, también nos expresaron que en determinados
casos poner la etiqueta de discapacidad, puede ayudar
a encontrar alguna salida para chavales y chavalas, que
estan a punto de salir del circuito escolar y que no tienen
ni recursos ni apoyos familiares.

Cuando yo llego al centro, no sé estas cosas, me dejo llevar
por lo que yo veo, yo digo “esta chica no es deficiente
intelectual, cémo voy a poner que esta chica es deficiente
intelectual”, entonces me dice el psiquiatra, que hace mucho
que estd en su puesto y conoce la realidad de la chica, de
su familia y de la zona, dice: “no es, pero si yo ahora pongo
queesta chica, que tiene 19 afios no es, ahora cuando salga
del colegio, pues resulta que no le va a dar una minusvalia
para que vaya a ADIPAS", ADIPAS es un centro ocupacional,
que estd subvencionado, donde los alumnos de mi centro
después van.

(E. 11)

COORDINACION EXTERNA

La respuesta a las debilidades de coordinacion externa
pasa por incrementar, protocolizar y garantizar adecuados
niveles de coordinacion entre las administraciones y
organizaciones que tienen competencias en atencion a Ia
Infancia y la Discapacidad.

Es sentar a Educacion, a Sanidad y a Servicios Sociales,
pero no para hacer panfletos sino para planificar, porque
se ahorra dinero, yo ahora mismo voy a un hospital, veo a
un nifio, vemos lo que necesita y decimos: “esto se puede



conseguir por el catdlogo de prescripciones del SAS”,
entonces se lo prescribe su médico, “esto no entra en el
catdlogo”, bueno pues esto lo intento yo por educacion y
‘esto es carisimo”, bueno pues esto por Servicios Sociales,
por el plan de ayuda.

(E. 13)

Esta coordinacion debe plantear la necesidad de relacionar
las areas competentes y administraciones competentes
en materia de insercion laboral de los jévenes con
discapacidad.

Asuntos Sociales organiza cursos, desarrollo tecnoldgico
organiza cursos y nosotros por otra parte haciendo la
transicion a la vida adulta y los programas de garantia
social, pero no nos reunimos para decir bueno, qué es lo que
necesitaria realmente el mundo del trabajo para absorber
esta poblacion.

(E9)

Para los profesionales consultados, ademas de la
coordinacion, debe existir una figura que tenga una
vision integral de cada nifio y de las caracteristicas de
cada caso.

Imaginate un nifio que estd en el hospital, que estd
escolarizado, /quién coordina esto? El nifio es uno, la familia
es una, en estas edades desarrollo y aprendizaje estdn muy
unido, y todo el mundo estd interviniendo en sus niveles de
desarrollo, el maestro, la familia, el médico... pero squién
coordina y asume una vision integral del nifio y la familia?
Hay dos soluciones: o alguien lo asume o todos deberian
estar muy coordinados, y eso es muy dificil.

(E. 17)

Pero es mds una iniciativa de los profesionales o una
demanda de los padres que actuan como mediadores de
todos los que estdn trabajando con su hijo.

(E.8)
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De igual forma que desde el ambito sanitario, algunos
profesionales apuntaban la necesidad de crear centros
donde se uniera la atencion terapéutica y educativa, en el
ambito educativo también surgen demandas de atencion
en esta misma linea.

Los chicos con alteraciones comportamentales graves,
trastornos psicdticos, esquizofrenia, a partir de la
adolescencia ya se van apuntando y después se convierten
en un grave problema, y la institucion educativa no puede
manejar esos casos, tampoco lo puede hacer en solitario
salud, nosotros deberiamos dar una oferta intermedia, algo
asl, como tener un dispositivo que yo no sé sillamarle aulas
puente, centros de atencion educativo asistencial.

(E.9)

MOTIVACION PROFESIONAL

Hay opiniones redundantes que ponen de manifiesto que
la motivacion de los profesionales implicados en un area
de trabajo influye en la calidad de la atencién. Entre los
profesionales educativos, existe una realidad compleja en
la que algunos profesionales se sienten suficientemente
formados y motivados como para asumir la integracion
escolar, mientras que otros se sienten desmotivados y
con carencias de recursos para asumir la integracion en
sus aulas.

La actitud de los profesionales de los distintos centros: esa
es la gran dificultad, hay centros en los que hay una gran
carencia de profesionales y funcionan muy bien, porque la
actitud de todos los demds suple la falta de profesionales,
y hay centros donde “la ratio” es bastante favorable por
alumno y en cambio las cosas no funcionan, que te dicen
es que este nifio no tiene que venir con nosotros porque no
puede hacer lo que hacen los demds.

(E.9)

Pienso yo que el maestro a veces se encuentra tan solo, tan
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solo, que al final tiras la toalla, ti no puedes estar luchando
con todo... como han hecho cuando han metido ahora a
los 3 afios, te meten un nifio que no hace pipi ni caca... y
ahora tu que haces cuando uno quiere ir al servicio, te vas
con los 25 al servicio.

(E. 16)

En este sentido, la valoracion que el propio profesorado
hace es que, en ocasiones, se dan actitudes de rechazo
hacia la integracion del alumnado con NEE que impiden Ia
puesta en marcha de algunas actividades o programas.

En los de electricidad hemos hecho intentos, de integracion,
hemos tenido algun que otro alumno, en algun que otro
afio y ha sido fatal... porque los profesores no estaban por
la labor.

(E. 12)

Los maestros ya no quieren complicarse la vida con nada
y los que van viniendo por detrds absolutamente nada,
pasote total.

(E. 16)

La desmotivacién, también puede afectar a los profesionales
que trabajan en los centros de educacion especial, debido a
la percepcion de escasas opciones de formacion y reciclaje
y el alto grado de implicacion de su trabajo.

También es importante que sepan que en un centro
especifico, la gente que estd alli, lleva muchos afios
trabajando,.. Entonces se convierten también a veces en
guetos... cuando tu trabajas en este tipo de dmbitos con
tantos problemas, llega un momento en que te quemas,
el que trabaja con drogodependientes, se quema, el que
trabaja con Educacidn Especial cuanto mds especial y mds
dura, mds se quema. Entonces el profesional tiene derecho
a que lo incentiven de una manera, a que cambie el chip
y trabajes en otra cosa, 0 que tengas tiempo y te puedas
formar.

(E. 11)
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PLANIFICACION

Los profesionales del drea educativa solicitan una
mayor planificacion en aras de optimizar los recursos
disponibles.

Si se mejorara la infraestructura, los recursos de atencion
directa, podriamos ser mucho mds eficientes, en el trabajo
se podrian llegar a optimizar mucho mds los recursos
que tenemos, yo creo que no es cuestion de muchos mds
recursos, sino de tener los suficientes recursos para hacer
que lo que tenemos funcione.

(E9)

Seria mucho mds Idgico crear un servicio en el que digan
“este afio usted puede contar con este dinero”o "presénteme
un presupuesto de lo que le va a hacer falta para el afio que
viene" organizdndolo de alguna forma.

(E. 13)

Esta mejora de la planificacion deberia incluir la realizacion
de estudios de evaluacion de la calidad de los servicios con
los que estan cubriendo las necesidades del alumnado
con NEE.

"Entonces deberiamos tener estudios mds sistematizados
para saber si de verdad estamos siendo efectivos, sobre
todo en Secundaria”

(E.13)

Por ultimo, el profesorado reflexiona, sobre la necesidad
de sistematizacion y protocolizacion.

..£comose mejora unadislexia? Estd muy poco sistematizado
y entonces cada profesional pues aborda el asunto como
le parece bien. Y yo pienso, que ya va llegando la hora de
que trabajemos de manera mds cientifica en Educacion.
Entonces hay que hacer un esfuerzo de hacer protocolos
y programas. Lo que si existe en Salud, no existe en
Educacion.

(E.8)



RECURSOS

Los profesionales consultados apuntan a la necesidad de
realizar un plan de adquisicion y provisién de mobiliario
necesario para hacer adaptaciones, asi como instrumentos
tecnoldgicos indispensables para la comunicacion de
algunos de estos chicos.

No hemos tenido un plan de adquisicidn, de provision y
de reutilizacion de los recursos estructurado, sistemdtico
que atienda realmente la demanda. Hacemos un pupitre
adaptado, e/ mds moderno, avanzado de Europa, patentado
por la Consejeria de Educacion, pero sin un plan sistemdtico
que nos permita extender esto.

(E.9)

Esto es una tarta y dependiendo de como cortes los trozos,
come mds gente o menos, nuestra responsabilidad es que
coma el mayor numero, luego yo entiendo que Andalucia
tiene una serie de necesidades y tenemos que hacer los
trozos chiquititos, pero para todos, o sea que sean cada vez
mds chicos o que compremos mds tartas.

(E. 13)

Afortunadamente ya tenemos el cuerpo normativo, el Plan
integral, y ahora nuestros administradores tendrdn que
ser sensibles a esto, ;como? Pues dando también recursos
para gestionar estas politicas dentro de la administracién
y siendo capaces de ejecutarlas.

(E9)

Algunos profesionales sefalan que existen numerosos
tradmites administrativos, para dotar a los centros de
los recursos mas adecuados. Por esta razon, demandan
una planificacion mas cercana y que deberian ejercer los
propios centros educativos.

Luego otro campo que mejoraria para los discapacitados,
pues la autonomia economica de los centros. Y para decidir
susinversionesy para pensar qué es lo que tiene que hacer.

Esun numerazo, consequir cualquier dotacion material de
la Administracion. Numerazo porque miles de trdmites... si
yo tengo dinero para poner mi rampa y poner mi ascensor
pues aqui puede venir porque el nifio vive aqui enfrente y
no tiene que ir ocho calles mds alld.

(E.8)

RECURSOS HUMANOQOS

En cuanto a las debilidades en el area de los recursos
humanos educativos, los profesionales consultados en este
estudio, demandan una serie de perfiles concretos, como
monitores, educadores, terapeutas y EOE. Mejorando la
coordinacion entre los diferentes sectores.

Tendria que haber mds gente, mds EOE y tendrian que tener
menos dreas de influencia territorial para poder hacer un
trabajo mds sistemdtico y mds coordinado con los otros
profesionales que intervienen.

(E8)

Se reconocen también ciertas deficiencias en algunas
figuras clave para que la integracion escolar sea posible,
como son los monitores o educadores de Educacion
Especial, los fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales.

Una carencia que son los monitores o educadores de
Educacion Especial... ese chico que estd integrado necesita
un monitor que le asista para el aseo, y eso ahora mismo
es una gran limitacion porque no tenemos el numero de
efectivos suficiente.

(E9)

Eso que dice la ley, que por cada nifio que tenga problemas
te descuentan, nada, tu sigues teniendo los 25.
(E. 16)

El profesorado que atiende los Programas de Garantia
Social (PGS), también critica la carencia de apoyos y
recursos cuando entre sus alumnos hay alguno con NEE.
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La pega que tienen estos alumnos es que no hay ningun
tipo de apoyo para alumnos de necesidades educativas
especiales integrados en un programa de garantia.
Entonces, el maestro que da la clase tiene que arregldrselas
con ellos sin ningun tipo de refuerzos.

(E. 12)

Los profesionales expresan la necesidad de generar equipos
estables de trabajo que permitan la continuidad de los
programas, incluidos en los periodos vacacionales.

Es importante generar equipos estables de trabajo, que el
programa sea la base del trabajo y si falla uno, que otro
retome el cargo.

(E. 10)

Le interrumpimos la fisioterapia a nifios que la deben
tener al menos semanal, la logopedia y la comunicacién
a nifios durante tres meses, mds los periodos de Navidad
y Semana Santa, es como si cerrdramos los hospitales tres
meses en verano.

(E. 15)

COLEGIOS DE INTEGRACION VS COLEGIOS
ESPECIFICOS

Yo he tenido experiencias de alumnos en la clase,
que les ha venido muy bien que haya alumnos de
integracién... Y a mi misma, y a los profesores, y al
resto del personal, el que se acostumbren a ver nifios
discapacitados en un centro normal es buenisimo.
Porque asi nos estdn recordando siempre que existen, que
eso es una realidad social.

(E. 12)

LA INTEGRACION

Los profesionales del ambito educativo, expresaron con
sus opiniones la defensa de las diferentes modalidades de
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de integracion, siempre que se disponga de los suficientes
recursos (materiales, humanos y aveces tecnoldgicos
) para atender a nifios con NEE. No obstante, optar
por un modelo de educacidn integradora frente a
Educacion Especial ha sido motivo de debate entre los
profesionales consultados. A continuacién, se presenta
de forma sucinta los principales argumentos para adoptar
una propuesta educativa u otra con el alumnado de NEE.

INTEGRACION EN INFANTIL

La Educacion Infantil puede ser el ciclo en el que surjan
menos resistencias a la integracion, desde la propia
aceptacion por el resto de los compaferos, hasta los
propios contenidos de la educacién infantil.

"Donde mds se ven procesos de integracion reales sea
probablemente de 0 a 3 afios, si un “down" entra con seis
mesesen la escuela, empieza a relacionarse con otros nifios
enseguida, y para el resto de los nifios es otro nifio... para los
nifios de esta edad no hay que ensefiarle un contenido, sino
que tenga autonomia, estimulacion del lenguaje... lo que la
escuela pretende y lo que cualquier nifio necesita estd muy
cercano, y luego ya cada vez se irdn separando mds.

(E. 17)

Los derivamos a Educacion Infantil, por no privarles del
contacto con otros nifios, los contenidos curriculares
les vienen bien a todos, conocer el esquema corporal, el
vivenciar su cuerpo, la discriminacion de colores, los juegos,
los videos, las actividades, los areneros, seria muy raro que
un nifio no pudiera participar en algo asi.

(E.13)

INTEGRACION EN PRIMARIA

Esta concepcion de la Escuela Infantil, tiene su continuacion
en la Escuela de Primaria, puesto que se considera
un periodo de desarrollo personal, atencion global y



desarrollo de elementos basicos de conocimiento, donde la
integracion que se ha iniciado ya en la educacion infantil
puede basicamente continuar en la Escuela Primaria.

Desde los 6 hasta los 12 afios que es la etapa en la Escuela
Primaria estamos hablando de un periodo de atencién
globalizada, de desarrollo de la persona, de adaptacion
social, y para eso es la Primaria, la Primaria no es un
Instituto, una Universidad donde se imparten conceptos,
se habla de conocimiento del medio, de elementos
bdsicos, pero a partir de los 12 y 13 afios, se tiende a una
especializacion mayor.

(E. 10)

INTEGRACION EN SECUNDARIA

Los profesionales entrevistados coinciden en las grandes
dificultades que supone la integracion en la Educacion
Secundaria Obligatoria desde la propia estructura
organizacional de un Instituto y los contenidos que en
este periodo se persiguen, hasta la actitud del resto de
Sus compafieros.

Durante toda la Primaria hay un tutor para el grupo de nifios,
cuando entras en Secundaria, entra el de matemdticas y se
va, entra el de inglés y se va, el crio con necesidades pasa
por mil manos y se pierde.

(E. 13)

Pero en secundaria la persona con discapacidad tiene
mucha dificultad, los demds se afirman por elementos
culturales, ideoldgicos y las diferencias alli se acrecientan
y el adolescente tiende a afirmarse negando al otro, y
entonces negar al otro y dejar al otro es una modalidad de
afirmar tu personalidad.

(E9)

Los chavales que continuan su trayectoria académica en
integracion también en Secundaria, son calificados por sus
profesores como casos en los que, pese a su discapacidad,
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pueden desarrollar intelectualmente unos niveles minimos
de comprensién, porque cuando estos niveles minimos
no existen resulta realmente dificil sequir los contenidos
académicos que se plantean para esta etapa educativa.

Los que siguen la trayectoria académica normal, son nifios
con unas capacidades intelectuales muy potentes, aunque
sea un "down", entonces gracias a que tienen esa tenacidad
y al empuje de sus familias, y acaban su titulacion como
todo hijo de vecino. Y todos los que tienen los niveles
intelectuales bajos desde luego, de la Secundaria, se acabo
eincluso tienen problemas para integrase en programas de
garantia social.

(E.8)

Mientras que en Primaria los profesionales tuvieron
oportunidad de formarse y reciclarse, con la Secundaria
esta formacion no se produjo, por lo que realmente no se
sienten preparados para asumir competencias en politicas
de educacion integradora en sus aulas.

Eso tendria que ser con una formacion previa para todos
los profesores, como si se hizo en la anterior reforma. En esa
reforma fue obligatorio que los profesores hicieran un curso
de formacidn de quinientas horas y se lo pago el Ministerio
para que asi fuese.

(E.8)

Entonces yo creo que se tendria que haber hecho como
se hizo en el 85, haber creado en los Institutos una serie
de recursos, una serie de unidades y haber empezado a
sensibilizar a ese profesorado, hay profesores de Bachillerato
que no han visto a un nifio con problemas en su vida.

(E. 13)

Los profesionales de la Secundaria tienen otro corte, alli
podemos encontrarnos desde Arquitectos, Ingenieros, hasta
personal de psicopedagogia, ellos son buenos transmisores
de conocimientos pero carecen de una formacion bdsica
en diddctica y también pues de un conocimiento de las
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distintas discapacidades... la formacién es un derecho
pero no un deber, y quienes van a los cursos son los mds
comprometidos, y la alternativa podria ser la formacion
en los centros de trabajo.

(E-9)

Lo que no hay en todos los Institutos es educador, el
educador tiene mds funciones, aparte de las de apoyo tiene
funciones asistenciales, no es lo mismo cambiarle el pafial
a un nifio con cuatro afios que a un chico con 14, entonces
en Institutos donde haya alumnos asi de afectados, es que
no hace falta un educador, hacen falta dos.

(E. 13)

EL DEBATE DE LA INTEGRACION

Los profesionales del ambito educativo, pertenecientes
tanto al area de la integracion como al de la Educacion
Especial, reflejan con sus opiniones, que si bien en la
mayoria de los casos la mejor opcion para el alumno es
la integracion, hay casos concretos donde por el tipo de
complejidad de las limitaciones que tienen estos nifios,
la cantidad de recursos que se necesitan y el nivel de
desarrollo de sus propias competencias para la integracion
social (mas dificil en Secundaria), deberian entonces estar
atendidos en centros de Educacion Especial.

Yo he tenido una campafia en contra de mi porque no admiti
aun nifio que era sordo pero que venia con una sillitay que
no podia hacer absolutamente nada, de nada, y los padres
también tienen que entender que necesitan un minimo
para poder integrarlo y sé que eso es muy duro, debe haber
colegios especificos porque la integracion no lo es todo.

(E. 15)
Alumnos que deberian estar en un centro especifico y lo

quitan del itinerario de un centro especifico y los tienen en
un itinerario de centro ordinario haciéndole mucho dafio,

nifios a veces con un nivel de comunicaciéon muy bajo y
los fuerzan a estar en una escuela donde los nifios corren,
gritan, mantienen un lenguaje... y nos llegan a nosotros
bastante destrozados.
(E. 10)
En aquellos casos en los que la integracion no es posible
o han fracasado todos los intentos, los profesionales
opinan que estos nifios deberian entrar en un colegio
especifico, donde suelen disponer de mas recursos para
realizar una atencion mas personalizada.

Luego a nivel de preparacién académica, sequro que es
mejor un centro especifico que un centro de integracion,
porque estd todo mds adaptado y toda la dedicacidn del
personal, todo el profesorado es solamente para ellos.
(E.12)

Estos nifios con discapacidad, hay nifios de estos sordos
profundos, en los colegios especiales para ellos avanzarian
muchisimo mds, que en esa integracion, sé de personas
ciegas, sordas profundas que han llegado a estamentos
altos, /donde han estado? En los colegios especificos”
(E.16)

En algunos casos los departamentos de orientacion no
conocen el recurso del centro especifico, en otros los padres
se niegan a que sus hijos vengan, y en algunos casos el nifio
ha venido porque ya no queria ir mds al Instituto. Muchos
problemas de agresividad en los Institutos se estdn dando
a estos niveles, y bien me encierro, o bien empiezo a alterar
el orden y a los tres dias empiezo a tirar las sillas.

(E. 11)

DIMENSION SOCIAL DE LA EDUCACION
Los profesionales del ambito educativo Ilamaron

la atencion de la importante funcion a nivel social
que cubre la escuela, para todos los alumnos,



presenten o no discapacidad. En este sentido, se valora
muy positivamente la presencia de chavales con
NEE en las aulas, puesto que ayuda muchisimo a
“normalizar” la vision y relacidén que se tiene sobre
estas personas, y a fortalecer en el aula valores como la
tolerancia vy el rechazo a la discriminacion.

La integracidn tiene que ser ante todo social y que estas
personas discapacitadas puedan desenvolverse como otro
mds, que tengan capacidad de autonomia, comer, ducharse
y luego ante los demds, relacionarse, conocer y salir a la
calle, que sean uno mds, uno mds con sus limitaciones, cada
uno tenemos una discapacidad.

(E. 16)

No es el nifio el que tiene que adaptarse a la escuela, sino
la escuela al nifio. Entonces para eso, a la escuela hay que
adaptarla, no puede ser una concepcion rigida, pero tanto
para los nifios con discapacidad como sin discapacidad,
para los nifios con problemas sociales, para el hiperactivo,
el trasto, el timido, el pasota, pues para todos tiene que
haber una adaptacion.

(E. 14)

Desde esta perspectiva, el componente socializador que
tiene la escuela como agente es necesario priorizarlo
por encima de los contenidos académicos. Alcanzar la
integracion comunitaria y social, compartir la escuela con
hermanas o vecinos, conseguir cierta autonomia: deberia
ser mucho mas importante que alcanzar determinados
objetivos académicos.

En la mayoria de los casos el componente de socializacion
es lo mds importante: que el nifio se relacione, se integre y
socialice en la vida comunitaria lo mds posible”

(E.17)

Es que habria que empezar lo que es la integracion social,
lo que es la integracion académica, hasta qué punto la

integracidn social hay que sacrificarla para la integracion
académica... lo que tienes que persequir es la integracion
social, lo suyo es que cada nifio esté con su hermano, con
Su vecino...

(E. 15)

Por esta razon, y desde esta vision mas integradora y
social de la escuela, antes de optar por una modalidad
u otra de integracion se deberian analizar todas las
caracteristicas del entorno del nifio o la nifia y su familia.
Si por ejemplo, se hacen todos los esfuerzos posibles para
integrar a un nifio en una determinada escuela, y resulta
que vive en un piso sin ascensor y que diariamente hay
que trasladarlo en brazos, asistir a la escuela se convierte
mas en una complicacion que en un derecho favorecedor
de su integracion social.

Partiendo de que el nifio pueda salir de su casa, la prioridad
es que esta familia tenga vivienda adaptada... para qué
queremos tener un nifio amargado, un nifio que sabe que
no puede venir a las actividades extraescolares, porque sabe
que él es una carga para su familia que tiene que subirlo y
bajarlo cada vez, /acaso eso no influye en la escuela?...

(E. 14)

Los profesionales que trabajan en colegios especificos
argumentaron que en algunos casos la situacion y nivel
social de la familia interfiere como un factor definitivo
para que ese nifio vaya a un colegio de integracion o
especifico.

Un nifio que deberia estar en su colegio pero como tiene
problemas a nivel social y no come pues lo mandan a
nuestro centro especifico que tenemos comedor, y lo
mandan a 20 kilémetros de donde vive.

(E. 10)

Ante situaciones sociofamiliares mas desfavorecidas, la
situacion de la discapacidad se hace mas compleja, por
lo que los profesionales educativos que trabajan con
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estos nifios; demandan también la intervencion de los
Servicios Sociales y Sanitarios para tratar de sensibilizar
a las familias sobre aspectos basicos de alimentacion,
salud, higiene, etc.

Sin el tema familiar no te puedes poner a hacer una
intervencion a nivel cognitivo, si estdn fallando los pilares
fundamentales, ;no? Primero es que este nifio tiene que
comer, tiene que lavarse... y luego ponte a pensar si el nifio
distingue los colores o no.

(E. 11)

La comunidad educativa que tengo de fuera es sobre todo
ecuatoriana y vienen con unos niveles bajisimos, entonces
a eso hay que darle respuesta.

(E.11)

/NTEGRAC/ON SOCIOLABORAL DE LOS
JOVENES CON DISCAPACIDAD

Para finalizar, no podemos dejar de subrayar una realidad
que se refiere a qué situacion les espera a estos nifios con
discapacidad cuando finalicen el periodo escolar. Aunque
este estudio tiene un limite respecto al grupo de edad que
abarca, existe una preocupacion entre los profesionales del
ambito educativo puesto que, después de haberse volcado
en el desarrollo y aprendizaje del alumno, no son muy
optimistas sobre el futuro que les espera a estos jovenes
y a sus familias.

Yo creo que el principal problema, lo encuentra la familia al
finalizar la etapa educativa de los nifios. Ahi es donde hay
que trabajar mucho. Eso es lo que estd menos trabajado.
Ahi es donde estd la cosa virgen, virgen, el problema es
los 20 anos.

(E8)

Alguien tiene que tener previsto que estas personas
cuando cumplen 21 afios, no se pueden ir a su casa todo
el tiempo.

(E171)

m

Paralainsercion laboral de los jovenes, con discapacidad
0 no, cada vez se hace mas necesaria la obtencion de un
titulo académico. El profesorado de Secundaria reflexiono
sobre el de abandono de los estudios que se produce en
este periodo escolar entre los jévenes con problemasy que,
por tanto, al no finalizar el ciclo, deja a estos alumnos sin
ningun tipo de titulacion académica.

Entonces, normalmente abandonan la Secundaria sin
titulo, solamente se certifica que han asistido, que han
cursado pero no han obtenido la titulacidn. Luego, para
ser barrendero hay que tenerlo no es verdad? Pues, tienen
que acabar con un titulo que les valide para poder optar a
los puestos de trabajo que se ofertan.

(E.8)

El profesorado de los PGS y de Secundaria también
sugiere crear ofertas formativas en cuanto a la integracion
sociolaboral y unas pruebas adaptadas que les permita
avanzar hacia ciclos formativos.

He peleado porque le hagan una prueba adaptada. Pero
dicen: "este examen es el que es, es lo minimo que se exige
para que hagan una Formacion Profesional. Entonces no ha
habido por ningun sitio posibilidades de hacer un examen
adaptado.”

(E12)

Pero educacién en cambio la mayor oferta que da en
programas de garantia social es de auxiliares de oficina, y
por qué lo hace, pues porque dentro de la especializacion
el profesorado con el que se encuentra, estd formado por
muchos profesionales que son capaces de dar esos perfiles
y no otros, que tendrian mds salida.

(E9)

Con lo cual un nifio que acabaria la Primaria con 12 afios, si
es de los mios con 14, lo tienes que integrar en Secundaria,



porque en los programas de garantia social no pueden
entrar hasta los 16 afios... tu sabes que ese nifio no pinta
nada en el Instituto, entonces obligatoriamente lo tienes
que teneren el Instituto esperando a tener la edad para que
pueda irse a su programa de garantia social o de transicidn
a la vida adulta.

(E.13)

2.3.4. AMBITO ASOCIATIVO

Si no existieran gafas, pues el numero de discapacitados
aumentaria una barbaridad, osielevaramoslas aceras medio
metro, pues el numero de discapacitados aumentariamos.
Esesodel ciprésino? Yo soy alegre, pero me ponen en unos
sitios... en los nifios el entorno, se lo recuerda diariamente.

(E. 27)

El movimiento asociacionista a la vez que emerge de la
necesidad compartida por los padres de nifios y nifias
con discapacidad de una atencion integral de sus hijos, se
convierte también en espacio de encuentro y apoyo, donde
se comparten vivencias cotidianas similares.

Junto con la Administracion publica, el movimiento
asociacionista ha luchado para que los derechos de las
personas con discapacidad sean reconocidos. Y que el
concepto de “normalizacion” de los nifios con discapacidad
en Andalucia sea una realidad.

Las asociaciones a través de diversas estrategias,
programas y actividades complementan la atencién que
reciben sus asociados desde la Administracion publica.
Una de las estrategias encontradas es la creacion de
equipos de profesionales especializados en cada una de las
discapacidades, priorizando de esta manera la especificidad
en la atencion integral.

Los resultados que a continuacion se presentan son
producto del analisis de la informacion de las entrevistas
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que pertenecen a diversas asociaciones, federaciones
y confederaciones de personas con discapacidad en
Andalucia. Para facilitar la agrupacion, los resultados se
presentan siguiendo la misma modalidad, de aspectos
positivos o fortalezas y aspectos negativos o debilidades
de la atencion a los nifios con discapacidad. En al ambito
asociacionista se marca una diferencia con respecto al
resto, ya que comprende las opiniones que éstos tienen
acerca de los tres ambitos desarrollados (Educacion, Salud,
Servicios Sociales), ademas de las opiniones del quehacer
de las asociaciones.

FORTALEZAS IDENTIFICADAS POR LAS
ASOCIACIONES

AMBITO EDUCATIVO

En el dmbito asociativo reconocen los esfuerzos realizados
desde laadministracion educativa en estas ultimas décadas
en favor de la normalizacién y respeto a la diversidad de
las personas con discapacidad. Y es que aunque quedan
muchos obstaculos por superar, los representantes de
las asociaciones consideran que se continua avanzando
en el terreno de la plena integracion de las personas con
discapacidad.

Son numerosas y variadas las fortalezas que argumentan
los profesionales de las asociaciones entrevistadas vy,
aunque cada una tiene sus particularidades, hay un tema
en el que coinciden: el personal especializado, destaca por
el compromiso, respeto y responsabilidad con su labor
educativa hacia los alumnos con N.E.E.

Fortalezas, los profesionales, creo que hay grandes
profesionales en Educacion Especial y en integracion, muy
buenos, pero los recursos son los que faltan.

(E. 29)

Te puedo decir que si hay muchos maestros interesados
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en aprender la lengua de signos y conocer un poquito al
alumno sordo, que les llega de pronto, se lo sientan en una
sillay el profesional no sabe qué hacer... pero son iniciativas
particulares.

(E. 24)

Los profesionales entrevistados también mencionan de
manera especial, que desde la Consejeria de Educacion
se ha elaborado material de apoyo en la atencién a las
distintas discapacidades que se presenta como una
herramienta muy practica para el profesorado. Este
material es Util porque complementa la formacion de estos
profesionales, y la difusién de las particularidades en Ia
atencion educativa de cada una de las discapacidades.

Tanto la preocupacion, como por las soluciones que aportan,
es decir que ahi estdn publicando de manera constante los
manuales de como se debe atender a los chavales con NEE,
todo eso esta ahi.

(E.27)

Un asunto a destacar es el de los recursos con los que
cuentan las personas con discapacidad visual, a través de
los convenios entre la Organizacion Nacional de Ciegos de
Espana (ONCE) y la Consejeria de Educacion. El alumnado
dispone de una plantilla de profesionales especializados en
discapacidad visual, y acceso a todo lo necesario para un
desempefo eficiente en el proceso de aprendizaje.

Ese triple apoyo del que habldbamos, en el sentido de
asesoramiento al centro, asesoramiento y formacion al
alumno y aparte equipamiento de los instrumentales
y material que ese alumno va a necesitar para su
desenvolvimiento en el aula.

(E. 30)

Nosotros brindamos herramientas que pueden ser,
un mapa adaptado en relieve, o dibujos en relieve o
amplidndolos, facilitar un ordenador con las muy diversas
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variantes de caracteres, dispositivos en Braille o la voz,
esto dependiendo de las necesidades de cada nifio.
(E. 30)

Con relacidn a las personas con discapacidad auditiva, en
la etapa de la Educacion Secundaria, desde la Federacion
Andaluza de Asociaciones de Sordos (FAAS) valoran
positivamente la presencia del intérprete de lengua de
signos. Iniciativa que se viene realizando con excelentes
resultados, en algunos centros, para los alumnos con
sordera o hipoacusia. La incorporacion del intérprete en
el aula ha propiciado que se incremente notablemente
el numero de alumnos que contintan con estudios
universitarios.

La figura del intérprete en Secundaria, es todo un éxito, no
en todas las comunidades existe, el porcentaje de alumnos
que hoy llegan y acceden a la Universidad es muy alto, en
comparacion con diez afios atrds.

(E. 24)

Pues que cada vez hay mds titulados sordos, por ejemplo,
en el dmbito de la educacidn, casi todos, se decantan por
el dmbito de educacion, es curioso, pero la gran mayoria
de personas sordas que acceden a la Universidad se van
a Magisterio.

(E. 24)

AMBITO SANITARIO

Las asociaciones mencionan como fortaleza la coordinacion
que existe actualmente con algunos hospitales en
Andalucia. Esta coordinacion se materializa a través de
acciones que hacen las asociaciones para acompafar,
asesorary orientar a los padres en el momento en que son
informados del diagndstico de discapacidad de sus hijos.

Desde el hospital se informa a la asociacion, a través
de la Trabajadora Social del nacimiento de un nifio con



discapacidad e, inmediatamente, profesionales de la
asociacion, se ponen en contacto con esos padres que
acaban de enterarse del diagndstico de su hijo o hija con
discapacidad. Este acompafiamiento intenta aliviar en los
padres del impacto producido por esta noticia asi como
informar acerca de los recursos con los que cuenta la
asociacion para atender a ese nifio con discapacidad.

Nosotros tenemos acuerdos con los hospitales, bueno al
menos, verbales... entonces cuando surge un nacimiento,
pues va una médica de la asociacion, se entrevista con los
padres y le dice que es cuestion de que nos pongamos ya a
trabajar para ese nifio. Es también un buen aliciente para los
padres, y para nosotros esta etapa es fundamental...

(E. 25)

En algunos hospitales también se distribuye material
de informacién y sensibilizacion. Esta tarea de
acompafiamiento, en esos primeros momentos, permite
que de manera rapida se puedan conocer |os recursos con
los que cuentan, tanto publicos como los que se ofrecen en
la asociacion, lo que conlleva en la mayoria de los casos,
el inicio inmediato de la atencion temprana

Esos folletos los tenemos en todos los hospitales, entonces
normalmente el pediatra, la asistente social o el personal
sanitario se les ofrece... detrds estd la direcciénde cada
asociacién. Se ha hecho en colaboracién con la Consejeria de
Salud, para que estén en todos los hospitales, maternidades
y donde quiera que nazcan nifios con sindrome de Down.”

(E. 25)

Se estd intentando eliminar lo que son barreras de
comunicacion, la parte de atencion al usuario tenga fax, que
el usuario pueda pedir una cita por fax, y que los carteles
dentro del hospital que indican donde estd cada servicio se
vean bien, de colores, que les sea fdcil llegar... en la mayoria
de los centros si que hay fax, pero no en todos.

(E. 24)

n4

AMBITO DE LOS SERVICIOS SOCIALES

Una de las acciones que valoran positivamente las
asociaciones es la subvencion que reciben cada afio para
AT aquellas entidades que prestan ese servicio a sus
asociados. En muchos casos ésta ha permitido que se cree
un fondo comun de ayuda a aquellos padres que no pueden
hacerse cargo integramente de los honorarios que cobra la
asociacion para que su hijo reciba AT. Y en algunos casos
ha permitido ampliar las sesiones a estos nifios con bajos
recursos econdémicos.

El afio pasado hubo ayuda, por parte de la Junta, de la
Consejeria de Asuntos Sociales, para la atencion temprana,
un milldn de pesetas, que nos vino muy bien...

(E. 25)

Pedimos una subvencion al Ayuntamiento, que era para AT,
entonces nos dieron una pequefia subvencion y alli se estd
atendiendo, pues empezamos con doce nifios y ya creo que
ya vamos por veinticuatro crios.

(E. 26)

Otro aspecto que valoran positivamente las asociaciones
son los convenios para la ejecucion de programas
especificos, como es el de “Respiro familiar” Este
programa concertado desde FEAPS y la Confederacion
de Asociaciones de Minusvalidos Fisicos (CAMF) con la
Consejeria de Asuntos Sociales, permite a las familias
con menores con discapacidad, tener un espacio de
tiempo, en donde sus hijos se encuentran al cuidado de
personal cualificado, realizando tareas recreativas en
las asociaciones o en espacios publicos, como parques,
centros comerciales o visitas culturales. Este tiempo, en
general, la familia lo emplea en realizar actividades que
cotidianamente no puede, debido a la constante atencion
y cuidado que demanda su hijo con discapacidad.

Asuntos sociales nos subvenciona un programa de respiro
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familiar, es decir un poco de respiro para que los padres en
esas horas puedan irse y van donde les dé la gana, esto seria
el respiro, de lunes a viernes de cinco a ocho y dos sdbados
al mes cuatro horas...

(E. 26)

FEAPS. tiene entre sus servicios, el programa de respiro
familiar, que también incluye colonia de vacaciones, de
tres o cuatro dias, paseos, visitas culturales, y durante ese
tiempo las familias pueden hacer otras cosas.

(E. 29)

El respiro familiar pues lo que se pretende es que descansen
la familia, como dicen los principios del programa, /no?
Pero nosotros damos la posibilidad, nos dicen: no es que
yo quiero llevar a mi mujer, quiero llevar a mi hermano, no
pero yo quiero que mi hija, pues el que quiere ir solo va solo
o puede ir acompariado por un familiar, ademds contamos
con monitores, con personal cualificado y decimos: jbueno!,
pues vamos a Almufiecar y alli vamos.

(E. 27)

DEBILIDADES IDENTIFICADAS POR LAS
ASOCIACIONES

AMBITO EDUCATIVO

Las respuestas de las asociaciones entrevistadas plantean
numerosas necesidades con relacion a la educacion de sus
hijos. Estas coinciden en estar a favor de la integracion en
su conceptualizacion filosofica e ideoldgica y consideran
que la integracion ha sido un gran avance en el proceso
de normalizacion de las personas con discapacidad.

Asimismo, comentan que desde la administracion, en
ocasiones, no se han previsto los recursos suficientes,
tanto materiales como humanos, para dar una respuesta
de calidad a las NEE Estos problemas se observan en el
momento de llevar a la practica cotidiana los conceptos
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de respeto a la diversidad y atencion individualizada, dos
elementos necesarios para la concrecion del proceso de
normalizacion.

FEAPS. tiene una filosofia de integracion, siempre que sea
posible, por las caracteristicas del chaval. Pero se necesitan
de unos recursos, de personal especializado...

(E.29)

Nuestra filosofia es la integracion e incluso de todas las
discapacidades, todas las personas con discapacidad,
nosotros pensamos que los centros especificos deberian
plantearse en aulas especificas en los centros ordinarios y
acabar con el gueto del centro especifico, aislado, retirado,
pero se necesitan recursos y decisiones politicas.

(E. 25)

Un asunto que algunas asociaciones mencionan como
debilidad es el fracaso escolar de estos nifios que se
presenta en diferentes grados segun la discapacidad,
siendo un tema muy preocupante para los padres de cara
al futuro, tanto para continuar estudios superiores, como
para su posterior insercion laboral.

Laeducacion actualmente de las personas sordas ha llegado
a unos niveles muy altos de analfabetismo funcional,
porque la educacion no utiliza los métodos correctos, para
que esa persona adquiera esos contenidos curriculares en
igualdad de condiciones que un alumno oyente. Son muy
poquitas las personas sordas que tienen la competencia
minima adecuada a su edad.

(E.24)

Pero es un problema de recursos, en Primaria es totalmente
deficitario, hay algunos muy pocos, pero en Secundaria no
existen, entonces nos encontramos con un nifio que sale
de Primaria y unos padres que no saben qué hacer, porque
ademds su nifio no ha aprendido...

(E. 29)



Respecto a la accesibilidad de los alumnos con NEE a los
centros educativos, sobre todo de discapacidad motorica,
en la actualidad aun encuentran dificultades y barreras.
Existen numerosos colegios que todavia no cuentan con
las adaptaciones necesarias para que estos nifios puedan
acceder y desplazarse autonomamente, al igual que el
resto de los alumnos dentro del centro.

Y lamentablemente todavia se encuentran muchos centros
escolares que no cuentan con el cuarto de bafio adaptado,
con rampas, tienen dificultades para entrar con su silla, o
lo ponen en un rincon, ¢y el laboratorio?, pues adaptarlo
también... Contar con un entorno adaptado es bdsico para
estos nifios.

(E. 27)

Para el alumnado con discapacidad motorica, las barreras
arquitectonicas han sido y siguen siendo actualmente un
desafio a superary vencer cada dia. En |a legislacion existen
medidas de eliminacién de barreras arquitectdnicas, de
accesibilidad para las personas con movilidad reducida,
que no siempre se cumplen.

Ya alli, ya no cabe las decisiones de soslayo, sino que tiene
que ser frontal el decidir la accesibilidad. Y te estoy hablando
de cosas que estdn, que tienen una normativa, que tienen
un incumplimiento constante. Que estamos hablando de
los tristes tiempos de reivindicar lo obvio, /no?

(E.27)

El movimiento asociacionista, en particular el que
engloba a las discapacidades motoricas, se plantea como
objetivo primordial el logro de entornos accesibles para
todos. Son muchos los avances logrados y muchos mas
los que quedan por alcanzar en el sector urbanistico y
arquitectonico, tanto publico como privado, para conseguir
que sean cada vez mas pequefas las diferencias y se
incremente la accesibilidad.
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Por ejemplo, por qué en la normativa contra incendios
no se escapa nadie, porque tiene cdrcel, en cambio en la
accesibilidad, la norma dice que todas aquellas entidades
privadas o publicas que incumplan esto se remitird a la
normativa general de urbanistica nacional, y tu te vas a
urbanistica y es por derecho administrativo y tal...

(E.27)

No solo es importante poder vencer el mayor numero
de barreras arquitectonicas, en aras de una verdadera
integracion, sino también tener acceso a las ayudas
técnicas; que dependiendo de la discapacidad del nifio,
seran diferentes en cada caso.

Para el colectivo de alumnos con discapacidad motora, la
existencia de estas ayudas técnicas permite incrementar
notablemente la calidad en la atencién educativa a sus NEE.
Ademas para los profesores, facilita su labor de ensefianza.
En cuanto a los alumnos, promueve el bienestar personal,
al sentir que las diferencias disminuyen y se acrecientan
los logros en su proceso de normalizacion.

Pues se trata de facilitar esas ayudas técnicas; que no se
tarde tanto, que cuando llega un chaval, el ordenador llega
alos seis meses, si es que llega ese afio. Y después tiene que
esperar que le llegue el ratdn adaptado y... No sé, tiene que
ser todo mds natural, con menos ruido, que se note menos
la deficiencia.

(E.27)

Tanto la eliminacidn de barreras arquitecténicas, como la
provision de ayudas técnicas, tienen como objetivo final
fomentar entornos accesibles, en donde las limitaciones
propias de la discapacidad se reduzcan lo mas posible
para cada nifio . Cuando no se cuenta con estos recursos,
en ocasiones, se favorece el aumento de sentimientos
de aislamiento y retraimiento que influyen directamente
en el proceso de normalizacion de alumnos con NEE,
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haciéndoles el proceso de ensefianza-aprendizaje mas
costoso, que para el resto de los alumnos.

Porque claro muchos problemas de aislamiento y
retraimiento no son mds que consecuencia de haber estado
aislado tanto tiempo. No podemos estar en un recreo en el
que todos los nifios estdn y tu al final. Un chaval no puede
invertir el noventa por ciento de su tiempo en superar
barreras, tiene que estar preocupado por sus exdmenes, por
Sus juegos, por sus notas, como los demds.

(E. 27)

Para aquellos nifios con NEE con discapacidad sensorial
auditiva, las adaptaciones del material, también se
encuentran con un déficit importante, ya que no se
proveen los materiales de estudio que faciliten su proceso
de ensefianza. Los alumnos que estan integrados en
centros ordinarios tienen que utilizar el mismo material
de estudio que el resto de los alumnos, sin contar con
las adaptaciones precisas que facilitarian un aprendizaje
mas efectivo y una disminucion del alto grado de fracaso
escolar que estas personas tienen en la actualidad.

Por ejemplo materiales adaptados, no hay, un nifio sordo
tu lo llevas a un centro de integracion y el libro de texto que
utiliza es el mismo que de un oyente. Se puede consequir
que ese texto se adapte al nivel de la persona sorda, que sea
mds visual, que lleve menos pdrrafos, mds esquemas, para
que la informacién le sea mds atractiva.

(E.24)

AMBITO SANITARIO

Los profesionales que atienden a nifios con trastornos mas
complejos como el autismo comentan las carencias que
tiene salud para dar respuesta adecuada a las necesidades
particulares de las personas con autismo. Ademas plantean
las dificultades con relacion a la deteccion y elaboracion del
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diagndstico del autismo debido a la variedad y complejidad
de sintomas que comprenden el espectro autista. Esto
puede hacer que se pierda un tiempo valioso para la
atencion de estos nifos, con relacién a la estimulacion
precoz, psicomotricidad y logopedia.

El primer problema indudablemente de las personas con
autismo, es el de diagnosticarlos, /cudndo se diagnostica
a un nifio con autismo normalmente? Pues antes de los
36 meses, ¢pero por qué? pues porque el nifio tiene unos
sintomas que sin ser anormales, tampoco son normales,
no controla esfinteres, no habla, llora sin motivo, etc.,
entonces los padres acuden normalmente al pediatra y
en los pediatras todavia hay mucho desconocimiento del
autismo.

(E. 26)

De dénde nos mandan mucho es de las guarderias, que
ahora los nenes ya cada vez entran mds pequefios y las
mismas maestras empiezan a presionar y tal: estd esta
gente, hay este centro, acércate y consulta...

(E. 26)

Lasasociaciones puntualizan laimportancia de una atencion
continuada en los tratamientos de rehabilitacion.

...se los atiende en los momentos de un brote, pero luego
ese mantenimiento, esa rehabilitacion, no se da. Tampoco
se cubre en la medida en que no estd todavia la gratuidad
de las piscinas para que estos chavales puedan estar
(E.27)

Otra dificultad a la que se enfrentan diariamente los padres
o madres y sus hijos o hijas se refiere a los horarios en que
funcionan estos servicios, ya que coinciden con el escolar.
Por esta razdn, solicitan un horario de tarde en los servicios
de rehabilitacion de los hospitales como de las piscinas
donde también se brinda este servicio.



Hay una carencia fisica y en este caso estd totalmente
acotada, que es la deficiencia fisica o motdrica. Pero
requiere un tratamiento, requiere un especialista
sanitario, lo que hace falta es propiciar ese sequimiento
sanitario y que no perjudique la ensefianza, es decir que
pueda asistir con normalidad a la escuela y no que falta
y falta por los tratamientos...

(E.27)

La asistencia sanitaria en la escuela posibilita al nifio
a no tener que ser trasladado al centro de salud mas
cercano para ser atendido, en afecciones simples
aunque cotidianas en estos nifios con discapacidad
motorica.

Estas cosas pequefias, estamos hablando simplemente
de cura, de sustitucién de vendas, esas cosas las tiene
que atender Salud, y que el nifio no pierda la clase. Es
decir Salud tiene que acercar el cuidado al centro, para
estos chavales, con equipos itinerantes de profesionales
que recorran los centros educativos, hay chaval con...
y ahi estdn ellos.

(E. 27)

Desde las asociaciones de personas sordas identifican
dificultades para ser atendidos por los Servicios de
Salud Mental. Los profesionales no poseen formacion
especifica en la atencion a personas sordas y el afectado
no logra comunicarse de manera adecuada.

Para estas personas con problemas de salud mental, no
hay servicios especializados, son casos muy especificos
que necesitan una atencion especifica, y una persona
sorda con problemas de salud mental pasa por la misma
via que una persona oyente.

(E. 24)
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AMBITO DE LOS SERVICIOS SOCIALES

Las tareas que desarrollan las asociaciones no s6lo abarcan
el ambito sanitario, incluyen servicios residenciales,
aspectos de apoyo a la integracion escolar, insercion
laboral y a la cultura y el ocio.

Las ayudas y subvenciones solicitadas no siempre son
otorgadas, por lo que se ven obligados a recurrir al
apoyo de entidades privadas y de sus asociados para
dar una atencion de calidad en los servicios que prestan.
Dependiendo de las particularidades de la discapacidad que
estemos analizando y de las necesidades en cada etapa
evolutiva, los ambitos de salud y educaciéon adquiriran
mayor o menor importancia en el proceso de normalizacion
de los nifios con discapacidad.

Entonces, tu tienes tu mejor cliente que es tu mejor
proveedor y sélo tienes uno, con lo cual dime tu como
podemos nosotros plantear calidad de servicio, si la persona
que te manda el cliente, te lomanda con un bollo que vale 13
pesetas, tu puedes dar calidad hasta 13 pesetas, no puedes
darcalidad de 140 15,y entonces como es la Administracion
la que te manda el cliente y es la que te lo estd pagando,
tu dices, donde vamos con la calidad de Servicios Sociales,
estd donde ellos quieren que esté.

(E. 29)

Nosotros nos tenemos que buscar la vida, en otros sitios,
para poder brindar un servicio de una calidad aceptable, ya
que los que paga la Administracién no alcanzan.

(E. 25)

Las asociaciones que agrupan a las personas con
discapacidad auditiva, manifiestan que actualmente se
encuentran con una dificultad importante con relacion a
la adquisicion y mantenimiento de las prétesis auditivas
(audifonos) ya que no estan incluidos dentro de las
prestaciones que realiza salud y cuando solicitan ayuda



2.3. RESULTADOS

econdmica a Servicios Sociales, en general no la obtienen.
Estas protesis necesitan un mantenimientoy recambio por
el uso, lo que afecta negativamente a la economia de las
familias con un miembro con discapacidad auditiva.

Existen las ayudas del IASS, pero en cantidades que no
cubren las necesidades de las personas sordas... la gran
mayoria de los audifonos los cubre el usuario de su bolsillo,
igual que te compras las gafas, estas ayudas individuales
que suelen salir cada afio, no siempre las aprueban, porque
estdn supeditadas a una renta familiar.

(E. 30)

ATENCION TEMPRANA

La atencion temprana de la discapacidad es un elemento
fundamental que influira notablemente en la posterior
evolucion y desarrollo de cada nifio.

LaAThace ahora un cambio abismal, entre lo que habia hace
20 afios y lo que hay ahora. Han dado un salto cualitativo
en las personas con sindrome de Down, gracias a que en su
infancia se les estd siendo tratada, adecuadamente desde
el primer dia de nacimiento

(E. 25)

En las provincias de Andalucia donde la AT esta concertada
con determinadas asociaciones, los costes que genera la
AT no alcanzan a ser cubiertos en su totalidad con los
fondos suministrados por la administracion. Debido a esta
situacion los padres tienen que abonar el precio por sesion
que recibe su hijo a los equipos de profesionales que les
atienden en las asociaciones.

AT no se da en ningun hospital de ... y en los Centros base,
se hace valoracion, nada mds, de ahi nos derivan a las
asociaciones o los privados. El servicio de A.T. lo brindamos
nosotros con concierto, a nosotros salud nos pide los mismo
requisitos que como para abrir una clinica.

(E. 29)

Para las asociaciones la AT ha sido y sigue siendo uno
de los pilares fundamentales para que las nifias y nifios
con discapacidad puedan desarrollar y potenciar al
maximo sus capacidades, considerandose un avance la
"universalizacion” de la AT.

El tema es que si AT pasa a salud es un derecho, adquiere
el cardcter de derecho universal y tendrdn que ddrselo a
todos nuestros nifios...

(E. 29)

Una de las formas que han encontrado para cubrir estas
lagunas en la atencion ha sido crear equipos propios,
formarlos y especializarlos, para que presten servicios
especificos a sus nifios con discapacidad. Con el paso
del tiempo estos equipos han adquirido un alto nivel de
formacion y experiencia en AT.

El traspaso de competencias de AT a la Consejeria de
Salud preocupa a las asociaciones consultadas debido
a la incertidumbre sobre: intervencidon y control de
los tratamientos, seguimientos e incorporacion de los
profesionales médicos.

Entonces nosotros tenemos el departamento de AT, que estd
formado siempre por psicdlogos, fisioterapeutas, logopedas,
son cinco las personas que forman el equipo institucional
de AT, pero parece que también nos van a pedir la figura del
médico, nosotros tenemos la colaboracion de un miembro
de la comision directiva, pero veremos como resolvemos
eso, hasta ahora formaba parte, pero extra, nos echaba una
mano, porque ya lo habia visto el médico del hospital..

(E. 25)

Temen que la AT adquiera unicamente una concepcion
biomédica y se descuiden aspectos importantes como la

psicomotricidad, logopedia y estimulacion precoz.

A nosotros nos exigen practicamente que seamos como un



centro de salud en pequefiito, lo cual es muy costoso como
te imaginards...
(E. 26)

ATENCION A LA FAMILIA

Un momento trascendental en la vida de las familias es |a
primera informacion que reciben acerca del diagndstico
de deficiencia o discapacidad de sus hijos o hijas. Este
momento es vivido de diferentes maneras por las familias,
pero algo que siempre esta presente es la sorpresa y los
efectos que produce en los padres. La familia se enfrenta
a una situacion totalmente nueva, para la que no ha sido
preparada y que en general va acompafiada de estados
de confusion, desconcierto y tristeza, pero sobre todo
desorientacion. No saben qué hacer, con quién, para qué,
coémo van a afrontar esta situacion frente a su hijo o hija
y el resto de los miembros de la familia.

Los padres necesitan obtener informacion util, entendible,
verazy personalizada de las afecciones que tiene, asi como
apoyo psicolégico y humano.

..Zdénde encuentra el apoyo psicoldgico la familia en estos
momentos, cuando un médico con un lenguaje técnico y
aséptico, comunica que el recién nacido es deficiente o estd
gravemente enfermo? Aunque médicamente la atencién al
hijo es buena, los padres en esos momentos se sienten mds
solos que nunca.

(E. Asoc.)

Nuestras familias han venido demandando una atencion
mds humana por parte de los profesionales de la salud, en
el momento del nacimiento de sus hijos con discapacidad,
la poca informacidn que se les proporciona, normalmente
viene dada con demasiados términos técnicos que las
familias desconocen.

(E. Asoc.)
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Pero con dos afios y medio que te digan el nifio es autista y
el nifio es precioso, no lo puedes aceptar, ni entender en esos
momentos... hay padres que se enfadan y se van a buscar a
otro lado a ver si alguien les dice que no.

(E. 26)

Elmovimiento asociativo hace el trabajo con los padres, les
ayuda a los padres en la aceptacion del problema, ayuda
a recibir la noticia de una forma mads, en fin... una forma
mds adecuada.

(E. 29)

Hasta los cuatro o cinco meses parecia un nifio sano, pero
a partir de los seis meses se le detecto una inmadurez, que
termind tras muchas pruebas y dias en el hospital siendo
un "sindrome de West *, que hoy con cinco afios no se le ha
conseguido controlar, en esos momentos el mundo se nos
vino encima...

(E. Asoc.)

También existen desde las asociaciones tareas que intentan
disminuir en los padres el impacto producido por la
noticia de discapacidad de un hijo. Una de estas tareas es
realizada por las asociaciones de padres con "Sindrome
de Down". Desde hace afios existe una coordinacién con
algunos hospitales, con el objetivo de apoyar a los padres
en esos dificiles momentos. Acuden al hospital personal
especializado de la asociacion y también padres que
comparten esos momentos con el padre recientemente
informado de la discapacidad de su hijo. Esta tarea de la
asociacion permite informar, asesorar, orientar y sobre todo
acompafar a esos padres que se encuentran viviendo una
experiencia desconocida e intensa a todo nivel.

Nosotros hacemos un hincapié especial en contactar con
los padres ya en el mismo hospital, cuando nace el bebé
con "sindrome de Down'"Y procuramos ayudarles un poco,
a digerir un poco el momento. Decir que hay caminos
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abiertos para el nuevo nifio que ha nacido, que hay un
camino de realizacion que depende absolutamente de,
bueno ademds de su capacidad genética, como no, de la
accién que hagamos de ahora en adelante.

(E. 25)

Los entrevistados coincidian que una vez superado este
primer momento, esos padres necesitan conocer |os
recursos con los que cuentan, tanto publicos o privados,
para que sus hijos reciban una atencién adecuada. Son
las asociaciones quienes informan acerca de los recursos
a los cuales pueden acudir los padres.

Procuramos, ya concienciar de loimportante de ponernos a
trabajar cuanto antesy para eso les ofrecemos la asociacion
y los servicios que se prestan aqui, y también informamos de
los recursos publicos, como el centro base, o las prestaciones
que brindan algunos hospitales de...

(E. 25)

Esos padres llegan a la asociacién porque conocen a
alguien y los llevan y tal, porque estdn perdidos, necesitan
una orientacion, en el hospital le diagnostican al nifio una
hipoacusia o una deficiencia auditiva grave, pero ya te digo
que normalmente se sigue la via médica solamente, y no les
informan de nada mds.

(E. 24)

Con respecto a lo asistencial, las asociaciones han
conformado equipos profesionales que atienden a sus
hijos. En algunos casos los equipos profesionales solicitan
la presencia de alguno de los padres en las sesiones, como
forma de informar, orientar y apoyar a la familia en la vida
cotidiana de estos nifios con discapacidad.

Nosotros lo que ofertamos es como un tratamiento de tipo
integral...atendemos al nifio y atendemos a las familias, les
pedimos que estén en sesion con nosotras, aprendiendo y
preguntando lo que necesiten...

(E. 26)
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Estd abierto un dia ala semana en donde los padres pueden
acudir a informar, a pedir orientacion, ademds de que
han estado en la sesion. E incluso los 10 minutos ultimos,
también el profesional dice: pues mira por aqui, por allivan
las cosas, tiene que hacer esto.

(E. 25)

Algunas asociaciones, dentro de su plan de acciones de
apoyo a la familia, han organizado "escuelas de padres".
Esta es otra forma de organizacion para apoyar a las
familias con hijos afectados por la misma discapacidad.
Mencionan que estas escuelas de padres son necesarias y
eficaces en la ayuda y orientacion familiar.

Una escuela de padres, que lo establecemos en grupos de
ayudas por edades. Es decir, por ejemplo la AT redne a todos
los padres que estdn con sus hijos en ese ciclo. Y ellos se
reunen una vez al mes, donde intercambian informacion,
asiste el profesional y da pautas de intervencion, les orienta
como van las cosas, tan fundamental como lo otro, como la
asistencia directa al nifio es la intervencidn de los padres.
(E. 25)

La incorporacion a la familia de un nuevo miembro con
discapacidad promueve cambios importantes en la vida
cotidianay en el anterior modo de funcionamiento familiar.
Estos cambios no son atendidos de manera directa por
ningun ambito (Salud, Educacion, Servicios Sociales y
Asociaciones).

"Estd el programa de atencion a la familia que te he
comentado antes, pero no se brinda atencion psicoldgica”
(E.24)

Las asociaciones consultadas opinan que dan un apoyo
importante y decisivo a las familias que, ademas de
relacionarse con otras familias y compartir experiencias,
encuentran apoyo y orientacion integral. Son numerosas
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las tareas que organizan: asistenciales, de ocio y tiempo
libre, asi como formativas sobre la discapacidad de sus
hijos.

Tenemos ahora el apoyo a las familias, y estamos haciendo
unos cursos donde estamos trayendo profesionales, para los
padres, los sdbados cuando los chicos estdn en respiro, se
han tratado temas legales, ha venido un abogado de... ha
venido una logopeda en temas de comunicacion, una chica
de Sevilla para estructuracion...

(E. 26)

A nivel de Federacidn se lleva programas de apoyo a
la familia, dentro de esos programas hay uno que es
formativo para la familia, otro de encuentros familiares,
de salidas sociales programas para hermanos, congresos
de familias, pero vamos yo creo que la familia deberia estar
mds atendida.

(E. 29)

S

)
















3.1. OBJETIVOS / 3.2. METODOLOGIA

3.1. OBJETIVOS
GENERALES

® Detectary describir noticias de menores con discapacidad
en los medios escritos andaluces.

® Analizar si la denominaciéon de 2003 como "Afio
Europeo de las personas con discapacidad” ha influido
en la presencia de las informaciones sobre menores con
discapacidad en los medios escritos andaluces.

ESPECIFICOS

e |dentificar y cuantificar la presencia de los distintos
tipos de discapacidades relacionadas con nifios y
adolescentes.

® Analizar el tratamiento tematico de la informacion
sobre menores con discapacidad.

e |dentificar los géneros periodisticos a los que pertenecen
las noticias.

® |dentificar las fuentes que difunden la informacién.

e Analizar el tamafio de las noticias y su localizacion,
dentro de la hoja del periddico.

3.2. METODOLOGIA
AMBITO POBLACIONAL Y GEOGRAFICO

Se han registrado el total de informaciones relacionadas
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con la discapacidad y posteriormente, se han seleccionado
las que estan relacionadas con los menores de 18 afios, en
adelante "Infancia”, y que tienen como escenario Andalucia
0 estan protagonizadas por andaluces.

AMBITO TEMPORAL

A la hora de determinar el periodo temporal de
consulta, se han seleccionado el primer trimestre del afio
2002 y el primer trimestre del afio 2003, con el fin de
llevar a cabo un analisis comparativo de la presencia de
informaciones sobre menores con discapacidad y analizar
si la designacion de 2003 como “"Afo Europeo de las
personas con discapacidad” ha influido en el numero de
noticias aparecidas en prensa.

Se han consultado los periédicos publicados en los dias
comprendidos dentro del periodo seleccionado, excepto los
dias 1 de enero de 2002 y 2003 y 30 de marzo de 2002,
fechas en las que no se edita el periddico por ser festivo.

MARCO DE ESTUDIO

Para detectar y analizar la informacion que llega a la
sociedad andaluza sobre los menores con discapacidad,
se han seleccionado dos conocidas cabeceras de
periodicos provinciales de gran tirada y de gran
arraigo entre la poblacion (ABC de Sevilla e Ideal
de Granada). Se ha completado esta seleccion con
la edicion regional de un periddico de cobertura



nacional de gran tirada y que posee un suplemento de
Andalucia (E/ Pais).

Las secciones analizadas en los diarios provinciales han
sido: "Local", "Andalucia", "Sociedad", "Economia" y
“Television". La seccion analizada en el periodico nacional
ha sido: "Andalucia”. Los resultados del analisis se han
clasificado segun el tratamiento tematico de
informacion ya que las noticias que se recogen en
secciones como "“Local" o "Andalucia” pueden tener
tratamientos tematicos variados y es relevante
para este estudio conocer qué temas estan mas
relacionados con las informaciones sobre menores con
discapacidad.

CRITERIOS DE INCLUSION DE LA
INFORMACION

La deteccion se ha llevado a cabo consultando cada
una de las ediciones de los periodicos seleccionados,
ya que una localizacion digitalizada en sus bases de
datos, requeria disefiar una serie de parametros de
busqueda que no hubieran sido lo suficientemente
precisos para obtener el total de noticias publicadas sobre
discapacidad y menores.

Durante esta primera fase de localizacion de la
informacién se han seleccionado las noticias que
contuviesen términos relacionados con la discapacidad,
tanto en adulto como en infancia: “discapacitados”,
"minusvalidos”, "disminuidos”, “deficientes”, “enfermos
mentales”, "necesidades especiales” o “persona con

discapacidad”

Se ha llevado a cabo una segunda fase donde se han
seleccionado las informaciones relacionadas, directa o
indirectamente, con la discapacidad en la infancia, a las que
se les ha sumado las noticias sobre todo el colectivo donde
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no se especifica la edad pero en el que estan incluidos,
ademas de los adultos, los nifios y los adolescentes.

Los periddicos seleccionados se han consultado en
formato digital (ABC de Sevilla y El Pais ) y en edicion
impresa (/deal de Granada).

VARIABLES DEL ESTUDIO

TIPOS DE DISCAPACIDAD

Las noticias se han detectado segun el tipo de discapacidad
objeto de la informacion. Para identificar los distintos tipos
de discapacidad, se ha recurrido a los vocablos aparecidos
en el texto de la noticia, clasificandose en:

Discapacidad Psiquica:
"disminuidos psiquicos”, “Sindrome de
Down", "discapacitados mentales”, "autistas”,
"deficientes mentales”, "enfermos mentales" y

“minusvalidos psiquicos”.

Discapacidad Motérica:
"paralitico cerebral”, "minusvalidos fisicos",
"discapacitados fisicos", "nifio de cristal"

Discapacidad Sensorial:

“"sordera”, "ceguera”, "sordomudez".

Sin especificar:
incluye las informaciones relacionadas con el colectivo
de personas con discapacidad. "Discapacitados”,
“persona con discapacidad", “escolares con necesidades
especiales”, "minusvalidos"

FUENTES DE LA INFORMACION

Detectar cuales son las fuentes que difunden la
informacion relacionada con los menores con
discapacidad nos ayuda a conocer quiénes son los
encargados de hacer llegar la informacion a los
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medios de comunicacion. Esto nos permite analizar el
papel que desempefian los organismos, instituciones,
asociaciones del colectivo de personas con
discapacidades a la hora de emitir informacion sobre
sus logros, reivindicaciones. Las fuentes que difunden
la informacion se han agrupado en las siguientes
denominaciones:

Asociaciones: asociaciones de personas con discapacidad,
asociaciones especializadas relacionadas con la
discapacidad.

Organizaciones sociales: obras sociales de entidades
financieras e instituciones benéficas.

Organismos oficiales: organismos ministeriales,
regionales, municipales, universitarios, sanitarios...

Otros: agencias, fuentes periodisticas...

GENERQS PERIODISTICOS DE LA INFORMACION

Cada género periodistico supone una forma
diferente de abordar la informacion y una actitud distinta
por parte del periodista. Se han identificado atendiendo a la
clasificacion de José Luis Martinez Albertos: "Informacion”,
"Crénica", "Reportaje" y "Entrevista”. A continuacién se
detalla cada género periodistico incorporando ejemplos
de titulares.

El género periodistico mas objetivo es la Informacion,
donde se exponen los hechos sin ninguna consideracion
por parte del redactor. El titular anticipa el contenido de la
noticia. Los hechos relatados pertenecen a la actualidad.

Titular 1: "Los trabajos del parto sélo causan el 10% de
las paralisis cerebrales”

Titular 2: "Un hombre de 56 afios, imputado en la
violacién de una menor deficiente mental”
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Las informaciones identificadas como Crdnicas son mas
subjetivas y requieren de un subtitulo que introduzca el
contenido de la informacion ya que el titular es menos
explicativo.

Titular 1: "Granada si escucha a los sordos”

Subtitulo: "El colectivo reclama que se reconozca
como oficial la lengua de signos y que se ensefie en las
escuelas”

Titular 2: "Escenarios sin barreras”

Subtitulo: "Un grupo de personas con Sindrome de
Down participa en una representacion artistica de la mano
de Maite Galan".

Los Reportajes recogen hechos de actualidad de
una forma mas analitica y desarrollada. El periodista
aporta su estilo narrativo y dispone de un espacio mas
amplio para su publicacion.

Titular 1: "Madres con mucho tacto” (reportaje sobre
una madre con discapacidad visual y su hija pequefa,
también con problemas en la vision).

Titular 2: "Los servicios de salud mental atienden al afio
a mas de 14.000 personas"

Subtitulo: "No existen plazas en residencias para
enfermos mentales con mas de 65 afios o menores de

18 afos".

Las Entrevistas ponen nombre y apellidos a los hechos y
aportan una vision personal sobre los mismos.

Titular 1: "La intervencion precoz del autismo es clave



para el desarrollo del nifio” (entrevista a Andrea Fernandez,
Directora de dia del Centro Autismo Granada).

Titular 2: "Los artistas que actuan en el festival lo
hacen por carifio ( entrevista a Antonio Garcia, presidente
de Aspogrades).

TRATAMIENTO TEMATICO DE LA INFORMACION

El tratamiento tematico de la informacion es un dato
que hay que tener en cuenta a la hora de analizar
las noticias sobre discapacidad e infancia ya que
podemos conocer cuales son los temas que se relacionan
mas frecuentemente con la discapacidad.

Para analizar el tratamiento tematico de la noticia, se han
designado los siguientes parametros:

“"Sociedad": debido a la gran variedad de temas que,
periodisticamente, se engloban dentro de este término,
se ha desglosado este apartado en "Actos benéficos",

"Sucesos" y "Otros": "Educacion”, "Salud", " Economid”

TAMANO DE LA NOTICIA

Las noticias en prensa escrita se pueden agrupar
segln el tamafo que tienen y el lugar en el que estan
situadas. (Ver Anexo ). Las noticias de formato
pequefio suele ser las que tienen mas presencia en la
prensa escrita.

Dada la variedad de tamafos en los que se ofrece la
informacion en un periddico se han disefiado cinco
categorias que engloban los distintos formatos en
los que aparecen las noticias seleccionadas: "“Breves",
"Noticias formato pequefio”, "Noticias formato
grande”, "Pdgina completa” y "Doble pdgind'.

El periodico estda compuesto de noticias de varios
tamafios siendo las mas usuales las noticias de
formato pequefio que corresponden a las noticias
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meramente informativas. Los estilos mds subjetivos como
la"Crdnica" o el "Reportaje”, necesitan de un mayor espacio
para su desarrollo por lo que suelen ocupar una pagina
completa o, en el caso de los “Reportajes”, una pagina doble.
Las noticias breves recogen informaciones muy concretas.

LOCALIZACION DE LA INFORMACION

Las noticias en un periédico se ubican atendiendo a
su relevancia informativa. Este hecho influye en el
espacio que se le dedica y en qué pagina se situan.
De esta cuestion entienden mucho los publicistas que
colocan sus anuncios en zonas determinadas y que
tienen tarifas distintas si estdn en la pagina derecha de
un periédico o en la parte inferior izquierda de la hoja.
La competencia es alta, las noticias han de compartir su
espacio, en una misma pagina, con otras informaciones y,
en numerosas ocasiones, con anuncios publicitarios. Si la
noticia esta bien ubicada la captacion del lector sera mayor
y, por lo tanto, cumplird su objetivo, ser leida.

Cuando leemos un periddico centramos nuestra
atencion, al pasar las hojas, en las paginas derecha (que
corresponden a las impares) de los periddicos, ya que
ésta es la que aparece en primer lugar. Para leer la
informacion que aparece en las paginas situadas a la
izquierda (que corresponden a las pares), el lector debe
"hacer un esfuerzo" y dirigir su mirada hacia ella. En
el primer caso, se "encuentra” la informacion, en el
segundo, la tiene que localizar.

En nuestro analisis hemos localizado dénde se situan las
noticias sobre menores con discapacidad, si son mas las
que aparecen en las paginas par o si ,por el contrario, hay
mas noticias en las impares.

Los resultados de este apartado se clasifican en
"pdgina par (izquierda)', "pdgina impar (derecha)’
y “par + impar" (esta Ultima recoge las noticias a
doble pagina).



3.2. METODOLOGIA

TIPO DE PRENSA

La organizacion interna de un periodico varia segun
su area de difusion. Los periddicos provinciales o
locales tienen como protagonistas a la actualidad mas
cercana haciéndose eco de todo lo que acontece en
la localidad y en la provincia. Los diarios de caracter
nacional recogen la informacidén que se produce en
la mayor parte del territorial nacional y atienden a lo
local cuando se considera que tiene un interés
general.

La prensa local recoge toda la informacion que se
produce en su entorno. La edicidon regional de un
periodico de tirada nacional se compone de los
hechos mas relevantes de la actualidad ya que la
informacion no se distribuye por el periddico entero, como
ocurre con los diarios locales, sino que tiene un espacio
reducido para su publicacion. Por lo tanto, el numero de
noticias siempre sera inferior al de la prensa local.

LENGUAJE

Enelapartado del lenguaje se analiza los términos utilizados
en las informaciones relacionadas con la discapacidad y
la infancia. Se ha llevado a cabo un analisis comparativo
entre el aflo 2002 y el afio 2003 con el fin de conocer si
ha habido una evolucién hacia un mayor cuidado en el
uso del lenguaje en los medios de comunicacion, motivada
por el "Afo Europeo de las personas con discapacidad” y
por el aumento de reivindicaciones, en este sentido, de los
colectivos de personas con discapacidad.

Se han recogido los términos publicados en la prensa
escrita y se ha contabilizado su presencia por noticia. Se
ha organizado cada término seguin un denominador comun
indicando la frecuencia de aparicion dentro del marco de
estudio designado.

Las variables anteriormente descritas se han clasificado
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segun el periodo temporal seleccionado para el
estudio: enero, febrero y marzo de 2002 y 2003. Se
ha completado este analisis, con el estudio de estas
variables segun el tipo de prensa a la que pertenece la
noticia. (ANEXO I1).






]

PRESENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA PRENSA ESCRITA'Y TRATAMIENTO

3.3. RESULTADOS

3.3. RESULTADOS

3.3.1. PRESENCIA DE MENORES CON DISCAPACIDAD
EN LA PRENSA ESCRITA. ANALISIS CONJUNTO
2002-2003

PRESENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA
PRENSA ESCRITA

De un total de 26.904 paginas analizadas, 70
contienen una noticia relacionada con los menores
con discapacidad (las dos cabeceras de periodicos
provinciales seleccionadas tienen, segun ejemplar, una
media de 65 paginas en cada numero y el suplemento
regional, 22; el periodo temporal suma un total de
177 dias, que se corresponden cada dia con una edicion
de periodico, excepto dos dias festivos en los que no se
publica).

GRAFICO 1. Distribucion
noticias sobre
discapacidad analizadas
en 2002-2003
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Las informaciones especificas de Infancia con
discapacidad suponen un 27% del total de noticias
relacionadas con discapacidad (152). Los adultos
protagonizan la mayor parte de las noticias
relacionadas con la discapacidad, un 57%, mientras
que las informaciones donde se hace referencia
al colectivo en general, sin especificar edades, se
sitlan en un 169%.

16%




(Aunque en el grafico se ha desglosado el sector
dedicado a las informaciones sin especificar
discapacidad ni edad, este porcentaje se suma,
para todo el analisis de resultados, al porcentaje de
noticias sobre discapacidad en la Infancia, ya que
estas noticias afectan a todo el colectivo, menores
y adultos).

A continuacion se exponen los resultados para cada
variable de estudio analizada. En el apartado de
Metodologia se describe su significado y su
categorizacion.

TIPO DE DISCAPACIDAD

El sector con menos presencia en la prensa escrita
seleccionada para este analisis es el de la discapacidad
sensorial con un 9%, y hay que afadir el dato de que
el total de noticias analizadas sobre discapacidades
sensoriales en la infancia, han estado relacionadas con
la sordera.

Las discapacidades fisicas ocupan un 12% de la
informacion analizada (66), siendo el colectivo
de personas con discapacidad sin especificar
el que le sigue con un 38% de las informaciones.
Las noticias relacionadas con las discapacidades
psiquicas, un 419%, estan mas presentes.

. 45000 i
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3.3. RESULTADOS

TRATAMIENTO TEMATICO DE LA INFORMACION

Los menores con discapacidad estan principalmente
relacionados con informaciones que se engloban
dentro de la tematica social, las cuales representan
el 50% de las noticias analizadas. Las noticias sobre
educacion suponen el 24%, le siguen las de tematica
economica con un 15%. Las de menor representacion son
las noticias que contienen informacion relacionada con |a
salud, con un 11%.

GRAFICO 3. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad seguin
la clasificacion tematica
de la informacion en
2002-2003

Sociedad
Educacion
Salud
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Dentro de las denominadas noticias de "Sociedad”
encontramos informaciones de tematicas muy variadas.
En nuestro analisis hemos llevado a cabo un desglose
de las noticias de tematica social en las que
el 48% de la informacion es de contenido variado
(reivindicaciones sociales, integracion social, etc.). El 33%
de estas noticias son de actos benéficos y el 18% estan
relacionadas con sucesos.
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GRAFICO 4. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad seguin
la clasificacion tematica
de los contenidos de
sociedad en 2002-
2003
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FUENTES DE LA INFORMACION

Los organismos oficiales son, en esta ocasion, los
principales encargados de hacer llegar la informacion
a los periddicos seleccionados. Del total de noticias
analizadas sobre menores con discapacidad, el 36%
proceden de fuentes oficiales. En sequndo lugar se
sitlan las asociaciones que aportan el 33% de la
informacién. Por debajo se situan las informaciones
procedentes de fuentes variadas, un 23%, y son las
organizaciones sociales las que poseen el porcentaje
menor, un 8%.

GRAFICO 5. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad
segun las fuentes de
informacion en 2002-
2003

Las asociaciones de personas con discapacidad estan
empezando a valorar la necesidad de contar con
profesionales de comunicacién que trabajen por
aumentar la presencia del colectivo en la sociedad,
elaborando y emitiendo una informacion con un
tratamiento adecuado y sin estereotipar.
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3.3. RESULTADOS

GENERO DE LA INFORMACION TAMANO DE LA INFORMACION
Del total de las 66 noticias relacionadas con la El 58% de las noticias analizadas tienen un formato
Discapacidad y la Infancia, el género denominado por pequefio. Menos presencia tienen las noticias de
José Luis Martinez Albertos, “Informacion”, representa formato grande, un 23%. Las breves suponen un 9% y las
el 56%. Le siguen las "Cronicas”, que ocupan el 33%. menos frecuentes son las de pagina completa, con un 5%
Los "Reportajes” suponen un 5% de la informacion, y la pagina doble, con un 6%.

mientras que las "Entrevistas”, representan el 6%.
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LOCALIZACION DE LA INFORMACION TIPO DE PRENSA

De las 66 noticias relacionadas con los menores con De las dos cabeceras locales consultadas en este
discapacidad, 39 (el 59%) estan situadas en la pagina estudio, el 50% de las noticias analizadas, han sido
par del medio, 23 (el 35%) en la pagina impar y 4 extraidas del /deal de Granada y el 35% pertenecen al
(el 6%) ocupan las dos paginas del periddico. ABC de Sevilla. Las noticias procedentes del suplemento

de Andalucia de E/ Pais, suponen un 15% de la
informacion seleccionada.
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3.3. RESULTADOS

3.3.2. ANALISIS COMPARATIVO 2002-2003

Es necesario analizar la influencia que ha tenido en la
prensa la designacion de 2003 como “Afio Europeo de
las personas con discapacidad” y si se ha producido
un aumento de noticias relacionadas con este tema con
respecto a afios anteriores.

Con respecto a los menores con discapacidad, se
aprecia una mayor presencia de noticias en el afio
2003 con respecto al 2002. De un total de 66 noticias
cuantificada, el 44% pertenecen al 2002 y el 56% al
2003.

GRAFICO 10. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad en
2002-2003

GRAFICO 11. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad seguin
tipo de discapacidad
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Encontramos diferencias cuando desglosamos estos
resultados atendiendo al tipo de discapacidad a la que
hace referencia la informacion. En el afio 2002 son las
noticias sobre discapacidad psiquica las que tienen mas
presencia, pero esto no se mantiene en el afio 2003. Las
discapacidades sin especificar pasan de un 28% en el
afio 2002 a un 53%, protagonizando la mayoria de las
informaciones aparecidas en 2003.

Las discapacidades motdricas han sufrido un ligero
aumento en este afio, de un 10% se ha pasado
a un 14%. En cuanto a las informaciones sobre
discapacidades sensoriales en la infancia, éstas han
sufrido un descenso de un periodo anual a otro,
representando sélo un 8% de la informacion.
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TRATAMIENTO TEMATICO DE LA INFORMACION

El 599% de las noticias sobre menores con discapacidad
publicadas en el afio 2002 son de caracter social, le
siguen las noticias sobre educaciéon con un 28%. Las
informaciones sobre salud y economia tienen una
escasa representacion durante ese afio. Pero los datos
cambian cuando nos adentramos en el afio 2003.
Las noticias relacionadas con temas de economia
aumentan, ahora suponen un 21%, ya lo hemos constatado
anteriormente, se producen mas mejoras para el
colectivo en materia de ayudas y subvenciones. Las
informaciones sanitarias se duplican. Siguen siendo

GRAFICO 12. Distrioucion
noticias sobre menores
con discapacidad segun
tratamiento tematico

mas las noticias sociales (42%) y por debajo de ellas,
las educativas (22%) que sufren un descenso con
respecto al afio anterior.

Aumentan en el 2003 las informaciones relacionadas
con fiestasy actos benéficos promovidos por las asociaciones
del sector de un 12% en 2002, a un 56% en 2003.
Descienden, de un 29% a un 6%, el nimero de noticias
sobre sucesos relacionados con menores con discapacidad.
Las noticias sociales de tematica variada pierden
protagonismo en 2002 y pasan a situarse en segundo
lugar en 2003.
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3.3. RESULTADOS

FUENTES DE LA INFORMACION

Dentro de las fuentes detectadas en nuestro analisis,
el 34% de los datos corresponde a informaciones
procedentes de asociaciones, descendiendo levemente,
hasta un 32%, en 2003.

El cambio mas destacable se produce en las fuentes
pertenecientes a los organismos oficiales. Durante 2002,
suponen el 28% aumentando hasta el 43% en el 2003
(de 8 noticias procedentes de fuentes oficiales se pasa a
16 al afio siguiente).

GRAFICO 14. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad
segun las fuentes de
informacion
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Dentro del parametro de "Otros" se encuentran las
fuentes periodisticas (agencias, ruedas de prensa, etc.)
que estan relacionadas con el 28% de las informaciones
publicadas en 2002 y que descienden hasta el 19% en
2003 al aumentar las informaciones procedentes de otros
tipos de fuentes.

Los organismos sociales (instituciones benéficas, obras
sociales, etc.) son los que tienen menor protagonismo, un
10% en el 2002 reduciéndose a la mitad en el siguiente
afo.
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GENEROQS PERIODISTICOS

En el periodo temporal seleccionado, la “Informacion”
ocupa casi el 60% de la noticias publicadas, situandose
también a la cabeza de los resultados de 2003 con un
total del 54%.

El sequndo género periodistico por orden de frecuencia,
es la "Crénica”, que requiere un seguimiento mas
subjetivo de la informaciéon que durante 2002, tuvo
una presencia de un 28% y que al afio siguiente
aumenta hasta alcanzar un 38% de las noticias
publicadas.

GRAFICO 15. Distribucién
noticias sobre menores
con discapacidad segun
género periodistico

El "Reportaje” es un género que tiene como protagonistas
a hechos noticiables pero que no tienen porque estar de
actualidad. Suele ser mas extenso que la "Informacién”
y la "Crénica" El 7% de las informaciones publicadas en
2002 son reportajes. En 2003, sélo el 3% de las noticias
publicadas pertenecen a este género.

Las "Entrevistas” suponen un 7% de las noticias
analizadas, en 2002 y un 5%, en las de 2003. Pocas
son las entrevistas a personas relacionadas con los
menores con discapacidad (se han contabilizado 2 y 3
respectivamente, de un total de 66 noticias publicadas).
La "Entrevista” es un género que permite conocer y
personalizar a un colectivo y, en ocasiones, ofrece una
informacion especializada desde una fuente directa.
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3.3. RESULTADOS

LOCALIZACION DE LA INFORMACION

Durante el primer periodo anual de nuestro analisis,
el 52% de las "Noticias" seleccionadas estan ubicadas
en la pagina par del periddico, es decir, a la izquierda
del lector. En la pagina impar, a la derecha, se situan
el 419% de las "Informaciones”. También encontramos
dobles paginas que corresponden principalmente a los
“Reportajes” (7%).

GRAFICO 16. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad
segun localizacion de
la informacion
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En el sequndo periodo anual hay un pequefio aumento
del porcentaje de "Noticias" publicadas en la parte
izquierda del periddico (65%), sin embargo desciende el
numero de "Noticias" publicadas en la parte derecha del
periodico (30%). Las dobles paginas suponen el 5% de las
noticias publicadas.
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TAMARNO DE LA INFORMACION

En referencia a las noticias sobre menores con
discapacidad, el formato predominante y que corresponde,
normalmente, al género de la informacion, es el de
noticias de formato pequefio (ver Anexo I). Durante el afio
2002 se han contabilizado 18 noticias en este formato
que suponen un 62% de las noticias publicadas, frente
a un 54% de las publicadas en 2003, que en numero
se traduce en 20 noticias.

La presencia de noticias con un formato mas grande esta
en torno a un 21% en 2002 y en un 24% en 2003.

Las breves representan el 10% de la informacién
publicada y en 2003, no llegan a este resultado, se
quedan en un 8%.

GRAFICO 17. Distrioucion
noticias sobre menores
con discapacidad
segun tamafo de la
informacion

Noticia formato pequefio
Noticia formato grande

En cuanto a las paginas completas durante 2002
ninguna de las noticias analizadas tienen este formato,
en el 2003 sélo se han cuantificado 3 noticias que
suponen el 8% de las informaciones publicadas sobre
menores con discapacidad en ese afio.

Las dobles paginas escasean en los medios escritos de
informacion diaria que estan compuestos principalmente
por noticias variadas de extension media o reducida. En
2002 suponen el 7% de lo publicado, descendiendo hasta
el 5% en el siguiente afo.

Las noticias se maquetan segun su relevancia informativa,
atendiendo a los contenidos de la informacion y al espacio
disponible en cada seccion. En algunas ocasiones los
profesionales de la prensa ven recortadas sus informaciones
por falta de espacio una vez disefiada la pagina.

70%
62%
60% -
54%

50% |-
40% r

30% |

0
21% 24%

20% -
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3.3. RESULTADOS

3.3.3. LENGUAJE

El lenguaje es uno de los puntos fundamentales para
analizar el tratamiento de la discapacidad en la prensa
escrita. Los términos con los que se designan a las
personas con discapacidad en los medios de
comunicacion se implantan en la sociedad y si éstos no
son los adecuados, pueden connotar negativamente al
colectivo. Son los propios medios los que tienen que llevar
a cabo las recomendaciones propuestas por los expertos y
organismos relacionados con la discapacidad.

Uno de los expertos que se ha pronunciado sobre
esta cuestion es Demetrio Casado Pérez, Director
Técnico del Real Patronato sobre Discapacidad, autor
de "Propuesta de Pautas para la Comunicacion Social
Basica" presentada en el XIll Seminario loeroamericano
sobre Comunicacion Social y Discapacidad (Madrid,
noviembre de 1998). En el Punto 7 de esta propuesta
declara que se recomienda no sustantivar adjetivos
como deficiente, discapacitado, minusvdlido o
disminuido y menos aun otros de significado pleno
e impropiamente negativo, como invdlido. Resulta
menos estigmatizante utilizar la expresion “persona con
discapacidad”y equivalente.

A esta conclusién Ilegaron también los expertos
reunidos en las Jornadas sobre Comunicacion Social en
Discapacidad (Oviedo, marzo 2003) que en el Punto 6
declaran que se sugiere utilizar términos o expresiones
que hagan referencia primero a la persona (sustantivo)
y después a la discapacidad (circunstancia o adjetivo).
Se aconseja el término “personas con discapacidad”
ya que es un termino no estigmatizante que hace
referencia a la dimensién de persona y situa la limitacion
en la categoria de circunstancia. Evitaremos en la
medida de lo posible, por tanto, términos etiquetadores
como “discapacitados”, “minusvdlidos “, "deficientes”,
“disminuidos” etc.
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Para el periodista experto en temas de discapacidad,
Francisco Perujo, £l lenguaje es, tras la yuxtaposicion
de imdgenes descontextualizadas, el sequndo sustento
esencial para la consolidacion de cualquier
estereotipo.

Escasas son las guias que orientan a los profesionales
sobre qué terminologia es la mas adecuada a la hora de
redactar una noticia sobre discapacidad, la Fundacion
Abulense para el Empleo ha editado una Guia para
un uso no discriminatorio del lenguaje (en el entorno
de la discapacidad). Esta publicacion forma parte de
un programa de la fundacion en el que las personas
con discapacidad psiquica se acercan a los medios de
comunicacién como miembros activos, no sélo como
protagonistas de la informacion, sino como artifices de Ia
misma ya que escriben en prensa, entrevistan y desarrollan
programas de radio y de television. En este programa usan
el lenguaje para construir su pensamiento y descubrirse a
si mismas como personas capaces. A la vez quiere servir de
orientacion a los profesionales de la comunicacion.

Para Isabel Frutos, autora de esta publicacion: £/
lenguaje es una construccion social e histérica que
influye en nuestra percepcion de la realidad: condiciona
nuestro pensamiento y determina nuestra vision del
mundo.

Una de las afirmaciones que podemos leer en esta
guia es que /a concepcion peyorativa de las personas con
discapacidad psiquica tenia y tiene su reflejo en el uso de
un lenguaje ofensivo y discriminatorio. Palabras como
imbéciles, idiotas, tontos y tontas, retrasadas y retrasados,
cretinas y cretinos y muchas mds son sobradamente
conocidas.

Esta guia aporta un analisis de la terminologia utilizada
actualmente, y en el pasado, para referirse a las
personas con discapacidad psiquica y de las actitudes



existentes en la sociedad hacia ese colectivo, con un
objetivo claro por parte de sus promotores: “Nuestro
reto y el de toda la sociedad es romper los estereotipos
y prejuicios y demostrar que somos capaces de
poner los medios y derribar las barreras para que las
personas con discapacidad puedan desarrollar sus
potencialidades y llevar una vida normalizada hasta que
undia no haya "ellas y ellos”, sino “todas y todos” Nosotras
y nosotros lo [lamamos SOLIDARIDAD.

En nuestro Estudio sobre Discapacidad e Infancia hemos
dedicado un capitulo al lenguaje utilizado en las noticias
relacionadas con este tema. Se queria comprobar, también,
hasta qué punto, las recomendaciones sobre esta materia
promovidas por el "Afio Europeo de las personas con
discapacidad”, tenian reflejo en la prensa seleccionada.

Como se puede observar en la tabla siguiente, el
término "discapacitado” sigue estando presente en
las noticias sobre menores con discapacidad, siendo el
que aparece con mas frecuencia en las informaciones
seleccionadas para el andlisis (66 en total), teniendo
mas presencia durante el 2003. Términos tan
connotados negativamente como "deficiente”, tienen una
menor presencia en el 2003.

“Minusvdlido” es un término que en el 2003 se sigue
utilizando para hacer referencia a este colectivo;
supone el 15% de los términos sobre discapacidad e
infancia presentes en la prensa escrita durante este afio,
detras del 27% del vocablo “discapacitado”.

Otro de este grupo de adjetivos sustantivado es
“disminuido”, que en 2002 tiene una leve presencia (9%) y
no aparece en las informaciones publicadas en el 2003.

Expresiones como "enfermo mental" tienden a
desaparecer de los medios escritos. En el 2002,
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suponen el 7% del total de términos utilizados en ese afio.
En el 2003, no hay noticias que contengan este término.

Segun lo anteriormente expuesto por parte de los
expertos, la expresion “personas con discapacidad”
es la mas respetuosa y la mas recomendable para su
uso en los medios de comunicacion. En las noticias
analizadas, tienen una presencia escasa, suponen el 7%
de los términos empleados en 2002, y el 9%, en el caso
de 2003.

3.3.4. ALGUNOS EJEMPLOS GRAFICOS

Se ha realizado un analisis de varios ejemplos de
noticias extraidas del /deal de Granada y de el
Suplemento de Andalucia de E/ Pais con el fin de
argumentar visualmente algunos de los resultados. No
se han analizado noticias del diario ABC de Sevilla al no
ser posible extraer una copia de las ediciones en formato
digital y no poder hacer una fotocopia de la edicion
impresa por estar catalogandose los ejemplares recogidos
en la Biblioteca de Andalucia, pertenecientes al periodo
seleccionado para el estudio.

Las noticias seleccionadas se analizaron segun los
siguientes parametros: “tipo de discapacidad”, "fuente
que difunde la informacién”, "tratamiento temdtico”,
“tamafio”, “género periodistico”, “localizacion de la

informacion”y lenguaje utilizado.



3.3. RESULTADOS

TERMINOS SOBRE DISCAPACIDAD INFANTIL APARECIDOS EN PRENSA

DENOMINADOR
(ne noticias)
“Discapacitado” (14)

"Deficiente” (8)

“Minusvalido"(8)

“Personas con

discapacidad” (6)

"Sindrome Down" (6)

"Sordo" (7)

"Disminuido” (4)
"Autista” (4)

"Enfermo mental" (3)

“Paralitico cerebral” (3)

“Enfermedades Raras' (2)

“Nifios de Cristal" (2)

Otros términos (12)

TOTAL

11,06%

6,32

474

474

553

1,58

1,58

9,48

ANO 2002

11, 1%

11,11%

6,67%

6,67%

6,67%

8,89%

8,89%
8,89%

6,67%

6,67%

17,78%

ANO 2003

26,47%

8,820

14,71%

8,82%

8,82%

8,82%

5,88%

5,88%

11,76%

TERMINOS 2002

"Discapacitado” (4)
“Menor Discapacitado” (1)

"Deficiente” (1)
“Deficiente mental” (1)
"Deficiencia mental" (1)
"Deficientes mentales" (1)
“Alumno deficiente” (1)

“Minusvalia” (2)
"Minusvalidos fisicos" (1)

"Personas con discapacidad” (2)
"Personas con discapacidades” (1)

"Sindrome Down" (3)

"Sordos" (3), "Sordera" (1)

"Disminuido fisico" (1), “Disminuido psiquico” (3)
"Autismo"(3), "Nifio Autista" (1)

"Enfermos Mentales" (2)
“Enfermedades Mentales" (1)

“Paralisis cerebral” (2)
“Paraliticos cerebrales" (1)

"Escolares con necesidades especiales” (1)
"Esquizofrenia” (1), "Mudez"(1)
"Patologias Psiquiatricas”(1)

"Problemas de personalidad” (1)
“Problemas motores” (1), “Psicosis" (1)
“Trastornos mentales severos" (1)

TERMINOS 2003

“Discapacitados” (7)
“Nifios discapacitados” (2)

"Deficientes Mentales" (2)
“Deficiencias Psiquicas" (1)

“Minusvalidos" (2)
"Minusvalidos fisicos,
psiquicos y sensoriales” (1)
“Minusvalias psiquicas” (2)

"Personas con discapacidad” (2)
“Persona discapacitada” (1)

"Sindrome Down" (3)

"Sordos" (1), “Sordera" (1)
“Sordomudez” (1)

“Mc Cune Albright” (1)
"Artogriposis Congénita" (1)

“Nifia de Cristal" (1)
“Nifio de Crital" (1)

"Alumnos con necesidades” (1)
“Ciega” (1), "Nifios con problemas
psiquicos” (1)

“Trastornos psiquiatricos” (1)
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3.3. RESULTADOS

NOTICIA 1
Fecha: 25 de marzo de 2002.

Titular: "Rehenes de sus vecinos" Tiene que ser claro y
conciso y debe atraer la atencion del lector.

Subtitulo: "Minusvalidos fisicos piden que se suprima el
quérum exigido para eliminar barreras en los edificios"

En estd ocasidon completa y aclara al titular ya que
ofrece el dato de a quién hace referencia la informacion.
La discapacidad es la protagonista de la noticia.

Fotografia: incluye un documento gréfico situado al
inicio del texto y en el que se ve a dos protagonistas de Ia
informacion, una de ellas va en silla de ruedas. Estd situada
fuera de la noticia.

Pie de foto: “Mari Carmen Palomo y su hija Leticia Zarola
pasan por una rampa mas inclinada de lo debido en una
calle de su barrio, en Malaga®”

Tipo de discapacidad: "minusvalidos fisicos"

Género periodistico: nos encontramos con una crénica
donde el periodista hace una evolucién de la problematica
del colectivo de minusvalidos fisicos y las barreras
arquitectonicas en las comunidades de vecinos. El
periodista personaliza la informacion en el caso de varios
afectados que cuentan su experiencia.

Fuentes de la informacion: en esta ocasion la fuente
principal es un organismo autorizado como la
Confederacion Andaluza de Minusvalidos Fisicos
(CAMF) y se ha completado la noticia con el testimonio
personal de los afectados.

Tratamiento tematico de la informacion: Sociedad.
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Tamafo de la informacion: nos encontramos ante
una noticia de formato grande (esta compuesta por
cinco columnas), que ocupa toda la mitad superior de la
pagina. Comparte pagina con un faldén publicitario.

Localizacion de la informacion: se situa en la pagina
derecha del periddico.

Analisis: Esta noticia esta bien situada para captar la
atencion del lector, ya que es la unica informacion de Ia
pagina, esta situada en su mitad superior y se localiza en
la pagina derecha del periodico.

La discapacidad protagoniza toda la informacion, desde
la fotografia que acompafa al texto hasta su desarrollo
posterior.

El contenido del texto hace referencia a las reivindicaciones
del colectivos de discapacitados fisicos en relacion
con la eliminacion de barreras arquitectonicas en las
comunidades de vecinos. La redactora ha recurrido
al testimonio directo de tres afectados, dos de ellos
menores, para ilustrar los problemas que se plantean
en algunas comunidades a la hora de aplicar la Ley de
Propiedad Horizontal, que requiere el beneplacito del
51% de los vecinos para eliminar cualquier barrera
arquitectonica.

Esta informacion se completa con la declaracion de una voz
autorizada, la del Secretario General de la Confederacion
Andaluza de Minusvalidos Fisicos (CAMF) perteneciente al
colectivo de afectados.

Esta noticia ofrece al lector la posibilidad de conocer un
problema que afecta a una parte de la poblacion y que
requiere la concienciacion de la sociedad para su
solucion.
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3.3. RESULTADOS

NOTICIA 2
Fecha: 29 de marzo de 2003.

Titular: “Educacion bajara la ratio en el nivel de
infantil y en centros rurales y de actuacion preferente”

En este titular no hay referencias directa a la
discapacidad.

Subtitulo: “Cerca de 76.000 nifios de tres afios iniciaran
en el curso 2003-2004"

Viene a completar el titular. No hay referencias a la
discapacidad.

Fotografia: incluye un documento grafico insertado
en el cuerpo de la noticia. Es una foto institucional y de
archivo de la responsable de Educacion de la Junta de
Andalucia.

Pie de foto: “La Consejera de Educacion, Candida Martinez,
en una foto de archivo".

Tipo de discapacidad: escolares con necesidades
educativas especiales. Se hace una breve referencia al
colectivo en general. No se especifica.

Género periodistico: informacion. Es una noticia
objetiva, no tiene una evolucion cronolodgica.

Fuentes de la informacidn: fuente institucional, Consejeria
de Educacion de la Junta de Andalucia.

Tratamiento tematico de la informacion: Educacion.

Tamafio de la informacion: la pagina estd compuesta
por cuatro noticias de formato pequefo. La que
estamos analizando es la de mayor proporcion (a cuatro
columnas).
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Localizacion de la informacion: se situa en la pagina
izquierda del periddico.

Analisis: En esta ocasion, los menores con discapacidad
no son protagonistas de la informacién. Aunque
estd situada de forma preferente en la pagina, su
localizacion en la hoja izquierda del periddico vy el no
tener ninguna referencia visual o escrita sobre menores
con discapacidad que capte la atencion del lector, provoca
que haya que proceder a la lectura de la misma para
detectar la informacion.

El caracter institucional de la noticia hace que
carezca de testimonios personales, manteniendo
un tono objetivo durante todo su desarrollo. Es una
informacion de servicio publico ofrecida a través
del periddico.
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3.3. RESULTADOS

NOTICIA 3
Fecha: 16 de marzo de 2003.

Titular: “Jugar a ser iguales” En este titular no hay
referencias directa a la discapacidad.

Antetitulo: “700 alumnos conviven con nifios
discapacitados del Colegio de la Esperanza”

Es necesario para anticipar el contenido de la noticia,
ya que el titular no es lo suficientemente explicativo.

Fotografia: incluye un documento grafico insertado en el
cuerpo de la noticia. Donde se muestra a un grupo de nifios
posando ante la camara. La presencia de una mujer con
bata blanca en la imagen nos indica que los nifios estan
en un entorno controlado.

Pie de foto: "A JUGAR. Los nifios se lo pasaron en
grande en La Esperanza”

Tipo de discapacidad: nifios con discapacidades
psiquicas.

Género periodistico: cronica. La redactora personaliza la
informacion.

Fuentes de la informacion: periodisticas.

Tratamiento tematico de la informacion: Educacion.
Tamafio de la informacion: la noticia es de formato
pequefo. Comparte el espacio con un anuncio que ocupa
la mitad inferior de la pagina y una columna pequefa en

el margen derecho de la noticia.

Localizacion de la informacion: se situa en la mitad
superior de la pagina derecha del periodico.
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Analisis: la noticia es un relato de una jornada de
integracion en un colegio para nifios con discapacidades
psiquicas de la localidad granadina de Guadix. La
discapacidad psiquica motiva y protagoniza la
informacion.

La idea que prevalece a lo largo del texto es la de
la integracién en la escuela. La redactora recurre a
personificar la noticia en la figura de dos escolares
del centro. Se apoya la informacidn con la declaracion
del Jefe de estudios del centro psicopedagdgico que
aporta la valoracion experta del acontecimiento
motivo de la noticia, las jornadas de integracion. Se
hace referencia al "Ado Europeo de las personas con
discapacidad”.
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3.3. RESULTADOS

NOTICIA 4
Fecha: 20 de marzo de 2003.

Titular: “La deteccion precoz de la sordera permitiria
erradicarla” Titular directo y objetivo que adelanta el
contenido de la informacion.

Subtitulo: "Salud implantara un plan para detectar los
casos de hipoacusia en los dos primeros afios de vida,
cuando la intervencion es decisiva” Viene a completar la
informacion dada en el titular.

Fotografia: incluye un documento grafico.

Pie de foto: “SIMPQSIO. Uno de los participantes se
dirige a los asistentes”

Tipo de discapacidad: sensorial. Sordera.
Género periodistico: cronica.

Fuentes de la informacion: comisién para la deteccion
precoz de la hipoacusia.

Tratamiento tematico de la informacion: salud.

Tamafo de la informacion: la noticia es de formato
pequefio. Comparte el espacio con una noticia pequefa
a dos columnas y un faldén publicitario con cuatro
anuncios institucionales.

Localizacion de la informacion: se situa en la mitad
superior y en el margen derecho de la hoja. Pagina par.

Analisis: La noticia se introduce con un titular
contundente que capta la atencion del lector interesado.
El motivo de la noticia es la clausura de unas jornadas
sobre la deteccion precoz de la sordera.
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El redactor ha confeccionado la informacion con
las declaraciones extraidas de la intervencion de un
experto en la materia, que ofrece el aspecto sanitario
de la noticia. Se completa con la intervencion de un
representante de la delegacion de salud de Granada
y con la reivindicacidn por parte de una persona
integrante del colectivo protagonista de la informacion.
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CONCLUSIONES

SOBRE CIFRAS Y DATOS

En Andalucia hay aproximadamente 721.361 personas
con alguna discapacidad (10,1% de la poblacién general
andaluza).

En Andalucia hay aproximadamente 36.031 menores de
18 afios con alguna discapacidad o limitacion (2% de la
poblacion menor de 18 afios en Andalucia).

Los menores con discapacidad suponen un 4,4% del total
de la discapacidad en Andalucia.

Los menores con discapacidad en Andalucia representan el
23,1% del total de menores con discapacidad en Espafia.

Algo menos de la mitad de los menores con discapacidad
o limitacion presenta un grado mximo de severidad.

Un tercio de los menores con discapacidad posee
certificado de discapacidad de los correspondientes centros
de valoracién provinciales.

Las discapacidades mas frecuentes de los menores de 6
a 17 afios son las que implican desplazamiento, como
deambular sin medio de transporte o en trasporte publicos
(43,0%), y la comunicacion con otras personas (38,6%).

Las deficiencias mas frecuentes entre los menores
andaluces con discapacidad son las deficiencias mentales
(42,0%), las deficiencias visuales (18%), auditivas (14,2%)
y del sistema nervioso (14,2%).

Las deficiencias que mas discapacidades generan en el
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menor son las del sistema nervioso y las deficiencias
mentales (provocan una media de 13y 10 discapacidades
o limitaciones, respectivamente).

Un 46,3% de los menores sin discapacidad presenta un
estado de salud muy bueno (autovaloracin del padre,
madre o tutor), frente a un 23,4% cuando el menor padece
alguna limitacion o discapacidad.

El 52,6% de los menores de 18 afios con alguna limitacion
o discapacidad tenian alguna enfermedad cronica
diagnosticada, frente a un 21,7% de los menores sin
discapacidad.

Las enfermedades cronicas mas frecuentes entre los
menores con discapacidad fueron la artrosis y problemas
reumaticos (23,0%), bronquitis cronica, asma o enfisema
(14,2%) y enfermedades del corazon (13,1%).

Los menores con discapacidad se muestran, en
unos casos, mas sedentarios que los menores sin
discapacidad (27,3% y 19,6% respectivamente), y en
otros, con una actividad fisica superior en entrenamiento
deportivo (9,1% y 5,6% respectivamente).

Un 40,1% de los menores con discapacidad consumieron
medicamentos en los Ultimos 14 dias, frente a un 29,5%
de los menores sin discapacidad.

El 6,8% vy el 22,7% de los menores con discapacidad
tienen un peso bastante mayor o menor de lo normal



respectivamente (autovaloracin del padre, madre o tutor),
frente al 1,4% y 9% de los menores sin discapacidad.

SOBRE LA OPINION DE LOS PROFESIONALES

Los profesionales identifican la calidad de las unidades
y programas destinadas a la atencion a la salud infantil
como el Programa de Nifio Sano en atencion primaria,
y las Unidades de Seguimiento Madurativo y Atencion
Temprana, las Unidades de Salud Mental Infanto-Juvenil y
las Unidades de Dia, en atencion especializada. En el ambito
de los servicios sociales, los Servicios Sociales Comunitarios
y los Centros de Valoracion y Orientacion, y en el area
educativa las diferentes modalidades de integracién, que
van desde la plena integracion del alumnado en aulas
ordinarias hasta los centros especiales de atencion a las
Necesidades Educativas Especiales (NEE).

El recorrido y la trayectoria sequida por el nifio con
discapacidad y su familia es muy diferente segun cada
caso, y esta determinada por una serie de variables que
pueden ir desde el tipo de limitacion o discapacidad que se
trate, hasta la edad o los recursos existentes en cada una
de las provincias andaluzas. En este sentido, las personas
entrevistadas han aludido a las desigualdades que se
producen en la atencion de cada caso segun los recursos
y perfiles profesionales que se provean en las diferentes
localidades y municipios.

El estado actual de la Discapacidad y la Infancia en
Andalucia estd marcado por la coexistencia de un gran
numero de recursos y profesionales que dependiendo
de distintas administraciones publicas y privadas,
realizan diferentes funciones de atencién a la infancia.
Esta diversidad de recursos y perfiles profesionales esta
profundamente marcada por una realidad, que desde la
perspectiva de los profesionales, precisa de una revision
para el establecimiento de mecanismos estables de
coordinacion entre los diferentes sectores de atencion a
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la discapacidad (Servicios Sociales, Educativos, Sanitarios
y Asociativos) implicados.

Los profesionales perciben que es necesario enfatizar una
coordinacion que resulte operativa a nivel institucional
entre las distintas administraciones que atienden a
estas personas. Aunque existen dispositivos informales
de intercambio de informacion que intentan paliar esta
carencia, no existen suficientes instrumentos formalizados
y adecuados de intercambio de informacion entre los
diversos ambitos.

El estado de la atencidn a la Discapacidad y la Infancia
en Andalucia atraviesa un momento de gran relevancia,
marcado por el actual trasvase de competencias en
atencién temprana desde los Servicios Sociales a salud.
Alrededor de este traspaso hay muchas expectativas, por
la planificacion definitiva que se decida adoptar para el
periodo correspondiente desde el nacimiento hasta los
tres afios. Si bien todas las intervenciones que se realizan
durante la infancia son importantes, cuando existen
problemas que puedan derivar en discapacidades, estas
acciones cobran una importancia vital en los primeros afios
de la vida del menor, puesto que la plasticidad y capacidad
de transformacion que pueda sufrir fisica y psiquicamente
pueden determinar su posterior desarrollo.

Si bien todas las personas consultadas en este estudio
sopesaron la importancia de una adecuada intervencion
con la familia, no se han identificado mecanismos
organizativos coordinados que tengan en cuenta las
necesidades de las familias y las atiendan de forma
planificada.

La cantidad de recursos destinados a la atencion a la
Infancia y la Discapacidad en Andalucia, y la variabilidad
en la coordinacion de estos recursos, precisa de una mejor
planificacion para optimizar los ya existentes, y crear o



reconducir aquellos que sean necesarios para prestar una
atencion de calidad.

Los profesionales consultados identifican que hay una
serie de grupos que bien por su edad, por la planificacion
de las politicas publicas o por sus caracteristicas culturales
y socioeconomicas, su atencion no esta suficientemente
prevista y planificada.

SOBRE EL TRATAMIENTO DE LA PRENSA

Del total de textos detectados sobre discapacidad en Ia
prensa escrita (152), las informaciones relacionadas con
la Infancia suponen un 27%.

En el ano 2003, las informaciones relacionadas con la
discapacidad aumentan un 27,3% respecto al 2002.

Las informaciones econdmicas y sanitarias son las que
experimentan un mayor aumento en 2003 respecto a
2002. Las mas frecuentes siguen siendo las de sociedad
y educacion.

Las noticias relacionadas con el colectivo en general
("sin especificar") aumentan en 2003 respecto a 2002,
descendiendo las que hacen referencia a discapacidades
psiquicas.

No se observan grandes diferencias porcentuales entre
2002 y 2003 en cuanto al género periodistico, siendo el
de Informacion el mas frecuente.

Las fuentes de informacion mas frecuentes son las
asociaciones y las organizaciones oficiales, observandose
en esta Ultima un incremento en 2003 respecto a 2002.

En el afo 2003 se observa un fuerte incremento respecto
a 2002 de la informacion de sociedad referida a actos

161

benéficos, reduciéndose hasta un 6% la informacién
referida a sucesos.

Un 5% de las noticias detectadas y analizadas sobre
discapacidad en menores hacian referencia directa al "Afio
europeo de las personas con discapacidad”.

En el lenguaje utilizado por la prensa escrita, sigue estando
presente la utilizacion de adjetivos como "discapacitado”,
"minusvalido" o "deficiente”, aunque se observa un ligero
aumento en 2003 respecto a 2002 en la utilizacion de
denominaciones mas adecuadas como "persona con
discapacidad”.
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Listado de siglas, abreviaturas y acronimos






AP
ASPACE
AT
CAMF

CEP

CIDDM

CIE

CIF

CVo
EAS-99
EASP
EDDES-99

EOE
ESO
FAAS

FEAPS

IAAS

IES
IMSERSO

Atencién primaria
Asociacion de Paraliticos Cerebrales
Atencién temprana

Confederacion Asociaciones de
Minusvalidos Fisicos

Centro de Educacion Permanente

Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias

Clasificacion internacional de
Enfermedades y Problemas
relacionados con la Salud

Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y
de la Salud

Centro de Valoracién y Orientacion
Encuesta Andaluza de Salud de 1999
Escuela Andaluza de Salud

Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud de
1999

Equipo de Orientacion Educativa
Escuela Secundaria Obligatoria

Federacion Andaluza de Asociaciones
de Sordos

Federacion Andaluza de
Organizaciones a favor de Personas
con Retraso mental

Instituto Andaluz de Servicios
Sociales

Instituto de Ensefianza Secundaria

Instituto de Migraciones y Servicios
Sociales
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INE
LOCE

LOGSE

NEE
OIA

ONCE

PAI

PGS
PNS
PTVA

RN
SAET

SAS
SILPES

ucl
UCIN

USMI

Instituto Nacional de Estadistica

Ley Organica de Calidad de la
Educacion

Ley de Ordenacion General del
Sistema Educativo

Necesidades Educativas Especiales

Observatorio de la Infancia en
Andalucia

Organizacion Nacional de Ciegos
de Espafia

Programas de Atencion Infantil
Temprana

Programas de Garantia Social
Programa del Nifio Sano

Programas de Transicion a la Vida
Adulta

Recién Nacido

Servicio de Atencion Educativa
Transitoria

Servicio Andaluz de Salud

Servicio de Intermediacion Laboral
para Personas Sordas

Unidad de Cuidados Intensivos

Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales

Unidad de Salud Mental |
Infanto-Juvenil












PROPUESTAS DE LOS PROFESIONALES

PROPUESTAS DE LOS PROFESIONALES

AVANCES NORMATIVOS

Sequir reforzando el marco normativo vigente
en cuanto a la atencién de las personas con
discapacidad, y sobre todo aquellas que tengan
un efecto directamente relacionado con la
proteccion de los derechos de los nifios con
discapacidad y sus familias.

® Transmitiry dar a conocer a la ciudadania todo el marco

normativo actualmente vigente en este tema.

VARIABILIDAD INTERPROVINCIAL

Con el interés de evitar posibles desigualdades en
la atencion a la Infancia y la Discapacidad, hace
falta formular una propuesta que homogenice
la disposicién de recursos Educativos, Sociales
y de Servicios Sociales para todas las provincias
andaluzas.

Mejorar la accesibilidad a los recursos en
las zonas rurales, evitando los continuos
desplazamientos de estos menores y sus
Familias a los nucleos urbanos mas grandes.

COORDINACION

Es necesario propiciar un didalogo entre
todas las Consejerias implicadas en la atencion
a la Discapacidad y la Infancia: Consejerias de
Educacion, Salud, Servicios Sociales y de
Empleo y Desarrollo Tecnoldgico (que prevea
también la insercion sociolaboral de estos
jovenes).
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® Para que esta coordinacion sea posible habria

que consensuar una terminologia comun entre
las diferentes competencias que intervienen en
la Discapacidad y la Infancia, evitando las
prioridades de cada competencia (enfermos en salud,
alumnos en educacion, personas con discapacidad
en Servicios Sociales) y enfatizar Infancia (nifios y
nifias) antes que discapacidad.

Se deben generar acuerdos que se traduzcan en
relaciones mas protocolizadas entre los diferentes
sectores que intervienen en la atencion.

Se debe evitar la duplicidad de los tratamientos
innecesarios al menos entre las Administraciones
publicas, por lo que se deberan establecer
adecuados mecanismos de control y de intercambio
de informacién que ademas faciliten la planificacion
de las necesidades individuales de cada caso.

ATENCION TEMPRANA

® (Generar espacios de encuentro entre los

profesionales de los Servicios Sociales vy
Sanitarios que llevan tiempo prestando AT
para que la postulacion del modelo definitivo
contemple sus experiencias, conocimientos y
recomendaciones.

El traspaso de competencias de AT deberia
generar los menores inconvenientes posibles
para los ciudadanos, y ademas habria que



establecer un plan de comunicacion interna
para difundir el modelo que definitivamente se
adopte.

Crear equipos de AT que sean multidisciplinares,
accesibles y cercanos a los ciudadanos. En este
sentido, seria importante tener en cuenta la
atencion de las personas que viven en las zonas rurales
mas alejadas de la ciudad.

Unificar en un solo equipo el diagndstico y
tratamiento de las intervenciones que se consideren
necesarias para cada caso.

Contemplar la creacion de un modelo de AT que
coordine las acciones e intervenciones que
se planifiquen para cada caso con el interés de
evitar la duplicidad en los tratamientos.

Potenciar una definiciéon de AT que no solo
contemple las necesidades del nifio , sino que tenga en
cuenta la realidad de la familia.

Formar a los profesionales sanitarios en habilidades de
transmision de comunicacion e informacion con los
familiares.

Intentar que los espacios para el tratamiento
terapéutico de estos nifios sean los mas
adecuados posibles a sus necesidades, por lo que
se tenderia a evitar una vision excesivamente
biomédica.

Crear y potenciar bases de datos que permitan
traspasar de forma adecuada la informacion
existente sobre cada nifio y sus necesidades
cuando a los tres afios se entregue testigo a
educacion.
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® Comunicar todas las decisiones que se tomen en AT a

todos los profesionales que estan trabajando en dicho
ambito.

Establecer mecanismos de control de calidad de la
atencién para todas aquellas intervenciones que
estan siendo concertadas con instituciones privadas o
asociaciones.

ATENCION A LA FAMILIA

® Considerar la atencion a la familia como parte

fundamental e indispensable en cualquier
intervencién que se planifique con el nifio con
discapacidad.

® Tanto el equipo de AT como los sucesivos

profesionales que atiendan a estos nifios
tendrian que valorar las necesidades y realidad
social de cada familia.

® Tratar de encontrar un equilibrio en que se

involucre a la familia y se les haga participes
del proceso interventivo, y no cargar
excesivamente de responsabilidades a la familia
para que ésta pueda desarrollarse vitalmente en otros
aspectos no exclusivos del cuidado.

Facilitar una comunicacién facil, sencilla y adaptada a
cada situacion familiar.

Crear un perfil profesional que sea el interlocutor con
la familia, con un perfecto conocimiento de todos
los recursos, derechos y prestaciones de estos nifios
para poder informar y orientar sobre su existencia.

Preguntary contar con la opinion de lafamilia sobre qué
tipo de demandas y necesidades tienen y no estan siendo
cubiertas desde los diferentes ambitos de actuacion.



PROPUESTAS DE LOS PROFESIONALES

PLANIFICACION

® (Conocimiento exhaustivo de todos los recursos
existentes que podrian quedar plasmados en
una Guia de Recursos que conozcan y manejen
todos los profesionales.

® FEvaluar los recursos mas importantes derivados de esta
identificacion para obtener informacion mas detallada
de cada ambito y sector.

® Realizacion de estudios estadisticos y epidemiologicos
que den cuenta de las cifras sobre el numero
de casos existentes, las discapacidades mas
frecuentes, sus causas y necesidades.

® Planificacién de una politica general sobre el
abordaje a la infancia y la discapacidad que
contemple la opinidon de los profesionales
implicados en su atencion.

® Enfatizar aspectos relativos a la prevencion de las
posibles deficiencias o limitaciones, mas que a la
intervencion en si.

® Promover registros de datos que permitan cuantificar la
poblacion objeto de estudioy evaluar el sequimiento
y la atencidn a la discapacidad infantil.

OTROS GRUPOS POBLACIONALES

® Enfatizar la importancia de la continuacion de la
atencién cuando estos nifios sean mas mayores,
en aspectos relativos sus necesidades en salud y
educacion.

® Fomentar estrategias que incluyan la atencion a las
necesidades de los nifios de 3 a 6 afios.
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Hay que valorar que muchos de los recién nacidos con
problemas presentan plurideficiencias por lo que habra
que tener en cuenta las diversas necesidades que tendran
estos nifos y sus familias.

Las personas entrevistadas han identificado como
cada vez son mas los nifios inmigrantes que nacen
en nuestra comunidad auténoma o que vienen con sus
padres, algunos de los cuales tienen problemas de
discapacidad, por lo que habréa que tener en cuenta
sus identidades y particularidades culturales.

También son cada vez mas los nifios adoptados en el
extranjeroy que pueden presentar problemas de posibles
discapacidades.

Emprender acciones que vigilen las condiciones
sociales de nifios socialmente desfavorecidos lo que
les impide tener un pleno desarrollo evolutivo.

SOBRE SERVICIOS SOCIALES

Hacer un mapa de riesgo social que permita identificar
las familias en las que pueda nacer un nifio con criterios
de riesgo neuroldgico, sensorial, y/o sociofamiliar.

Planificar desde los Servicios Sociales, en coordinacion
con Salud y Educacion, las posibles intervenciones en
materia de riesgo social.

Fortalecer equipos que permitan valorar adecuadamente
los criterios de riesgo social, asicomola creacion de recursos
de tipo intermedio que inmersos en el medio familiar
colaboren en las funciones de estimulacion intelectual de
estos nifios.

Evaluar los centros residenciales de menores para indagar
cémo se estan atendiendo a los nifios en general, y sobre



todo aquellos de elevado riesgo social y/o claramente
identificados con discapacidad.

Tener en cuenta las caracteristicas propias de la infancia
cuando se realicen las valoraciones del grado de
minusvalia: horarios de atencidn, adecuacion de espacios
fisicos, etc.

Creacion de centros residenciales suficientes para
quienes carecen de apoyo familiar.

Orientar a la familia sobre las prestaciones econdmicas
que puedan derivarse por tener un hijo con
discapacidad.

Crear recursos para apoyar en el hogar a los
cuidadores de los nifios en situacion de dependencia.

SOBRE SALUD

Fortalecer la aplicacion del Programa de Nifio
Sano, como instrumento fundamental en la
vigilancia y deteccidn de alteraciones en las
adquisiciones del desarrollo fisico y psiquico del nifio.

Crear redes de intercambio de informacidn
adecuadas entre atencion primaria y especializada
que favorezcan la retroalimentacion de la
informacion necesaria para atender las necesidades
del nifio, y su familia.

Planificar cuidadosamente el alta de los
nifios ingresados en las Unidades de Cuidados
Intensivos y Neonatales sobre todo en aquellos casos
que se prevean que puedan existir riesgos asociados a
su desarrollo.

Intentar planificar las citas y revisiones de los nifios
para que puedan realizarse en un mismo dia.
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® Favorecer la coordinacion interna entre las diferentes
especialidades del hospital.

® |ntentar crear equipos mas o menos estables de
trabajo para no perder la experiencia acumulada en este
ambito.

® FEvitar, en la medida de lo posible, que el nifio
y su familia sea muy dependiente del hospital, y en
cuanto el proceso lo permita, derivar la atencion de estos
nifios a sus centros de salud mas cercanos.

® Aumentar aquellos perfiles profesionales en los que
existen mas carencias como es el caso de
fisioterapeutas, rehabilitadores infantiles y terapeutas
ocupacionales.

® Articular recursos mas accesibles para los nifios en
atencion a la salud mental infantil cuyas unidades suelen

ubicarse en la capital.

SOBRE EDUCACION

® Vigilar y establecer mecanismos de intercambio de
informacion entre los Servicios Sociales y Sanitarios,
para que cuando el menor cumpla tres afios y se inserte
en el ambito educativo, se conozcan y analicen las
necesidades concretas de cada caso.

® Posibilitar que la red de centros educativos sea
accesible y estén adaptados para que todos los nifios
puedan insertarse en el centro escolar mas cercano
a su domicilio independientemente de su edad y su
discapacidad.

® En aquellos casos que sean necesarios se deberan
acercar los dispositivos de atencidn terapéutica y
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educativa. Este hecho se ha visto que es fundamental
en el caso de algunos nifios y adolescentes que estan
siendo atendidos en la USMI y Unidades de Dia.

Fomentar una formacién adecuada entre el profesorado
que facilite la atencion al alumnado con NEE. Esta deberia
formar parte de los planes de estudio del profesorado
de Infantil y de Primaria, y mediante la realizacion
de cursos complementarios en la Secundaria.

Difundir las guias de atencién al alumnado con
discapacidad elaboradas por la Consejeria de
Educacion y Ciencia con el fin de sensibilizar al
profesorado en la problematica de las NEE de cada
discapacidad.

Realizacion de un Plan de Sensibilizacion y Formacion
entre el Profesorado de Educacion Secundaria para que
conozcan aspectos generales y fundamentales del
alumnado con NEE. Para facilitar esta tarea la formacion
y sensibilizacion se deberia llevar a cabo en los propios
centros educativos.

Aumentar el nimero de Equipos de Orientacion
Educativa con el interés de que puedan realizar unas
valoraciones e intervenciones mas agiles y planificadas,
adecuadas a cada caso.

Fortalecer la existencia de al menos un Equipo
de Orientacion Educativa especifico para cada
discapacidad en cada provincia andaluza.

Crear un Centro de Recursos que planifique y gestione
las adaptaciones y necesidades del alumnado con
NEE.

Planificacion y dotacion de las tecnologias de ayuda
necesarias para adecuar las necesidades de cada
alumno en el aula.
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® Aumentar el numero de monitores de educacion especial
en todos los centros para aumentar la motivacion del
profesorado que en ocasiones se siente desbordado.

® Dotar de los recursos y especificidades necesarias para
llevar a cabo diversas experiencias que se estan llevando
a cabo como los centros bilinglies para nifios con
discapacidades auditivas.

® |Incorporar la figura de los terapeutas ocupacionales
como un perfil importante en los equipos de atencion
educativa al alumnado con NEE.

® [Existen vacios a nivel metodoldgico y pedagogico
sobre como intervenir con las personas con discapacidad
intelectual.

® fExisten fallos en mecanismos de actuacion vy
abordaje para determinados grupos como por ejemplo
los alumnos con problemas conductuales que tienen
un nivel de absentismo muy alto.

® Vigilar la utilizacion y difusion de la imagen de la
infancia con discapacidad que emiten los medios de
comunicacion.

AMBITO ASOCIATIVO

® |ncrementar las ayudas econdmicas o las subvenciones
a programas e iniciativas concretas de las asociaciones,
que no existan en el ambito publico, para mejorar la
calidad de la atencion integral.

® Realizar PGS mas acordes a la realidad del mercado
laboral.

® Favorecer las campafias de difusion y sensibilizacion
de las diferentes discapacidades que realizan las
asociaciones.



® Crear equipos de deteccidn temprana y diagnéstico de
algunas discapacidades de dificil diagndstico.

® |nstrumentar estrategias de accion para que la familia
reciba atencion directa, tanto psicoldgica, como
social.

® Mejorar la comunicacion en el ambito sanitario, desde
la informacion del diagndstico y durante las primeras
fases de desarrollo del nifio con discapacidad.

® Promover estrategias para la eliminacion de barreras
arquitectdnicas y adaptaciones en la vivienda de la
familia.

® |ncrementar acciones que contribuyan al logro efectivo
de puestos de trabajo, tanto en el ambito publico como
privado.

® |ntensificar espacios de formacion para profesionales,
que estén vinculados a la infancia y adolescencia con

discapacidad.

® Creacion de centros polivalentes, para dar atencion
integral a los nifos con discapacidad.

® |mpulsar la creacion de escuelas de padres con hijos
con discapacidad.
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GUION DE LA ENTREVISTA

GUION DE LA ENTREVISTA

1. En general, por favor ¢podria decirnos cual ha sido
la evolucion y estado actual del tema en el abordaje
de la atencion a nifios discapacitados?

2. Describanos el puesto de trabajo que actualmente
desempefa y sus principales funciones.

3. ¢Con qué facilidades y obstaculos se enfrenta
diariamente en el desempefio de su trabajo?

4. ¢Cémo es la coordinacion y relacion entre los
profesionales de su centro?

5. ¢Como os relaciondis y coordinais con otros
ambitos de actuacion?

6.  Motivacion de los profesionales en su @mbito de
trabajo.

7. ¢Existe un adecuado nivel de recursos fisicos y
humanos?

8. ¢Qué papel juegan las familias? ;Qué demandas
plantean y como se podrian cubrir?

9. Si manana fueras “el jefefa" en el area de las

personas con discapacidad, /qué medidas
prioritarias tomarias?, ;qué cambios propondrias?
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TAMANO NOTICIAS

Formato 1y 2 en la parte superior o inferior de la de
pagina.

Formato 3 en la parte izquierda o derecha de la pagina.
Formato 4 en la parte izquierda o derecha y en la parte
superior o inferior de la pagina.

Formato 5 en la parte superior o inferior de la pagina.
Formato 6 en la parte izquierda o derecha y en la parte
superior o inferior de la pagina.
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ANEXOS

7
Formato 7 en la parte superior o inferior de la pagina.
8
Formato 8 en la parte izquierda o derecha de la pagina.
9
Formato 9 en la parte superior o inferior y a la derecha o
izquierda de la pagina
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ANEXOS

RESULTADOS SEGUN TIPO DE PRENSA

RESULTADOS SEGUN TIPO DE PRENSA

TIPO DE DISCAPACIDAD

¢Donde se publican mas noticias sobre discapacidad
sensorial? Este es uno de los datos que podemos
extraer del analisis de la ubicacion geografica de las
distintas discapacidades.

Las cabeceras locales seleccionadas pertenecen a un
mismo tipo de prensa, la local, por lo que tienen
unos resultados similares. Resalta el hecho de que la
discapacidad sensorial solo esta presente en el periddico
Ideal y que supone un 18% de la informacion publicada
en este medio.

GRAFICO 1. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad

En lo que respecta a la prensa nacional con edicion
en Andalucia, hay una mayor presencia de noticias
relacionadas con el colectivo en general (50%), sin entrar
a especificar el tipo de discapacidad.
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TRATAMIENTO TEMATICO DE LA INFORMACION

En los tres medios seleccionados, las noticias de sociedad
se situan por encima de los demas contenidos tematicos.
La educacién se situa en un segundo lugar, teniendo mas
presencia en el suplemento regional (40%) que en la
cabecera granadina (27%) y en la sevillana (9%).

Son escasas las informaciones relacionadas con la salud,
que suponen el porcentaje mas bajo. Un poco por encima se
situan las informaciones de caracter econémico, teniendo
mas presencia en /deal (35%) que en ABC (12%).

GRAFICO 2. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad seguin
el tratamiento tematico
de la informacion
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GRAFICO 3. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad
segun las fuentes de
informacion

[¥ Organismos sociales
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FUENTE DE LA INFORMACION

El resultado mas destacable de este apartado
corresponde al suplemento de Andalucia de el diario
El Pais donde el 50% de la informacion publicada
procede de fuentes oficiales que viene a confirmar
que la mayoria de las noticias publicadas en este
medio hacen referencia al colectivo en general. Las
asociaciones producen, practicamente, el mismo
volumen de informacién en los tres medios seleccionados,
seguidas por el grupo de fuentes periodisticas y de otros
colectivos. El porcentaje menor le corresponde a las
fuentes de organismos sociales, que en ABC no tiene
representacion.

60%

52%

50%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

ABC IDEAL EL PAIS
(suplemento de Andalucia)

500 50%
45%
40%
35%
30% |-
25%
20%
15% [
10%

5% I |

26%

190

0%
ABC IDEAL

EL PAIS
(suplemento de Andalucia)



RESULTADOS SEGUN TIPO DE PRENSA

GENEROS PERIODISTICOS

Al ser mayor el volumen de noticias pertenecientes
al género periodistico de la informacion, este género
es el que tiene mas presencia en los tres medios
seleccionados. Suponen el 619% de la informacién en
ABC; el 48% en el caso del periddico Ideal; y el 70%,
en la edicién regional del diario de tirada nacional.
El porcentaje de noticias pertenecientes al género
de la Cronica se situa en un porcentaje en torno al
33% en los tres medios. Y escasa presencia tienen los
Reportajes, con un 9%, (sélo en Ideal) y las Entrevistas,
que suponen el 4% en ABCy el 9% en /deal. No se han
detectado Reportajes ni Entrevistas sobre Discapacidad e
Infancia en el suplemento regional de E/ Pais.

GRAFICO 4. Distribucion
noticias sobre menores
con discapacidad seguin
género periodistico

TAMANO DE LA INFORMACION

Las noticias de formato pequefo se situan a la
cabeza de los resultados. Las noticias publicadas, en
los tres medios seleccionados, suman un total de 39
noticias de las 66 analizadas sobre discapacidad e
infancia. En ABCy en el suplemento de Andalucia de
El Pais arrojan un porcentaje entorno al 60%; en /deal,
suponen el 520.

En el extremo contrario se situa las noticias de pagina
completa, con escasa representaciéon en los medios
locales (el 4% y 69%) y con nula presencia en la
edicion regional del medio nacional.
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LOCALIZACION DE LA INFORMACION

Ya hemos analizado en el apartado de metodologia lo
que supone que la noticia esté situada en la pagina
par (situada a la izquierda) y la impar (en la parte
derecha del periddico). Clasificando la informacion
segun el tipo de prensa, encontramos que el numero
mayor de paginas par pertenece a ABC (16 noticias
de las 23 publicadas en este medio). En el suplemento
de Andalucia de E/ Pais, las noticias analizadas se
encuentran distribuidas al 50% entre las dos paginas
del periodico, y es en Ideal donde hay un reparto mas
equitativo de la informacion (55% de paginas pares, 36%
de paginas impares y 9% de noticias que ocupan las dos

paginas).
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AMBITOS DE INTERVENCION EN LA DISCAPACIDAD E INFANCIA EN ANDALUCIA

AMBITOS DE INTERVENCION EN LA
DISCAPACIDAD E INFANCIA EN ANDALUCIA

SERVICIOS SANITARIOS SERVICIOS EDUCATIVOS
ATENCION PRIMARIA INTEGRACION
— Pediatria de Atencion Primaria — Educacion infantil
— Educacién primaria
ATENCION ESPECIALIZADA — ESO

— Programas de Garantia Social

— Programas de Transicion Vida Adulta

— Equipos de Orientacion Educativa: generales y
especificos

— Departamentos de Orientacién

— Colegios especificos

— Servicios de QObstetricia

— Servicios de Neonatologia

— Unidades de Sequimiento Madurativo

— Servicios de Neuropediatria

— Servicios de Rehabilitacion Infantil

— Servicios de Salud Mental: USMI'y Hospitales de Dia
— Otras especialidades: oftalmologia,

otorrinolaringologia, cirugia ortopédica, ASOCIACIONES
radiologia, neurofisiologia, bioquimica, genética,
ete. — Discapacidad sensorial
— Programas de Aulas Hospitalarias — Discapacidad motorica
— Discapacidad psiquica
SERVICIOS SOCIALES
ATENCION COMUNITARIA

— Servicios Sociales Comunitarios

ATENCION ESPECIALIZADA

— Centros de Valoracion y Orientacion

— Centros Residenciales y de dia
(para mayores de 16 afios)

— Subvenciones individuales y a entidades publicas
y privadas para el desarrollo de programas
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