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ACRONIMOS

AGE Administracion General del Estado

CDIAT Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana

CDN Convencion sobre los Derechos del Nifio

CDPD Convencioén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

ECPI: Servicios de Educacién Infantil y Atencidn Primera Infancia

GIE Garantia Infantil Europea

LGD Ley General de Discapacidad (Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, aprueba el Texto Refundido de la Ley
General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social)

NNA Nifias, nifios y adolescentes

PAEGIE Plan de Accidn Estatal para la Implementacién de la Garantia Infantil Europea (2022-2030)

SNS Sistema Nacional de Salud
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1. INTRODUCCION



La Garantia Infantil Europea (en adelante, GIE) constituye el marco a

partir del cual se desarrolla el presente estudio del Observatorio
Estatal de la Discapacidad, que lleva por titulo El despliegue de la

Garantia Infantil en las nifias y nifios con discapacidad: programa de
accion. Este tiene como objetivo realizar un analisis de las politicas e
intervenciones en el ambito de la infancia a nivel estatal y conocer cual

es la percepcion de las/os nifias, nifios y adolescentes (en adelante,
NNA) con discapacidad y sus familias sobre éstas.

Los objetivos especificos son:

- Identificar estrategias de ambito estatal, autonémico y local

destinadas a la reduccion de la pobreza y/o exclusion social entre

los/as NNA discapacidad.

- Recopilar buenas practicas en el acceso a servicios basicos
relativos a educacion, salud, nutricién y vivienda destinados a

personas con discapacidad, con especial atencion a los/as NNA.

- Analizar las condiciones de vida y la exclusion social de los/as

NNA con discapacidad, en base a fuentes secundarias existentes.

- Conocer la percepcion de los/as NNA con discapacidad en
relacion con la pobreza y la exclusion social, e identificar sus
principales demandas

El siguiente apartado -bajo el titulo “La situacion de las nifios y nifias

con discapacidad en Espafia’- recoge la contextualizacion de la
Garantia Infantil y las politicas precedentes (apartado 3). En el
apartado 4 se expone la metodologia del estudio, para dar paso al
andlisis de las fuentes secundarias cuantitativas (apartado 5). El
apartado 6 recoge los resultados cualitativos del estudio y el 7, los
retos de futuro y el programa de accion.




2. LA SITUACION DE LAS NINAS Y NINAS CON
DISCAPACIDAD EN ESPANA

2.1. CONTEXTUALIZACION

2.2. NORMATIVA Y POLITICAS A NIVEL
INTERNACIONAL Y ESTATAL, EN MATERIA DE
INFANCIA'Y ADOLESCENCIA CON
DISCAPACIDAD



2.1. CONTEXTUALIZACION

En 2015, el Parlamento Europeo, en su Resolucién sobre la
reduccién de las desigualdades, en especial con respecto ala
pobreza infantil (Resolucién del Parlamento Europeo 2017/C366/03),
pidi6 a la Comision Europea y a los Estados miembros de la Unién
Europea la introduccién de la Garantia Infantil (Articulo 46).

Por otro lado, en la Resoluciéon sobre los derechos de la infancia a
laluz de la Estrategia de la UE sobre los derechos del nifio
(Resolucion del Parlamento Europeo 2021/C474/16) inst6 a la
Comision a que incluyera en la Estrategia de la UE sobre los Derechos
de la Infancia medidas especificas para invertir en la infancia a fin de
erradicar la pobreza infantil, entre ellas la creacién de una Garantia
Infantil Europea con recursos adecuados.

El 14 de junio de 2021 se publicé la Recomendacion (UE) 2021/1004
del Consejo por la que se establece una Garantia Infantil Europea,
cuyo objetivo es hacer frente a la vulnerabilidad socioeconémica de los
nifios y nifias en Europa a través de un enfoque integrado, que
garantice el acceso a una educacion infantil y atencion a la primera
infancia gratuita y de calidad, educacion y atencion sanitaria, una
nutricion adecuada y equilibrada, y una vivienda digna. La satisfaccién
de estas cinco necesidades basicas mediante planes de accion
nacionales y europeos mejorara notablemente las condiciones de vida
y las oportunidades de las nifias, nifios y adolescentes (en adelante,
NNA) en situacion de desventaja.

La GIE presta especial atencion a los siguientes grupos de personas
en situacion de vulnerabilidad:
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- Nifos y nifias con discapacidad.
- Nifos y nifias sin hogar o con graves carencias de vivienda.
- Nifos y nifias con problemas de salud mental.

- Nifios y niflas de origen migrante o de minoria étnica,
particularmente los de etnia gitana.

- Nifios y nifias en régimen de acogimiento alternativo
(especialmente institucional).

- Nifos y nifias en situaciones familiares precarias.

2.2. NORMATIVA Y POLITICAS A NIVEL INTERNACIONAL
Y ESTATAL, EN MATERIA DE INFANCIA'Y
ADOLESCENCIA CON DISCAPACIDAD

2.2.1. Ambito internacional

Por su parte, el 5 de julio de 2022, y bajo el titulo Infancia con
Derechos, el Gobierno de Espafia aprobd, en Consejo de ministros, su
Plan de Accidn Estatal para la Implementacion de la Garantia
Infantil Europea 2022-2030 (Ministerio de Derechos Sociales y
Agenda 2030, 2022), que constituye la herramienta principal con la que
Espafia pondra en
marcha la GIE. S wr e
'INFANCIA
DERECHOS:

Plan de Accién Estatal para la
Implementacién de |a Garantia

Infantil Europea (2022-2030)
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2.2.1.1. Convencioén sobre los Derechos del Nifio

Los derechos de la infancia estan estipulados en la Convencidn
sobre los Derechos del Nifio, en adelante, CDN (ONU, 1989),
elaborada durante 10 afios con las aportaciones de representantes de
diversas sociedades, culturas y religiones. La CDN fue aprobada como
tratado internacional de derechos humanos el 20 de noviembre de
1989. La CDN, a lo largo de sus 54 articulos, reconoce que los/as NNA
(menores de 18 afios) son personas con derechos de pleno desarrollo
fisico, mental, social, de expresion y participacién. Los principios en los
que se basa son los siguientes:

- Nodiscriminacion. Todos/as los/as NNA tienen los mismos
derechos: en todo caso, en todo momento y sin excepciones. No
importa su color de piel, su religién, su procedencia o las ideas de
sus padres.

- Interés superior del nifio/a. Cualquier decisién, ley, o politica
gue pueda afectar a la infancia debe tener en cuenta qué es lo
mejor para los/as NNA.

- Derecho alavida, ala supervivenciay al desarrollo. Todos/as
los/as NNA tienen derecho a vivir, a desarrollarse y a alcanzar su
méaximo potencial. Esto incluye el derecho a una alimentacién y




alojamientos adecuados, a la educacién, a la atencion sanitaria, al
juego y el descanso, a actividades culturales y a informacion
sobre sus derechos.

- Participacion. Los/as NNA tienen derecho a ser consultados/as
sobre las situaciones que les afecten y a que sus opiniones sean
tomadas en cuenta. Las posibilidades de participacion deben ir
aumentando con la edad.
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2.2.1.2. Observaciones Generales del Comité de los
Derechos del Nifo

El Comité de los Derechos del Nifio es el érgano de 18 expertos
independientes que supervisa la aplicacién de la CDN por los Estados
Parte, y responsable de la redaccién de las Observaciones Generales
a la misma, cuyo fin es ayudar a su adecuada interpretacion y
aplicacion. Hasta el momento ha publicado 25 Observaciones
Generales, entre las que destaca, en relacidn con la discapacidad, la
n° 9, publicada en el 2006, sobre Los derechos de los nifios con
discapacidad (Comité de los Derechos del Nifio, 2007). En ella, caben
sefialar una serie de tematicas relevantes:

- Pobreza e infancia con discapacidad (Parrafo 3).

- Discriminacion, en general, y en la prestacién de servicios, en
particular (Parrafo 8).

- Mecanismos de coordinacion en la atenciéon a los/as NNA con
discapacidad (Parrafo 21).

- Formacién de profesionales (Péarrafo 27).

- Accesibilidad (Parrafos 39 vy 40).

- Prevencion, deteccion precoz de la discapacidad e intervencion
temprana (Péarrafos 56 y 57).

- Educacién inclusiva (Parrafo 66).
- Ocio, deporte y artes inclusivos (Parrafo 71).

Por su parte, la Observacion general n.° 17 (2013) El derecho del
nifio al descanso, el esparcimiento, el juego, las actividades




recreativas, la vida cultural y las artes reiterd la importancia de la
inclusion de los/as NNA con discapacidad a nivel educativos y
recreativos, subrayando la importancia de la accesibilidad de estos
entornos (Parrafo 50).
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2.2.1.3. Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad

La Convencioén sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, en adelante CDPD (Asamblea General de la ONU,
2006), supuso un impulso del modelo social de la discapacidad. Ofrece
una visién panoramica de las diferentes areas que conciernen al goce
pleno de los derechos humanos y libertades fundamentales por parte
de las personas con discapacidad en condiciones de igualdad, asi
como el respeto a su dignidad inherente.

La nocidn de discapacidad de la CDPD, conforme al modelo social,
establece que las personas con discapacidad son aquéllas con
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, pueden impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las deméas. Por tanto, la consideracion de personas
con discapacidad, también en la infancia, no cabe limitarla a aquéllas
que pudieran tener reconocido administrativamente un grado de
discapacidad, sino que abarca a todas las personas que presenten una
discapacidad con arreglo a esta definicion de la Convencion.

La CDPD cuenta con un articulo (Articulo 7) dedicado exclusivamente
a los/as NNA con discapacidad. Los/as NNA con discapacidad, tal y
como sefala este articulo, forman parte inseparable de la infancia, que
es plural y diversa, con la que han de relacionarse e interactuar en
entornos compartidos, inclusivos y respetuosos, sin que sean
admisibles separaciones que los/as aparten de la vida en comunidad.

10




Asimismo, la CDPD comparte con la GIE el reconocimiento de un
conjunto de derechos de los/as NNA discapacidad, como son la
educacion (Articulo 24), la salud (Articulo 25), la participacion en
cultura, ocio y deporte (Articulo 30), o el acceso a un nivel de vida
digno, vivienda adecuada y a los sistemas de proteccion social
(Articulo 28).
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2.2.1.4. Pilar Europeo de Derechos Sociales y Plan de
Accion

El Parlamento Europeo, el Consejo y la Comisién proclamaron el Pilar
Europeo de Derechos Sociales (Recomendacion (UE) 2017/761) en
2017, en la Cumbre de Gotemburgo, que establece 20 principios clave,
en torno a tres ejes: igualdad de oportunidades y de acceso al
mercado de trabajo, condiciones de trabajo justas, y proteccién e
inclusion social. Con relacion a la infancia en general, y a la infancia
con discapacidad, en particular, caben destacar los siguientes
principios:

- Educacion, formacion y aprendizaje (Principio 1).

- lgualdad de oportunidades (Principio 3).

- Asistencia y apoyo a los nifios (Principio 11).

- Sanidad (Principio 16).

- Inclusion de las personas con discapacidad (Principio 17).
- Acceso a los servicios esenciales (Principio 20).

El Plan de Accién de Pilar Europeo de Derechos Sociales
(Comunicacién de la Comision Europea COM(2021) 102 final),
aprobado en 2021, concreta sus principios en medidas concretas,
entre las que se encuentran el desarrollo de una Estrategia europea
sobre los derechos de la infancia y el establecimiento de la Garantia
Infantil Europea.
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2.2.2. Ambito estatal

2.2.2.1. Ley General de Discapacidad (LGD)

La adaptacion de la CDPD se llevo a cabo en Espafa a través del
desarrollo de la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa
a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Posteriormente, el Real Decreto Legislativo 1/2013, de
29 de noviembre, aprueba el Texto Refundido de la Ley General de
derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién
social. La conocida como Ley General de Discapacidad (en adelante,
LGD), constituye el marco de referencia normativo en materia de
discapacidad en nuestro pais, por el cual los/as NNA con discapacidad
son reconocidos como sujetos de derechos.

- Enlas defunciones de la terminologia que aparece en la Ley, se
recoge el derecho de los/as NNA con discapacidad a expresar su
opinion sobre todas las cuestiones que les afecten (Articulo 2).

- Entre sus principios se encuentra el respeto al desarrollo de la
personalidad de los/as NNA con discapacidad, asi como su
derecho a preservar su identidad (Articulo 3).

- Las administraciones publicas de una forma mas intensa a
determinados grupos vulnerables, entre los que se encuentran
los/as NNA con discapacidad (Articulo 7).

- El servicio de apoyo familiar ayudara a las familias a atender los
procesos de desarrollo de los/as NNA con discapacidad (Articulo
51).
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- Se recoge el derecho de los/as NNA con discapacidad a participar
en los procesos de toma de decisiones de las normas y
estrategias que les conciernan (Articulo 54).

- Se les reconoce como sujeto de derechos en las medidas de
accion positiva que pongan en marcha los poderes publicos
(Articulo 67).

2.2.2.2. Estrategia Espafola de Discapacidad

La Estrategia Espafiola sobre de Discapacidad, 2022-2030
(Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, 2022), aplica el
marco de actuacion y objetivos de la Estrategia Europea sobre los
derechos de las personas con discapacidad 2021-2030 al &mbito
espafiol. Sus principios inspiradores son los recogidos en la Ley
General de Discapacidad. Se trata de un documento, como indica su
subtitulo, orientad al “acceso, goce y disfrute de los derechos humanos
de las personas con discapacidad”.

Entre sus objetivos, se encuentra la atencion a las necesidades de la
poblacién infanto-juvenil con discapacidad (Objetivo 3.4.), con sus
correspondientes Lineas de actuacion y Recomenaciones a las
Comunidades Auténomas y a otras Administaciones locales.
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2.2.2.3. Ley de proteccion a la infancia y adolescencia
contra la violencia (LOPIVI)

La Ley Organica 8/2021, de 4 de junio, de proteccion integral a la
infanciay la adolescencia frente a la violencia (LOPIVI) incorpora
transversalmente numerosos aspectos en materia de infancia y
adolescencia con discapacidad ya que, los/as NNA con discapacidad,
son sujetos especialmente sensibles y vulnerables a la violencia:

- Entre sus fines, se encuentra la erradicacion de cualquier forma
de discriminacion, asi como la superacién de los estereotipos de
discapacidad (Articulo 3).

- Se incorpora el enfoque transversal de la discapacidad en el
disefio e implementacion de cualquier medida relacionada con la
violencia sobre la infancia y la adolescencia (Articulo 4).

- Laformacion de los profesionales tendra en cuenta las

necesidades especificas de los/fas NNA con discapacidad (Articulo

3).

- Las administraciones publicas pondran a disposicion de los/as
NNA con discapacidad victimas de violencia los medios
necesarios para garantizar el ejercicio efectivo de los derechos
previstos en esta ley (Articulo 9).

- Sereconoce el derecho a una atencion integral hacia los/as NNA
victimas de violencia, incluyendo la Atencién Temprana de los/as
con problemas de desarrollo (Articulo 12).
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Las campafas de sensibilizacion tendran en cuenta la situacion
de los/as NNA que, por razdn de su discapacidad, necesiten de
apoyos especificos (Articulo 22).

La prevencion de la violencia y actuaciones especificas en el
ambito familiar, incluira, el apoyo a las familias que tengan NNA
con discapacidad (Articulo 26 y articulo 27).

El sistema educativo fomentara la participacién de todo el
alumnado, especialmente de los/as NNA con discapacidad
(Articulo 30), y regulara protocolos de prevencién del acoso y
ciberacoso escolar, contemplando actuaciones especificas contra
el acoso por razén de discapacidad (Articulo 34). Por otro lado, la
figura de Coordinador/a de bienestar y proteccidn tendra en
cuenta sus necesidades (Articulo 35).

En los protocolos que elaboren las administraciones sanitarias de
promocion del buen trato, identificacion de factores de riesgo,
prevencién y deteccidn precoz de la violencia, se pondran en
marcha actuaciones especificas cuando la victima de violencia
sea un NNA con discapacidad (Articulo 38).

Se velara por que las actividades fisicas, culturales y de ocio no
se conviertan en escenarios de discriminacion, por causa de
discapacidad. Por otro lado, las entidades promotoras de estas
actividades recibiran formacién para el fomento y el desarrollo del
deporte inclusivo (Articulo 48).

En la Creacion del Registro Central de informacién sobre la
violencia contra la infancia y la adolescencia se incluira la variable
discapacidad (Articulo 56).
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2.2.2.4. Marco en material de cuidado y atencion
temprana a la primera infancia

Figura 1: Franja de edad de cobertura del servicio de
Atencion Temprana, por CCAA

En la actualidad, no existe una norma legal de ambito estatal sobre
Atencion Temprana, que establezca unos minimos uniformes para
todo el territorio del Estado, que delimite la Atencion Tempranay la
garantice como derecho subjetivo, servicio publico, universal, gratuito,
integral y sectorizado para todos los nifios/nifias y familias que lo
necesiten. Desde que, en el 2006, la Ley de Dependencia (Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion alas personas en situacion de dependencia)
promulgara su mandato, en su disposicion adicional decimotercera, no
se han producido nuevos avances.

La realidad de la Atencién Temprana en Espafia es la de una irregular,
escasa Yy desigual implantacion, dependiendo de las diferentes
normativas autonémicas, variando territorialmente elementos tales
como la franja de edad de cobertura del servicio (Figura 1).

% GOBIERNO MINISTERIC roussl\mwllo

e
Sl DEESPANA  DEDERECHOS SOCIALES ESTATAL o< Ls
a Y AGENDA 2030 DISCAPACIDAD

Fuente: GAT (2021)
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2.2.2.5. Marco en materia de educaciéon

El Sistema Educativo Espafiol esta regulado por dos leyes de caracter
estatal:

- LalLey Organica 2/2006 de 3 de mayo, de Educacién (LOE)

- Laley Orgénica 3/2020 de 29 de diciembre Ley Organica
3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley
Orgénica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (LOMLOE).

En el articulado de la LOMLOE caben destacar las siguientes
teméticas en materia de educacion inclusiva y atencion al alumnado
con necesidades educativas derivadas de discapacidad:

- Principio de educacion inclusiva y desarrollo de ajustes
razonables (Exposicion de motivos).

- Atencién temprana de necesidades especificas de apoyo
educativo (Parrafo Siete).

- Adaptaciones curriculares y procesos de evaluacion adaptados a
las necesidades del alumnado (Péarrafo Doce).

- Transicion a la ensefianza posobligatoria del alumnado con
necesidades especificas de apoyo educativo (Parrafo Cincuenta).

- Disefio de un plan a diez afios para avanzar en la inclusion del
alumnado con discapacidad (Disposicion adicional cuarta).

Por su parte, en el Real Decreto de Educacién Infantil (Real
Decreto 95/2022, por el que se establece la ordenacion y las
enseflanzas minimas de la Educacion Infantil), que redacta como
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consecuencia del desarrollo normativo de la LOMLOE, caben
destacar los siguientes aspectos:

- La Educacioén Infantil se describe como una etapa voluntaria, que
debe tener caracter gratuito.

- Debe garantizar la equidad e inclusion, e incluir el Disefio
Universal del aprendizaje.

- Se atenderd al desarrollo integral del alumnado contemplando
todas sus dimensiones, favoreciendo la adquisicion de una
autonomia personal igualitaria.

En relacién con la educacion inclusiva, cabe sefalas las
Observaciones realizadas por Comité sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad en 2019, en su evaluacion del grado de
cumplimiento que lleva a cabo Espafia de la CDPD:

Educacion (art. 24)

45. Preocupa al Comité que el Estado parte apenas haya avanzado
en cuanto a la educacion inclusiva, y en particular el hecho de que
no exista una politica 'y un plan de accion claros para promover
ese tipo de educacidn. Le preocupa, en especial, que persistan
todas las disposiciones reglamentarias sobre la educacion especial y
se siga aplicando un enfoque médico de la discapacidad. Al Comité
le preocupa también que un elevado nimero de nifios con
discapacidad, en particular con autismo, discapacidad intelectual o
psicosocial y discapacidades multiples, sigan recibiendo educacién

especial segregada.
15 \
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46. [...] EI Comité [...] insta al Estado parte a que acelere la
reforma legislativa, de conformidad con la Convencion, para definir
claramente la inclusion y sus objetivos especificos en cada nivel de
ensefianza. El Comité recomienda al Estado parte que adopte
medidas para considerar la educacion inclusiva como un
derecho y que todos los estudiantes con discapacidad tengan el
derecho de acceso a las oportunidades de aprendizaje inclusivo en
el sistema de ensefianza general, independientemente de sus
caracteristicas personales, con acceso a los servicios de apoyo que
requieran [...].

47. ElI Comité recomienda al Estado parte que formule una
politica integral de educacion inclusiva acompafiada de
estrategias para promover una cultura de inclusion en la ensefianza
general, que comprenda la
individualizadas y basadas en los derechos humanos de las

realizacion de evaluaciones
necesidades educativas y los ajustes necesarios, la prestacion de
apoyo a los docentes, el respeto de la diversidad para garantizar el
derecho a la igualdad y la no discriminacion, y la participacién plena
y efectiva de las personas con discapacidad en la sociedad
(CRPD/C/ESP/CO/2-3).
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2.2.2.6. Marco en materia de asistencia sanitaria y
alimentacion saludable

En el presente analisis relativo a la legislacion en materia de salud y

asistencia sanitaria, se toma como punto de partida la Ley General de

Sanidad (Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad), que
establece la obligacion de las administraciones publicas sanitarias a

orientar sus actuaciones prioritariamente a la promocion de la salud y

la prevencion de las enfermedades.

Por su parte, la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad

del Sistema Nacional de Salud, establecer el marco legal para las
acciones de coordinacion y cooperacién de las Administraciones
publicas sanitarias, en el ejercicio de sus respectivas competencias.

En relacién con las personas con discapacidad, en general, y con

los/as NNA con discapacidad, en particular, la LGD recoge su derecho

a la proteccion de la salud (Articulo 10), la prevencion de las
deficiencias y la intensificacion de las discapacidades (Articulo 11)

Para hacer efectivos estos derechos, las administraciones han de

promover planes de prevencién de deficiencias y de intensificacién de

discapacidades, tal y como se refleja en el Articulo 21 de la Ley de
Dependencia (Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacién de
dependencia).
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El Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se
establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional
de Salud y el procedimiento para su actualizacion, regula en sus
anexos el contenido de cada una de las carteras de servicios de salud
publica (atencion primaria, atencidn especializada, atencion de
urgencia, prestacion farmacéutica, prestacion ortoprotésica, prestacion
con productos dietéticos y transporte sanitario), con base en lo
dispuesto en la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del
Sistema Nacional de Salud.

El articulo 7 del RD 103/2006 sefiala que la cartera de servicios
comunes del Sistema Nacional de Salud, contenida en sus anexos, se
actualizara mediante orden del Ministerio de Sanidad, previo acuerdo
del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud. Asi, la Ultima
actualizacion fue realizada en enero de 2022, mediante la Orden
SND/44/2022, de 27 de enero, por la que se actualiza, en lo relativo al
catdlogo comun de prétesis externas de miembro superior y miembro
inferior, ortoprotesis para agenesias, sillas de ruedas, ortesis y
productos para la terapia del linfedema, el Anexo VI del Real Decreto
1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento
para su actualizacion.

En relacién con la atencion a la salud mental, la Estrategia de Salud
Mental del Sistema Nacional de Salud. Periodo 2022-2026
(Ministerio de Sanidad, 2022) formula sus diferentes recomendaciones
a través de 10 lineas estratégicas, entre las que se encuentra la linea
estratégica 5, relativa a la Salud mental en la infanciay en la
adolescencia, con los siguientes objetivos:

- ¥ GOBIERNO MINISTERICH rnassnwuomn
oy DEESPANA DE DERECHOS SCCIALES

ESTATAL
T AGENDA 1030 DISCAPACIDAD

- Promocion de la salud mental, asi como prevencién y deteccion
precoz de los problemas de salud mental en los/as NNA (Objetivo

general 5.1.)

- Atencidn a los/as NNA con problemas de salud mental (Objetivo
general 5.2.)

- Lucha contra la discriminacion y la estigmatizacién (Objetivo
general 5.3.)

Por su parte, el Plan de Accién de Salud Mental 2022-2024
(Ministerio de Sanidad, 2022) desarrolla acciones donde los/as NNA
constituyen la poblacion diana:

- Formacion en Psiquiatria Infantil y de la Adolescencia (Linea 1.6.)

- Prevencidn de la conducta suicida en poblacion infantojuvenil
(Linea 4.7.)

- Creacion de grupos de trabajo interdisciplinares orientados a la
promocion de la salud mental, prevencién y deteccién precoz de
problemas de salud mental en NNA (Linea 5.1.).

En material de alimentacion saludable, el Plan Estratégico Nacional
parala Reduccién de la Obesidad Infantil (2022-2030): “En plan
bien” (Alto Comisionado contra la Pobreza Infantil, 2022) formula sus
diferentes recomendaciones, reconociendo como colectivo
especialmente el de los/fas NNA con discapacidad.

Este Plan, en su Linea Estratégica 1 —“Desarrollar un ecosistema
social promotor de actividad fisica y deporte”- cuenta con dos objetivos
orientados a disminuir las distintas brechas existentes en la practica
deportiva (objetivos 3 y 4). En el ambito de la infancia y adolescencia
con discapacidad, caben destacar las siguientes medidas:
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Garantizar una participacion plena de NNA (medida 8).
Garantizar espacios inclusivos, seguros y accesibles (medida 9).

PLAN ESTRATEGICO

2.2.2.7. Marco en materia de vivienda

En materia de vivienda existe un marco normativo amplio, del que
cabe destacar la legislacion relativa a la accesibilidad en edificios,

NACIONAL PARA LA REDUCCION
DE LA OBESIDAD INFANTIL

(2022 - 2030)

Resumen ejecutivo

rDESEE\rAwllD

viviendas y comunidades de propietarias:

La Ley 49/1960, de 21 de julio, sobre propiedad horizontal
(LPH), con sus respectivas modificaciones, es importante para
los/as NNA con discapacidad porque regula el derecho a la
accesibilidad universal, ofreciendo la posibilidad de realizar obras
en un edificio para adaptar las diversas instalaciones al acceso en
igualdad de condiciones a todos los ciudadanos e inquilinos de

La Ley 29/1994, de 24 de noviembre, de Arrendamientos
Urbanos (LAU) y su modificacién posterior (Ley 4/2013, de 4 de
junio, de medidas de flexibilizacion y fomento del mercado
del alquiler de viviendas) recogen, en su articulo 24, el derecho
que tienen los arrendatarios con discapacidad a realizar obras en
viviendas alquiladas para la mejora de su accesibilidad.

El Codigo Técnico de la Edificacion, aprobado por el Real
Decreto 314/2006, de 17 de marzo recoge con un alto grado de
detalle y especificacion técnica los requerimientos de accesibilidad

Por su parte, el Real Decreto 42/2022, de 18 de enero, regula el
Bono Alquiler Joven y el Plan Estatal para el acceso a la vivienda
2022-2025.

ESTATAL e L
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3. METODOLOGIA

3.1. METODOLOGIA CUANTITATIVA
3.2. METODOLOGIA CUALITATIVA



La metodologia empleada para la elaboracion de este informe ha sido 3.1. METODOLOGIA CUANTITATIVA
plural, combinando el analisis de fuentes secundarias con la

investigacion de fuentes primarias, tanto desde un enfoque La metodologia cuantitativa se ha basado en el andlisis de fuentes

cuantitativo, como cualitativo. estadisticas de diferente procedencia, que cuentan con datos
desagregados para infancia y adolescencia, en funcion de los
diferentes ambitos que aborda el estudio. La siguiente tabla presenta
las distintas fuentes utilizadas para cada area tematica:

Area de anélisis Fuente secundaria

Encuesta de Discapacidad, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia 2020
(EDAD — Hogares), Instituto Nacional de

Estadistica (2022).
Caracteristicas

sociodemograficas de Base estatal de datos de personas con
los/as NNA con discapacidad (BEPD), Instituto de Mayores y
discapacidad Servicios Sociales (IMSERSO), 2020.

Sistema de Informacion del Sistema para la
Autonomia y Atencion
a la Dependencia (SISAAD) IMSERSO.

Médulo ad-hoc “Salud y Salud Infantil”

La pobreza y las (ILC_HCH13), de European Union Statistics
situaciones de on Income and Living Conditions (EU-SILC).
vulnerabilidad de los/as | Eurostat, 2017

NNA con discapacidad

Barémetro Juvenil sobre Salud y Bienestar.
FAD, 2021.
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Cuidados y atencion Encuesta de_ Disc_:apacidad, Autonomig L_a rr_1etodo|o’g|'§ cualita'_[iva sg ha Qesarrqlla}do a tra_lvés de las _
temprana a la primera personal y situaciones dg Dependenma 2020 §IgU|enteS tecnicas dg |nvest|.ga0|0n social: entrevista en profgndldf’;l’d a
infancia (EDAD - Hogares), Instituto Nacional de interlocutores, en calidad de informantes clave, y grupos de discusion

Estadistica (2022). (focus groups). Ademas de estas técnicas, como parte de una revision

- . documental cualitativa, se ha desarrollado un andlisis del Plan de

Cuidados y atencion E%Qf,ﬂgfge;egg{gg 3§”X'|aég,'f§rr§$es Accion Estatal para la Implementacion de la Garantia Infantil Europea
:ﬁgg;?ana ala primera Interdisciplinar dg Atencion Tempranay 2022-2030 (PAEGIE), en fqncién del grado de incorporacic’m de las

Desarrollo Infantil. (GAT, 2021). propuestas realizadas al mismo, por parte de las entidades del CERMI.

Estadisticas de las Ensefianzas no El resultado de dicho andlisis se encuentra recogido en el Anexo Il del
Educacion Universitarias. Ministerio de Educacion y presente estudio (apartado 9.2).

Formacién Profesional y Ministerio de

Universidades (MEFP/MU), 2022. ) )
niversidades ( ) 3.2.1. Entrevistas a informantes clave

Barometro Juvenil sobre Salud y Bienestar.

Asistencia sanitaria (FAD, 2021).

La muestra comprende 9 interlocutores/as —entrevistados/as en
Encuesta de Discapacidad, Autonomia calidad de informantes clave- que responden a diferentes pgrfiles:

N personal y situaciones de Dependencia 2020 representantes del Tercer Sector procedentes, tanto de entidades de
Vivienda adecuada (EDAD — Hogares), Instituto Nacional de discapacidad, como de organizaciones de infancia, asi como
Estadistica (2022) expertos/as y representantes de organizaciones de infancia de la
Administracién Publica. Las entrevistas se llevaron a cabo de forma
online, mediante la plataforma de videoconferencia Teams, siguiendo
un guién semiestructurado, adaptandolo al Ambito de responsabilidad
de los/as interlocutores/as. Se realizaron transcripciones selectivas de
las entrevistas y un andlisis de las mismas de acuerdo a los objetivos
del estudio. La tabla siguiente presenta la relacion de informantes
clave entrevistados.
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3.2.2. Grupos de discusion (focus groups)

Caédigo | Perfil

E_Beraza_FIAPAS Natalia Beraza Tamayo, FIAPAS El grupo de discusion (focus groups) es una técnica de investigacion

gue promueve situaciones de conversacion entre los/as participantes,
i i con la pretensién de establecer un dialogo informal en torno a las

E_Blanco ASPACE Angeles Blanco Diaz, ASPACE teméticas de interés del estudio.

E_Congost_FEDER Barbara Congost Miron, FEDER Entre el 27 y el 29 de septiembre de 2022 se llevaron a cabo tres
grupos de discusion: infancia (GD.l), adolescencia (GD.A) y familias
(GD.F).

Ricardo Ibarra Roca, Plataforma de

E_lIbarra_Plat_INFANCIA o .
- - = Organizaciones de Infancia

Para la obtencién de la muestra se llevé a cabo, en primer lugar, un
sondeo de posibles candidatos/as entre las entidades participantes en

E_Lafuente_ONCE M# Angeles Lafuente De Frutos, ONCE las entrevistas en profundidad. A partir de las personas con disposicion
a participar en las diferentes sesiones grupales, el equipo investigador
Lucia Loso6viz, Direccion General de realizo una seleccién de candidatos/as, teniendo en cuenta el
E_Loséviz_DG_INFANCIA Derechos de la Infancia y de la propdsito de integrar un grupo variado, que pudiera representar en

Adolescencia L. o . - .
términos cualitativos y aproximados distintas variables: sexo, edad,

tipo y grado de discapacidad, y Comunidad Auténoma de residencia.

David Martinez Navas, Consejo Estatal

E_Martinez_CEPIA de Participacion de la Infancia y de la . ., . ,
Adolescencia (CEPIA) El Grupo de Discusion de Familias (GD.F) se llevé a cabo de forma

online el 27 de septiembre de 2022, mediante la plataforma de
videoconferencia Teams, y fue moderado por el propio equipo
investigador. La edad de los/as NNA con discapacidad

E_Matia_DOWN_Espafia Agustin Matia Amor, Director DOWN

Espaia L .
P representados/as por las familias estuvo comprendida entre los 0 y los
i 4 7 afos, con el objetivo de cubrir la etapa de Atencién Temprana.
E Rubio C S MENTAL Esperanza R,UbIO Pelaez, g J oL p _ p
- - = Confederacion Salud Mental Ademas de la edad, la sesion grupal estuvo integrada por una muestra
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diversa de participantes, en funcion de las siguientes variables y
perfiles:

Sexo de los/as participantes en el GD (familias): 1 hombre y 4
mujeres.

Sexo de los/as NNA representados/as: 3 hombres y 3 mujeres.

Tipo de discapacidad de los/as NNA representados/as: 2 en
proceso de valoracion, 1 con discapacidad auditiva, 1 con
discapacidad visual, 1 con discapacidad de la comunicacion, y 1
con pluridiscapacidad.

Diversidad territorial: 3 residentes en la Comunidad de Madrid, 1
en Castillay Ledn, 1 en Catalufia y 1 en Extremadura.

Se llevé a cabo la grabacidn audiovisual de la sesion, su transcripcion
y andlisis.

El Grupo de Discusion de Adolescencia (GD.A) se llevo a cabo de
forma online el 28 de septiembre de 2022, mediante la plataforma de
videoconferencia Teams. Fue moderado por una persona experta en
técnicas participativas de investigacion social. La sesién grupal estuvo
integrada por una muestra diversa de participantes, en funcién de las
siguientes variables y perfiles:

] + ¥ GOBIERNO
) . ';: DE ESPANA
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Edad: 13 - 17 afios.
Sexo: 4 hombres y 2 mujeres.

Tipo de discapacidad: 2 con enfermedades raras (Sindrome de
Williams y Sindrome de Duchenne), 2 con pluridiscapacidad, 1
con discapacidad auditiva y 1 con discapacidad visual.
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Diversidad territorial: 2 residentes en Andalucia, 1 en Aragon, 1 en
Cantabria, 1 en Comunidad de Madrid, y 1 en Pais Vasco.

Se llevo a cabo la grabacion audiovisual de la sesion, su transcripcion
y analisis.

El Grupo de Discusion de Infancia (GD.I) se llevé a cabo de forma
presencial el 29 de septiembre de 2022, en la sede estatal de CERMI,
en Madrid. Se trata del Gnico grupo que presenté homogeneidad
territorial, con el objetivo de asegurar su caracter presencial: todos/as
los/as participantes residian en la Comunidaed de Madrid. El grupo fue
moderado por un entidad de discapacidad experta en dinamicas de
participacion infantil y los/as participantes fueron gratificados con una
tarjeta-regalo de 30 euros. La sesion grupal estuvo integrada por una
muestra diversa de participantes, en funcién de las siguientes variables
y perfiles:

Edad: 10-14 afos
Sexo: 5 hombres y 3 mujeres

Tipo de discapacidad: 2 con enfermedades raras (Sindrome de
Prader-Willi, e Inmunodeficiencia Autosdmica Recesiva), 2 con
discapacidad fisica, 2 con discapacidad visual, 1 con discapacidad
intelectual, y 1 con discapacidad auditiva.

Se llevé a cabo la grabacién auditiva de la sesién, su transcripcion y
andlisis.

La descripcion detallada de cada participante se encuentra en el
Anexo lll de este informe. No obstante, la tabla siguiente muestra su
descripcidn general y el cédigo con el que identificar a cada uno de
ellos.
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Cddigo | Perfil

Grupo de Discusion de Infancia (GD.I)

GD.l_H Vis_12 Nifio de 12 afios, con disc. visual

GD.I_M_Aud_12 Nifia de 12 afios, con disc. auditiva

GD.l_ H_Fis_14 Nifio de 14 afios, con discapacidad fisica
GD.l_H_Int_10 Nifio de 10 afios, con disc. intelectual
GD.I_M Vis_11 Nifia de 11 afios, con discapacidad visual
GD.I_H_ER_13 Nifio de 13 afios, con enfermedad rara
GD.l_ M _Fis_13 Nifia de 13 afios, con discapacidad fisica
GD.I_H ER_12 Nifio de 12 afios, con enfermedad rara

Grupo de Discusion de Adolescencia (GD.A)

Adolescente (hombre) de 16 afios, con

GD.A_H_Plur_16 pluridiscapacidad

Adolescente (hombre) de 17 afios, con enfermedad

GD.A_H_ER_17 rara

Adolescente (mujer) de 17 afios, con discapacidad

GD.A_ M _Aud 17 .
- = - auditiva

Adolescente (mujer) de 15 afios, con

GD.A_M_Plur_15 pluridiscapacidad

Adolescente (hombre) de 13 afios, con discapacidad

GD.A H Visual 13| .
- = - visual
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Cdédigo

GD.A H ER 15

| Perfil

Adolescente (hombre) de 15 afios, con enfermedad
rara

Gr

upo de Discusion de Familias (GD.F)

GD.F_M Valor 0

Madre de nifia y nifio en proceso de valoracion de
discapacidad, de 9 meses

GD.F_M_Vis_6

Madre de nifia con discapacidad visual, de 6 afios

GD.F_H_Aud_8 5

Padre de nifia y nifio con discapacidad auditiva, de 8
y 5 afios, respectivamente

GD.F_M_Plur_7

Madre de nifia con pluridiscapacidad, de 7 afios

GD.F_M_Com_7

Madre de nifio con discapacidad de la comunicacion,
de 7 afios

rOBSERVATORIO
ESTATAL of 14
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[ ]
4
Castillay Leon

1 L ]
» Cataluna

4 CC.AA. 5 Extrernadura
> Madrid
Familias de NNA con diferentes
Discapacidades
> Envaloracién (prematuros) .
Auditiva .
Visual
Comunicacién
Pluridiscapacidad

YYvVYY

07 §
anos afnos

Grupos de Discusién y 5 coam.
\ & argen
I > Cantabria
»  Madrid
¥ > PaisVasco

4 2

) = - e|e
Diferentes
Discapacidades

» Pluridiscapacidad 13— 17

» Auditiva
> Visual afios afios
>

» Enfermedades raras

53

he

10 afios «— 14 afios

* Sindrome Williams
* Sindrome Duchenne

piferentes Discapacidades
> Fisica

» Auditiva

»  Visual

» Intelectual

» Enfermedades raras

* Sindrome Prader-Willi
* Inmunodeficiencia
Autosomica Recesiva
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4. NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD
(NNA), EN CIFRAS

4.1.

4.2.

4.3.

4.4.
4.5.
4.6.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE
INFANCIA Y ADOLESCENCIA CON DISCAPACIDAD
LA POBREZA Y LAS SITUACIONES DE
VULNERABILIDAD DE LOS/AS NNA CON
DISCAPACIDAD

CUIDADOS Y ATENCION TEMPRANA A LA PRIMERA
INFANCIA

EDUCACION

ASISTENCIA SANITARIA

VIVIENDA



4.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE
INFANCIA Y ADOLESCENCIA CON DISCAPACIDAD

El Instituto Nacional de Estadistica (INE) publicé a finales de abril de
2022 los resultados de la aplicacién en viviendas familiares de la
Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia 2020 (EDAD — Hogares 2020), cuya fase de campo se
desarrollé entre agosto de 2020 y octubre de 2021 (aun no son
publicos los datos de las personas con discapacidad residentes en
instituciones).

La encuesta fue dirigida al conjunto de personas de 2 y mas afos que
reside en viviendas familiares en todo el territorio nacional, llevando a
cabo dos tipos de cuestionarios:

- Cuestionario de limitaciones, dirigido a evaluar a nifios entre 2y 5
afios (10 preguntas).

- Cuestionario de discapacidad, dirigidos a personas de 6 afios o
mas (25 preguntas).

El concepto de discapacidad en la EDAD 2020, tal y como lo hace la
Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y
de la Salud (CIF) se identifica con limitaciones importantes para
realizar las actividades de la vida diaria que hayan durado -0 se prevea
gue vayan a durar- mas de un afio y que tengan su origen en una
deficiencia. Los grupos de discapacidad contemplados en la EDAD
son:

- Visién

- Audicion

- Comunicacion

26




- Aprendizaje y aplicacién del conocimiento y desarrollo de tareas

- Movilidad

- Autocuidado

- Vida doméstica

- Interacciones y relaciones interpersonales

De acuerdo con los resultados obtenidos, cabe sefialar la existencia en
Espafa de 172.200 NNA entre 2 y 15 afios con algun tipo de limitacion
/discapacidad, de los cuales,

- 113.400 son hombres (65,9%) y 58.800, mujeres (34,1%).
- 65.900 tienen entre 2 y 5 afios y 106.300, entre 6-15 afios

La Figura 2 representa la distribucién de los NNA con/sin
discapacidad/limitacion, por sexo y grupos de edad:

Figura 2: Distribucién de NNA con y sin discapacidad /
limitacién, por sexo y grupos de edad (%)

Hombres 2-5 afios

Mujeres 2-5 afios 97,2 H::H

Hombres 6-15 afios

Mujeres 6-15 afios 98,5 | 15 |
85% 90% 95% 100%
B NNA sin discapacidad
oNNA con discapacidad
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Por su parte, la Figura 3 representa la distribucion de los/as NNA por
tipo de discapacidad/limitacién y sexo. Cabe sefialar que las personas
encuestadas podian seleccionar mas de un grupo de limitaciones.

Figura 3: Distribucién de NNA por tipo de discapacidad /
limitacién, y grupo de edad (%)

Comunicacion * 18,8
Aprendizaje * 16,6
Relaciones F 13,7

Movilidad 5 6,1
—

; 6,0
Autocuidado 27
L 25
Vision :
20

Vida doméstica m 28
. 14
Audicion ’
=
0

2 10 15 20

mHombres o Mujeres

Fuente: Elaboracion propia, a partir de EDAD — Hogares 2020
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De acuerdo con la Base Estatal de Datos de Personas con
Valoracién del Grado de Discapacidad (BEPD), elaborada por
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), a fecha de 31
de diciembre de 2020, viven en Espafia 162.559 NNA con un grado de
discapacidad reconocido igual o superior al 33%. De éstas:

- 108.119 son hombres (66,5%) y 54.440, mujeres (33,5%).

- 30.858 son personas menores de 7 afos, y 131.701 tienen
edades comprendidas entre los 7 y los 17 afios.

- 106.416 tienen un grado de discapacidad comprendido entre
el 33% y el 44%.

- 24.208 tienen un grado de discapacidad comprendido entre el
45% y el 64%.

- 16.675 tienen un grado de discapacidad comprendido entre el
65% y el 74%.

- 15.260 tienen un grado de discapacidad igual o superior al
75%.

La Figura 4 representa la distribucion territorial de los/as NNA con una
discapacidad reconocida igual o superior al 33%.
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Figura 4: Distribucién geografica, por provincias, de los/as NNA con
una discapacidad reconcida igual o superior a 33% (cifras absolutas)

H 33520

' B3k

Fuente: Elaboracion propia, a partir de la BEDP (31/12/2020

En la Figura 5, por su parte, los/fas NNA con discapacidad reconocida
(grado igual o superior al 33%) se distribuye por tipo de discapacidad.
En la discapacidad de una misma persona, puede concurrir mas de
una deficiencia. La clasificacion se ha realizado en funcion de la
deficiencia informada en primer lugar.
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Figura 5: Distribucién de los/as NNA, de 0 a 17 afios, con
discapacidad administrativamente reconocida (2 33%), por primer
tipo de deficiencia que ocurre (%)

Mental | 37 30
Intelectual T 31 16
Neuromuscular 7 51
Enfermedad cronica ==/——3 739
Osteoarticular = 3 92
Audiiva === 4,05
Visual w302
Mixta =3 261
Otras =3 1,80
Expresiva 1 0,81
Sordoceguera | 0,03

0 6 10 15 20 25 30 35 40

Fuente: Elaboracion propia, a partir de la BEDP (31/12/2020)

En relacion con las caracteristicas de vinculadas a dependencia, el
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSQO) proporciona
mensualmente sus estadisticas, a través del Sistema de Informacion
del Sistema para la Autonomia y Atencion (SISAAD).

El informe correspondiente al 30 de septiembre de 2020 arroja los
siguientes datos:

- 119.645 NNA son solicitantes del reconocimiento de la
dependencia, de los cuales
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o el 33,8% son mujeres, y el 66,2%, hombres
0 el 4,7% tienen menos de 3 afios, mientras que el 95,3% tienen
edades comprendidas entre los 3 y los18 afios

- 113.556 NNA cuentan con resoluciéon de grado, de los cuales:
El 34,1% son mujeres, y el 65,9% son hombres

el 4,2% tienen menos de 3 afios, mientras que el 95,8% tienen
edades comprendidas entre los 3 y los18 afios

El 20,8% cuentan con una resolucion “sin grado”

El 20,4% tiene reconocido el Grado |

El 32,1% tiene reconocido el Grado Il

El 26,7% tiene reconocido el Grado Il

o O

O 0O oo

La Figura 6 representa la distribucién de los NNA (0-18 afios) con
resolucién de grado de dependencia, por tipo de grado reconocido.

Figura 6: Distribucién de NNA (0-18 afios) con resolucién de grado de
dependencia, por tipo de grado reconocido (%)

20,8
26,7 ’

B Sin grado
H Grado |
W Grado |l

32,1
E Grado Il

Fuente: Elaboracion propia, a partir del SISAAD (Septiembre 2022)
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4.2. LAPOBREZA Y LAS SITUACIONES DE
VULNERABILIDAD DE LOS/AS NNA CON DISCAPACIDAD

Estudios recientes indican que Espafia es, en la actualidad, uno de los
paises europeos con mayor tasa de riesgo de pobreza infantil
(Observatorio Estatal de la Discapacidad, 2022). Segun el Alto
Comisionado contra la Pobreza Infantil del Gobierno de Espafia, y
organizaciones como UNICEF o Save The Children, casi un tercio de
los nifios y nifias en nuestro pais se encuentran en esta situacion,
mientras que la media en la Union Europea se sitlia en torno al 25%.

La Red Europea de Lucha contra la Pobreza y la Exclusion Social en el
Estado Espafiol (EAPN-ES) apunta que en 2020, el 9,6 % de las
personas con discapacidad vivian en situacion de pobreza severa, esto
es 1,1% mas que las personas sin discapacidad en ese mismo grupo
de edad. También sefiala que desde el afio 2017, justo en el periodo
de recuperacion econémica, la tasa de pobreza severa ha pasado a
ser claramente mas elevada entre las personas con discapacidad.
Segun esta misma Red, las personas con discapacidad soportan un
riesgo de pobreza y/o exclusion significativamente més elevado que
aquellas que no tienen discapacidad.

En la Unién Europea, Eurostat realiza anualmente una encuesta sobre
ingresos y condiciones de vida (EU-SILC:

European Union Statistics on Income and Living Conditions) que,
aunque incluye algunas preguntas vinculadas a discapacidad, la edad
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minima a partir de la que se arrojan datos es de 16 afios. No obstante,
en 2017, la encuesta incluyé un médulo ad-hoc sobre salud y salud
infantil que arrojé resultados para NNA de edades tempranas, por
debajo de los 4 afios (Eurostat, 2017). Segln esta encuesta, en
Espania, el 2,8% de los NNA entre 0 y 15 afios tienen algun tipo de
limitacion en su actividad debido a problemas de salud. Sin embargo,
este porcentaje alcanza el 4% (Tabla 1) cuando el nivel de ingresos en
el hogar es menor (por debajo del 60% de la mediana).
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Tabla 1: NNA (0-15 afios) con/sin limitaciones por motivos de salud,
por nivel de ingresos en el hogar, grupos de edad y tipo de limitacion (%)

: : Nivel de limitacion
Nivel de ingresos en

Ingresos por debajo del 60% de la mediana
0-4 afios 2,7 0,0 2,7 97,2
5-9 afios 2,7 0,6 3,3 96,7
10-15 afios 4,7 0,7 54 94,6
Total 10-15 afios 3,5 0,5 4,0 96,0
Ingresos por encima del 60% de la mediana
0-4 afios 1,0 0,4 14 98,6
5-9 afios 1,8 11 29 97,2
10-15 afios 1,8 0,7 25 97,5
Total 10-15 afios 15 0,7 2,2 97,8
Total NNA (0-15 afios)
0-4 afios 14 0,3 1,7 98,2
5-9 afios 2,0 0,9 2,9 97,0
10-15 afios 2,7 0,7 3,4 96,6
Total 10-15 afios 2,1 0,7 2,8 97,2

Fuente: “Nifios y nifias con discapacidad en situacion de pobreza y exclusion social” (OED, 2022),
en base al M6dulo ad-hoc sobre Salud y Salud Infantil (ILC_HCH13), de 2017, de EU-SILC (Eurostat, 2017)
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Por su parte, en la Figura 7 se puede observar como el grupo de El Barometro recoge la percepcion de adolescentes y jévenes sobre el

personas comprendido entre los 0 y los 15 afios, cuyos hogares estado de salud fisica y mental y su bienestar general. La
cuentan con unos ingresos inferiores al 60% de la mediana, contiene aproximacion metodoldgica se ha basado en la realizacion de 1.501
una mayor proporcién de NNA con limitaciones en su actividad por entrevistas online a una muestra de edades comprendidas entre 15 y
motivos de salud, que aquél que pertenece a un tipo de hogar con 29 afios, mediante un cuestionario cerrado aplicado a una poblacién
ingresos superiores al 60% de la mediana. inscrita en el panel de una empresa especializada en esta
metodologia, teniendo en cuenta la distribucion proporcional ajustada a
Figura 7: Distribucién de NNA (0-15 afios) con/sin limitaciones por su representacion en la poblacion de cuotas de genero (hombre, mujer
motivos de salud, por nivel de ingresos en el hogar y otro), edad (entre 15 y 29 afios) y nivel de estudios (hasta
y tipo de limitacion (%) Secundaria obligatoria; Secundaria postobligatoria y ensefianza
superior).
Ingresos >60% 078 nu ]
mediana ’ ' El estudio permite desagregar la muestra por limitacion de

discapacidad. Asi, entre las personas participantes que tienen una

edad comprendida entre los 15 y los 19 afios, el 74% manifiesta no

Ingresos <60% . tgngr limitaciones por cagsg de discapacidad, frente al 26% que estan
mediana 36 33 D, “limitados o gravemente limitados”.

El Barometro arroja resultados para una categoria de analisis llamada

85% 90% 95% 100% -t : _ _ _
“Vulnerabilidad/Carencia material”, que obtiene a partir de un cruce de
B 5in limitacion OLimitacion moderada B Limitacion severa variables, segun la cual, el 69,7% de los adolescentes con limitaciones
por discapacidad, con edades comprendidas entre los 15y los 19
Fuente: Elaboracion propia, a partir del Médulo ad-hoc sobre “Salud y afios, experimentan carencia o vulnerabilidad material leve o severa,

Salud Infantil” (ILC_HCH13), de 2017, de EU-SILC (Eurostat, 2017) frente al 30,30% de los adolescentes con limitaciones, que no

experimentan ninguna carencia o vulnerabilidad material.
En relacién con las situaciones de pobreza, el Bardmetro Juvenil
sobre Salud y bienestar 2021 (FAD, 2021) también aborda las
situaciones de carencia material y/o vulnerabilidad entre la poblacién
comprendida entre los 15 y los 29 afios.

Este dato contrasta con el que se produce entre los adolescentes (15-
19 afios) sin limitaciones por discapacidad: el 52,6% experimentan
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carencias leves o severas, frente al 47,4% que manifiestan no vivir
ningun tipo de situacion de vulnerabilidad.

La Figura 8 representa la distribucion de los adolescentes (15-19 afios)
cony sin limitaciones por discapacidad, en funcion de la vivencia o no
de situaciones de vulnerabilidad.

Figura 8: Distribucion de NNA (15-17 afios) con/sin limitaciones por
motivos de discapacidad, por nivel de vulnerabilidad o carencia
material experiementado (%)

Adolescentes
SIN limitaciones
por discapacidad
(15-19 afios) 52,6

Adolescentes
CON limitaciones

por discapacidad
(15-19 afios)

mCarencias leves o0 severas  ONinguna carencia

Fuente: Elaboracién propia, a partir del FAD (2021)
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4.3. CUIDADOS Y ATENCION TEMPRANA A LA PRIMERA
INFANCIA

Como se ha comentado en el apartado relativo a las caracteristicas
sociodemograficas de infancia y adolescencia con discapacidad
(epigrafe 5.1.) la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia 2020 (EDAD - Hogares 2020) incorpora
un cuestionario, llamado “de limitaciones”, dirigido a evaluar a nifios de
entre 2 y 5 aflos. Aunque se trata de un cuestionario breve (10
preguntas), existe una cuestion que tiene el objetivo de sondear la
participacion de los/as NNA de esta franja de edad en servicios de
Atencién Temprana: “¢[Nombre del nifio] debido a alguna alteracion en
su desarrollo o al riesgo de padecerla, participa actualmente en algun
programa de atencién temprana (publico o privado) o acude a algun
servicio de estimulacion, logopedia, motricidad, psicoterapia o
rehabilitacion?”

Los resultados arrojados a partir de las respuestas a esta cuestion dan
cuenta de que el 71% de los/as NNA que presentan algun tipo de
limitacion por causa de discapacidad (o que puede derivar en ella) han
acudido a algun tipo de servicio de Atencion Temprana, ya sea publico
0 privado,

Por su parte, la Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales
de Atencion Temprana (GAT) lleva a cabo una aproximacion mas
exhaustiva a la situacion de este servicio en Espafia.

En su reciente Congreso celebrado entre finales de 2020 y principios
de 2021 (XI Congreso Interdisciplinar de Atencién Temprana y
Desarrollo Infantil. GAT, 2021) dan cuenta de la desigualdad territorial
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existente en la prestacion de este servicio, proporcionando algunas
cifras:

Listas de espera: Mientras que la Comunidad Autébnoma de
Extremadura apenas cuenta con listas de espera, la Comunidad
de Madrid, a 31 de diciembre 2020, tenia 1.503 nifios/as en lista
de espera, con una espera media para la cita de valoracion
estimada de 214 dias, y una espera media del dictamen de 229
dias.

Las diferencias territoriales también existen en el seno de las
propias CCAA: El Pais Vasco cuenta con 79 CDIATS, de los
cuales, 55 se encuentran en Vizcaya, 23 en Guiplzcoa, y tan solo
1 en Alava.

Normativa: Mientras existen CCAA con un cuerpo normativo
sélido, con especificaciones sobre los mecanismos de
coordinacion entre sistemas sanitarios, educativos y Servicios
sociales, existen otras sin normativa. Es el caso de la Region de
Murcia

La desigualdad también afecta a la financiacion del servicio

En relacién con la ratio de edad de cobertura de la Atencién
Temprana, la Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de
Atencién Temprana estima que la “poblacién diana” del servicio
deberia ser el 10% de la poblacion infantil de 0-6 afios.
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En los paises desarrollados, se constata que esta poblacién [que
precisa Atencion Temprana] representa actualmente, como minimo,
un 10 % de la poblacion infantil de 0 a 6 afios, porcentaje que debe
ser el objetivo a cubrir por la red de Centros de Desarrollo Infantil y
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Atencion Temprana que proporcionen la prestacion en toda Espafia,
sin distincion de edades o poblacion a proteger (GAT ).

La Tabla 2 recoge la Cobertura del Servicio de Atencién Temprana

(cifras absolutas y % de poblacion atendida) en relacion con el total de
la poblacién existente de 0 a 6 afios
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Tabla 2: Cobertura del Servicio de Atencion Temprana (cifras 4.4. EDUCACION
absolutas y % de poblacion atendida) en relacion con el total de la

poblacion existente de 0 a 6 afos Segun los datos arrojados por las Estadisticas de las Ensefianzas
Poblacién 10% Cobertura | Cobertura no Universitarias, de los Ministerio de Educacién y Formacion
(0 6 aflos) | (0 6 afos) | (cifras) (%) Profesional y Ministerio de Universidades (MEFP / MU, 2022), el
Datos de 2.017 alumnado con discapacidad integrado en el sistema ordinario de
Pais Vasco 140406 | 14040 | 2529 | 180 ensefianza, correspondiente al curso 2020-2021, asciende a un total
Datos de 2.018 de 189.072 personas, cifra que equivale a un 82,9% del alumnado con
chckligl >/1.183 >/.118 22.493 39,8 discapacidad matriculado en centros ordinarios de ensefianzas no
el e 123.340 12.334 3.112 25,2 universitarias. Esta fuente hace referencia al “alumnado integrado”
DEZeS 68 2L 3] idades educativas especiales asociadas a
Aragén 80.075 8.007 2.288 28.6 C(.)mo a a.que con hecesl . P .
ESTEE 26,204 2.620 1783 386 dlscapat?ldad o0 trastornos graves, matrlculado en c’entros ordinarios, y
Baleares 26316 2 631 5500 32.8 compartiendo aula con otro alumnado” (Metodologia, MEFP / MU,
Cantabria 31.726 3.172 1.692 53,3 2022)
Castilla La Mancha 88.792 8.879 5.899 45,8 ) ) )
Catalufia 501.795 50.179 42336 84.4 Las Comunidades Auténomas con mayores tasas de integracion
C. Valenciana 308.815 30.815 2.797 9,1 (Figura 9) son, en este orden, Galicia (93,6%), Navarra (89,8%) y
B 136.862 13.686 1.300 95 Principado de Asturias (86,9). Por su parte, las que cuentan con tasas
Murcia 112.044 11.204 4.460 39,8 menores son: Aragon (76,3%), Extremadura (76,1%), y Comunidad
Navarra 44.116 4.411 1.033 23,4 Valenciana (66,6%).
Rioja (La) 19.712 1.971 822 41,7
Ceuta 7.416 741 s.d. s.d.
W EIE] 9.501 950 s.d. s.d.
Datos de 2.020
Canarias 113.801 11.380 36 0,3
Extremadura 59.114 5.911 1.401 23,7
Madrid 440.652 44.065 5.736 13,0

Fuente: Elaboracioén propia, a partir del GAT (2021)
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Figura 9: Tasa de integracion del alumando con discapacidad en el

Pais Vasco
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Estadistica de las Ensefianzas no
Universitarias, correspondientes al curso 2021-2022 (MEFP / MU, 2022)

En la base de datos de las Estadisticas de las Ensefianzas no
Universitarias (MEFP / MU, 2022), se define al “alumnado que
presenta necesidades educativas especificas, derivadas de
discapacidad” de la siguiente manera:

Alumnado valorado como tal por los equipos o servicios de
orientacién educativa que requiere por un periodo de su
escolarizacién o a lo largo de toda ella, determinados apoyos y
atenciones educativas especificas derivadas de discapacidad o
trastornos graves de conducta. Incluye las siguientes categorias:
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- Discapacidad auditiva

- Discapacidad motora

- Discapacidad intelectual

- Discapacidad visual

- Trastornos generalizados del desarrollo

- Trastornos graves de conducta / personalidad
- Plurideficiencia

(Metodologia, MEFP / MU, 2022).

La Figura 10 representa la distribucién del alumnado con necesidades
educativas especificas (NEE) derivadas de discapacidad, escolarizado
en centros ordinarios de ensefianzas no universitarias, durante el
curso 2021-2022, por etapa educativa y tipo de discapacidad.
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Figura 10: Alumnado con NEE derivadas de discapacidad,
escolarizado en centros ordinarios, por etapa educativa
y tipo de discapacidad (%)

FP Grado Medio 75 | 2338 | 158 | 433 |
FP Basica X8 41,0 7,0 8.7 |
Bachillerato || [N 108 3.2] FI3 45,0 |
0N |+ D 26 | Wi |
Ed. Primaria [T 26,6 292 273
Ed. Infantil [ &G 55,6
0% 20% 40% 60% 80% 100%
m Plurideficiencia o Disc. visual
m Disc. auditiva @ Disc. motora
@ Disc. intelectual mT. Generalizado desarrollo
OT. Conducta / Personalidad

etapas educativas no universitarias, en comparacion con el resto de
las discapacidades, que se presentan con mas frecuencia

Por otro lado, en la metodologia utilizada para la recogida de datos en
las Estadisticas de las Ensefianzas no Universitarias (MEFP / MU,
2022), se emplean “otras categorias de alumnado con necesidad
especifica de apoyo educativo™:

Completando la informacion de las tres categorias de alumnado con
necesidad especifica de apoyo educativo que aparecen recogidas
en secciones independientes dentro de la LOE, en la Estadistica
se recoge un ultimo bloque bajo la denominacién de “Otras
categorias de alumnado con necesidad especifica de apoyo
educativo”, dentro del cual, a su vez, se establecen las siguientes

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Estadistica de las Ensefianzas no
Universitarias, correspondientes al curso 2021-2022 (MEFP / MU, 2022)

De estos datos se desprende que los trastornos generalizados del
desarrollo, que incluyen el trastorno del espectro autista y otros
trastornos del neurodesarrollo, constituyen las discapacidades
predominantes en las etapas de Educacion Infantil y Educacion
Primaria, mientras que los trastornos de conducta o personalidad son
los més frecuentes a partir de la Educacion Secundaria Obligatoria,
incluyendo el Bachillerato y la Formacion Profesional Basica y de
Grado Medio. Por otro lado, el alumnado con plurideficiencia,
discapacidad visual o auditiva no supera el 10% en ninguna de las
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subcategorias: retraso madurativo, trastornos del desarrollo del
lenguaje y la comunicacion, trastornos del aprendizaje [...].
(Metodologia, MEFP / MU, 2022).

La Figura 11 representa la distribucion de “otras categorias de
alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo’- escolarizado
en centros ordinarios, por etapa educativa y tipo de necesidad. Los
datos correspondientes al retraso madurativo so6lo se recogen en la
etapa en Educacién Infantil. Las cifras correspondientes a los
trastornos del desarrollo del lenguaje y la comunicacién son similares
para Educacién Infantil y Educacién Primaria, pero van perdiendo
representatividad en los ciclos formativos superiores. Los trastornos
del aprendizaje constituyen mas de 90% de los problemas que
presenta el alumnado -clasificado en esta categoria-, durante la ESO,
el Bachillerato y la FP, tanto Basica, como de Grado Medio.
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Figura 11: Distribucién de otras categorias de alumnado con NEE de
apoyo educativo, escolarizado en centros ordinarios, por etapa
educativa y tipo de necesidad (%)
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mmm Tasa de segregacion, por edad (%)
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Fuente: Elaboracion propia a partir de la Estadistica de las Ensefianzas no
Universitarias, correspondientes al curso 2021-2022 (MEFP / MU, 2022)

En lo que respecta a la segregacion educativa del alumnado con
discapacidad, segun estas mismas Estadisticas (MEFP / MU, 2022),
el alumnado segregado —alumnado de Educacién Especial en centros
especificos, y de unidades especificas, en centros ordinarios”-
asciende a 38.907 personas con discapacidad, lo que constituye el
17,1% sobre el total del alumnado matriculado en ensefianzas no
universitarias. La tasa de segregacion va incrementando a medida que
aumenta la edad del alumnado, tal y como se observa en el Figura 12.
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Figura 12: Tasa de segregacion del alumando con discapacidad, por
edad (%o),correspondiente al curso 2020-2021)

FP Grado Medio 7.0 1 ¥ R
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Fuente: Elaboracion propia a partir de MEFP / MU, 2022

Los centros educativos cumplen un rol clave para la equidad y
cohesion social. Por eso, la segregacion educativa, en la medida que
fomenta una composicion desigual del alumnado, reproduce, legitima y
potencia las desigualdades, vulnerando el derecho ala educacion
inclusiva.
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4.5. ASISTENCIA SANITARIA

En relacién con la asistencia sanitaria, el Barémetro Juvenil sobre
Salud y bienestar 2021 (FAD, 2021) arroja resultados sobre la
frecuencia de asistencia, durante el ultimo afo, a servicios sanitarios,
tanto publicos como privados.

El analisis de los resultados arroja que el 59% de los adolescentes con
limitaciones por discapacidad, con edades comprendidas entre los 15y
los 19 afos, acuden con una frecuencia media-alta a los servicios
sanitarios, frente al 41% de los adolescentes con limitaciones, que lo
hacen con una frecuencia baja o nula.

Este dato contrasta con el que se produce entre los adolescentes (15-
19 aflos) sin limitaciones por discapacidad: el 66,4% tiene una
frecuencia baja o nula en la asistencia a servicios sanitarios, frente al
resto de adolescentes sin limitaciones (33,6%), que acuden con una
frecuencia media o elevada.

La Figura 13 representa la distribucion de los adolescentes (15-19
afios) con y sin limitaciones por discapacidad, en relacién con la

frecuencia de asistencia a servicios sanitarios.
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Figura 13: Distribucién de NNA (15-17 afios) con/sin limitaciones por
motivos de discapacidad, en relacién a la frecuencia de asistencia a
servicios sanitarios (%)

41
Adolescentes

SIN limitaciones

Adolescentes
CON limitaciones
por discapacidad

(15-19 afios)

por discapacidad

(15-19 afios)
59

BMedia-alta OBaja-nula
Fuente: Elaboracién propia, a partir del FAD (2021)

En relacién con otros indicadores arrojados por el Sistema Nacional de
Salud, cabe sefialar la dificultad para encontrar datos desagregados
por edad en los que se puedan analizar variables vinculadas con la
discapacidad.

El modelo de atencion sanitaria esta organizado atendiendo a las
necesidades extraidas de los datos de la ciudadania media, por lo que
presenta multiples carencias con relacion a las necesidades de las
personas con discapacidad, cuyas necesidades de salud se apartan de
esa media.

Las investigaciones sobre la salud de las personas con discapacidad
son escasas en comparacion con las existentes para la poblacion
general, y se carece por completo de indicadores fiables sobre la
situacion sanitaria de las personas con discapacidad en su conjunto y
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de los/as NNA con diversos tipos de discapacidad. Esa ausencia 4.6. VIVIENDA

indicadores sanitarios tiene una enorme repercusién en la planificacion

y la toma de decisiones sobre la salud de las personas con Asi como ocurre con los datos estadisticos sobre asistencia sanitaria,

discapacidad. no existen fuentes secundarias cuantitativas en materia de vivienda
gque contengan datos desagregados por edad, en los cuales se puedan
analizar variables vinculadas a la discapacidad.

En el Cuestionario de discapacidad, dirigidos a personas de 6 afios o
mas, que se redacta como parte de la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y situaciones de Dependencia 2020 (EDAD —
Hogares 2020), se incorporan algunas preguntas en materia de
accesibilidad.

Si bien es cierto que el 85,3% de las respuestas correspondientes a
NNA con discapacidad de edades comprendidas entre los 6 y los 17
afios responde que no encuentra dificultades para poder
desenvolverse con normalidad en su vivienda, en su edificio o en los
alrededores y zonas de acceso a los mismos, el 13,9% restante ha
tenido que acometer reformas de accesibilidad, en la mayoria de los
casos, tanto dentro de su vivienda, como en el entorno.
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5. RESULTADOS DEL TRABAJO DE CAMPO: LA
REALIDAD DE LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA CON

DISCAPACIDAD EN ESPANA.

5.1. LUCHA CONTRA LA POBREZA Y REFUERZO DE LA
PROTECCION SOCIAL DE LA INFANCIA Y LA
ADOLESCENCIA CON DISCAPACIDAD

5.2. LOS DERECHOS SOCIALES Y LOS SISTEMAS DE
ATENCION A LOS/AS NNA CON DISCAPACIDAD

5.3. IDENTIFICACION DE BUENAS PRACTICAS



El presente aparato recoge los resultados del trabajo de campo
desarrollado a través, tanto de las entrevistas a informantes clave,
como de los grupos de discusion. En él se ofrece una panoramica de
los obstaculos y barreras de los que dan cuenta los diferentes agentes
(entidades de discapacidad, NNA con discapacidad y familias) para dar
paso a continuacion, en el apartado correspondiente a los retos de
futuro, a las propuestas y el programa de accién.

Los apartados que constituyen la estructura de este epigrafe se
corresponden con los dos ejes estratégicos del PAEGIE. lucha contra
la pobreza y refuerzo de la proteccion social de la infanciay la
adolescencia con discapacidad (6.1.), y los derechos sociales y los
sistemas de atencion a los/as NNA con discapacidad (6.2.).
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5.1. LUCHA CONTRA LA POBREZA Y REFUERZO DE LA
PROTECCION SOCIAL DE LA INFANCIA Y LA
ADOLESCENCIA CON DISCAPACIDAD

Los/as NNA con discapacidad se constituyen como un colectivo
vulnerable que suele acumular diferentes factores de pobreza.
Estos/as soportan un riesgo de exclusion social significativamente mas
elevado que los NNA gque no tienen discapacidad. Ejemplo de ello es el
caso paradigmatico de Lina H. C., una nifia de 3 afios con una
enfermedad discapacitante, que el 10 de enero de 2021 tuvo que salir
del poblado chabolita madrifielo de la Cafiada Real, por el corte
prolongado del suministro eléctrico que padecen los sectores Vy VI, y
después de que el aparato que la mantenia con vida diera sintomas de
congelacién (Ballesteros, 19 de enero de 2021).

El Comité de Derecho del Nifio de la Organizacién de Naciones
Unidas (ONU) pidi6 el pasado 30 de diciembre a las autoridades
espafiolas que proporcionasen a la nifia un alojamiento adecuado
junto a su familia para hacer frente a las heladas que se avecinaban,
ya que la pequeiia requeria del fluido eléctrico para seguir respirando
y el poblado llevaba tres meses sin luz como consecuencia de las
sobrecargas que habia experimentado la red [...]. Lina padece
bronquiolitis obliterante, un estrechamiento de las vias respiratorias
severo que requiere que la pequefa tenga que estar continuamente
conectada a la maquina de oxigeno y que incluso por la noche
necesite de un aporte nutricional extra a través de otro aparato
conectado a un orificio que tiene en el estbmago.
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Por otro lado, tal y como sefiala Natalia Beraza, de FIAPAS, “el
sobrecoste asociado a tener una discapacidad es una realidad”. Asi lo
afirma para la discapacidad auditiva, pero se trata de un hecho
extensible al resto de las discapacidades presentes, tanto en infancia y
adolescencia, como en personas adultas:

Las limitaciones econdmicas existen porque la discapacidad, de
facto, siempre es una sobrecarga econémica en términos de apoyo,
servicios, etc. (E_Matia_ DOWN_Espafia).

Las personas entrevistadas en calidad de informantes clave dan
cuenta de la existencia de sobrecostes, tanto directos, como indirectos:
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Los sobrecostes directos son los asociados al precio que tienen
los tratamientos, terapias, productos de apoyo, etc., de los que se
benefician los/as NNA, por motivo de su discapacidad.

El abordaje terapéutico estad cubierto por el Sistema Nacional de
Salud en algunos aspectos, pero en otros, no [...]. Todo [lo que no
cubre] lo cubren las familias, causando un gran impacto econémico:
el 30% de las familias destinamos méas de un 20% de nuestros
ingresos al abordaje de esta de las enfermedades
(E_Congost_FEDER)

Los sobrecostes indirectos son los asociados al
empobrecimiento de las familias que tienen algliin NNA con
discapacidad, cuando algin miembro de esta se ve abocado a
abandonar su empleo, con el fin de atender sus necesidades:

Una persona de la familia suele dejar de trabajar, y tener un ingreso
menos, entonces. Es un circulo. Justamente, la Garantia Infantil lo
que quiere es romper los circulos intergeneracionales de pobreza
(E_Los6viz_DG_INFANCIA)
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La aprominacién empirica del estudio pone de manifiesto que el

abandono del mercado de laboral recae, por lo general, sobre el
colectivo de las mujeres, en lo que se ha venido a llamar en la

literatura, feminizacion de los cuidados:

Cuando tienes un hijo con discapacidad, muchas veces, uno de los
dos miembros de la pareja tiene que dejar de trabajar v,
normalmente, somos las madres (E_Congost_ FEDER).

Los padres, pero fundamentalmente las madres, tienen que llevar al
nifio a logopedia, al audioprotesista, al otorrino, a... Al final, acaba
pidiéndose una reduccion de jornada, o saliéndose del mercado
laboral (E_Beraza_ FIAPAS).

La del sobrecoste asociado a discapacidad, es una realidad, que
avalan las familias en primera persona, fruto de su experiencia:

El afio pasado hice un célculo y, entre el colegio de mi hija, que es
concertado y las terapias, me gasto alrededor de 5.000 0 6.000 euros
al afio (GD.F_M_Plur_7).

Empiezas a sumar, y a sumar, y es que es un disparate
(GD.F_M_Com_7).

Yo, si ho trabajo, es para cuidar y atender a mi hija (GD.F_M_Plur_7).

Cabe reconocer el esfuerzo realizado por algunas entidades del Tercer
Sector de la discapacidad a la hora de intentar llevar a cabo un célculo
de dichos sobrecostes asociados a la discapacidad, por la dificultad
metodoldgica que esto conlleva: se han de considerar multples
variables para poder realizar una aproximacion a este tipo de célculo,
mas aun, considerando una poblacién tan heterogénea como es la de
los/as NNA con discapacidad, ademas de la imposibilidad (por
ausencia) de desagregar datos por discapacidad o edad (tramos 0-17
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afios) en las estadisticas nacionales sobre presupuestos familiares o
condiciones de vida. En este sentido, hay que destacer el estudo
realizado en 2018 por FEDER (Solves, et. al., 2018), en el que se
realiza esta aproximacion al calculo del sobrecoste que tienen a las
familias que convivien con miembros con enfermedades raras (no hay
desagregacion por edad):
Los gastos por enfermedad suponen mas del 20% de los ingresos
para el 29,63% de las personas con una enfermedades poco
frecuentes. Estos gastos se dedican en su mayoria a pagar
medicamentos (en el 44,04% de los casos), a la fisioterapia (35,03%
de los encuestados que respon-den esta cuestion), a los tratamientos
médicos (para el 34,45%), al transporte (para el 28,93%) y a los
productos de ortopedia (el 27,60% de los casos).

Por otro lado, a la hora de acceder a los sistemas de proteccion, las
familias de los/as NNA con discapacidad, se enfrentan con muchas
barreras:

- Dificultades para acceder a la informacion:

El enterarnos de todo, para mi fue el primer gran obstaculo con el que
tuvimos que lidiar (GD.F__Valor_0).
- Barreras vinculadas al proceso de valoracion de la discapacidad y/o

dependencia.

o Tramites burocraticos excesivos.

Tenia la sensacién de estar como en una Gymkana, donde
tienes que ir superando cada dia una prueba diferente:
resuelves una cosa, y se te complican dos mas [...]. Pasamos
por toda una serie de trabas, que nos hicieron imposible llegar a
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que la valoracion se la hicieran en los 6 primeros meses
(GD.F_M_Valor_0).

o0 Conflicto de competencias entre Administraciones

Muchas veces se pelea una Consejeria con otra [...] y creo que,
quienes  realmente  sufren eso, son los  nifios
(GD.F_H_Aud_8_5).

Yo vivia en otra Comunidad Autbnoma y me toco el lidiar con
Administraciones diferentes (GD.F_M_Plur_7)

Listas de espera, tanto para iniciar el proceso de valoracion,
como para obtener el dictamen.

La lista de espera es brutal: son casi 500 dias para valorar a un
nifio (GD.F_H_Aud_8_5).

Procedimientos de baremacion inadecuados. Algunos
familiares expresan su insatisfaccion frente a los sistemas de
baremacion utilizados en los procedimientos de valoracion de
la discapacidad y/o dependencia, por estar basados en
criterios estandarizados y homogeneizantes. Por otro lado,
éstos dan cuenta de que, en muchas ocasiones, las mejoras
gue los/as profesionales advierten en los/as nifias durante las
revisiones de grado, son producto de tratamientos o terapias
privadas, asi como de la utilizacion de ayudas técnicas o
productos de apoyo. Finalizar los procesos de valoraciéon con
dictimenes que implican la reduccion del grado de
dependencia y/o discapacidad y, presumiblemente, de las
posibles ayudas o prestaciones, puede traer consecuencias
negativas para el adecuado desarrollo de esos/as nifios/as.
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A mi hija la valora un médico con unas tablas [...]. Mi hija tiene
un tratamiento logopédico [...]. Ella tiene unos objetivos que le
van marcando. Cuando tu vas con ese informe [al centro de
valoracion], no lo valoran. Le preguntan a la nifia cémo se llama,
en qué colegio estudia, y dicen: “Pues la nifia habla muy bien”.
Claro que habla bien, porque la nifia trabaja con sus logopedas.
Nosotros nos ocupamos. Pero como habla bien, le quitamos el
premio de seguir con el tratamiento (GD.F_H_Aud_8_5).

[Mi hija] lleva unas ortesis para estar sentada y para bipedestar.
Si la tienes agarrada de los hombros, se sujeta, pero si no, se
cae [...]. Ella da pasitos sujetada [...]. La Ultima vez que vino la
trabajadora social del Centro Base para la revision de la
dependencia, dijo: “jUy, qué bien, sianda y todo”. Pero si es que,
si la suelto, se va a caer (GD.F_M_Plur_7).

Ante la presencia de barreras y/o conflictos, los recursos de apoyo y
afrontamiento (internos y/o externos) que pone en juego cada familia
son diferentes.

Dado el nivel de vulnerabilidad que tenemos, nos acaba siendo mas
sencillo pagar para acceder a la informacién, y que alguien nos haga
la gestion [...]. Dimos con una empresa que te gestiona todos los
recursos publicos a los que puedes acceder. (GD.F_M_Valor_0).

Nos derivaron a la asociacion y, a partir de ahi, se allané mucho el
camino. Por eso, yo reivindico el movimiento asociativo, sobre todo
de familias, porque ahi te apoyan (GD.F_H_Aud_8_5).
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Tenemos un grupo de WhatsApp y ahi colgamos toda la informacion.
Por ejemplo: “Esta ayuda en Educacion, ¢como la solicito?”
(GD.F_M_Com_7)

Algunas personas entrevistadas, representantes del movimiento
asociativo de la discapacidad, dan cuenta de que los sistemas de
proteccion a la infancia y adolescencia con discapacidad son, en
muchos momentos, insuficientes:

En el 80% de los casos de paralisis cerebral, hay una gran necesidad
de apoyo. Aunque la dotacibn que recibe una persona con
discapacidad depende de las comunidades autbnomas, una persona
con parélisis cerebral [percibe], de media, entre 600 y 700 euros al
mes. La verdad es que esto, en el caso de la paralisis cerebral, es del
todo insuficiente (E_Blanco_ASPACE).

Esta proteccidon insuficiente puede estar causada por la falta de
inversiones y la ausencia de recursos:

Yo creo que es un problema de recursos. Aparte de la mentalidad,
tiene que cambiar el bolsillo (GD.F_M_Plur_7)

La Directora General de Derechos de la Infancia y de la Adolescencia,
Lucia Losoviz, pone de manifiesto que el propio PAEGIE tiene, entre
sus objetivos, el de hacer frente a este sobrecoste y, de esa forma,
convertirse en un instrumento que articule distintas medidas de
proteccion a las/os NNA con discapacidad y sus familias:

Sabemos que, cuando una familia tiene un nifio o una nifia con un
alto grado de discapacidad, empieza un ciclo de pobreza.
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Justamente, parte de las medidas [del PAEGIE] tienen que ver con
evitar que la situacion socioeconémica de un nifio o nifia se vea
reducida por tener una discapacidad (E_LosOviz_DG_INFANCIA)

MINISTERIC roasemmamo
DE DERECHOS SOCIALES ESTATAL o s
¥ AGENDA 2030 DISCAPACIDAD

5.2. LOS DERECHOS SOCIALES Y LOS SISTEMAS DE
ATENCION A LOS/AS NNA CON DISCAPACIDAD

5.2.1. Educacion infantil, cuidado y atencion temprana de la
primera infancia

Aunque ya se hacia referencia al realizar el andlisis de las fuentes
secundarias cuantitativa, la aproximacion empirica realizada a través
del trabajo de campo también da cuenta de las grandes diferencias
territoriales existentes en relacién a la prestacién del servicio de
Atencién Temprana, en sus diferentes aspectos:

- Existencia y/o tamafio de las listas de espera:

Existe la paradoja de una Atencion Temprana tardia
(E_Blanco_ASPACE)

Los mios ya van casi van a cumplir el primer afio y todavia no
tenemos la resolucion oficial, para luego entrar en la lista de espera
(GD.F_M_Valor_0).

En mi caso fue rapido: la valoraron a los 3 0 4 meses [de edad] y
entr6 a los 6 meses. Tenia unas cuatro horas a la semana:
fisioterapia y estimulacion (GD.F_M_Plur_7).

- Franja de edad de cobertura del servicio:

En mi Comunidad, en cuanto te escolarizas, sales del programa de

Temprana (GD.F_M_Plur_7).
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En nuestra Comunidad, es independiente lo de estar escolarizado: se
supone que hasta los 6 afios tienes derecho [al servicio de Atencion
Temprana] (GD.F_M_Com_7)

- Intensidad de los apoyos y terapias:

Cuando mi hija tenia 10 meses, nos vinimos a Castilla y Ledn: lo que
tenian en una semana en Aragoén, lo tenia en un mes en Castilla y
Leén (GD.F_M_Plur_7).

En el caso de la infancia con discapacidad, la prestacién del servicio
se torna claramente:

La atencion temprana, el caso de grandes dependientes o
discapacidades importantes, es insuficiente o, a veces, ni llega. Mi
hija no tuvo derecho, ni acceso, a logopedia y, sin embargo, hay
logopedas en los centros base y en los centros de atencion temprana
[...]. Y tuvo una sesion de fisioterapia a la semana, y os estoy
hablando con un 84% de discapacidad (GD.F_M_Plur_7).

Por otro lado, existe una desconexién entre los distintos sistemas de
prestacion del servicio (Educacion, Sanidad y Servicios Sociales).

Mi hija acabé la guarderia y, [durante ese tiempo] no hubo ninguna
comunicacion con Atencién Temprana, nadie del programa llamé a la
Escuela Infantil, y era publica (GD.F_M_Plur_7).

Se deberian coordinar el centro educativo con el centro de Atencion
Temprana. En nuestro caso, se coordinaron solo un par de veces [...].
El centro educativo pasa un montén de horas con el crio todas las
semanas y es super valiosa cualquier tipo de indicacion que le pueda
dar al centro de Atencién Temprana, y viceversa (GD.F_M_Com_7).
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En el caso de la Educacién Infantil se nombran las siguientes
dificultades:

- Barreras de acceso, por causa de discapacidad

Yo tuve suerte de que mi hija pudiera ir a una guarderia, porque la
mayoria de niflos con la discapacidad de mi hija,
desgraciadamente, no tienen acceso [...]. Si tienes botén gastrico,
0o cosas de esas, ya no puedes ir, estas desechado
(GD.F_M_Plur_7)

- Falta de recursos de apoyo

El primer dia que llegdé mi hija a la escuela de Educacion Infantil, la
profesora se asustd porque no tenia comunicacién oral [...]. Yo creo
gue falta mucha especializacion en profesionales [...]. Como ellos
no saben utilizar los sistemas alternativos de comunicacion,
estamos mal (GD.F_M_Plur_7)
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Al final, los maestros de pedagogia terapéutica somos los padres,
gue nos pasamos materiales para aplicar en casa (GD.F_M_Com_7).

5.2.2. Educacion y actividades extraescolares

En relacion con la violacién al derecho a la educacion inclusiva que se -
sigue poduciendo en el modelo educativo actual, las familias dan

cuenta de la necesidad de un cambio de sistema, a propésito de la

segregacion escolar existente, por razén de discapacidad:

Adaptaciones inadecuadas o insuficientes:

Tengo altura baja [...] y a mi, lo que me molesta mucho, es que
pongan una mesa pequefiita, en vez de ponerme un banco o una
almohada (GD.A_H_ER_15).

Los profesores dicen “tiene una discapacidad, no ve, sélo hay que
ponérselo en grande, y ya esta"
(GD.I_M_Vis_11)

Tuvimos el dictamen de escolarizacion: “Esta nifia tiene que ir a un
cole de Educacion Especial”. Yo me llevé un sofocén, porque fui
bastante realista: una vez que entrara en Educacion Especial, ya no
iba a salir (GD.F_M_Plur_7).

Pero no es solo eso

- Falta de formacién de los profesionales
Tanto los/as NNA con discapacidad participantes en los Grupos de
Discusion, como las familias, nombran en sus discursos diferentes
obstaculos con los que se tienen que enfrentar en este ambito:

A mi me parece que falta un poquito de formacion [...]. La orientadora
del cole me dijo: “Tu hijo, en Primaria, va a ser normal”. Yo le
contesté: “mi hijo ya es normal, pero

(GD.F_M_Com_7).

necesita apoyos”
- Barreras en el acceso a la informacion

Mis hijos necesitan ayudas técnicas (bucle magnético, equipo FM...).
Es algo a lo que tu tienes derecho, que esté escrito, pero claro, nadie
te lo explica (GD.F_H_Aud_8_5)

Muchos profesores no aceptan mi discapacidad, porque dicen que
molesto (E_Martinez_CEPIA)

- Necesidad de acreditar, mediante certificado, una discapacidad
igual o superior al 33% para solicitar las becas para alumnado con
necesidad especifica de apoyo educativo, del Ministerio de
Educacion

- Falta de recursos de apoyo, o0 ayudas técnicas

Hay un numero X de equipos de FM, inferior a los nifios sordos que
hay. Entonces, ellos deciden a quién se los dan y a quién no [...]. Si

ese equipo se estropea, la Junta de Extremadura, lo manda a arreglar Tradicionalmente te pedian un certificado de que tenias una
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a no sé donde, que tarda un mes. Si ese mes resulta que es mayo,
con todos los examenes, al final compras un equipo para ti, por si el
del cole acaba fallando [...]. Los sistemas de comunicacién tendrian
que ser como una parte mas, como los libros (GD.F_H_Aud_8_5).
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necesidad educativa especial. En ese caso, un equipo orientador,
estaba diciendo que yo tengo esa necesidad derivada de una
discapacidad. [...] Aunque el/la alumno/a no llegue al 33%, sigue
necesitando estos apoyos (E_Beraza_ FIAPAS).
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- Desconocimiento y/o resistencias a emprender mejoras que
garanticen la accesibilidad universal, por parte de la comunidad
educativa

En su dictamen de necesidades educativas especiales pone que
deberia tener adaptaciones metodolégicas, que el cole no sabe hacer
[...]- No se utilizaban pictogramas, y el hecho de estructurar las
agendas, y ese tipo de cosas, tampoco se hacia [...]. Al principio,
como no lo habian hecho nunca, estaban un poco reticentes, por si
les iba a suponer més tiempo (GD.F_M_Com_7).

Algunas participantes en el trabajo de campo ponen de manifiesto
cémo las mejoras en las condiciones de accesibilidad universal
suponen un beneficio para todo el alumnado, no solo para los/as NNA
con discapacidad

Cuando llegdé [mi hijo] se dieron cuenta de que cualquier sistema
aumentativo [0 alternativo de la comunicacion] le viene muy bien a
todos los nifios a la hora de adquirir cualquier contenido [...]. Es més,
creo que ya lo contindan haciendo en los cursos inferiores al que va
mi hijo (GD.F_M_Com_7).

Les dijimos que pusieran subtitulos en los videos. Ahora, esos
subtitulos, los utilizan todos los nifios: es que es una ayuda mas
(GD.F_H_Aud_8_5).

La necesidad de cuidar los espacios de ocio y las actividades
extraescolares inclusivas y accesibles es otro de los temas resefiables
de este ambito.

Las actividades extraescolares eran al aire libre y no veia nada.
Querian que sorteara los conos, pero no los veia (GD.I_M_Vis_11)
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El ocio para las personas con discapacidad también es importante
[...]- Los padres priorizan mas los médicos que la diversion. Hay
nifios que no van a cumpleafios por tener que ir a fisioterapia
(GD.A_H_Plur_16)
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5.2.3. Asistencia sanitaria y alimentacion saludable

En el ambito sanitario, la deteccion precoz y el diagnostico temprano
de las deficiencias que pueden derivar en discapacidad -o estan
asociadas a ella-, y que, en funcién de las patologias, se pueden
realizar mediante pruebas de cribado neonatal, constituyen procesos
determinantes para la evolucién de los NNA y que, de no realizarse a
tiempo, pueden implicar problemas irreversibles en su desarrollo.
Llevar a cabo un diagnostico precoz constituye, a largo plazo, un
beneficio, no solo para los/as NNA con discapacidad, sino para los
propios sistemas de proteccion:

No tiene nada que ver como habla un niflo que empieza un
tratamiento logopédico con once meses, a cuando lo empieza con 5
afos [...]. Empezar un tratamiento antes es ahorro de dinero
(GD.F_H_Aud_8_5).

En el ambito sanitario, como en el resto de &reas de andlisis, se
nombran también una serie de barreras, siendo las dos primeras
especialmente relevantes para las enfermedades raras, porque
impiden su deteccion y diagnéstico temprano:

- Desigualdad territorial en la aplicaciéon de pruebas de cribado
neonatal:

Actualmente, el minimo legal, es la deteccion de 11 patologias
[mediante] cribado neonatal. Sin embargo, dependiendo de la
comunidad auténoma en la que nazcas, te miran solo esas 11
patologias, o te pueden llegar a mirar hasta 40 (E_Congost_FEDER)

- Inexistencia de una formacidn sanitaria especializada en
Genética:

% GOBIERNO MINISTERIO rmssn\mamo
W DE ESPANA DE DERECHOS SC-CIALES

ESTATAL 0% Ls
Y AGENDA 2030 DISCAPACIDAD

El 70% de las enfermedades raras tienen origen genético y los
meétodos para diagnosticarlas son también genéticos. Sin embargo,
lo que no tenemos en Espafia es la especialidad de genética
(E_Congost_FEDER).

- Falta de precision en los diagnésticos:

Lo que le pas6 a nuestro hijo fue que, con dos afios, perdi6 todos los
vocablos que mi emitia, perdio el contacto visual, etc. [...]. El pediatra
[nos dijo] que, a lo mejor, habia ocurrido algin desencadenante [que
estaba provocando] que el nifio estuviese mas nervioso, y que
dejaramos pasar un poco mas de tiempo [...]. Yo me alarmé un poco
y le lleve al neurdlogo, por mi cuenta [GD.Familias_M_Com_7].

A la asociacién llegan nifios con 4 o 5 afios, que se les ha
diagnosticado como TDH vy, al final, es que no oyen. No atienden
porque no oyen (GD.F_H_Aud_8 _5).

- Barreras vinculadas a la prestacion ortoprotésica del Sistema
Nacional de Salud (SNS):

o Diferencias territoriales en la forma de financiar y acceder a
los productos del catalogo ortoprotésico.

En nuestra Comunidad no tenemos el pago diferido que hay en
otras comunidades: nosotros tenemos que pagar los 3.000
euros [de los audifonos] y, luego, solicitar la devolucion [...]. No
todo el mundo puede pagar 3.000 euros del tirén
(GD.F_H_Aud_8_5).

o0 Deficiencias o afectaciones, que quedan sin cobertura, como
el caso de las sorderas unilaterales.
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Para que Sanidad te paguen los audifonos, los nifios y los
adolescentes tienen que tener ambos oidos sin poder escuchar.
O sea, que, si oyes por un oido, y por el otro no oyes, no te
pagan el audifono (GD.A_M_Aud_17).

0 “Guerrade precios”, por parte de las comercializadoras de
productos ortoprotésicos.

Como [la cobertura] del catalogo ortoprotésico ha subido hasta
los 2.300 o 2.400 euros, ahora el asiento no vale 1.600 euros,
vale mas [...] A parte de haber mejorado el catalogo, deberian
vigilar un poco los precios. Creo que no se debe hacer negocio
con estas cosas [...]. YO0, que estoy en muchos foros nacionales,
me doy cuenta de que la gente sigue comprando de segunda
mano (GD.F_M_Plur_7).

En el caso de la discapacidad, hay que hablar, ademas de
alimentacién saludable, de las condiciones de accesibilidad y
seguridad de dichos alimentos.

El 98% de las personas menores con paralisis cerebral tiene disfagia,
asociada a la situacion de pardlisis cerebral [...]. Lo que es importante
es garantizar la seguridad alimentaria de esas personas, con una
alimentacion totalmente saludable (E_Blanco_ASPACE).

En el cole, cuando entran los nifios, sobre todo a los que tienen
grandes necesidades de apoyo, les hacen un test para valorar las
texturas que pueden admitir [...]. Tienen apoyo, sobre todo nuestros
hijos, para dar de comer [...]. Lo del comedor lo tienen muy bien
(GD.F_M_Plur_7).
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No me gusta tanto la comida del comedor. En la comida, soy un poco
cerrado. Las cosas que me gustaban no siquiera estaban bien
hechas (GD.I_H_Int_10).

5.2.4. Vivienda adecuada

En el caso de la infancia y adolescencia con discapacidad, no existe
vivienda adecuada sin condiciones de accesibilidad.

Nosotros tenemos suerte, pero es verdad que, si la vivienda no es
nueva, O vives en un piso sin ascensor, la cosa se te complica
(GD.F_M_Plur_7).

Yo necesito adaptaciones para poder escuchar la tele, o para poder
escuchar el timbre (GD.A_M_Aud_17).

Hemos desarrollado la accesibilidad sin tener en cuenta las
necesidades de las personas con pardlisis cerebral. Lo que para una
persona con discapacidad fisica es accesible, para una persona con
pluridiscapacidad por pardlisis cerebral, muy posiblemente no lo sea.
La individualizacion de las sillas, como minimo, me lleva a unos
anchos de 82 como minimo [...] Incluso las viviendas en esas que
estan catalogadas como accesibles, no cumplen los requisitos de
accesibilidad de la pardlisis cerebral (E_Blanco_ASPACE).
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5.3. IDENTIFICACION DE BUENAS PRACTICAS

La metodologia utilizada, a partir del trabajo en distintas vertientes de
investigacion cualitativa, tales como la revisién documental o el andlisis
de la informacioén arrojada por el trabajo de campo, ha tenido como
fruto la identificacion de algunas buenas practicas, que constituyen
ejemplos a seguir para que el despliegue de la Garantia Infantil en
las/os NNA con discapacidad se lleva a cabo de la forma mas
adecuada posible, en cada uno de sus ambitos de actuacion.
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ATENCION TEMPRANA
PASO A PASO

'k******

Comunidad
de Madrid

Fuente: Consejeria de Politicas Sociales, Familias, Igualdad y Natalidad,
de la Comunidad de Madrid (2020)

Nombre: Folleto informativo “Atencion temprana, paso a paso”
Area de actuacion: Atencion Temprana

Descripcion: Folleto informativo de la Comunidad de Madrid para
dar respuesta a las primeras preguntas de las familias sobre qué
es la atencion temprana, y los pasos a seguir para que su hijo/a
pueda recibir el servicio. Se trata de una practica recomendable,
en tanto gque responde a las demandas de informacion de las

familias.



LAS ENFERMEDADES RARAS YA
ESTAN EN EL COLE CON FEDERITO

Come sano y mueve el esqueleto

Actividad de habitos y (, = f'—="

alimentacién saludable: I . o
“Come sano y mueve el f d it e
esqueleto” (3° y 4° de , & 2 r
Educacion Primaria) < e

Centros Escolores

Fuente: FEDER (2022)

Nombre: Actividad “Come sano y mueve el esqueleto”, del
Proyecto “Las enfermedades raras ya estan en el cole con
Federito”

Area de actuacion: Educacion y alimentacion saludable
Descripcion: En el marco este Proyecto de Educacion
Inclusiva “Las enfermedades raras ya estan en el cole con
Federito”, disefiado por FEDER, se desarrolla la actividad
“Come sano y mueve el esqueleto”, dirigida a de 3° y 4° de
Primaria. A través de ella, se sensibiliza sobre la importancia
de tener una buena alimentacién, de la practica del ejercicio
diario, asi como de la existencia de NNA con trastornos
metabolicos (dificultades del organismo para obtener o
producir energia por medio de los alimentos).

Alianza por la educacion
inclusiva y contra la

Wﬁﬂ‘—
#AlColeJuntos2030

Sitiety - @
*Gitano C?RM] @) Save the Children

Fuente: DOWN Espafia (2022)

Nombre: #AlColeJuntos2030. Alianza por la educacion inclusiva
y contra la segregacion escolar.

Area de actuacion: Educacion

Descripcion: Fundacion Secretariado Gitano, CERMI y Save The
Children han creado la Alianza por la Educacién Inclusiva y contra
la Segregacion Escolar. Proponen medidas, en tres pasos, para
hacer efectivo el derecho a la educacion y a la no discriminacién de
todas/as, en 2030: reforma de la LOE-LOMCE, Plan estatal de
inclusion educativa y contra la segregacion, nueva ley de igualdad
de trato.
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Fuente: Confederacion ASPACE (2018)

Nombre: “Guia de alimentacibn. Recomendaciones para
personas con paralisis cerebral y otras discapacidades con
grandes necesidades de apoyo sobre alimentacion vy
deglucién”.

Area de actuacion: Alimentacion accesible.

Descripcion: Guia para facilitar pautas adecuadas para la
alimentacion y deglucién de las personas con paralisis cerebral
y otras discapacidades con grandes necesidades de apoyo.
Pone el foco en el hecho de que la alimentacion y deglucién son
aspectos basicos que condicionan su calidad de vida, y se han
de garantizar sus condiciones de accesibilidad y seguridad.

Fuente: ASPAYM (2017); INJUVE (2022)

Nombre: SMILE (Summer Mobility for Inclusiéon Through Laugh
and Expression).

Area de actuacién: Ocio y actividades extraescolares.
Descripcion:

SMILE es de ocio dirigido a jovenes y adolescentes con y sin
discapacidad, coordinado por ASPAYM Castilla y Leén. La
primera edicién se celebr6 en 2017, y esta dirigido a fomentar
la inclusién social, mediante la expresién corporal. El proyecto
sentd un hito importante para la organizacion, al ser la primera
vez que se concedio la financiacién de la asistencia personal,
para favorecer la participacion juvenil.
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Fuente: Ayuntamiento de Madrid (2021)

- Nombre: Plan Adapta Madrid
- Areade actuacion: Vivienda
- Descripcion: El Plan Adapta Madrid, del Ayuntamiento de

Madrid, tiene como objetivo fomentar la realizacion de
actuaciones de adaptacion de las viviendas de personas con
discapacidad fisica, discapacidad sensorial (auditiva y/o visual)
e intelecutal.

MODELO DE

ATENCION AL PACIENTE  Unidad Multidisciplinar

CON PATOLOGIA 1o 0rto-Neuropediatriz
NEUROLOGICA COMPLEA

Fuente: ASPACE Castilla y Ledn (2018); Santiago (2019)

Nombre: Unidad Multidisciplicar de OrtoNeuropediratria (Hospital
Clinico Universitario de Valladolid)

Area de actuacion: Asistencia sanitaria

Descripcion: Equipo coordinado de especialistas que evitan el
peregrinaje entre consultas de NNA con trastornos neurolégicos
complejos. Se trata de una unidad de referencia regional donode
un niflo/a puede ser atendido, a la par, por diferentes
especialistas: Pediatria, Cirugia Ortopédica y Traumatologia,
Rehabilitacion 'y Medicina Fisica, Fisioterapia,Logopedia,
Neurofisiologia, Genética Clinica y Trabajo Social.
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6. RETOS DE FUTURO Y PROGRAMA DE ACCION

6.1. RETOS DERIVADOS DE TRABAJO DE CAMPO
6.2. RETOS DERIVADOS DEL ANALISIS DEL PAEGIE



El presente apartado recoge los retos de futuro que plantea el
despliegue de la Garantia Infantil en los/as nifios/as con discapacidad,
a modo de “programa de accion”. Se trata de un epigrafe que se nutre
de dos fuentes de informacion diferentes: las propuestas realizadas
por los/as participantes en el trabajo de campo (apartado 7.1) y
andlisis del PAEGIE, en funcion del grado de incorporacion de las
propuestas del movimiento asociativo al mismo. Hay que recordar que
este andlisis pormenorizado se encuentra recogido en el Anexo |l
(Apartado 9.2.).
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6.1. RETOS DERIVADOS DE TRABAJO DE CAMPO

6.1.1. Lucha contra la pobreza y proteccion social

Atender la interseccionalidad entre factores de riesgo. Tanto las
personas entrevistadas en calidad de informantes clave, como
algunas familias participantes en el Grupo de Discusion, constatan
cdmo cada vez son mas numerosas las familias de origen migrante
con NNA con discapacidad, o las monoparentales, con sesgo de
género. La caracteristica comun a ambas situaciones radica en la
dificultas de estas familias para acceder a los servicios y/o
prestaciones.

Hemos notado que esta realidad de familias inmigrantes [con NNA
con discapacidad] estd aumentando en los Ultimos afios y el mayor
problema es conseguir que lleguen a acceder a los recursos
existentes (E_Matia_ DOWN_Espafa).

Desde mi punto de vista, como trabajadora social, veo un tipo de perfil
[...]: mujer, de una familia monoparental latinoamericana, que trabaja
todo el dia, desconoce recursos, y llega diciendo: “Creo que al nifio
le pasa algo”. Ni siquiera tiene [valorada] la discapacidad y ya no le
ha dado tiempo a solicitar Atencion Temprana. En el cole tampoco
tiene apoyos. Da muchisima rabia, porque todos esos nifios tienen
potencial para salir adelante (GD.F_M_Com_7).

Incluir, en sistema general de garantia de rentas,
especificaciones en beneficio de los/as NNA con discapacidad,
de tal manera “que se proteja a esta poblacion especialmente
vulnerable” (E_Rubio_C_S_ MENTAL).
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- Presencia de equipos multidisciplinares de profesionales El asistente personal te permite hacer un montén de cosas. TU no

especializados, en los centros de valoracion de la discapacidad puedes estar con un familiar toda tu vida, [...] y, ademas, necesitas

y/o dependencia: tener una vida privada. [La asistencia personal] es importante para
Tiene que haber un equipo multidisciplinar, que valore el paciente y darle un toque de intimidad [a la vida] que, sin esos apoyos, no seria
vea sus necesidades, y no un médico con unas tablas, que es lo mas posible [...]. Las Comunidades deberian dar una subvencion
frio y lo més injusto que hay (GD.F_H_Aud_8_5) dedicada a eso (GD.A_H_Plur_16).

Un mismo equipo atiende a todo el mundo, y el abanico de
discapacidades es inmenso. Deberia haber distintos equipos
[especializados] por discapacidades, por ejemplo, de tipo
neuroldgicas, o de otro tipo [...]. Es muy dificil que, cuando voy a
hablar con la psico6loga o la trabajadora social, puedan saber de todos
los tipos de discapacidad. Es mé&s, en nuestro caso, el trastorno es
bastante invisible (GD.F_M_Com_7)

- Mejorar los sistemas de informaciéon de la Administracion
Puablica dirigidos a la ciudadania en general, y a la poblacién con
discapacidad, en particular, haciendo mas accesible y comprensible
el contenido ofrecido en las paginas webs, y desarrollando sistemas
de rutas e hipervinculos, que faciliten la obtencién de la informacién
deseada, de forma sencilla 'y agil.

Yo trabajo habitualmente con Internet, tengo muchas competencias
digitales y me ha parecido complicadisimo [...] Que sean mas claras
las webs que tienen las instituciones [...], por lo menos el catalogo de
recursos, y que te deriven a cada institucién (GD.F_M_Valor_0).

- Fortalecer la prestacion de la asistencia personal, como uno de

los instrumentos que mejor puede favorecer el desarrollo de la
autonomia y vida independiente de los/as NNA con discapacidad.
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6.1.2. Educacion infantil, cuidados y atenciéon temprana a la

primera infancia

¥ GOBIERNO

Universalizar el servicio de Atencién Temprana, y reconocerlo
como derecho subjetivo.

Hay que mejorar el sistema nacional de Atencién Temprana, primero,
para para desarrollarlo como derecho subjetivo vy, luego, para que
pueda llegar a toda la poblacién infantil con necesidad de desarrollo
infantil temprano de 0 a 6 afos (E_Matia DOWN_Espafia).

Mejorar la arquitectura de coordinacién intersectorial de los
servicios de Atencion Temprana (Sanidad, Educacién y Servicios
Sociales) y la interoperatividad de los datos:

Es la administracion contra la administracion. No hay nada
transversal. Cuando empieza la etapa escolar, Sanidad [tienen que
comunicarse] con Educacion. La atencion temprana esta bien, pero
todo tiene que tener un seguimiento. Tienen que haber una base de
datos sanitaria que te digan los nifios, con el problema que tienen y
que, cuando vayan a iniciar el curso escolar, que diga lo que necesita

ese nifio (GD.F_H_Aud_8 5).

Reforzar el papel del sistema educativo en la Atencién Temprana

Apenas existe -0 es muy deficiente, todavia- la coordinacién entre los
servicios de atencion temprana y los servicios educativos. A los
servicios educativos les cuesta todavia entender las logicas de los
apoyos de la Atenciéon Temprana, y como trasladar eso a la escuela.
Este tema es muy deficiente, y es un reto dificil
(E_Matia_ DOWN_Espafia).
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Prestar un servicio de Atencién Temprana ad hoc, que se adapte
a las necesidades que presenta cada nifio/a.

Los tratamientos tienen que ser individualizados (GD.F_H_Aud_8_5)

Fomentar la participacion de las familias en los servicios de
Atencién Temprana, como una forma de dar continuidad a trabajo
realizado en ellos.

La familia tiene que estar reforzada y apoyada, porque es quien mejor
puede favorecer el desarrollo global del menor (E_Lafuente_ ONCE)

Que las familias pudieran participar en el proceso del cuidado y
atencion en esa primera infancia (E_Congost_FEDER)

Hacer extensibles los recursos de apoyo ofertados en Educacion
Primaria a la etapa de Educacion Infantil de primer y segundo ciclo.

Algo caracteriza al curriculo de la Educacion Infantil es la adquisicion
de la lengua oral. En esta etapa los nifios sordos no tienen recursos
de apoyo para la audicion en el aula (E_Beraza_FIAPAS).

Garantizar el acceso universal y gratuito a la Educacion Infantil
de primer y segundo ciclo, priorizando las necesidades educativas

del alumnado con discapacidad.

Que se garantizaran las plazas en Educacion Infantil para alumnado
con dificultades de aprendizaje o madurativas, atendiendo a estas
necesidades especificas (E_Congost FEDER)
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6.1.3. Educacion y actividades extraescolares

Desarrollar y poner en marcha un Plan de Inclusién Educativa a
nivel estatal:

En Espafia, no tenemos un sistema que se parezca, minimamente, a
un sistema de educacion inclusiva. Lo que tenemos son algunas
experiencias. Lo que falta es una estrategia nacional de inclusion
educativa (E_Matia_ DOWN_Espafa).

Que se pudiera respetar la eleccion del centro realizada por la familia.
[En la asociacién a la que pertenezco] una familia se ha cambiado el
domicilio para estar cerca del centro que le han dado a su hijo. A mi
es0 me parece una barbaridad (E_Congost_FEDER).

- Asegurar la accesibilidad universal de los entornos, sistemas y
contenidos de aprendizaje del sistema educativo, asi como la
presencia de las adaptaciones, recursos de apoyo y/o ayudad
técnicas necesarias, con el fin de garantizar la inclusion educativa
de todo el alumnado.

La inclusion educativa, para que sea efectiva, requiere la implicacion
real de todos los profesionales dedicados a la educacion, una
inversiébn econdmica suficiente, [asi como] la puesta en marcha de
recursos personales y materiales (E_Lafuente_ ONCE) .

- Promover politicas de actuacion contra la segregacion escolar,
proporcionando mayor apoyo a los centros educativos, de forma
gue se garantice el acceso de todo el alumnado a la educacion
ordinaria, en igualdad de condiciones y oportunidades.

Yo soy la primera que entrd en ese colegio con una discapacidad y
la directora, en un principio, no queria inscribirme, porque no tenian
los medios suficientes de logopedas, PT [Especialistas en Pedagogia
Terapéutica], etc. (GD.A_M_Plur_15).

La falta de comunicacion oral es una de las trabas por las que ya te
deniegan la educacion ordinaria [...] Los recursos son los minimos
(GD.F_M_Plur_7).

- Priorizar el derecho a la libertad de eleccién del centro
educativo, desvinculandolo del tipo discapacidad que tenga el/la
nifio/a, o de los recursos existentes.
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A nosotros -y hablo desde la discapacidad auditiva- nos cuesta
mucho entender a los profesores, y por eso necesitamos equipo de
apoyo, como pueden ser los equipos de FM [...]. Por otro lado, a mi
me ha pasado, que nos mandaban un video para casa, y no habia
subtitulos. Yo no entendia nada (GD.A_M_Aud_17).

Yo necesito una adaptacion curricular, mediante la cual, tenga los
examenes y el temario reducido, y con el tamafio de letra grande
(GD.A_M_Plur_15).

Que se hagan planteamientos concretos en cuanto a accesibilidad
psicosocial: disefiar los espacios de manera que se favorezca el
bienestar mental, evitar las medidas de contencion, etc.
(E_Rubio_C_S MENTAL).

Velar por la continuidad de los apoyos, en todas las etapas
educativas.

La educacién -[etapa educativa]- cambia, pero tu sigues siendo el
mismo: no porque pases a 3° vas a dejar de tener problemas con
ciertas asignaturas, o a dejar de necesitar ayuda (GD.A_H_Plur_16).
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En tercero ya no hay al ni PT [Especialistas en Pedagogia
Terapéutica], ni nada de eso (GD.A_H_ER_17).

Necesitamos que esos mismos recursos [presentes] en el ambito de
la educacion obligatoria estén presentes en el ambito de la formacion
profesional y el ambito de las universidades [...] Mientras eso no esté,
las personas con paralisis cerebral se estan viendo obligadas o
abandonar (E_Blanco_ASPACE).

Fortalecer los programas de convivienda escolar y prevencion
del acoso escolar, prestando una especial atencion a las
situaciones de vulnerabilidad que vive el alumnado con
discapacidad.

[Trabajar] el respeto entre compafieros de clase porque, en el
instituto, a mi me han hecho bullyng, y en el colegio también
(GD.A_H_ER_17)

Desarrollar programas especificos destinados a la prevencién
primariay a la promocion de la salud mental en los centros
educativos “dirigidos exclusivamente a poblacién infantojuvenil [...],
donde se pudieran abordar factores de riesgo, tanto psicoldgicos
como sociales” (E_Rubio_C_S_MENTAL).

Asegurar que las actividades extraescolares cumplan con los
estandares de accesibilidad universal y disefio para todas las
personas.

Que nos podamos llevar a las extraescolares los equipos de FM,
porque muchos de nosotros pues vamos a clases de refuerzo fuera
del colegio, y también necesitamos esos equipos de FM
(GD.A_M_Aud_17).
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6.1.4. Asistencia sanitaria y alimentacion saludable

Homogeneizar el acceso a las pruebas de cribado neonatal y
garantizar la equidad en todo el territorio.

Esto es un poco injusto que, dependiendo de la comunidad auténoma
en la que nazcas, tengas més posibilidades de tener un diagnostico
temprano o no (E_Congost_FEDER).

Creacion del titulo de médico/a especialista en Genética, para
atender las necesidades especificas de los/as NNA cuyas
enfermedades tienen este origen.

El no tener la especialidad de Genética va en detrimento de una
deteccion precoz (E_Congost_FEDER).

Desarrollar un sistema de informacién estatal integrado, que
esté al servicio de la planificacidn estratégica y el desarrollo de
politicas de prevencion de las deficiencias y/o discapacidades.

Tenemos implantados programas de deteccién precoz de la sordera
infantil por todo el pais [...], pero cada Comunidad Auténoma tiene
los datos [...]. Necesitamos contar con un sistema de informacion
estatal integrado [...], de manera que se puedan trazar mapas y
adoptar politicas de prevencién y planificacion de servicios y
recursos (E_Beraza_FIAPAS).

Revisar y ampliar la prestacion ortoprotésica del Sistema
Nacional de Salud (SNS), para dar cobertura de prétesis auditivas
(audifonos) a los NNA con sordera unilateral, asi como facilitar a las
familias de NNA usuarios/as de implantes cocleares, las baterias
que requiere todo su periodo de funcionamiento.
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Cubrir el pago del audifono, sea por un oido, o por los dos [...]. Por
otro lado, cuando te ponen un implante, te dan pilas para 3 afios [...].
Un implante, como minimo, puede durar 7 afios (GD.A_M_Aud_17).

Garantizar la accesibilidad universal de los todos los espacios y
procedimientos vinculados a la prestacion servicios sanitarios, con
el fin de lograr la méxima autonomia de los NNA con discapacidad
en su interaccion con dichos servicios.

DERECHOS
T AGENDA 2030

Cuando me voy a hacer una radiografia, me tengo que quitar los
aparatos, porque puede interferir durante ese rato. Yo, entonces, no
escucho. Deberia haber alguna forma de comunicarse con el médico,
ya sea a través de una pantalla, o lo que sea (GD.A_M_Aud_17).

En la sala de espera hablan muy alto. Cuando era mas pequefia, me
tapaba los implantes (GD.I_M_Aud_12).

Favorecer el acceso a los medicamentos huérfanos.

Cuando salié la medicina en lItalia, no nos la querian dar porque era
muy cara, hasta que Sanidad accedié (GD.A_H_ER_15).

En Alemania se comercializa practicamente el 100% de los
medicamentos autorizados. Sin embargo, en paises como Rumania
o Espafia, apenas [se comercializa] el 50% de los medicamentos
[autorizados] (E_Congost FEDER).

Mejorar la formacién de los profesionales del ambito sanitario,
encaminada a garantizar una adecuada atencion a las necesidades
sociosanitarias de los/as NNA con discapacidad

Pediria que los médicos supiesen que tengo una discapacidad. En el
informe pone que no me pueden poner una linterna en el ojo y -
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ipumba!- me ponen el foco, y no me avisan [...]. Cuando me hacen
la revision, me ponen la letra pequefia en la pared e insisten en que
la tengo que ver (GD.I_M_Vis_11).
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6.1.5. Vivienda adecuada
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Favorecer el desarrollo de procesos de autonomiay vida
independiente entre los NNA con discapacidad.

Podamos contar con el apoyo de nuestras familias, pero una cosa es
eso y otra es depender [...]: cuanto més dependas de alguien para
hacer las cosas, peor las vas a hacer, mas te van a costar [...]. Ser
independientes es un reto impresionante, pero no queda otra opcién
(GD.A_H_Plur_16)

El dia de mafiana, me gustaria vivir en mi casa, la de mis papas:
conozco las tiendas el entorno siento  seguro
(E_Martinez_CEPIA).

y me

Seguir favoreciendo las ayudas a la rehabilitacion de la vivienda,
para evitar los sobrecostes asociados a tener una discapacidad.

Més o menos nos podemos manejar. El Gnico problema es que las
puertas de los bafios son estrechas. Tenemos pensado reformarlo,
pero con el tiempo, porque vivimos un sobregasto siempre
(GD.F_M_Plur_7).

Ademas de en la propia vivienda, llevar a cabo mejoras de
accesibilidad en los entornos, prestando especial atencion a las
zonas rurales.

[Mi hija] tendra muchos problemas de movilidad en el pueblo donde
vivimos. Aqui no hay ni seméforos preparados, ni aceras preparadas,
ni nada [...]. No hay nada etiquetado en braille (GD.F_M_Vis_6).
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Yendo solo por la calle, hay cosas que no llego a ver, por ejemplo,

los horarios del autobls o los nombres de las calles

(GD.A_H_Visual_13).
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6.1. RETOS DERIVADOS DEL ANALISIS DEL PAEGIE

6.1.1. Eje Estratégico 1: Lucha contra la pobreza y refuerzo

de la proteccion social de la infancia y la adolescencia
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Incrementar los recursos destinados a infancia y adolescencia
con pluridiscapacidad, y grandes necesidades de apoyo

Los y las menores con pluridiscapacidad precisan garantizar una
multiplicidad de recursos humanos y materiales para dar cobertura
especifica a sus grandes necesidades de apoyo. A tal fin, junto con
la dotacion de recursos materiales, se hace pertinente apostar por
incrementar sustantivamente los humanos
profesionalizados y expertos para la promocién de su autonomia
personal desde una edad temprana. Concretamente y, con el objetivo
de incluir a todos los menores con discapacidad sin excepcion, se
precisa asegurar la presencia de tercera persona las 24 horas del dia,
los 7 dias de la semana. Asimismo, y como requisito previo e
ineludible a su empoderamiento y participacién publica, han de
articularse “trajes a medida” para con su habilitacién funcional. Con
caracter general se fisioterapeutas, logopedas,
profesionales de psicologia y terapia ocupacional (Propuesta
realizada por el movimiento organizado de la discapacidad del

CERMI al borrador del PAEGIE).

recursos

requieren

Desarrollar reglamentariamente la asistencia personal y aumentar
la dotacidn horaria en la prestacion de este servicio a NNA con
pluridiscapacidad y/o grandes necesidades de apoyo.
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Potenciar profesionales de Logopedia, para favorecer el desarrollo
del lenguaje en NNA con grandes necesidades de apoyo
comunicativo.

Llevar a cabo reformas en la Ley de Dependencia (Ley 39/2006,
de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia) para
fomentar el empoderamiento temprano de NNA con discapacidad.

Incorporar, mediante modificacién de la Ley de la Seguridad Social
(RD 8/2015) un complemento prestacional para NNA con
discapacidad igual o superior al 75%.

En desarrollo del Real Decreto 1335/2005, de 11 de noviembre, por
el que se regulan las prestaciones familiares de la Seguridad Social,
el articulo 353 del Real Decreto Legislativo 8/2015, de 30 de octubre,
por el que se aprueba el texto refundido de la Ley General de la
Seguridad Social contemplara un tercer apartado con un
complemento prestacional para menores con discapacidad igual o
superior al 75%.(Medida propuesta por el movimiento organizado de
la discapacidad del CERMI al borrador del PAEGIE).

Mejorar del sistema de compatibilidades entre prestaciones del
SAAD (Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia).

Disefiar un marco estadistico que permita obtener datos
contrastados sobre infancia y adolescencia con discapacidad,
implicando a las CCAA.
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6.1.2. Eje Estratégico 2: Universalizacion de los derechos

sociales

6.1.2.1. Ambito 1: Educacién infantil, cuidados y
atencioén temprana a la primera infancia (0-6
anos)

Elaborar una Ley integral y estatal de Atencién Temprana que
garantice la prestacion gratuita de este servicio a NNA con
discapacidad y sus familias (con independencia del reconocimiento
de un grado), como via inclusiva presente y futura.

Simplificar y agilizar el proceso de valoracion de la necesidad
de atencion temprana, favoreciendo la creacion de “ventanilla
Unica”.

Asegurar la presencia de profesionales de Logopedia en los
servicios de Atencibn Temprana, para impulsar el desarrollo del
lenguaje en NNA con paralisis cerebral sin comunicacién oral, o con
disartria asociada a las situaciones de discapacidad o
pluridiscapacidad.

Realizar un seguimiento de la calidad de vida de los nifios y nifias
gque han sido diagnosticados dentro de los programas de cribado
neonatal.

Garantizar la existencia y continuidad de servicios
especializados de atencion a NNA con discapacidad mayores de 6
afios y sus familias, que se articule con los servicios del ambito
educativo, de salud y sociales.

Aumento progresivo de los recursos de apoyo (incluido el personal
ECPI) y de los equipos de orientadores especializados en edades
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tempranas (0-3 afos), asi como actualizacién permanente de su
formacion

Mejora de la coordinacidn interadministrativa entre Sanidad,
Servicios Sociales y Educacion para la atencién integral los nifios,
nifias con discapacidad y sus familias, estableciendo protocolos de
coordinacion y atencion especificos en todas las Comunidades
Autonomas

Revision de los criterios de acceso a la Escuela Infantil para
priorizar a las familias con hijo/a con discapacidad, para favorecer la
deteccién precoz de sus necesidades especificas de apoyo
educativo e intensificar los apoyos durante este periodo sensible de
desarrollo neuronal.

Disefio de programas curriculares basados en metodologias
inclusivas que promuevan el desarrollo de capacidades cognitivas,
linglisticas y emocionales de los nifios y nifias de 0-3 afios, que
favorezcan la prevencion y deteccion temprana de problemas de
desarrollo, y atiendan a las necesidades especificas de los/as
nifios/as con algun tipo de discapacidad (incluyendo la prevision y
dotacién de recursos precisos).
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6.1.2.2. Ambito 2: Educacion y actividades
extraescolares

Promover un Pacto de Estado por la Educacién que garantice la -
inclusién educativa, la equidad, la igualdad de oportunidades y la
accesibilidad, y dote de estabilidad al sistema educativo.

Incluir en el reglamento de desarrollo de la LOMLOE las figuras

de Auxiliar Técnico Educativo (ATE), Especialista en Audicién y

Lenguaje (AL) y Especialistas en Pedagogia Terapéutica (PT),

como recursos humanos a la inclusién educativa, asi como la

presencia de profesionales de Logopedia para asegurar la -
alimentaciéon sana y segura de NNA con paralisis cerebral y disfagia
asociada.

Desarrollo de politicas publicas y dotacion de recursos para la
reconversion centros educativos especificos que, por si -
mismos, constituye per se una segregacion y discriminacion por

motivos de discapacidad.

Incluir en el curriculo y en la formacién inicial y continua del -
profesorado materias relacionadas con la inclusion educativa, la
sensibilizacién y la intervencion con el alumnado con discapacidad.

Apoyar y reforzar los centros de educacién ordinarios para -
adaptar sus espacios, dotarles de los recursos personales y

materiales necesarios, y adaptar su organizacién espacial y

temporal, metodologia y flexibilizacién del modelo educativo, que

responda a las necesidades del alumnado en cada momento, para
garantizar una educacién accesible e inclusiva.
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6.1.2.3. Ambito 3: Asistencia sanitaria y alimentacion
saludable

Revisar y adecuar la cartera de servicios comunes del Sistema
Nacional de Salud (SNS) para tener en cuenta las necesidades
especiales de desarrollo de los/as NNA con discapacidad, tales
como fisioterapia, prétesis, etc. En el caso de la discapacidad
auditiva, acceso a implantes y audifonos, también en sorderas
unilaterales: acceso a las protesis, sus reparaciones y las
pilas/baterias que puedan ser necesarias para su funcionamiento.

Asegurar el acceso universal a la prestacidon ortoprotésica, sin
ningun tipo de discriminacion, ni por razén de edad, ni por la
localizacidon geogréfica o de afectacion de 6rgano o funcion (por
ejemplo, deficiencias unilaterales o bilaterales).

Revisar y adecuar la cartera de servicios complementarios de
las CCAA para tener en cuenta las necesidades especiales de
desarrollo de los/as NNA con discapacidad.

Desarrollo de programas de prevencion, deteccién y tratamiento
precoz de enfermedades, deficiencias y problemas de desarrollo,
que incluyan procedimientos de cribado.

Desarrollo de la figura del asistente personal, asi como del
facilitador y mediador, para facilitar el acceso a servicios y el
disfrute de derechos sociales a NNA con discapacidad,
promoviendo su autonomia y autodeterminacion.
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6.1.2.4. Ambito 4: Vivienda adecuada

Reducir significativamente el nimero de nifios y nifias sin acceso a
una vivienda de calidad, que cumpla los estandares de
accesibilidad y disefio universal, sea segura y con las medidas
higiénicas pertinentes.

Eliminar barreras concretas de acceso a servicios inclusivos y de
calidad que afectan a los/as NNA con discapacidad.

Aumentar la proteccion social en materia de vivienda de las
familias con NNA con pluridiscapacidad y grandes necesidades de
apoyo.
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6.1.3. Eje Transversal 3: Promocién de la equidad territorial,

entornos protectores, inclusivos, igualitarios y
participativos

Explicitar los mecanismos a través de los que se van a fomentar las
politicas de equidad territorial.

Tener en cuenta las situaciones de interseccionalidad entre
factores de riesgo que viven los/as NNA con discapacidad.

Incorporar de manera transversal la accesibilidad universal y el
disefio paratodos en latoma de decisiones, el disefio de las
medidas y acciones concretas, en el seno de los procesos
participativos con NNA con discapacidad.

67




7. REFERENCIAS NORMATIVAS Y BIBLIOGRAFICAS

7.1. MARCO NORMATIVO Y POLITICAS
7.2. REFERENCIAS DE DOCUMENTACION CONSULTADA



7.1. MARCO NORMATIVO Y POLITICAS

Alto Comisionado contra la Pobreza Infantil (2022). Plan Estratégico Nacional para la Reduccion de la Obesidad Infantil (2022-2030): “En plan bien”.
Disponible en:
https://www.comisionadopobrezainfantil.gob.es/sites/default/files/Plan_obesidad Resumen DIGITAL OK LOW_RES octubre2022.pdf

Comité de los Derechos del Nifio (2007). Observacion general nim. 9 (2006). Los derechos de los nifios con discapacidad. Recuperado en:
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww?2.ohchr.org%2Fenglish%2Fbodies%2Fcrc%2Fdocs%2FGC9 sp.d
oc&wdOrigin=BROWSELINK

Comité de los Derechos del Nifio (2013). Observacion General nim. 17 sobre el derecho del nifio al descanso, el esparcimiento, el juego, las
actividades recreativas, la vida cultural y las artes. Recuperado en:
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=60QkG1d%2FPPRICAghKb7yhsglkirKQZL K2M58RF%2F5FOVFW58gKyONSsTu
VUIOzAUkKtb440OEtL5G5etAmvs6AWUE1aKL %2Fel XNzf5T64E7NIzR6137848RED2YcW3rlykP3%2F

Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2019), Observaciones finales sobre los informes periddicos segundo y tercero
combinados de Espafia, CRPD/C/ESP/CO/2-3 (13 de mayo de 2019). Nueva York, Naciones Unidas. Recuperado en:
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiICAghKb7yhsIxq2MulDp%2FgMKQ6SGON0%2FM2igPHauv
LINGLUCsnFfZ4vRELH5%2FNh4FYriSa2QosgWIlomBNIf3lidy8dmP2sajaD4jyCm50YfQAamFv1I%2F50

Espafa. Ley 4/2013, de 4 de junio, de medidas de flexibilizacion y fomento del mercado del alquiler de viviendas. BOE nim. 134, de 5 de junio de
2013

Esparfia, Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacién normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
BOE num. 184, de 2 de agosto de 2011.

Espafia. Ley 29/1994, de 24 de noviembre, de Arrendamientos Urbanos. BOE num. 282, de 25 de noviembre de 1994.

Espafia, Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia. BOE
nam. 299, de 15 de diciembre de 2006.

Espafia. Ley 49/1960, de 21 de julio, sobre propiedad horizontal. BOE n°® 176, de 23 de julio de 1960

Espafa, Ley Orgénica 3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién. BOE num. 340, de 30
de diciembre de 2020.

Esparia, Ley Organica 8/2021, de 4 de junio, de proteccion integral a la infancia y la adolescencia frente a la violencia. BOE num. 134, de 5 de junio
de 2021.

Espafia, Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 (2022) Infancia con Derechos: Plan de Accién Estatal para la Implementacion de la Garantia
Infantil Europea (2022-2030). Disponible en
https://www.comisionadopobrezainfantil.gob.es/sites/default/files/PlanAccion MAS 220706 104155.pdf

MINISTERIO roussnwuumo
DE DERECHOS SOCIALES ESTATAL ce
¥ AGENDA 2030 DISCAPACIDAD


https://www.comisionadopobrezainfantil.gob.es/sites/default/files/Plan_obesidad_Resumen_DIGITAL_OK_LOW_RES_octubre2022.pdf
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww2.ohchr.org%2Fenglish%2Fbodies%2Fcrc%2Fdocs%2FGC9_sp.doc&wdOrigin=BROWSELINK
https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww2.ohchr.org%2Fenglish%2Fbodies%2Fcrc%2Fdocs%2FGC9_sp.doc&wdOrigin=BROWSELINK
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhsqIkirKQZLK2M58RF%2F5F0vFw58qKy0NsTuVUIOzAukKtb44OEtL5G5etAmvs6AwUE1aKL%2FeLXNzf5T64E7NIzR6137848REb2YcW3r1ykP3%2F
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhsqIkirKQZLK2M58RF%2F5F0vFw58qKy0NsTuVUIOzAukKtb44OEtL5G5etAmvs6AwUE1aKL%2FeLXNzf5T64E7NIzR6137848REb2YcW3r1ykP3%2F
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhslxq2MulDp%2FqMKQ6SGOn0%2FM2iqPHauvLINGLuCsnFfZ4vRELH5%2FNh4FYriSa2QosgWlomBNlf3Iidy8dmP2sajaD4jyCm5OYfQAamFv1l%2F5o
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2FPPRiCAqhKb7yhslxq2MulDp%2FqMKQ6SGOn0%2FM2iqPHauvLINGLuCsnFfZ4vRELH5%2FNh4FYriSa2QosgWlomBNlf3Iidy8dmP2sajaD4jyCm5OYfQAamFv1l%2F5o
https://www.comisionadopobrezainfantil.gob.es/sites/default/files/PlanAccion_MAS_220706_104155.pdf

Espafia, Ministerio de Sanidad (2022). Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de Salud. Periodo 2022-2026. Disponible en
https://www.consaludmental.org/publicaciones/Estrategia-Salud-Mental-2022-2026.pdf

Espafia, Ministerio de Sanidad (2022). Plan de Accién de Salud Mental 2022-2024. Versién 9 de mayo de 2022 disponibel en
https://www.consaludmental.org/publicaciones/Plan-Accion-Salud-Mental-2022-2024.pdf

Espafia, Real Decreto 42/2022, de 18 de enero, por el que se regula el Bono Alquiler Joven y el Plan Estatal para el acceso a la vivienda 2022-2025.
BOE num. 16, de 19 de enero de 2022

Espafia. Real Decreto 95/2022, de 1 de febrero, por el que se establece la ordenacién y las ensefianzas minimas de la Educacion Infantil. BOE nam.
28, de 2 de febrero de 2022

Espafia. Real Decreto 314/2006, de 17 de marzo, por el que se aprueba el Codigo Técnico de la Edificacion. BOE nim. 74, de 28 de marzo de 2006.
Real Decreto 42/2022, de 18 de enero, por el que se regula el Bono Alquiler Joven y el Plan Estatal para el acceso a la vivienda 2022-2025.

Espafia. Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las
personas con discapacidad y de su inclusién social. BOE nim. 289, de 3 de diciembre de 2013.

Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, del Gobierno de Espafa (2022). Estrategia Espafiola sobre Discapacidad 2022-2030 para el acceso,
goce y disfrute de los Derechos Humanos de las personas con discapacidad. Disponible en: https://www.mdsocialesa2030.gob.es/derechos-
sociales/discapacidad/docs/Estrategia_Espanola_Discapacidad 2022 2030.pdf

ONU (1989), Convencién sobre los Derechos del Nifio. Disponible en https://www.ohchr.org/sites/default/files/crc_SP.pdf

ONU (2006). Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Disponible en:
https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

Union Europea, Comunicacion, del 4 de marzo de 2021, de la Comision al Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité Econémico y Social Europeo y
al Comité de las Regiones. Plan de Accion del Pilar Europeo de Derechos Sociales. COM(2021) 102 final. Disponible en: https://eur-
lex.europa.eu/resource.html?uri=cellar:b7c08d86-7cd5-11eb-9ac9-01aa75ed71a1.0004.02/DOC_1&format=PDF

Unién Europea. Recomendacion (UE) 2017/761 de la Comisién, de 26 de abril de 2017, sobre el pilar europeo de derechos sociales. DOUE L 113, de
29 de abril de 2017. https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:32017H0761&from=ES

Union Europea. Recomendacion (UE) 2021/1004 del Consejo, de 14 de junio de 2021, por la que se establece una Garantia Infantil Europea. DOUE L
223, de 22 de junio de 2021. Disponible en: https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:32021H1004&from=ES

Unién Europea. Resolucion del Parlamento Europeo 2017/C366/03, de 24 de noviembre de 2015, sobre la reduccién de las desigualdades, en
especial con respecto a la pobreza infantil. DOUE C 366, de 27 de octubre de 2017. Disponible en: https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:52015IP0401&from=RO

Unién Europea. Resolucion del Parlamento Europeo 2021/C474/16, de 11 de marzo de 2021, sobre los derechos de la infancia a la luz de la
Estrategia de la UE sobre los derechos del nifio (2021/2523(RSP)). DOUE C 474, de 24 de marzo de 2021. Disponible en: https://eur-
lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:520211P0090&from=EN

] . ¥ GOBIERNO MINISTERIC roussl\mwllo
) 'q IDE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES ESTATAL ot L
<2 ¥ AGENDA 2030 DISCAPACIDAD



https://www.consaludmental.org/publicaciones/Estrategia-Salud-Mental-2022-2026.pdf
https://www.consaludmental.org/publicaciones/Plan-Accion-Salud-Mental-2022-2024.pdf
https://www.mdsocialesa2030.gob.es/derechos-sociales/discapacidad/docs/Estrategia_Espanola_Discapacidad_2022_2030.pdf
https://www.mdsocialesa2030.gob.es/derechos-sociales/discapacidad/docs/Estrategia_Espanola_Discapacidad_2022_2030.pdf
https://www.ohchr.org/sites/default/files/crc_SP.pdf
https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf
https://eur-lex.europa.eu/resource.html?uri=cellar:b7c08d86-7cd5-11eb-9ac9-01aa75ed71a1.0004.02/DOC_1&format=PDF
https://eur-lex.europa.eu/resource.html?uri=cellar:b7c08d86-7cd5-11eb-9ac9-01aa75ed71a1.0004.02/DOC_1&format=PDF
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:32017H0761&from=ES
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:32021H1004&from=ES
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:52015IP0401&from=RO
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:52015IP0401&from=RO
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:52021IP0090&from=EN
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/ES/TXT/PDF/?uri=CELEX:52021IP0090&from=EN

7.2. REFERENCIAS DE DOCUMENTACION CONSULTADA

ASPACE Castillay Le6n (2018). Modelo de atencion al paciente con patologia neurolégica compleja: Unidad Multidisciplinar de Orto-Neuropediatria.
Disponible en: https://www.federacionaspacecyl.org/wp-content/uploads/2019/07/equipo_multidisciplinar.pdf

ASPAYM Castillay Ledn (30 de agosto de 2017). Abrazos en la despedida de la primera edicion de SMILE. Disponible en:
https://www.aspaymcyl.org/noticias/618-abrazos-en-la-despedida-de-la-primera-edicion-de-smile/

Ayuntamiento de Madrid (2021) Plan Adapta. https://transforma.madrid.es/rehabilitacion/

Ballesteros, R. R. (19 de enero de 2021). Salvar a Lina a -13 grados: asi evacuaron de la Cafiada a la nifia que vive con respirador. El Confidencial.
https://www.elconfidencial.com/espana/2021-01-19/evacuacnion-canada-real-nina-respirador_2911256/

Confederacion ASPACE (2018). Guia de alimentacién. Recomendaciones para personas con paralisis cerebral y otras discapacidades con grandes
necesidades de apoyo sobre alimentacion y deglucién. Disponible en: https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/3bcc8-
quia_texturizados_final.pdf

DOWN Espafia (2022). #AIColeJuntos2030. Alianza por la educacion inclusiva y contra la segregacion escolar [Triptico informativo]. Disponible en:
https://creamosinclusion.com/educacion-inclusiva/wp-content/uploads/sites/2/2020/07/AlianzaSegregacion.pdf

FEDER (2022). Las enfermedades raras ya estan el cole con Federito. Proyecto de educacion inclusiva para centros escolares [Diapositivas de
PowerPoint]. Repositorio de la Federacion de Enfermedades Raras (FEDER), disponible en: https://www.enfermedades-
raras.org/sites/default/files/material_audiovisual/Las%20ER%20ya%20est%C3%A1n%20en%20el%20cole%20con%20FederitoMaterial%2
Oaudiovisual.pdf

GAT, Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana (2018). “Atencion Temprana. La vision de los profesionales”.
Disponible: https://atenciontemprana.com/wp-content/uploads/2018/12/GAT-LA-VISI%C3%93N-DE-LOS-PROFESIONALES.pdf

GAT, Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana (11 de febrero de 2021). La Atencién Temprana en las diferentes
comunidades [Sesion 6]. Xl Congreso Interdisciplinar de Atencion Temprana y Desarrollo Infantil “La infancia hoy, la infancia en plural”.
Online. Disponible en: https://gat-atenciontemprana.org/la-atencion-temprana-en-las-diferentes-comunidades/

INJUVE (2022). Estrategia de Inclusion y Diversidad de los Programas Erasmus+ y Cuerpo Europeo de Solidaridad 2022-2027. Disponible en:
http://www.injuve.es/sites/default/files/adjuntos/2022/10/estrategia_nacional de_inclusion_y_diversidad.pdf

Observatorio Estatal de la Discapacidad, OED (2022). Nifios y nifias con discapacidad en situacion de pobreza y exclusion social. Disponible en:
https://www.observatoriodeladiscapacidad.info/ninos-y-ninas-con-discapacidad-en-situacion-de-pobreza-y-exclusion-social/

Santiago, A. (25 de enero de 2019). La atencién a los nifios con trastornos neurolégicos se unifica en el Clinico para evitar peregrinajes de consultas.
El Norte de Castilla. https://www.elnortedecastilla.es/valladolid/ocho-especialistas-atenderan-20190125105244-nt.html

Solves Almela, J., Arcos Urrutia, JM., Paramo Rodriguez, L., Sdnchez Castillo, S. y Rius Sanchis, I. (2018). Estudio sobre situacion de Necesidades
Sociosanitarias de las personas con Enfermedades Raras en Espafia: estudio ENSERIo, datos 2016-2017. Madrid: Federacion Espafiola de

71

] L ERNO  MINISTERIO roussnwuumo
g DE ESPANA, DE DERECHOS SOCIALES ESTATAL oe s
& Py Y AGENDA 2030 DISCAPACIDAD



https://www.federacionaspacecyl.org/wp-content/uploads/2019/07/equipo_multidisciplinar.pdf
https://www.aspaymcyl.org/noticias/618-abrazos-en-la-despedida-de-la-primera-edicion-de-smile/
https://transforma.madrid.es/rehabilitacion/
https://www.elconfidencial.com/espana/2021-01-19/evacuacnion-canada-real-nina-respirador_2911256/
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/3bcc8-guia_texturizados_final.pdf
https://aspace.org/assets/uploads/publicaciones/3bcc8-guia_texturizados_final.pdf
https://creamosinclusion.com/educacion-inclusiva/wp-content/uploads/sites/2/2020/07/AlianzaSegregacion.pdf
https://www.enfermedades-raras.org/sites/default/files/material_audiovisual/Las%20ER%20ya%20est%C3%A1n%20en%20el%20cole%20con%20Federito_Material%20audiovisual.pdf
https://www.enfermedades-raras.org/sites/default/files/material_audiovisual/Las%20ER%20ya%20est%C3%A1n%20en%20el%20cole%20con%20Federito_Material%20audiovisual.pdf
https://www.enfermedades-raras.org/sites/default/files/material_audiovisual/Las%20ER%20ya%20est%C3%A1n%20en%20el%20cole%20con%20Federito_Material%20audiovisual.pdf
https://atenciontemprana.com/wp-content/uploads/2018/12/GAT-LA-VISI%C3%93N-DE-LOS-PROFESIONALES.pdf
https://gat-atenciontemprana.org/la-atencion-temprana-en-las-diferentes-comunidades/
http://www.injuve.es/sites/default/files/adjuntos/2022/10/estrategia_nacional_de_inclusion_y_diversidad.pdf
https://www.observatoriodeladiscapacidad.info/ninos-y-ninas-con-discapacidad-en-situacion-de-pobreza-y-exclusion-social/
https://www.elnortedecastilla.es/valladolid/ocho-especialistas-atenderan-20190125105244-nt.html

Enfermedades Raras (FEDER); Burgos: Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias
(CREER). Disponible en: https://repositorioinstitucional.ceu.es/bitstream/10637/10636/4/Estudio_Solves 2018.pdf

72

2 el Gm MINISTERIO romn\mumo
T DE DE DERECHOS SOCIALES ESTATAL i< s

{

& T s

¥ AGENDA 2030 DISCAPACIDAD



https://repositorioinstitucional.ceu.es/bitstream/10637/10636/4/Estudio_Solves_2018.pdf

8. ANEXOS

8.1. ANEXO I: MARCO NORMATIVO Y POLITICAS

8.2. ANEXO II: ANALISIS DEL GRADO DE INCORPORACION DE LAS
PROPUESTAS REALIZADAS POR ENTIDADES DEL
MOVIMIENTO ORGANIZADO DE LA DISCAPACIDAD DEL CERMI
AL PLAN DE ACCION ESTATAL PARA LA IMPLEMENTACION DE
LA GARANTIA INFANTIL EUROPEA, 2022-2030 (PAEGIE)

8.3. ANEXO lll: PERFILES DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES EN
EL TRABAJO DE CAMPO

8.4. ANEXO IV: INFOGRAFIAS



8.1. ANEXO I: MARCO NORMATIVO Y POLITICAS

8.1.1. Ambito internacional

Tematica | Texto normativo / Politicas |
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006)

“1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para asegurar que todos los nifios y las nifias con discapacidad
gocen plenamente de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los demas
nifios y nifias.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifias con discapacidad, una consideracién primordial sera la
proteccion del interés superior del nifio.

“La cuestién de los nifios con discapacidad que viven en la pobreza debe tratarse mediante la asignacion de recursos
presupuestarios suficientes, asi como garantizando que los nifios con discapacidad tienen acceso a los programas de
proteccion social y reduccién de la pobreza”.

3. Los Estados Partes garantizardn que los nifios y las nifias con discapacidad tengan derecho a expresar su opinion libremente
sobre todas las cuestiones que les afecten, opinion que recibira la debida consideracion teniendo en cuenta su edad y madurez,
en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y edad
para poder ejercer ese derecho”.

Nifios y nifias con
discapacidad (Articulo 7)

(Volver al informe)

“Articulo 24. Educacion.

[...] 2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema general de educacion por motivos de discapacidad, y que
los nifios y las nifias con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuita y obligatoria ni de la ensefianza
secundaria por motivos de discapacidad;

b) Las personas con discapacidad puedan acceder a una educacion primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en
igualdad de condiciones con las demas, en la comunidad en que vivan;

c) Se hagan ajustes razonables en funcion de las necesidades individuales;

d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el marco del sistema general de educacion, para facilitar
su formacién efectiva,

e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que fomenten al maximo el desarrollo académico y
social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion [...]".

Derecho a la educacion
(Articulo 24)

(Volver al informe)
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Derecho a la salud
(Articulo 25)

Temética Texto normativo / Politicas

“Articulo 25. Salud:
Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud
sin discriminacion por motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso
de las personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion
relacionada con la salud [...].
b) En particular, los Estados Partes proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad
especificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccion e intervencion, cuando proceda, y
servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicién de nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las
personas mayores”

(Volver al informe)

Derecho a un nivel de vida
digno, vivienda adecuada y
a los sistemas de
proteccion social
(Articulo 28)

“Articulo 28. Nivel de vida adecuado y proteccién social.
1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a un nivel de vida adecuado para ellas y sus
familias, lo cual incluye alimentacion, vestido y vivienda adecuados, y a la mejora continua de sus condiciones de vida, y
adoptaran las medidas pertinentes para salvaguardar y promover el ejercicio de este derecho sin discriminacion por motivos
de discapacidad.
2. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la proteccién social y a gozar de ese derecho
sin discriminacién por motivos de discapacidad, y adoptaran las medidas pertinentes para proteger y promover el ejercicio de
ese derecho, entre ellas:
a) Asegurar el acceso en condiciones de igualdad de las personas con discapacidad a servicios de agua potable y su acceso
a servicios, dispositivos y asistencia de otra indole adecuados a precios asequibles para atender las necesidades relacionadas
con su discapacidad;
b) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular las mujeres y nifias y las personas mayores con
discapacidad, a programas de proteccion social y estrategias de reduccion de la pobreza;
c) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que vivan en situaciones de pobreza a asistencia
del Estado para sufragar gastos relacionados con su discapacidad, incluidos capacitacion, asesoramiento, asistencia financiera
y servicios de cuidados temporales adecuados.
d) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a programas de vivienda publica”.

(Volver al informe)

Participacion en la vida
cultural, las actividades
recreativas, el
esparcimiento y el deporte
(Articulo 30

“Articulo 30. Participacién en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte.

[...] 5. Afin de que las personas con discapacidad puedan participar en igualdad de condiciones con las demas en actividades

recreativas, de esparcimiento y deportivas, los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para:

[...] d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan igual acceso con los demas nifios y nifias a la participacion

en actividades ludicas, recreativas, de esparcimiento y deportivas, incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar”.
(Volver al informe)
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Temética Texto normativo / Politicas

Observacion General num. 9. Los derechos de los nifios con discapacidad (Comité de los Derechos del Nifio, 2007).

Pobreza e infancia con
discapacidad (Parrafo 3)

“Dado que la pobreza es tanto la causa como la consecuencia de la discapacidad, el Comité ha destacado en repetidas
ocasiones que los nifios con discapacidad y sus familias tienen derecho a un nivel de vida adecuado, en particular una
alimentacion, vestimenta y vivienda adecuadas, y una mejora continua de sus condiciones de vida. La cuestién de los nifios
con discapacidad que viven en la pobreza debe tratarse mediante la asignacion de recursos presupuestarios suficientes, asi
como garantizando que los nifios con discapacidad tienen acceso a los programas de proteccion social y reduccién de la
pobreza”.

(Volver al informe)

Discriminacion, en general,
y en la prestacion de
servicios, en particular
(Parrafo 8)

“La discriminacion se produce -muchas veces de hecho- en diversos aspectos de la vida y del desarrollo de los nifios con
discapacidad [...]. La discriminacion en la prestacion de servicios los excluye de la educacion y les niega el acceso a los
servicios de salud y sociales de calidad. La falta de una educacion y formacion profesional apropiadas los discrimina
negandoles oportunidades de trabajo en el futuro”.

(Volver al informe)

Mecanismos de
coordinaciéon en la atencién
a los/as NNA con
discapacidad (Parrafo 21).

“Los servicios para los nifios con discapacidad a menudo proceden de diversas instituciones gubernamentales y no
gubernamentales, y con bastante frecuencia esos servicios estan fragmentados y no estan coordinados, a consecuencia de lo
cual se produce la superposicién de funciones y las lagunas en el suministro. Por consiguiente, se convierte en esencial el
establecimiento de un mecanismo apropiado de coordinacién. Este 6rgano debe ser multisectorial, incluyendo a todas las
organizaciones, tanto publicas como privadas”

(Volver al informe)

Formacion de profesionales
(Parrafo 27)

“En cuanto a los profesionales que trabajan para los nifios con discapacidad y con esos nifios, los programas de formacion
deben incluir una educacién especial y centrada en los derechos de los nifios con discapacidad, requisito previo para la
obtencién del diploma”.

(Volver al informe)
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Temética Texto normativo / Politicas

Accesibilidad
(Pérrafos 39 y 40)

“La inaccesibilidad fisica del transporte publico y de otras instalaciones, en particular los edificios gubernamentales, las zonas
comerciales, las instalaciones de recreo, entre otras, es un factor importante de marginacion y exclusion de los nifios con
discapacidad y compromete claramente su acceso a los servicios, en particular la salud y la educacién [...]. Se insta a todos
los Estados Partes a que establezcan las politicas y los procedimientos apropiados para que el transporte sea seguro,
facilmente accesible para los nifios con discapacidad y gratuito, siempre que sea posible” (39).

“Todos los edificios publicos nuevos deben ajustarse a las especificaciones internacionales para el acceso de las personas
con discapacidad, y los edificios publicos existentes, en particular las escuelas, los centros de salud, los edificios
gubernamentales y las zonas comerciales, deben ser modificados en la medida de lo necesario para hacerlos lo mas accesibles
posible” (40).

(Volver al informe)

Prevencidn, deteccion
precoz de la discapacidad
e intervencién temprana
(Parrafos 56 y 57).

“Con frecuencia las discapacidades se detectan bastante tarde en la vida del nifio, lo cual lo priva del tratamiento y la
rehabilitacion eficaces. (...). Por consiguiente, el Comité recomienda que los Estados Partes establezcan sistemas de
deteccién precoz y de intervencion temprana como parte de sus servicios de salud [...]. Los servicios deben estar basados
tanto en la comunidad como en el hogar y ser de facil acceso. Ademas, para una transicion facil del nifio hay que establecer
vinculos entre los servicios de intervencion temprana, los centros preescolares y las escuelas” (56).

“Después del diagnéstico, los sistemas existentes deben ser capaces de una intervencion temprana, incluidos el tratamiento y
la rehabilitacién, proporcionando todos los dispositivos necesarios que permitan a los nifios con discapacidad llegar a todas
sus posibilidades funcionales en cuanto a movilidad, aparatos de oir, anteojos y protesis, entre otras cosas. También hay que
destacar que estos articulos deben ofrecerse gratuitamente, siempre que sea posible, y el proceso de adquisicion de esos
servicios debe ser eficiente y sencillo, evitando las largas esperas y los tramites burocraticos” (57).

(Volver al informe)

Educacién inclusiva
(Parrafo 66)

“Garantizar que las personas, incluidos los nifios, con discapacidad no queden excluidas del sistema de educacion general por
motivos de discapacidad y que reciban el apoyo necesario dentro del sistema general de educacion, para facilitar su formacion
efectiva”.

(Volver al informe)

Ocio, deporte y artes
inclusivos (Parrafo 71)

“Hay que ofrecer a los nifios con discapacidad oportunidades iguales de participar en diversas actividades culturales y
artisticas, asi como en los deportes”
(Volver al informe)
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Temética Texto normativo / Politicas

Observacion General nim. 17 sobre el derecho del nifio al descanso, el esparcimiento, el juego, las actividades recreativas, la vida cultural y las artes
(Comité de los Derechos del Nifio, 2013).

“Numerosos obstaculos impiden a los nifios con discapacidad ejercer los derechos previstos en el articulo 31. Entre ellos cabe
mencionar la exclusién de la escuela y de los entornos informales y sociales en que se forjan las amistades y en que se
desarrollan el juego y la recreacion [...]: la inaccesibilidad fisica de los espacios publicos, los parques, los campos de juego y
Sus equipos, los cines, los teatros, las salas de concierto y las instalaciones y areas deportivas, entre otros lugares [...], y la
falta de un transporte accesible”.

Barreras de accesibilidad
en espacios educativos y
recreativos (Parrafo 50)

(Volver al informe)

Resolucion del Parlamento Europeo 2017/C366/03, de 24 de noviembre de 2015,
sobre la reduccion de las desigualdades, en especial con respecto a la pobreza infantil.

“Pide a la Comision y a los Estados miembros [...], visto el deterioro de los servicios publicos, que introduzcan una garantia
infantil de modo que cada nifio pobre pueda tener acceso a una sanidad, educacion y atencioén a la infancia gratuitas, a una
vivienda digna y una alimentacién adecuada, como parte de un plan integrado europeo de lucha contra la pobreza infantil que
englobe tanto la Garantia Infantil como los programas que brindan ayuda y oportunidades a los padres para salir de las
situaciones de exclusién social e integrarse en el mercado de trabajo; en vista del debilitamiento de los servicios publicos,
introducir una Garantia Infantil para que todos los nifios y nifias en situacién de pobreza puedan tener acceso a la asistencia
sanitaria gratuita, a la educacion gratuita, a la atencion infantil gratuita, a una vivienda digna y a una nutricién adecuada, como
parte de un plan europeo integrado de lucha contra la pobreza infantil"

Introduccion de la Garantia
Infantil (Artaculo 46)

(Volver al informe)

Pilar Europeo de Derechos Sociales (Recomendacion (UE) 2017/761)

“Toda persona tiene derecho a una educacion, formacién y aprendizaje permanente inclusivos y de calidad, a fin de mantener
y adquirir capacidades que les permitan participar plenamente en la sociedad y gestionar con éxito las transiciones en el
mercado laboral.”.

Educacion, formacion y
aprendizaje permanente

(Principio 1) (Volver al informe)

“Con independencia de su género, origen racial o étnico, religion o convicciones, discapacidad, edad u orientacién sexual,
toda persona tiene derecho a la igualdad de trato y de oportunidades en relacién con el empleo, la proteccion social, la
educacion y el acceso a bienes y servicios a disposicion del publico. Debera fomentarse la igualdad de oportunidades de los
grupos infrarrepresentados”.

Igualdad de oportunidades
(Principio 3)

(Volver al informe)
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Tematica Texto normativo / Politicas |

“a) Los nifios tienen derecho a disfrutar de una educacion y asistencia infantil asequibles y de buena calidad.

Asistencia y apoyo a los b) Los nifios tienen derecho a la proteccién contra la pobreza. Los nifios procedentes de entornos desfavorecidos tienen
nifios (Principio 11) derecho a medidas especificas destinadas a promover la igualdad de oportunidades”.

(Volver al informe)

“Toda persona tiene derecho a un acceso oportuno a asistencia sanitaria asequible, de caracter preventivo y curativo y de
Sanidad (Principio 16) buena calidad”.

(Volver al informe)

Inclusion de las personas | “Las personas con discapacidad tienen derecho a una ayuda a la renta que garantice una vida digna, a servicios que les
con discapacidad permitan participar en [...] la sociedad [...]”
(Principio 17) (Volver al informe)

“Toda persona tiene derecho a acceder a servicios esenciales de alta calidad, incluidos el agua, el saneamiento, la energia,
Acceso a los servicios el transporte [...] y las comunicaciones digitales. Debera prestarse a las personas necesitadas apoyo para el acceso a estos

esenciales (Principio 20) servicios”.

(Volver al informe)
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8.1.2. Ambito estatal

Tematica | Texto normativo / Politicas |

Real Decreto 1/2013, de 29 de noviembre, aprueba el Texto Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad
y de su inclusién social (LGD).

“A efectos de esta ley se entiende por [...]: n) Didlogo civil: es el principio en virtud del cual las organizaciones representativas
de personas con discapacidad y de sus familias participan, en los términos que establecen las leyes y demas disposiciones
normativas, en la elaboracién, ejecucién, seguimiento y evaluacién de las politicas oficiales que se desarrollan en la esfera de
Articulo 2. Definiciones las personas con discapacidad, las cuales garantizaran, en todo caso, el derecho de los nifios y las nifias con discapacidad a
expresar su opinién libremente sobre todas las cuestiones que les afecten y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su
discapacidad y edad para poder ejercer ese derecho”.

(Volver al informe)

“Los principios de esta ley seran: [...] I) El respeto al desarrollo de la personalidad de las personas con discapacidad, y, en
Articulo 3. Principios especial, de las nifias y los nifios con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad”.
(Volver al informe)

“1. Las personas con discapacidad tienen derecho a la proteccion de la salud, incluyendo la prevencion de la enfermedad y la

Articulo 10. Derecho ala | proteccién, promocion y recuperacion de la salud, sin discriminacion por motivo o por razén de discapacidad, prestando
proteccion de la salud. especial atencion a la salud mental y a la salud sexual y reproductiva”.

(Volver al informe)

“1. La prevencion de deficiencias y de intensificacién de discapacidades constituye un derecho y un deber de todo ciudadano
y de la sociedad en su conjunto y formarda parte de las obligaciones prioritarias del Estado en el campo de la salud publica y
de los servicios sociales. La prevencion de deficiencias y de intensificacion de discapacidades atendera a la diversidad de las
personas con discapacidad, dando un tratamiento diferenciado segln las necesidades especificas de cada persona”.

(Volver al informe)

Articulo 11. Prevencion de
deficiencias y de
intensificacion de
discapacidades.

“[...] 4. Asimismo, las administraciones publicas protegeran de manera singularmente intensa a aquellas personas o grupo de
personas especialmente vulnerables a la discriminacion multiple como las nifias, nifios y mujeres con discapacidad”.
(Volver al informe)
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“1. El servicio de apoyo familiar tendra como objetivo la orientaciéon e informacién a las familias, el apoyo emocional, su

Articulo 51. Clases de capacitacién y formacién para atender a la estimulaciéon, maduracion y desarrollo fisico, psiquico e intelectual de los nifios y
servicios sociales nifias con discapacidad”.

(Volver al informe)

“[...] 2. Las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias, y sus familias, a través de sus organizaciones

Articulo 54. representativas, participardn en la preparacion, elaboracién y adopcién de las decisiones y, en su caso, de las normas y
Derecho de participacién | estrategias que les conciernen, siendo obligacion de las administraciones publicas en la esfera de sus respectivas
en la vida publica competencias promover las condiciones para asegurar que esta participacion sea real y efectiva”.

(Volver al informe)

“1. Los poderes publicos adoptardn medidas de accion positiva en beneficio de aquellas personas con discapacidad
susceptibles de ser objeto de un mayor grado de discriminacion, incluida la discriminacion multiple, o de un menor grado de
igualdad de oportunidades, como son las mujeres, los nifios y nifias, quienes precisan de mayor apoyo para el ejercicio de su
autonomia o para la toma libre de decisiones y las que padecen una mas acusada exclusion social”.

Articulo 67.
Medidas de accién positiva

(Volver al informe)

Estrategia Espafiola sobre Discapacidad 2022-2030, para el acceso, goce Yy disfrute de los Derechos Humanos de las personas con discapacidad

“Mejorar la respuesta a las necesidades, expectativas y demandas de la poblacién infanto-juvenil con discapacidad, orientadas
Obietivo 3.4 a su desarrollo personal, social, formativo y laboral, autonomia personal, participacién en la comunidad y vida independiente,
) o teniendo presente en todo momento la perspectiva de la infancia”.

(Volver al informe)
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- “Incorporacién de Atencion Temprana y Apoyo Integral al Desarrollo Infantil en la cartera de servicios especificos que
propicien la atencion y los apoyos especializados en los propios entornos de cada nifio o nifia (tanto a los nifios/as como a
sus familias), en desarrollo del Plan Nacional de Prevencidn de Deficiencias e Intensificacion de las Discapacidades 2022-
2025.

- Impulsar mecanismos de coordinacién estatal que impulse, coordine y unifique la respuesta integrada entre los ambitos de
salud, servicios sociales y educacion. en el marco de un plan concertado para la universalizacién de la Atencién Temprana
y el Apoyo al Desarrollo Infantil.

Lineas de actuacion - Desarrollo de estudios y andlisis de la situacion, necesidades, expectativas y demandas de la poblacion infanto-juvenil con

para el Objetivo 3.4. discapacidad, como base para identificar y desarrollar mejores apoyos y respuestas.

- Promocion y apoyo, teniendo presente la perspectiva de la infancia, al desarrollo de servicios de capacitacion que den
continuidad a la Atencién Temprana entre los 7 y los 17 afios, reforzando los apoyos especializados que cada nifio/a o
adolescente con discapacidad puede requerir, asi como potenciando el desarrollo de capacidades, competencias,
habilidades personales y sociales, y otros aprendizajes para el desarrollo laboral, la inclusién social y la vida independiente.

- Fomento de acciones para que las nifias, nifios y adolescentes con discapacidad disfruten del ocio, en los juegos y en las
actividades recreativas en condiciones inclusivas y accesibles en los espacios publicos”.

(Volver al informe)

- “Desarrollar los servicios de atencién temprana desde una adecuada coordinacién (salud, educacion y servicios sociales),

Recomendaciones a las propiciando la atencidn y los apoyos especializados en los propios entornos de cada nifio o nifia y sus familias
Comunidades Auténomas | - Desarrollar servicios de capacitacién que den continuidad a la Atencién Temprana hasta el cumplimiento de la mayoria de
y a otras Administraciones edad, reforzando los apoyos especializados que cada nifio/a o joven con discapacidad puede requerir, asi como el desarrollo

locales, para el Objetivo de capacidades, competencias, habilidades personales y sociales, y otros aprendizajes para el desarrollo laboral, la inclusién

3.4. social y la vida independiente”.

(Volver al informe)

Ley Orgénica 8/2021, de 4 de junio, de proteccidn integral a la infancia y la adolescencia frente a la violencia (LOPIVI)

“[...]]) Garantizar la erradicacion y la proteccién frente a cualquier tipo de discriminacion y la superacion de los estereotipos
de caracter sexista, racista, homofébico, bifébico, transfobico o por razones estéticas, de discapacidad, de enfermedad, de
aporofobia o exclusién social o por cualquier otra circunstancia o condicién personal, familiar, social o cultural”.

(Volver al informe)

Articulo 3. Fines

“[...]1.)) Incorporacién del enfoque transversal de la discapacidad al disefio e implementacién de cualquier medida relacionada

Articulo 4. . . . ! Lo
con la violencia sobre la infancia y la adolescencia”.

Criterios generales. .
g (Volver al informe)
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Articulo 5. Formacion

“[...]14. El disefio de las actuaciones formativas a las que se refiere este articulo tendran especialmente en cuenta la perspectiva
de género, asi como las necesidades especificas de las personas menores de edad con discapacidad, con un origen racial,
étnico o nacional diverso, en situacion de desventaja econémica, personas menores de edad pertenecientes al colectivo LGTBI
0 con cualquier otra opcion u orientacion sexual y/o identidad de género y personas menores de edad no acompafiada”.
(Volver al informe)

Articulo 9.
Garantia de derechos

“[...] 2. Las administraciones publicas pondran a disposicion de los nifios, nifias y adolescentes victimas de violencia, asi como
de sus representantes legales, los medios necesarios para garantizar el ejercicio efectivo de los derechos previstos en esta
ley, teniendo en consideracion las circunstancias personales, familiares y sociales de aquellos que pudieran tener una mayor
dificultad para su acceso. En todo caso, se tendran en consideracion las necesidades de las personas menores de edad con
discapacidad, o que se encuentren en situacion de especial vulnerabilidad”.

(Volver al informe)

Articulo 12. Derecho a la
atencion integral

“[...]1 5. Las administraciones sanitarias, educativas y los servicios sociales competentes garantizaran de forma universal y con
caracter integral la atencion temprana desde el nacimiento hasta los seis afios de edad de todo nifio o nifia con alteraciones o
trastornos en el desarrollo o riesgo de padecerlos en el ambito de cobertura de la ley, asi como el apoyo al desarrollo infantil.”.

(Volver al informe)

Articulo 22.
De la sensibilizacion.

“[...] 2. Estas campafias se realizaran de modo accesible, diferenciando por tramos de edad, de manera que se garantice el
acceso a las mismas a todas las personas menores de edad y especialmente, a aquellas que por razén de su discapacidad
necesiten de apoyos especificos”.

(Volver al informe)

Articulo 26. Prevencion en
el &mbito familiar

“[...] h) Proporcionar la orientacion, formacion y apoyos que precisen las familias de los nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad, a fin de permitir una atencién adecuada de estos en su entorno familiar, al tiempo que se fomenta su grado de
autonomia, su participacion activa en la familia y su inclusién social en la comunidad”.

(Volver al informe)

Articulo 27.
Actuaciones especificas en
el &mbito familiar

“1. Las administraciones publicas impulsaran medidas de politica familiar [...]. Dichas medidas habran de individualizarse en
funcion de las distintas necesidades de apoyo especifico que presente cada unidad familiar, con especial atencion a las familias
con niflos, nifias o adolescentes con discapacidad, o en situacién de especial vulnerabilidad. Y las dirigidas a prevenir la
separacioén del entorno familiar”.

(Volver al informe)
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Articulo 30. Principios
[del ambito educativo]

Temética Texto normativo / Politicas

“[...] Los nifios, niflas y adolescentes en todas las etapas educativas e independientemente de la titularidad del centro,
recibirdn, de forma transversal, una educacién que incluya su participacion, el respeto a los demas, a su dignidad y sus
derechos, especialmente de aquellos menores que sufran especial vulnerabilidad por su condicion de discapacidad o de algun
trastorno del neurodesarrollo, la igualdad de género, la diversidad familiar, la adquisicién de habilidades para la eleccion de
estilos de vida saludables, incluyendo educacion alimentaria y nutricional, y una educacién afectivo sexual, adaptada a su nivel
madurativo y, en su caso, discapacidad, orientada al aprendizaje de la prevencion y evitacién de toda forma de violencia y
discriminacién, con el fin de ayudarles a reconocerla y reaccionar frente a la misma.”.

(Volver al informe)

Articulo 34.
Protocolos de actuacion
[del ambito educativo]

“[...] 2. Entre otros aspectos, los protocolos [...] deberan contemplar actuaciones especificas cuando el acoso tenga como
motivacion la discapacidad, problemas graves del neurodesarrollo, problemas de salud mental, la edad, prejuicios racistas o
por lugar de origen, la orientacion sexual, la identidad o expresion de género”.

(Volver al informe)

Articulo 35. Coordinador/a

de bienestar y proteccion
[@mbito educativo]

“2 [...]. Las funciones encomendadas al Coordinador o Coordinadora de bienestar y proteccion deberan ser al menos las
siguientes: [...] g) Fomentar el respeto a los alumnos y alumnas con discapacidad o cualquier otra circunstancia de especial
vulnerabilidad o diversidad”.

(Volver al informe)

Articulo 38. Actuaciones en

el ambito sanitario

“2 [...] Las administraciones sanitarias competentes promoveran la elaboracion de protocolos especificos de actuacién en el
ambito de sus competencias, que faciliten la promocion del buen trato, la identificacion de factores de riesgo y la prevencién y
deteccién precoz de la violencia sobre nifios, nifias y adolescentes [...], y que deberan tener en cuenta las especificidades de
las actuaciones a desarrollar cuando la victima de violencia sea una persona con discapacidad, problemas graves del
neurodesarrollo, problemas de salud mental o en la que concurra cualquier otra situacion de especial vulnerabilidad”.

(Volver al informe)
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Articulo 48. Entidades que
realizan actividades
deportivas o de ocio

Temética Texto normativo / Politicas

“1. Las entidades que realizan de forma habitual actividades deportivas o de ocio con personas menores de edad estan
obligadas a: [...] d) Adoptar las medidas necesarias para que la practica del deporte, de la actividad fisica, de la cultura y del
ocio no sea un escenario de discriminacion por edad, raza, discapacidad, orientacion sexual, identidad sexual o expresion de
género, o cualquier otra circunstancia personal o social, trabajando con los propios nifios, nifias y adolescentes, asi como con
sus familias y profesionales, en el rechazo al uso de insultos y expresiones degradantes y discriminatorias [...].
2.[...] Ademas [...], deberan recibir formacién especifica para atender adecuadamente las diferentes aptitudes y capacidades
de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad para el fomento y el desarrollo del deporte inclusivo de estos”.

(Volver al informe)

Articulo 56. Registro
Central de informacion
sobre la violencia contra la
infancia y la adolescencia

“1. Con la finalidad de compartir informacion que permita el conocimiento uniforme de la situacién de la violencia contra la
infancia y la adolescencia, el Gobierno establecera, mediante real decreto la creacion del Registro Central de informacién
sobre la violencia contra la infancia y la adolescencia [...].El real decreto sefialara la informacién que debe notificarse
anonimizada al Registro que, como minimo, comprendera los siguientes aspectos: a) Con respecto a las victimas: edad, sexo,
tipo de violencia, gravedad, nacionalidad y, en su caso, discapacidad”.

(Volver al informe)

Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion de dependencia

Articulo 21. Prevencion de
las situaciones de
dependencia.

“Tiene por finalidad prevenir la aparicién o el agravamiento de enfermedades o discapacidades y de sus secuelas, mediante
el desarrollo coordinado, entre los servicios sociales y de salud, de actuaciones de promocién de condiciones de vida
saludables, programas especificos de caracter preventivo y de rehabilitacion dirigidos a las personas mayores y personas con
discapacidad y a quienes se ven afectados por procesos de hospitalizacion complejos. Con este fin, el Consejo Territorial del
Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia acordara criterios, recomendaciones y condiciones minimas que
deberian cumplir los Planes de Prevencion de las Situaciones de Dependencia que elaboren las Comunidades Auténomas
[..]"

(Volvr al informe)

Disposicion adicional
decimotercera. Proteccion
de los menores de 3 afos.

“[...]13. En el seno del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia se promovera la adopcion
de un plan integral de atencion para estos menores de 3 afios en situacién de dependencia, en el que se contemplen las
medidas a adoptar por las Administraciones Publicas, sin perjuicio de sus competencias, para facilitar atencion temprana y
rehabilitacién de sus capacidades fisicas, mentales e intelectuales”

(Volver al informe)
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Ley Orgénica 3/2020, de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién (LOMLOE)

Principio de educacion
inclusiva y desarrollo de
ajustes razonables
(Exposicion de motivos)

“Se quieren asegurar los ajustes razonables en funcion de las necesidades individuales y prestar el apoyo necesario para
fomentar su maximo desarrollo educativo y social, de manera que todos puedan acceder a una educacion inclusiva, en igualdad
de condiciones con los demas.”.

(Volver al informe)

Atencion temprana de
necesidades especificas de
apoyo educativo
(Parrafo Siete)

“Siete [...]. 5. La programacion, la gestién y el desarrollo de la educacion infantil atenderan, en todo caso, a la compensacion
de los efectos que las desigualdades de origen cultural, social y econdémico tienen en el aprendizaje y evolucion infantil, asi
como a la deteccion precoz y atencién temprana de necesidades especificas de apoyo educativo ”

(Volver al informe)

Adaptaciones curriculares y
procesos de evaluacion
adaptados a las
necesidades del alumnado
(Parrafo Doce)

“Doce [...].5. Los referentes de la evaluacidn en el caso de alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales seran
los incluidos en las correspondientes adaptaciones del curriculo, sin que este hecho pueda impedirles promocionar de ciclo o
etapa. Se estableceran las medidas mas adecuadas para que las condiciones de realizacion de los procesos asociados a la
evaluacion se adapten a las necesidades del alumnado con necesidad especifica de apoyo educativo.”

(Volver al informe)

Transicion a la ensefianza
posobligatoria del alumado
con necesidades
especificas de apoyo
educativo
(Parrafo Cincuenta)

“Cincuenta [...].5. Corresponde asimismo a las Administraciones educativas favorecer que el alumnado con necesidades
educativas especiales pueda continuar su escolarizacién de manera adecuada en todos los niveles educativos pre y
postobligatorios; adaptar las condiciones de realizacion de las pruebas establecidas en esta Ley para aquellas personas con
discapacidad que asi lo requieran; proporcionar los recursos y apoyos complementarios necesarios y proporcionar las
atenciones educativas especificas derivadas de discapacidad o trastornos de algun tipo durante el curso escolar”

(Volver al informe)

Disefio de un plan a diez
afios para avanzar en la
inclusion del alumnado con
discapacidad (Disposicion
adicional cuarta)

“Disposicién adicional cuarta [...]. 5. La programacion, la gestion y el desarrollo de la educacion infantil atenderan, en todo

caso, a la compensacién de los efectos que las desigualdades de origen cultural, social y econémico tienen en el aprendizaje

y evolucion infantil, asi como a la deteccién precoz y atencién temprana de necesidades especificas de apoyo educativo”
(Volver al informe)
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Estrategia de Salud Mental del Sistema Nacional de Salud. Periodo 2022-2026 (Ministerio de Sanidad, 2022)

Promocion de la salud
mental, asi como
prevencion y deteccion
precoz de los problemas de
salud mental en los/as NNA
(Objetivo general 5.1.)

“Objetivo general 5.1. Promocién de la salud mental en la infancia y adolescencia. Prevencion y deteccién precoz de los
problemas de salud mental a estas edades. Objetivos especificos:

5.1.1. Promover en el ambito educativo los factores protectores [...], asegurar un ambiente escolar positivo y seguro, desarrollar
conductas prosociales de ayuda a los demas y de fomento de la salud fisica.

5.1.2. Programar actuaciones preventivas y de promocion de la salud mental en coordinacion con otros recursos
5.1.3. Desarrollar programas y protocolos [...] de promocién de la parentalidad positiva [...].

5.1.4. Establecer programas de formacién y sensibilizacién a la comunidad educativa sobre los sintomas y la ayuda con los
problemas de salud mental y combatir la estigmatizacion.

5.1.5. Asegurar la accesibilidad al apoyo de la salud mental en el ambito educativo estableciendo alianzas con redes de apoyo
y recursos de la comunidad.

5.1.6. Incorporar procedimientos de cribado que permitan una mejor identificacién de un trastorno depresivo mayor en los
adolescentes que acuden a un servicio de atencion primaria de salud [...].

5.1.9. Fortalecer la formacion en discriminacion y seguimiento de los problemas de salud mental [...] estableciendo relaciones
y sinergias con los servicios de salud mental, ofreciendo a la comunidad educativa apoyo [...]".

(Volver al informe)
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“Obijetivo general 5.2. Atencién a los nifios, nifias y adolescentes con problemas de salud mental. Objetivos especificos:

5.2.1. Atender con prontitud los problemas de salud mental en la infancia y adolescencia [...].
5.2.2. Desarrollar una atencion precoz a los problemas de salud mental emergentes en la etapa de desarrollo de la infancia y
la adolescencia.
5.2.3. Elaborar planes para identificar precozmente los prédromos de los trastornos psicéticos e intervenir de forma temprana
y eficaz en los primeros episodios psicoticos en la adolescencia.
5.2.4. Desarrollar programas que fomenten la adherencia terapéutica, el tratamiento significativo y eviten el abandono precoz
Atencién a los/as NNA con | del tratamiento de los problemas de salud mental en las etapas de la infancia y adolescencia.
problemas de salud mental | 5.2.5. Programar y desarrollar programas de formacion continuada [...].

(Objetivo general 5.2.) 5.2.9. Mejorar los recursos y servicios de atencion a la infancia y adolescencia. Dotar de suficientes recursos a los servicios
de atencidn primaria pediatrica y a los servicios de salud mental infantil.
5.2.10. Reforzar los programas de continuidad de cuidados y gestion de casos para la atencién a nifios, nifias y adolescentes
con enfermedades o trastornos que tienden a la cronicidad, discapacidad y dependencia.
5.2.11. Incorporar la evaluaciéon de competencias parentales y el cribado de los problemas de salud mental [...].
5.2.12. Impulsar el buen trato a la infancia y la adolescencia, el respeto de los derechos fundamentales del nifio y la
humanizacién en la asistencia”

(Volver al informe)

“Objetivo general 5.3. Luchar contra la discriminacién y la estigmatizacién social de los nifios, nifias y adolescentes con
problemas de salud mental. Objetivos especificos:

5.3.1. Fomentar campafias de sensibilizacion en colectivos claves [...].

5.3.2. Implementar proyectos compartidos entre personas en las etapas de la infancia y la adolescencia con y sin problemas
de salud mental, con objetivos comunes y en igualdad de estatus.

5.3.3. Elaborar programas comunitarios con participacién de instituciones y asociaciones que contribuyan a la lucha contra el
estigma social”

Lucha contra la
dischiminacién y la
estigmatizacion
(Objetivo general 5.3.)

(Volver al informe)

Plan de Accion de Salud Mental 2022-2024 (Ministerio de Sanidad, 2022)
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Formacion en Psiquiatria
Infantil y de la
Adolescencia

(Linea 1.6.)

Temética Texto normativo / Politicas

“Linea 1: Refuerzo de los recursos humanos en salud mental [...]
1.6. Planificacion de la oferta de Formacion Sanitaria Especializada de la especialidad de [...] psiquiatria infantil [...], teniendo
en cuenta las nuevas necesidades consensuadas con las CCAA”".

(Volver al informe)

Prevencion de la conducta
suicida en poblacion
infantojuvenil (Linea 4.7.)

“Linea 4. Prevencion, deteccion precoz y atencién a la conducta suicida [...].
4.7. Desarrollo de iniciativa para la prevenciéon de la conducta suicida en personas en situacién de vulnerabilidad como [...]
poblacién infanto-juvenil, entre otros.”

(Volver al informe)

Creacion de grupos de
trabajo interdisciplinares
orientados a la promocién
de la salud mental,
prevencion y deteccion
precoz (Linea 5.1.)

“Linea 5. Abordaje de problemas de salud mental en contextos de mayor vulnerabilidad
5.1. Creacioén de un grupo de trabajo multidisciplinar e intersectorial de personas expertas, a nivel nacional, para identificar
acciones prioritarias a desarrollar para la Promocion de la salud mental, prevencién y deteccidn precoz de los problemas de
salud mental en la infancia y adolescencia”

(Volver al informe)
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8.2. ANEXO II: ANALISIS DEL GRADO DE INCORPORACION DE LAS PROPUESTAS REALIZADAS POR ENTIDADES DEL
MOVIMIENTO ORGANIZADO DE LA DISCAPACIDAD DEL CERMI AL PLAN DE ACCION ESTATAL PARA LA
IMPLEMENTACION DE LA GARANTIA INFANTIL EUROPEA, 2022-2030 (PAEGIE)

LEYENDA DE COLOR

Presencia total de
las propuestas de

CERMI

Presencia parcial

Presencia de algun

Sin propuesta
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L. . Observaciones sobre la presencia/ausencia en el PAEGIE de los elementos propuestos
Objetivos PAEGIE Medidas por entidades del movimiento organizado de la discapacidad del CERMI
Objetivo 1.1. 1 13 |° Objeti\,/o .1.1. Cumplir con objetivos de reduccién de pobrezas, tanto estatales, como
autonémicos
0 Meta final: incorporar, ademas del puntaje de Tasa AROPE, el cumplimiento (%) de la
L.B. | M.l EM.F. 2 14 cobertura del sistema de rentas
o : incrementar significativamente los recursos humanos
Objetivo 1.2. 3 destinados a NNA con pluridiscapacidad y grandes necesidades de apoyo.
0 Metas intermedias:
LB.| M. | M.F. | 4 » desarrollar reglamentariamente la asistencia personal, y aumentar en 10 horas semanales
la dotacion del tramo estatal.
Objetivo 1.3. 5 = Potenciar profesionales de Logopedia, en lugar de Maestros de Audicion y Lenguaje (AL),

L.B. | M.I. | M.F.

Objetivo 1.4.

L.B. | M.l

de la infancia y la adolescencia

E.E. 1. Lucha contra la pobreza y refuerzo de la proteccién social

Objetivo [1.6.]

I. [LB.| M.l. | M.F. n

rDBSEE\rAwllD
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a fin de garantizar el desarrollo del lenguaje en NNA con grandes necesidades de apoyo

comunicativo.

e Medida 7: Se agrega el colectivo de [J&e i ERNLe e [T E e (e EL B T3 (e AVETIE o] [SE N [SEET-{EE-ET en

estudios sobre pobreza e infancia.

L JAusencia de medidas adicionales propuestas

o m: [15]: Reformar los art. 19 y 20. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la

Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia.

0 [EXJ|: Redefinir el concepto de capacidad econdmica de la persona beneficiaria (CEB), sin
detraer las rentas salariales cuando la prestacién de asistencia personal estuviere vinculada

a la insercién laboral.

O |k¥A|: ARadir en el articulo 353 del Real Decreto Legislativo 8/2015, de 30 de octubre, por el
que se aprueba el texto refundido de la Ley General de la Seguridad Social, un tercer apartado

con un complemento prestacional para NNA con discapacidad igual o superior al 75%.
[EKJ|: Mejorar del sistema de compatibilidades entre prestaciones del SAAD.
[

¥)|: Disefiar un marco estadistico que permita obtener datos contrastados sobre infancia y

adolescencia con discapacidad, implicando a las CCAA

N



Objetivos PAEGIE

Medidas

Observaciones sobre la presencia/ausencia en el PAEGIE de los elementos propuestos
por entidades del movimiento organizado de la discapacidad del CERMI

Objetivo 2.1.

15 23

24
16

Objetivo [2.3.]

E.E.2. Universalizacion de los derechos sociales
A1l. Educacioén infantil, cuidados y atencion a la primera infancia

o . & GOBIERNO MINISTERIO ranssmmomo
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¢ Objetivo 2.1. (Meta final): La tasa de escolarizacién no incluye % alumnado con necesidades
educativas especiales, derivadas de discapacidad, escolarizado en esta etapa.

e Objetivo 2.2. : gratuidad de la Atencién Temprana, presentacion del
servicio, con independencia del reconocimiento de un grado de discapacidad, e incorporacion
de la participacion de las familias de los/as NNA con discapacidad.

0 Objetivo 2.2. (Meta final): se realiza una alusién a la reduccién de las listas de espera

o : Realizar un seguimiento de la calidad de vida de los nifios
y nifas que han sido diagnosticados dentro de los programas de cribado neonatal
0 Indicadores:

= Puntaje en escalas de calidad de vida, con periodicidad anual

= Porcentaje, sobre el total de poblacidon que cuenta con atencién temprana, de nifios y
nifias cuyas deficiencias y/o enfermedades (generadoras de discapacidad) han sido
detectadas en los programas de cribado neonatal, por franjas de edad.

o : Garantizar la existencia y continuidad de servicios
especializados de atencién a NNA con discapacidad mayores de 6 afos y sus familias, que se
articule con los servicios del ambito educativo, de salud y sociales.

e Medida 18: se afiaden factores de vulnerabilidad (ademas de los vinculados a la renta), en la
revision de criterios de acceso a los centros de educacion infantil. No obstante, no se hace
referencia explicita a la discapacidad como elemento de vulnerabilidad

e Medida 19: no se incluye el factor discapacidad en la flexibilizacion de los horarios, opciones de
asistencia y modalidades de atencidn en los centros de educacién infantil de primer ciclo.

[ BAusencia de medidas adicionales propuestask
0 |P43): Elaborar una Ley integral y estatal de Atencidon Temprana
O |kZ4|: Simplificar y agilizar el proceso de valoracidn de la necesidad de atencién temprana,

favoreciendo la creacidn de “ventanilla Unica”
(o} m: Garantizar la presencia de profesionales de Logopedia en los servicios de Atencién
Temprana

N




Objetivos PAEGIE

Objetivo [2.4.]

Medidas

Observaciones sobre la presencia/ausencia en el PAEGIE de los elementos propuestos
por entidades del movimiento organizado de la discapacidad del CERMI

(o} m: Disefio de programas curriculares basados en metodologias inclusivas que promuevan
el desarrollo de capacidades cognitivas, linglisticas y emocionales de los nifios y nifias de 0-3
afios, que favorezcan la prevencion y deteccién temprana de problemas de desarrollo, y
atiendan a las necesidades especificas de los/as nifios/as con algin tipo de discapacidad,
incluyendo la previsidn y dotacién de recursos precisos.

(o] m: Establecer criterios de acceso a la escuela infantil que prime la cercania al centro
sanitario de referencia para nifias/os con necesidades sociosanitarias.

(o] : Aumento progresivo de los recursos de apoyo (incluido el personal ECPI) y de los equipos
de orientadores especializados en edades tempranas (0-3 afios), asi como actualizacion
permanente de su formacion

(o] m: Mejora de la coordinacién interadministrativa entre Sanidad, Servicios Sociales y
Educacidon para la atencién integral los nifios, nifias con discapacidad y sus familias,
estableciendo protocolos de coordinacidn y atencidn especificos en todas las Comunidades
Auténomas

E.E.2. Universalizacion de los derechos sociales

A2. Educacidn y actividades extraescolares

26 45
Objetivo 2.3.

B

28 47
L.B. | M.I. | M.F.

29 48

30 49
Objetivo 2.4.

31 50
L.B. | M.l M.F 32 ﬂ

e Objetivo 2.4.: ausencia de los motivos sociosanitarios o de discapacidad, como causas de
segregacion
0 Meta final: no incluye % de reduccidn previsto del indice de aislamiento
e Objetivo 2.5.: se afladen [dgi =gl FET ] o1 [T ET RN T4 [THTeYy|. Por otro lado se establece que las
actividades se pueden desarrollar N eI=lglee I 1ad{To LRVAL (e} [T {1V/6 15,
SlAusencia de indicadores;
= % de NNA con discapacidad que participan en este tipo de actividades
= Caracteristicas y numero de actividades que garantizan su accesibilidad universal
e Medida 27: el fortalecimiento y desarrollo del Programa PROA+ corre el riesgo de
. Por otro lado, ha de contemplar el
acompafiamiento a todas las situaciones de vulnerabilidad, incluida la discapacidad.
e Medida 32: no se hace referencia a la necesidad de garantizar la accesibilidad universal en las
acciones informativas y de apoyo.

e Medidas 51 y 52: incluyen [@gi{=l{ I3 (eI T ETe .
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Observaciones sobre la presencia/ausencia en el PAEGIE de los elementos propuestos

Objetivos PAEGIE Medidas por entidades del movimiento organizado de la discapacidad del CERMI

E.E.2. Universalizacion de los derechos sociales
A2. Educacidn y actividades extraescolares

e Medida 34. Le falta concrecion: becas y ayudas que no solo cubran los servicios esenciales, sino
también los tratamientos complementarios derivados de las necesidades de los NNA con
discapacidad (logopeda, fisioterapia, hidroterapia...). Por otro lado, no se hace referencia
explicita al incremento de esas ayudas.

e Medida 37: la reforma que se plantea ha de ser mas integral, incorporando cambios en las
herramientas metedoldgicas y reformas de accesibilidad.

0: Adaptar las modalidades de escolarizacién a las
capacidades de NNA con discapacidad.

0 Metas intermedias:
= Meta intermedia: incrementar en un 50% los Auxiliares Técnicos Educativos (ATE), los
Maestros de Audicidn y Lenguaje (AL), y el profesorado de apoyo (PT).
= Meta final: garantizar que el ATE estd presente durante toda la jornada escolar, la AL
presta apoyo comunicativo durante las asignaturas troncales y el PT asiste en las
asignaturas obligatorias.

Objetivo [2.6.] o UHTIIEN: NI SIS (LI EIRPWA |- Reforzar la garantia publica de la accesibilidad universal

en todas las etapas educativas

A usencia de medidas adicionales propuestas:
O [EL4): Promover un Pacto de Estado por la Educacién que garantice la inclusion educativa, la

equidad, la igualdad de oportunidades y la accesibilidad

o m: Incluir en el reglamento de desarrollo de la LOMLOE las figuras de ATE, ALy PT como
recursos humanos a la inclusion educativa, asi como la presencia de profesionales de
Logopedia para asegurar la alimentacion sana y segura de NNA con paralisis cerebral y
disfagia asociada .

o m: Desarrollo de politicas publicas y dotacion de recursos para la reconversién de centros
educativos especificos que, por si mismos, constituye una segregacion y discriminacidn por
motivos de discapacidad.

o : Incluir en el curriculo y en la formacién inicial y continua del profesorado materias
relacionadas con la inclusién educativa, la sensibilizacidn y la intervencién con el alumnado
con discapacidad

(o] m: Apoyo y refuerzos a centros educativos ordinarios para adaptar sus espacios, dotarles
de los recursos personales y materiales necesarios, y adaptar su organizacidon espacial y

Objetivo [2.7.]

r:)ussmmamo
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Objetivo 2.7.

Objetivos PAEGIE

Medidas

Observaciones sobre la presencia/ausencia en el PAEGIE de los elementos propuestos
por entidades del movimiento organizado de la discapacidad del CERMI

temporal, metodologia y flexibilizacion del modelo educativo, que responda a las
necesidades del alumnado en cada momento, para garantizar una educacion accesible e
inclusiva.

o m: Desarrollar, dentro del contexto educativo, protocolos de actuacidn para la atencidn
a NNA con discapacidad sobrevenida, extensibles a todas las CCAA en igualdad de
condiciones

Objetivo 2.8.

56 64

A3. Asistencia sanitaria y alimentacidon saludable

L.B.

57

rDESEE\rAwllD
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e Objetivo 2.7. y meta intermedia
0 [UHNGIEEN: AT T [EE TN [N ST g (ITERE L EEN ST SIS £F Incluir, ademas de los servicios
bucodentales y visuales, los destinados a cubrir las necesidades de los/as NNA con
discapacidad: comunicativas, sociosanitarias, de salud metal, y de acceso a cribado,
diagnodstico, medicamentos (incluidos los huérfanos), atencién temprana, tratamientos y
prestacion ortoprotésica (sin discriminacién por localizacién de la deficiencia, o lugar de
residencia de el/la NNA con discapacidad).
O Ausencia de la propuesta relativa a
e Objetivo 2.8.: incluye la atencién a los problemas de salud mental, aunque no explicita el
colectivo de discapacidad
0 Metas intermedias y final. Les falta concrecion:
® % minimo de aumento del nimero de especialistas
= dentro de la psiquiatria infantil, desagregacién de especialistas por circunstancias
interseccionales, como la discapacidad intelectual
e Objetivo 2.9.: falta afnadir que el derecho a una alimentacidn saludable, equilibrada, adecuada,
ha de darse con independencia de las circunstancias socioecondmicas y sanitarias de los/as NNA.
0 Metas intermedia y final: se plantean en términos de reduccion, en lugar de erradicacion.
o : garantizar la alimentacién sana y segura en NNA con
pardlisis cerebral y disfagia asociada.
0 Meta final: contar con una profesional de Logopedia en todos los centros de educacion
ordinaria.

N




Objetivos PAEGIE Medidas

E.E.2. Universalizacion de los derechos sociales

Objetivo 2.9.

FF2
A3. Asistencia sanitaria y alimentacidn saludable

Objetivo [2.10.]

Objetivo 2.10.

Observaciones sobre la presencia/ausencia en el PAEGIE de los elementos propuestos
por entidades del movimiento organizado de la discapacidad del CERMI

e Medida 54. Ausencia de las propuestas del movimiento asociativo de la discapacidad del CERMI:
para tener en cuenta las necesidades
especiales de desarrollo de los/as NNA con discapacidad, tales como fisioterapia, prétesis, etc.
En el caso de la discapacidad auditiva, acceso a implantes y audifonos, también en sorderas
unilaterales: acceso a las protesis, sus reparaciones y las pilas/baterias que puedan ser
necesarias para su funcionamiento.

e Medida 57: Falta incluir la propuesta relativa a la incorporacion de programas de prevencion,
deteccion y tratamiento precoz en los servicios de salud mental, que desarrollan atencion a
infancia y adolescencia.

e Medida 59: el incremento de la financiacidon y cobertura de las becas de comedor ha de tener en
cuenta en sus procedimientos y baremos el sobrecoste asociado a discapacidad de las familias.

e Medida 64: incluir criterios de accesibilidad universal.

' JAusencia de medidas adicionales propuestas
O [(3|: Asegurar el acceso universal a la prestaciéon ortoprotésica, sin ningin tipo de

discriminacién, ni por razén de edad, ni por la localizacidon geografica o de afectacién de
érgano o funcién (por ejemplo, deficiencias unilaterales o bilaterales)

(o] m: Revisar y adecuar la cartera de servicios complementarios de las CCAA para tener en
cuenta las necesidades especiales de desarrollo de los/as NNA con discapacidad.

(o] : Desarrollo de programas de prevencion, deteccion y tratamiento precoz de
enfermedades, deficiencias y problemas de desarrollo, que incluyan procedimientos de
cribado.

o m: Desarrollo de la figura del asistente personal, asi como del facilitador y mediador, para
facilitar el acceso a servicios y el disfrute de derechos sociales a NNA con discapacidad,
promoviendo su autonomia y autodeterminacion.

e Objetivo 2.10. Ausencia de las propuestas del movimiento asociativo de la discapacidad del

S CERMI: reducir significativamente el nimero de nifios y nifias sin acceso a una
_§ Objetivo 2.11. 66 72 calidad, q cmpla Io estandares de accesibilidad y diseno universalfY=EEII:{I-RA L NEN
S 3 ‘ LB. ‘ ML ‘ M.E. medlda h|g|en|cs ertlnetes. o B
< P o LTI [ E R I I Y RE L AN EIM PR N | Eliminar barreras concretas de acceso a servicios
< Objetivo 2.12, 67 73 inclusivos y de calidad que afectan a los/as NNA con discapacidad
I. |LB.| M.I. | MF.
MIMNISTERIC rDBSEE\rAwllD
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Objetivos PAEGIE

Medidas

Observaciones sobre la presencia/ausencia en el PAEGIE de los elementos propuestos
por entidades del movimiento organizado de la discapacidad del CERMI

A4. Vivienda

Objetivo 2.13.

Objetivo [2.14.]

l. | LB. M.L
Objetivo [2.15.]

I. | LB. M. M.F

Medidas transversales

E.T. 3. Promocidn de la equidad
territorial y entornos

74

Obj. 3.1.

Obj. 3.2. V. 2030 81
Obj. 3.3. V. 2030 82
Obj. 3.4. V. 2030 83
Obj. 3.5. V. 2030 84
Obj. 3.6. V. 2030 85
Obj. 3.7. V. 2030 86

D

rousennwmo
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o LTHNGEN CIN JHATIEL ML EIN PR EN|: Aumentar la proteccidn social de las familias con NNA

con pluridiscapacidad y grandes necesidades de apoyo.
0 Meta intermedia: asegurar una cantidad familiar libre de gastos fijos (vivienda, consumo,
alimentacién y vestimenta) de 1 vez el IPREM.
O Meta final: asegurar una cantidad familiar libre de gastos fijos (vivienda, consumo,
alimentacién y vestimenta) de 1,5 veces el IPREM.
e Medida 68, 69 y 70. No incluyen criterios de accesibilidad y disefo universal.
e Medida 71: incluye el hecho de [EREIEGEMVEN ELIIE (o] EIR ENG ERIEEG L E!

Lol JIH NN (VN P HIE ) BAUSERCIaldeVariosielementosipropuestoss

0 Tener en cuenta las situaciones interseccionalidad entre factores de riesgo
0 Explicitar los mecanismos a través de los que se van a fomentar las politicas de equidad
territorial.

e Objetivos 3.2.. 3.3. y 3.5. (visién a 2.030): no se explicitan las condiciones de accesibilidad
universal de los espacios de participacion.

e Medida 81. No incluye la propuesta de ampliacién de los espacios de juegos, parques y zonas
verdes, adaptados a la infancia e inclusivos con la infancia con discapacidad.

e Medidas 82, 83 y 84: No incluyen criterios de accesibilidad universal y disefio para todos.

e Ausencia de la medida adicional [89]: Incorporar de manera transversal
en la toma de decisiones, el disefio de las medidas y acciones concretas,

en el seno de los procesos participativos con NNA con discapacidad

N




8.3. ANEXO IlI: PERFILES DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES EN EL TRABAJO DE CAMPO

8.3.1. Participantes en entrevistas, en calidad de informantes clave

Cdédigo ’ Descripcion del perfil ‘

Natalia Beraza Tamayo, Técnica en del Departamento de Relaciones Institucionales de la Confederacion Espafiola

E_Beraza_FIAPAS de Familias de Personas Sordas (FIAPAS)

E_Blanco_ASPACE Angeles Blanco Diaz, Delegada de Derechos Humanos y Coordinadora de Incidencia, Confederacion ASPACE
E_Congost_ FEDER Béarbara Congost Mirdn, Vocal en la Junta Directiva de FEDER

E_lIbarra_Plat_INFANCIA Ricardo Ibarra Roca, Director de Plataforma de Organizaciones de Infancia

E_Lafuente_ ONCE M2 Angeles Lafuente De Frutos, Direccion General del Departamento de Atencién Educativa, de ONCE
E_Loso6viz_ DG_INFANCIA Lucia Losoviz, Directora General de Derechos de la Infancia y de la Adolescencia

David Martinez Navas, nifio de 12 afios con autismo, miembro del Consejo Estatal de Participacién de la Infancia 'y

E_Martinez_CEPIA de la Adolescencia (CEPIA)

E_Matia_ DOWN_Espafia Agustin Matia Amor, Director Gerente de Down Espafia (Federacion Espafiola de Sindrome de Down)

E_Rubio_C_S_MENTAL Esperanza Rubio Pelaez, Directora Técnica de Proyectos y Estudios. Confederacion Salud Mental Espafia
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8.3.2. Participantes en Grupos de Discusion

Caodigo Descripcion del perfil

Grupo de Discusion de Infancia (GD.I)

¢ Nifio de 12 afios

¢ Tipo de discapacidad: Visual

e Grado de discapacidad: 78%

e Modalidad de escolarizacién: ordinaria

GD.I_H_Vis_12

¢ Nifia de 12 afios
GD.I_M_Aud_12 o Tipo de discapacidad: Auditiva (oralista)
e Modalidad de escolarizacion: colegio preferente para personas sordas

¢ Nifio de 14 afios
e Tipo de discapacidad: Fisica
¢ Patologias asociadas a discapacidad: Inmonodeficiencia Autosomica Recesiva y Sindrome de Guillain-Barré

GD.|_H_Fis_14
- - - e Grado de discapacidad: 36%
e Curso y etapa educativa: 3° ESO
¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria
¢ Nifio de 10 afios
GD.I_H_Int_10 ¢ Tipo de discapacidad: Intelectual

¢ Patologia asociada a discapacidad:Trastorno del Espectro Autista (TEA)
¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria

] . % GOBIERNO MINISTERIC roasen\mamo
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GD.I_M_Vis_11

¢ Nifia de 11 afios

¢ Tipo de discapacidad: Visual (baja vision)

¢ Patologia asociada a discapacidad: Albinismo
e Grado de discapacidad: 80%

e Curso y etapa educativa: 1° ESO

¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria

Cdédigo Descripcion del perfil

GD.l_H_ER_13

¢ Nifio de 13 afios

e Enfermedad rara

¢ Patologia asociada a discapacidad: Sindrome de Tourette
e Grado de discapacidad: 39%

¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria

GD.I_M_Fis_13

¢ Nifia con 13 afios

¢ Tipo de discapacidad: Fisica

¢ Patologia asociada a discapacidad: retraso psocomotor provocado por una alteracién genética
e Curso y etapa educativa: EBO 5

e Modalidad de escolarizacién: especial

GD.|_H_ER 12

¢ Nifio de 12 afios

¢ Enfermedad rara

¢ Patologia asociada a discapacidad: Sindrome Prader-Willi
e Grado de discapacidad: 33%

e Curso y etapa educativa: 6° curso de Educacion Primaria
¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria

MINISTERIC roasenuramo
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Cdédigo Descripcion del perfil

Grupo de Discusion de Adolescencia (GD.A)

¢ Adolescente (hombre) de 16 afios

¢ Tipo de discapacidad: Pluriscapacidad

¢ Patologia asociada a discapacidad: Paralisis Cerebral
GD.A_H_Plur_16 e CCAA de residencia: Comunidad de Madrid

e Entorno rural

e Curso y etapa educativa: 4° ESO

e Modalidad de escolarizacién: ordinaria

¢ Adolescente (hombre) de 17 afios

¢ Enfermedad rara

¢ Patologia asociada a discapacidad: Sindrome de Williams
GD.A_ H_ER_17 e Grado de discapacidad: >80%

e CCAA de residencia: Cantabria

¢ Entorno urbano

o Modalidad de escolarizacién: especial

o Adolescente (mujer) de 17 afios

e Tipo de discapacidad: Auditiva (oralista)
e CCAA de residencia: Aragon

e Entorno rural (municipio pequefio)

e Curso y etapa educativa: 2° Bachillerato
¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria

GD.A_M_Aud_17

101
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Cdédigo Descripcion del perfil

o Adolescente (mujer) de 15 afios

o Tipo de discapacidad: Pluridiscapacidad

¢ Patologia asociada a discapacidad: Paralisis Cerebral, con afectacion del nervio éptico (baja vision)
e Grado de discapacidad: 87%

e CCAA de residencia: Andalucia

¢ Entorno urbano

e Curso y etapa educativa: 4° ESO

¢ Modalidad de escolarizacién: ordinaria

GD.A_M_Plur_15

¢ Adolescente (hombre) de 13 afios

¢ Tipo de discapacidad: Visual (resto visual)
GD.A_H Visual 13 e CCAA de residencia: Pais Vasco

¢ Entorno urbano

¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria

o Adolescente (hombre) de 15 afios

e Enfermedad rara

¢ Patologia asociada a discapacidad: Sindrome de Duchenne
e Grado de discapacidad: 45%

¢ CCAA de residencia: Andalucia

¢ Entorno rural

e Curso y etapa educativa: 1° Bachillerato

¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria

GD.A_H_ER_15
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Cdédigo Descripcion del perfil

Grupo de Discusion de Familias (GD.F)

GD.F_M Valor 0

Madre de nifia y nifio mellizos, prematuros (nacimiento a las 28 semanas).
¢ Tipo de discapacidad: en proceso de valoracién

e Grado de discapacidad: en proceso de valoracion

¢ Valoracion de dependencia: Si

e Grado de dependencia: pendiente de dictamen

e CCAA de residencia: Comunidad de Madrid

e Entorno urbano

GD.F_M_Vis_6

Madre de nifia, de 6 afios

¢ Tipo de discapacidad: visual

¢ Patologia asociada a diiscapacidad: Amaurosis Congénita de Leber (LCA)
e Grado de discapacidad: 75%

¢ Valoracion de dependencia: No

e CCAA de residencia: Cataluiia

¢ Entorno rural (municipio pequefio)

e Curso y etapa educativa: 1¢ curso de Educacién Primaria

¢ Modalidad de escolarizacion: ordinaria

GD.F_H_Aud_8 5

Padre de de nifia y nifio, de 8 y 5 afios, respectivamente. Los datos que aparecen a continuacion son los referedos al
nifio, de 5 afos

¢ Tipo de discapacidad: auditiva

e Grado de discapacidad: 34%

¢ Valoracion de dependencia: No

e CCAA de residencia: Extremadura

¢ Entorno urbano
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GD.F_M_Plur_7

Cdédigo

Descripcion del perfil

Madre de nifia, de 7 afos

o Tipo de discapacidad: pluridiscapacidad

¢ Patologia asociada a diiscapacidad: Pardlisis Cerebral
e Grado de discapacidad: 84%

e CCAA de residencia: Castillay Le6n

e Entorno urbano

o Modalidad de escolarizacién: especial

GD.F_M_Com_7

Madre de nifio, de 7 afios

¢ Tipo de discapacidad: comunicacion

e Patologia asociada a diiscapacidad: Trastorno del Desarrollo del Lenguaje
e Grado de discapacidad: 33%

¢ Valoracion de dependencia: Si

e Grado de Dependencia: |

e CCAA de residencia: Comunidad de Madrid

e Entorno urbano

e Modalidad de escolarizacién: ordinaria
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8.4. ANEXO IV: INFOGRAFIAS

8.4.1. Nifas, nifios y adolescentes con discapacidad, en cifras

Nifias, nifios y adolescentes  |nfancia y adolescencia con discapacidad s con] sosscanes s
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| Accesibilidad en la vivienda |

Vivienda adecuada

con dicapacidad (617 afios), o 64% de las misrmas
fueran dentro del hogar. El 22% se realizaron en
otras zonas de su edificio y el 13%, en el entarno.
Fuente: INE, EDAD 2020-Hogares,

B Dentro de |a propia vivienda.
m En otras ronas de mi edificia.

O En bos alrededares y zonas de
ecesd a il edificiofvivienda,

bl
Al realizar adaptaciones en las viviendas de NNA
\

n,

.
con discaparidad, insegrade
= ™ an centros de educaciin
= ordnara, por efapa educativa
| Fuerce: MEFP/MU A riayar edad, ma
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Iarian: FAD, Barémutra vl sobes Saud y Busitr, 2021
Educacion y actividades extraescolares
227,979 Mumnosias con necesidades educativas derfvadas
de discapacidad, matriculade durante el eurse 2020-2021.

{Fuente: MEFB/ML)
Segregacion educativa

Distrisucidn del alumnado

Educacién infantil, cuidado
y atencién temprana
NMA (25 afias) can slguna

- lirmitacion,que participan en
programas de atenclén temprana,

(Fuente: INE, EDAD 2020-Hogares).

¥ GOBERNO  MINISTERIO Fosceevarono
g IDE ESPANA DE DERECHOS SCCIALES ESTATAL ot Ls
& Y AGENDA 2030 DISCAPACIDAD

105




8.4.1. Retos de futuro

BEEm
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I Educacldn y actividades extraescolares.
= Promaver un Pacto de Estado por la Educacian

El despliegue de la Garantia Infantil en las nifias
y nifios con discapacidad: programa de accion

Lucha contra la pobreza y refuerzo de la Retus de fut uro Aslstencla sanltarla y allmentacion
protecclén soclal. saludable.

= Incrementar los recursos destinados a infancia y
adolescencia con pluridiscapacidad.

» Asegurar el acceso universal a la prestacion
ortoprotésica, al diagndstico precoz y los
tratamientos adecuadaos, asi como el abordaje
de la salud mental en la primera infancia.

» Desarrollar reglamentariamente la asistencia
personal

«» Garantizar la alimentacion sana y segura para
losias NMA con paralisis cerebral y disfagia
asocisda.

Educacldn Infantil, culdados y atenclén
temprana (0-6 afios).
» Elaborar una Ley integral y estatal de Atencion
Temprana que garantice la prestacion gratuita
de este servicio a MNA con discapacidad (o
riesgo de padecerla) y sus familias.
» Ampliar a la etapa de Educacion Infanzil
la percepcion de ayudas y subsidios, con
independencia de tener o no reconocida la
discapacidad.

Vivienda adecuada.

= Velar por el cumplimiento de los estindares de
accesibilidad y disefio universal.

= Comsiderar la discapacidad en las medidas de
accién positiva yio de ayudas a la vivienda.

“Hemos desarrollado | accesibilidad sin tener
paralisis cerebral” (Entrevista a Angeles Blanco Diaz,
ASPACE).

que garantice la inclusian educativa. I @ 0
= Garantizar la sccesibilidad wniversal en todas las
etapas educativas, asi como en las actividades
extraescolares y de ocio.
rOBSEWATORIG
ESTATAL i L~

Ademas de los retos que presenta el Plan de Accion Estatal
de Garantia Infantil, el OED senala otros, gue inciden

DISCAPACIDAD en la mejora de la calidad de vida de las nifias, nifios y

adolescentes (MMNA) con discapacdidad.
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www.obsevatoriodeladiscapapacidad.info
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