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PRESENTACION

Es necesario profundizar en el conocimiento y analisis de los derechos de menores con dis-
capacidad dado que son mas vulnerables, ya que a la condicién de la edad, se anade la discapa-
cidad, asistiendo, por otra parte en estos uUltimos anos, a una profunda transformacion sobre
la conceptualizacion de la discapacidad. Percibida histéricamente desde un prisma sanitario — la
discapacidad era fruto de una deficiencia o anomalia, que habia que prevenir y proteger con
atencion médica y social - la acepcién actual, sin olvidar este aspecto, pone el acento en la inter-
accion: la discapacidad tiene que ver con una sociedad planificada y organizada desde parame-
tros denominados “normales”, que discrimina y expulsa a las personas diferentes, por lo que las
politicas publicas deben ir dirigidas a promover la no discriminacion y la igualdad de oportuni-
dades que compensen los deficits de ciudadania que tiene este colectivo.

Los nifos y nifias con discapacidad son ante todo nifos y nifas, por lo que nunca su diferen-
cia, se debe sobreponer a su esencialidad; sea cual sea la deficiencia, tienen igualmente derecho
al desarrollo de su personalidad, su talento y su creatividad. Compartir espacios como la escue-
la, actividades de ocio, culturales, 6rganos de participacion infantil, etc., es fundamental para el
desarrollo de menores con discapacidad, pero también su presencia enriquece al resto de chi-
cos y chicas, ya que ademas de sus aportaciones, les hacen tomar conciencia de la diversidad
humana.

Por todo ello, las necesidades de la infancia con discapacidad han sido tenidas en cuenta en
la redaccion del Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia (2006 / 2009) Asi, este Plan
se ha fijado como objetivo:“Potenciar la atencién e intervencion social a la infancia y adolescen-
cia en situacion de riesgo, desproteccion o discapacidad y/o en situacion de exclusion social,
estableciendo criterios compartidos de calidad y mejores practicas susceptibles de evaluacion”.
En este objetivo se incluye entre otras medidas de prevencion y atencion, el fomento de la inves-
tigacion para la prevision del riesgo y de la desproteccion en la infancia y adolescencia en Espana,
y el impulso y consolidacion de sistemas de gestion de calidad en los servicios especializados de
proteccion de menores. Pero ademas, la filosofia que informa el Plan es mucho mas ambiciosa
que este objetivo concreto; su meta, es ser un instrumento eficaz para el desarrollo de medi-
das que garanticen el ejercicio de los derechos de la infancia, en toda su diversidad.

Asi pues queremos transmitirles desde el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y muy
especialmente desde la Direccion General de las Familias y la Infancia y desde la Direccion
General de Coordinacién de Politicas Sectoriales sobre la Discapacidad, que mantenemos un
gran interés por todo cuanto concierne a los nifios y ninas con discapacidad, y es nuestra volun-
tad apoyar y promover iniciativas dirigidas a este sector infantil.
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Por ello, es una satisfaccion presentar esta publicacion de la Sociedad de Pediatria Social,
que recoge con profundidad los debates y aportaciones técnicas que se efectuaron en las jor-
nadas sobre “Infancia y discapacidad” celebradas en Madrid, el mes de noviembre pasado, con el
apoyo del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. En ellas, se visualiza el interés compartido
entre la Sociedad de Pediatria Social, la Direccion General de Coordinacion de Politicas
Sectoriales sobre la Discapacidad y la Direccion General de las Familias y la Infancia del
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Interés avalado, ademas, por la gran cantidad de perso-
nas expertas e instituciones participantes.

Compartir experiencias sobre los recursos necesarios ante las necesidades, promover el
ejercicio de los derechos de estos nifios y nifas y hacer mas efectivos y eficientes los recursos
para garantizar su plena integracion y participacion en igualdad de oportunidades, son conclu-
siones que compartimos y que nos satisface se plasmen ahora en una publicacién que sin duda
sera muy valiosa para profesionales, educadores, tanto de areas de infancia como de discapaci-
dad, y las familias afectadas.

Direccion General de las Familias y la Infancia

Direccion General de Coordinacion de Politicas Sectoriales
sobre la Discapacidad

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
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INTRODUCCION

La Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad del Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales considero la conveniencia de abordar el tema de la infancia y la dis-
capacidad y, para ello, como una primera estrategia, celebrar una Jornada encargando su organi-
zacion a la Sociedad de Pediatria Social

El objetivo general de la Jornada que se celebro el 28 de noviembre de 2006 en la sede
del Colegio Oficial de Médicos de la Comunidad de Madrid fue realizar una aproximacioén al
conocimiento de la infancia y la discapacidad desde diferentes aspectos y realizar propuestas
para mejorar su atencion y prevencion vy, para ello, se celebré una Mesa de Trabajo en la parti-
ciparon expertos, representantes institucionales y de los propios nifios discapacitados.

Se elabord un informe, documento marco, que se envio previamente para su conoci-
miento y debate dentro de la Jornada que sirvié para recoger las aportaciones de los partici-
pantes y que se han incluido en el documento final junto con las conclusiones que se elabora-
ron como resultado de los trabajos realizados.

Los objetivos especificos se relacionaron con las siguientes areas tematicas:

I.  Discapacidad y nifios, nifias y adolescentes.
Realizar una aproximacién al conocimiento sobre aspectos conceptuales y epidemiolégicos
y factores relacionados / asociados a la discapacidad en la infancia.

Il. Discapacidad: familia e infancia.
Analizar las implicaciones que tiene la discapacidad para el nifio, nifa y adolescentes y la fami-
lia por la propia discapacidad del menor como por presentar discapacidad algin miembro de
la unidad familiar.

lll. Discapacidad y maltrato infantil.
Determinar la relacién entre el maltrato infantil y la discapacidad.

IV. Prevencion y atencion a la discapacidad.
Proponer actividades y programas orientados a la disminucion de esta problematica y sus
consecuencias, considerando que la prevencion es la mejor intervencion.

V. Discapacidad infantil y legislacion.
Abordar los aspectos legislativos y los referentes a las discapacidades considerando que tie-
nen una especial importancia en el reconocimiento, la atencion, no solo cuantitativa, y la pre-
vencion.

La implicacion de diferentes profesionales (psicologos, pediatras, rehabilitadotes, maes-
tros, profesores universitarios, periodistas, investigadores, técnicos y responsables instituciona-
les,....) procedentes de distintas Comunidades Autonomas (Andalucia, Baleares, Extremadura,
Castilla y Ledn. Cataluia, Madrid, La Rioja y Valenciana) ha sido fundamental en la realizacion de
nuestro trabajo desde una vision mutidisciplinar en que los propios nifos y discapacitados han
tenido un papel importante a través de la participacion de miembros de asociaciones.

El Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales no sélo ha auspiciado esta iniciativa sino que
a través de las aportaciones de la Direccién General de las Familias y el Menor y de la Direccion
General de Coordinacion de Politicas Sectoriales sobre Discapacidad han contribuido de forma
decisiva en la consecucion de los objetivos propuestos.

Las necesidades que se han detectado serviran para orientar investigaciones y progra-
mas para su desarrollo posterior con el objetivo de contribuir a mejorar la atencién a la disca-
pacidad.

Las conclusiones de esta Jornada se recogen al final de este documento y se elabora-
ron segln lo expuesto en la Jornada, se remitié a los participantes y con sus aportaciones se
elaboraron las conclusiones definitivas junto con aquellos aspectos que consideraron realizar.

José A. Diaz Huertas
PRESIDENTE
SOCIEDAD DE PEDIATRIA SoCIAL AEP
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INFANCIA Y DISCAPACIDAD

Infancia y discapacidad, infancia con discapacidad, representan dos circunstancias querequie-
ren una especial atencion por parte de la sociedad

Abordar la situacion de la infancia y la discapacidad precisa valorar la situacion actual desde
una perspectiva historica.

Asi mismo, la situacién respecto a los derechos de la infancia y los discapacitados y su reco-
nocimiento y la forma en que se desarrolla su aplicacion a través de los diferentes Planes y
Programas informan acerca de las respuestas que la sociedad da a los nifios y sus necesidades y
son un elemento fundamental en la comprension de la situacion actual de la atencion a la infan-
cia con discapacidad.

Apuntes historicos

El trato que se ha dispensado a los nifos, nifias y adolescentes no ha sido uniforme ni en
todas las épocas ni en todas las culturas, entre otras razones porque tampoco ha sido uniforme
la posicion otorgada explicita o implicitamente a los nifios, ni tampoco ha sido similar la dura-
cion de la nifez. Obsérvese, por ejemplo, que en tiempos no muy lejanos la nifiez se concebia
solo como una etapa previa a la vida adulta, cuyo sentido consistia exclusivamente en ser una
preparacion o una propedéutica para la vida propia de los mayores. Habia que utilizar y aprove-
char la infancia para “convertirse en hombres de provecho”. Tampoco estan demasiado lejos los
tiempos en los que se consideraba que a los 12 anos los humanos estaban suficientemente pre-
parados para incorporarse a la vida laboral.

No obstante, con el transcurso de los siglos,y como resultado de una evolucién lenta y pro-
gresiva de los valores acerca de lo que es y debe ser un nino, hoy se ha llegado al concepto de
infancia como un periodo sustantivo, distinto cualitativamente de los otros momentos de la vida.

Sin embargo, sean cuales sean los usos y las costumbres de las distintas culturas, en todas
ellas suelen aparecer modos de tratar a los ninos que exceden los margenes socialmente admi-
tidos. Si esa manera de comportarse con los menores se llama maltrato, podemos afirmar que
el maltrato infantil es una constante histérica. Incluso podemos decir con DeMause que, cuanto
mas nos retrotraemos en el pasado, mas expuestos estan los nifos a una muerte vio-lenta, al
abandono, a los golpes, al terror y a los abusos sexuales; es decir; mas bajo es el nivel de la pue-
ricultura'.

La discapacidad también ha experimentado cambios conceptuales a lo largo de la historia
en los que la infancia constituia un elemento importante a la hora de abordar el tema

En la Grecia antigua el padre era el sefior absoluto del hijo recién nacido.

Los espartanos, por medio de las Leyes de Licurgo, decretaron la destruccion de todos los
ninos que tuvieran una deformidad o incapacidad fisica y cada recién nacido era sometido al jui-
cio de la Asamblea de Ancianos que si le juzgaba Util le respetaba la vida y en caso contrario era
enviado al monte Taigeto y lanzado a sus simas Barathro y Apotetes para alimento de las fieras.

En Roma al nacer un nifio la comadrona lo depositaba en tierra, si el padre lo aceptaba
levantandolo con sus manos (“Tollere infantum”) invocando a la diosa Levana, si no le placia, con
un gesto desdefoso lo abandonaba y la infeliz criatura era ahogada por sumersion, estrangula-
miento o abandonada en la columna lactaria o en el lago Velabro. Si algin ciudadano lo recogia
vivo adquiria el derecho de paternidad, pero en muchas ocasiones lo mutilaba para explotarlo
como bufén u objeto raro.

A lo largo de la historia existen numerosas referencias en la pintura acerca de la presencia
de los nifos discapacitados en la sociedad

' deMause LI. Historia de la infancia. Alianza Editorial. 982
? Aguado AL. Historia de las deficiencias. Escuela Libre Editorial. Fundacion ONCE. 1995
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José de Ribera (1642) pinta el lienzo de un muchacho con el pie deformado, Nifio cojo o El
patizambo (Museo del Louvre, Paris). El joven mendigo sostiene en su mano izquierda un papel
en el que se lee, en latin, «Por el amor de Dios, dadme una limosnay.

Carlos Il lleva la Corte para ser exhibida a la niha Eugenia Martinez Vallejo de 5 anos que
pesaba cerca de 70 kilos. Juan Carrefio en 1670 pinto dos cuadros de esta nifa que titulo “La
monstrua” (Museo del Prado)?, en uno de ellos aparece vestida y en otro desnuda En 1945 el Dr.
Marafon senalo que esta era el primer caso conocido de sindrome hipercortical en el que una
excesiva secrecion de hormonas suprarrenales da lugar a una obesidad moérbida, aunque no
puede descartarse que se trate de una anomalia del hipotdlamo o de la hip&fisis que cursa con
alteraciones hormonales y aumento de tejido adiposo.

Diego Velazquez en su cuadro Las Meninas o La familia de Felipe IV (1656-57) pinta a la
Infanta Margarita de Austria, representada como una nina que sufriria una pubertad precoz, tal
vez como manifestacion de un Sindrome de Albrigh (pubertad precoz, talla corta, bocio, exoftal-
mos hipertiroideo, tumor tiroideo y muerte temprana) que provocaria su muerte con pocos
anos, ya casada con el rey de Austria*.

La menina que esta a la derecha de la Infanta ofrece a ésta en una bandeja un pequefio buca-
ro de sencillo barro que contendria los remedios médicos utilizados en la época para intentar
cortar las hemorragias menstruales anormales. Se intentaba obstruir los conductos que sangra-
ban. Para ello, se masticaba barro o se tomaban determinadas aguas, como la de la fuente del
Acero con lo que se pretendia suprimir el flujo menstrual.

En este cuadro Veldzquez retrata a Maria Barbola o Maribdrbola nifia con los rasgos tipicos
de acondroplasia (macrocefalia, frente olimpica, nariz ensillada por precoz sinostosis de los hue-
sos de la base craneal, prognatismo, brazos en varo) y a su lado Nicolas de Pertusato, "Nicolasito",
tipico enano hipofisario de rasgos arménicos.

Los nifos discapacitados eran atendidos en instituciones caritativas generalmente a car-go
de religiosas como recoge Joaquin Sorolla en su cuadro Triste herencia (1900).

La importancia de la educacion en los ninos discapacitados también ha sido objeto de pre-
ocupacion a lo largo de la historia.

Un espanol, fray Pedro Ponce de Ledn (1584) fue el primer maestro de sordomudos y llego
en esta ensenanza a tal perfeccion que sus resultados se tuvieron por milagrosos®.

En 1805 la Sociedad Econémica Matritense de Amigos del Pais funda un Colegio Nacional
para Sordomudos.

La Ley de Instruccion Publica de 1.857, conocida como Ley Moyano, en su articulo 108 esta-
blece que “Promoverd asimismo el Gobierno ensefianzas para los sordomudos y los ciegos, procuran -
do que haya por lo menos una escuela en cada distrito universitario, y que en las publicas de nifios se
atienda, en cuanto sea posible, a la educacion de aquellos desgraciados®.

En la practica la aplicacion de esta disposicion fue desigual, existiendo centros con una pési-
ma organizaciéon mientras que otros, eran dignos de destacar como el de Galicia en Santiago que
atendia a las cuatro provincias.

El profesor francés Louis Braile (1809-1852) establece un cddigo, inicialmente de 6 puntos
y posteriormente de 8, por medio del cual las personas no videntes o con impedimentos visua-
les pueden leer y escribir.

Durante la primera mitad del siglo XX son de destacar las aportaciones de dos médicos
Maria Montessori (1870-1952) y Ovidio Decroly (1871-1932) que plantean la atencién escolar
de los nifios con dificultades psicofisicas y la necesidad de disponer de centros especializados
como se habia hecho con ciegos y sordomudos aportando sus propios métodos a la educacion.

* Aris A. Medicina en la pintura, Lunwerg Editores. 2002:74-78
* Valtuefia O. La Meninas. EL MEDICO, |8-febrero-2000:73-79

* Lopez Nuiez A. Los inicios de la proteccion social a la infancia en Espana. CEPE. 1992: 183-21 |
Textos tomados de la edicion de 1908 por la imprenta de Eduerdo arias
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La ley de proteccion a la infancia de 1904, también conocida como Ley Tolosa, ya que fue el
Dr. Manuel Tolosa Latour su impulsor, supuso un primer reconocimiento de la infancia y sus
derechos en Espana.

En diciembre de 1906 se celebra en Madrid la Asamblea Nacional para el mejoramiento de
los sordomudos y de los ciegos espanoles que se dividid en tres secciones (pedagogica, médica
y social) e incluyo una Exposicion de trabajos hechos por los sordomudos o los ciegos o realizados
por otras personas con finalidad pedagogica o social a favor de aquellos.

Conclusiones de esta Asamblea fueron, entre otras, que:

* Se proceda a la redaccion de una cartilla de consejos educativos e higiénicos, dedicadas a los
padres.

* Se establezca en las escuelas normales la ensefianza obligatoria de la metodologia especial
de sordomudos y de ciegos; y que se recomiende a los profesores antiguos la conveniencia
de adquirir el certificado de aptitud que habilita para la ensenanza de esta especialidad.

* Los sordomudos tienen aptitud suficiente para ejercer el profesorado de las ensehanzas que
les sean propias.

* Se organice en Espafa un plan completo y racional de educacién de sordomudos

* Se considera urgente la necesidad de la formacion de un censo de los sordomudos que exis-
ten en Espana, como base de toda reforma pedagogica y social relacionada con los mismos.

* Es de urgente necesidad la promulgacion de una Ley de proteccion a los sordomudos.

* Se declarara obligatoria en todas las Facultades de Medicina la ensefanza de Ila
Otorrinolaringologia.

Tras los precedentes de los educadores de sordos a partir del siglo XVI (Fray Pedro Ponce
de Ledn, Lorenzo Hervas y Panduro y Juan Pablo Bonet) en la educacion de deficientes senso-
riales es preciso remontarse hasta 1857 con la promulgacién de la Ley de Instruccion Publica,
en la que se dispone la creacién de una escuela para ciegos y sordos en cada distrito universi-
tario. Hasta 1910 no se crea el Patronato Nacional de Ciegos y Sordomudos y Anormales, cre-
andose posteriormente institutos derivados de él. En 1933 se refunda el Asilo de Invalidos del
Trabajo como centro de educacién especial con el nombre de Instituto Nacional de
Reeducacion de Invalidos, actualmente conocido como CPEE Maria Soriano.Asimismo, en 1941
la ONCE se hace cargo de la gestion del Instituto de Nacional de Ciegos que de facto ya reali-
zaba desde 1928. Como rasgos de todos estos centros cabe destacar:

* Especializacion en una sola discapacidad.

+  Ambito estatal.

» Concentracion de servicios pedagogicos, sociales y sanitarios.

* Suelen tener una seccion dedicada a la formacién de profesionales.

No sera hasta los afios 60 cuando se viva una auténtica explosion en la proliferacion de cen-
tros de educacion especial, en su mayoria abiertos por iniciativas de padres y fruto en algunos
casos El Patronato Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anormales, se crea en 1910,en 1976 se
configura el Real Patronato de Educacion Especial, cuya Presidencia corresponde a Su Majestad
la Reina, que aunque centrado en lo educativo, su funcionamiento y organizacién se fue abrien-
do a otros campos de actividad., en 1986, se regula el Real Patronato de Prevencion y de
Atencion a Personas con Minusvalia, el cual sera objeto de actualizacion en 1997 con la natura-
leza de organismo auténomo, el Real Patronato sobre Discapacidad, que sucede al Real
Patronato de Prevencion y de Atencidn a Personas con Minusvalias en el ejercicio de las funcio-
nes que éste venia desarollando. ap robandose el Estatuto del Real Patronato sobre
Discapacidad (Real Decreto 46/2001, de 3 de agosto), que fue modificado por el Real Decreto
338/2004, de 27 de febrero.

Por otra parte, en 1975 se cre6 como Organismo Auténomo, dependiente del Ministerio
de Educacion, el Instituto Nacional de Educacion Especial, cuyo primer objetivo era ordenar el
panorama educativo ante la heterogeneidad de centros existentes. Este Organismo presentd,
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tres afos mas tarde, un Plan Nacional para la Educacién Especial. En él se hablaba de "normali -

zacion e integracion escolar", como objetivos que habia que conseguir.

La adopcion legal del término Educacién Especial se produce a partir de la Ley General de
Educacion de 1970. En esta ley la Educacion Especial se entiende como una modalidad especifi-
ca, es decir, como un sistema educativo paralelo al de la educacion ordinaria, regido por sus pro-
pias normas y por un curriculo especifico distinto al general. En la practica sélo tenian acceso a
este sistema los deficientes menos afectados que no podian seguir el ritmo de la educacién ordi-
naria puesto que la escolarizacion no era obligatoria. La Ley General de Educacion preveia asi-
mismo la creacion de aulas de educacién especial en centros ordinarios para deficientes ligeros
como medida mas avanzada.

En 1975 se crea el Instituto Nacional de Educacion Especial, organismo auténomo dependien-
te del Ministerio de Educacion, elaborandose tres anos mas tarde el primer plan estatal sobre
la materia’.

Ese mismo afo la Constitucion Espafiola establece en su articulo 49 que: Los poderes publicos
realizardn una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracién de los disminuidos fisicos,
sensoriales y psiquicos, a los que prestardn la atencién especializada que requieran y los amparardn
especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos.

El siguiente referente legislativo de importancia que encontramos es la Ley 13/1982 de
Integracién Social del Minusvdlido, en la que se establecen los principios basicos de atencion a las
personas con discapacidad en todos los ambitos, entre ellos el educativo: normalizacién, secto-
rizacion e integracion.

Posteriormente el Real Decreto 334/1985 de Ordenacién de la Educacién Especial marca otro
hito al establecer que el curriculum de Educacién Especial ha de basarse en todo caso en el ordi-
nario, si bien teniendo en cuenta las diferencias individuales. Este decreto marca el comienzo
experimental del programa de integracion en Espana y como consecuencia de él se crea en 1986
el Centro Nacional de Recursos para la Educacion Especial, dependiente del Ministerio de
Educacion.

El programa de integracién tuvo una duracion de 8 anos, 3 de ellos con caracter experimen-
tal y 5 de expansion de la integracion de alumnos con necesidades educativas especiales a cen-
tros ordinarios.

Segun el Real Decreto 696/1995 se propondrd la escolarizacién en los centros de educacién
especial a los alumnos con necesidades educativas especiales asociadas a discapacidad psiquica, senso
rial o motora, graves trastornos del desarrollo o multiples deficiencias que requieran a lo largo de su
escolarizacion adaptaciones curriculares significativas en practicamente todas las dreas del curriculo, o
la provision de medios personales y materiales poco comunes en los centros ordinarios y cuando se pre
vea, ademds, que en estos centros su adaptacion e integracién social seria reducida.

En este pais los docentes tutores de los alumnos escolarizados en Educacién Especial son
denominados Maestros en Pedagogia Terapéutica, que intervienen tanto en centros especificos
de educacion especial o como profesores de apoyo a la integracién en centros ordinarios.
Asimismo y tanto en centros ordinarios, como sobre todo en los especificos también intervie-
nen otros profesionales:

* Trabajadores sociales: son los encargados de mediar entre las familias y el centro y de aseso-
rar a la familia sobre los recursos disponibles en el entorno para atender a personas con dis-
capacidad. Forman parte del claustro y son denominados Profesores Técnicos de Servicios a la
Comunidad.

*  Psicologos / Psicopedagogos: encargados del proceso de deteccion, orientacion y seguimiento.
Pueden trabajar tanto en equipos sectoriales como en centros de educacion especial.

*  Maestros de Audicién y Lenguaje: son logopedas con formacion en didactica.

* Fisioterapeutas.

* Enfermeros: uno o dos por centro salvo en caso de internados.
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*  Educadores: denominados en algunas Comunidades Técnicos Especialistas Il Educativos y en
otras Ayudantes Técnicos Educativos.

En colegios especificos o de integracion preferente de sordos o deficientes visuales existen
ademas intérpretes de lengua de sefias y asesores sobre dicha discapacidad. La diferencia entre
unos y otros es que los segundos padecen la discapacidad y su funcion no sélo es la de servir
de intérprete, sino asesorar al colegio en aspectos especificos y servir de figura de referencia
para los alumnos con dicha discapacidad.

El alumno permanece en el centro de educacion especial desde segundo ciclo de educacion
infantil (3-6 afos) hasta alcanzar los 21 anos en que debe buscar plaza en centros residenciales
(ocupacionales o centros para personas con discapacidad gravemente afectados).

El curriculum impartido en los centros de educacion especial debe estar basado en las capa-
cidades generales de la Educacion Primaria si bien para los alumnos con discapacidades mas gra-
ves suelen realizarse reestructuraciones de las areas de primaria en tres ambitos de conocimien-
to que coinciden tanto en sus objetivos como en su misma denominacioén la Educacion Infantil.
Asi se distinguen tres ambitos:

* Identidad y autonomia personal.
» Conocimiento del Medio.
» Comunicacién y Representacion.

También deben incluirse dentro de la educacion especial los programas de habitos de vida
adulta orientacion laboral conocidos como Programas de Formacion para la Transicion a laVida
Adulta y, en algunos centros, los Programas de Garantia Social (en breve seran conocidos como
Programas de Cualificacion Profesional Inicial) especificos destinados a alumnos con necesida-
des educativas especiales que no hayan alcanzado los objetivo de la Educacion Secundaria
Obligatoria ni posean titulacion ninguna de formacion profesional.

Los alumnos escolarizados en régimen de integracion cursan el curriculum normal segln su
edad cronologica con adaptaciones mas o menos significativas dependiendo de los déficits que
presenten. La educacién especial se refiere a la instruccion que debe brindarse en forma parti-
cular a dicho tipo de personas

Concepto de discapacidad e infancia

Un aspecto importante del reconocimiento de la discapacidad es el concepto, inicialmente
a sus aspectos médicos y que ha evolucionado a contemplar la discapacidad desde una aproxi-
macion a la situacion desde una perspectiva social de la discapacidad °.

La discapacidad se considera a toda restriccién o ausencia, debida a una deficiencia, de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que le permite a un ser
humano tener autonomia y desarrollar sus capacidades. Se refiere a discapacidades de conduc-
ta, de la comunicacion, del cuidado personal, de la locomocién, de la disposicion del cuerpo, de
la destreza,...que dificultan o impiden el desempefo de la actividad cotidiana que pueden ser
temporales o permanentes, reversibles o irreversibles y progresivas o no progresivas, por tanto
fisicas, psiquicas y sociales.

El Grupo de Atencién Temprana (GAT) presento en 2005 la Organizacién Diagnéstica en Atencién
Temprana (ODAT) una clasificacion diagnostica para ordenar las situaciones de riesgo y los tras-
tornos que pueden darse en la etapa infantil de cero a seis anos, tanto en los nihos como en sus
familias, como en su entorno. Pero también incorpora un formato disehado para el intercambio
de informacion. Asi, si tuviera que dar una definicion sobre la ODAT, diria que: "Es un vehiculo de
sintesis, que retine los requisitos bdsicos para la gestion de la informacion referida a los factores de ries -
go y de los distintos trastornos, organizados a partir del nifio, la familia o su entorno". Su aplicacién per -
mitird establecer un Conjunto Minimo Bdsico de Datos sobre Atencion Temprana.

¢ OMS. Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud. CIO OMS.
Madrid, MTAS. Secretaria de Asuntos Sociales. IMSERSO. 2001

7 Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana. Organizacién Diagnostica
para la Atencion Temprana. Real Patronato Discapacidad. 2005
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La estructura basica de la ODAT consta de 3 niveles, se han desarrollado 6 ejes, con 26 cate -
gorias y 184 elementos diagnésticos. Ademas incorporara su aplicacion informatica, otras aplica-
ciones practicas y todos los requisitos legales contemplados en la Ley de Proteccion de Datos.

Un gran nimero de las discapacidades suceden en relacion a cuatro grupos de riesgo:
|. Problemas pre y perinatales: defectos y malformaciones genéticas, prematuridad, pérdida del

bienestar fetal, tales como retrasos evolutivos del lenguaje psicomotricidad, problemas de con-
ducta (ninos dificiles), paralisis cerebral, pérdida de la visién o de la audicion, luxaciones, etc.

2. Riesgo socioambiental. La tasa de deficiencias aumenta en ambientes desfavorecidos con pro-
blemas de salud (desnutricion, enfermedades); inadaptacion, retrasos en el desarrollo y pro-
blemas de aprendizaje; falta familiar, violencia y maltrato; nifios de etnias minoritarias o gru-
pos excluidos debido a desenvolverse en ambientes de marginalidad y de falta de recursos
para atender sus necesidades (vivienda, alimentacion, higiene,...).

3. Los accidentes representan un 10 % del total de la discapacidad a partir del primer afio de
edad, variando el lugar donde se producen en funcién de la edad (de | a 4 afios en el hogar),
(de 4 a I8 anos en el colegio y grupos de ocio), y (los jovenes por accidentes de trafico).

4. Las enfermedades crénicas y raras (baja prevalencia)..

La discapacidad representa una circunstancia que tiene importantes repercusiones sociales,
educativas, sanitarias,.. ., en la infancia y que requiere que al bordar el tema se utilice una termi-
nologia adecuada ®.

Los nifios con discapacidades tienen necesidades especiales y riesgos que requieren ser
conocidos y atendidos, existiendo una necesidad de ser oidos y un desconocimiento acerca de
este colectivo vulnerable.

Para muchos nifios padecer una deficiencia puede suponer crecer en un clima de rechazo y
de exclusion de ciertas experiencias que son parte del desarrollo normal. Esta situacion se
puede ver agravada por la actitud y conducta de la familia y la comunidad durante los afios cri-
ticos del desarrollo de la personalidad y de la propia imagen de los nifos.

Por otra parte, la discapacidad, y especialmente en la infancia, no debe ser vista como un
fendmeno estatico sino como algo dinamico y relativo y que, por lo tanto, ha de referirse a un
tiempo y a unas necesidades concretas.

La relatividad del concepto de discapacidad se ve también reforzada con la evolucion de la
medicina, la rehabilitacion, las ayudas técnicas,..., gracias a las cuales muchas situaciones de dis-
capacidad quedan el la practica superadas.

La integracion de personas con discapacidad unida al concepto de normalizacién implica pro-
porcionar a las personas la dignidad que les corresponde por derecho propio.

La calidad de vida afecta al bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar mate-
rial, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y derechos de las
personas discapacitadas.

Por lo tanto, se ha superado el concepto medicalizado de la discapacidad, insistiendo en la
actualidad en el concepto social de la discapacidad: hay personas con discapacidad porque la socie-
dad no ofrece igualdad de oportunidades, porque no elimina barreras, porque no establece poli-
ticas publicas para integrar las diferencias, independientemente que hay causas genéticas, acci-
dentes,...°.

La proteccion social a las personas con discapacidad estaba basada fundamentalmente en
criterios médico-asistencialistas y entendiendo la igualad de trato como un tratamiento especial
ante situaciones de desigualdad (limitaciones) que se traducia en medidas y ayudas especificas.

® Fernandez Iglesias JL. Guia de estilo sobre discapacidad para profesionales de los medios de comunica-

cion. Real Patronato sobre discapacidad. 2006
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Seglin la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 162.330
menores de 19 ahos presentaban alguna discapacidad en Espaia lo que representa una preva-
lencia de 76%o correspondiendo 88.841 a hombres (80%o) y 73.309 (71%o) (Cuadro 1).

Cuadro 1. Personas con discapacidad y tasas de prevalencia por mil por edad y genero.

Edad (anos) Total Hombres Mujeres
Numero Y60 Numero Y60 Numero P60
Menos 6 49.756 22 24.723 22 24.853 23
6a9 29.783 19 15.363 19 14.420 19
[0al5 38.501 I5 20.697 I5 17.804 14
l6al9 44.290 20 28.058 24 16.232 I5

+20 3.365.891 1.384.129 1.981.942

Total 3.528.221 90 1.472.970 77 2.055.251 103

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

La infancia que presenta discapacidades requiere que se profundice en el conocimiento de
esta realidad y avanzar en su atencién y prevencion.

Discapacidad y derechos de la infancia

La Constitucién espanola de 1978, de acuerdo con la Declaracion de los Derechos de los
Minusvalidos aprobada en 1975 por las Naciones Unidas, establece en su articulo 49 que el
poder publico seguira una politica especial de prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion
de los disminuidos, para garantizar el disfrute de los derechos que la propia Constitucion reco-
noce a todos los ciudadanos.

La Convencion de Derechos del Nifio aprobada en 1989 por las Naciones Unidas estable-
ce en su articulo 23 que los nifnos mental o fisicamente impedidos deben disfrutar de una vida
plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad y le permitan bastarse a si mismos y
faciliten su participacion activa en la comunidad y les reconoce el derecho a recibir los cuida-
dos, educacion y adiestramiento especiales, destinados a logra su autosuficiencia integracion
activa en la sociedad.

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibi -
lidad universal de las personas con discapacidad, representa un elemento fundamental en la com-
prension del concepto actual de discapacidad y de las respuestas sociales e institucionales que
han de llevarse a cabo para la adecuada atencion a esta poblacién.

El I3 de diciembre de 2006 la Asamblea General de Naciones Unidas aprobé la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

La Convencion reconoce que "la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de
la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas"
(Preambulo, inc e).

Asimismo, entiende que "las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficien -
cias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas". (Art. I).

De lo mencionado se desprende, por un lado la asuncion del modelo social de discapacidad,
al asumir que la discapacidad resulta de la interaccion con barreras debidas a la actitud y al
entorno.Y por otro, que la definicion no es cerrada, sino que incluye a las personas menciona-
das, lo que no significa que excluya a otras situaciones o personas que puedan estar protegidas
por las legislaciones internas de los Estados.
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Por "discriminacién por motivos de discapacidad” se entiende cualquier distincion, exclusion o
restriccion por motivos de discapacidad que tenga el propésito o el efecto de obstaculizar o
dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de igualdad, de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales en los ambitos politico, econémico, social, cultu-
ral, civil o de otro tipo. Esto incluye todas las formas de discriminacion, y, entre ellas, la denega-
cion de ajustes razonables. (Art. 2).

Los ajustes razonables son, segtin la Convencion, las modificaciones y adaptaciones necesarias
y adecuadas, que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un
caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de
condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales. (Art. 2).

Por otro lado, se llama la atencién sobre las siguientes cuestiones que afectan mas directa-
mente a nifas y nifos a lo largo de la Convencion:

* Se reconoce como principio el respeto de las capacidades evolutivas de los nifos y nifas con
discapacidad y de su derecho a preservar su identidad. (Art. 3 inc. h).

* En la elaboracion y aplicacion de legislacion y politicas para hacer efectiva la Convencion, los
Estados Partes celebraran consultas estrechas y colaboraran activamente con las personas
con discapacidad, incluidos los nifios y nifhas con discapacidad, a través de las organizaciones
que las representan (Art. 4).

* Los nifios y nifas con discapacidad seran inscritos inmediatamente después de su nacimien-
to y tendran desde el nacimiento derecho a un nombre, a adquirir una nacionalidad y, en la
medida de lo posible, a conocer a sus padres y ser atendidos por ellos. (Art. 18).

* Se garantizara que los nifos y nifas, mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con
las demas.Y se asegurara que los nifios y nifas con discapacidad tengan los mismos derechos
con respecto a la vida en familia. (Art. 23).

* Al hacer efectivo el derecho a la educacion, los Estados Partes aseguraran que los nifos y
nifas con discapacidad no queden excluidos de la ensefanza primaria gratuita y obligatoria
ni de la ensenanza secundaria por motivos de discapacidad. (Art. 24).

* Se asegurara el acceso de las personas con discapacidad, en particular las mujeres y ninas, a
programas de proteccion social y estrategias de reduccién de la pobreza. (Art. 28).

* Se asegurara que los ninos y nifas con discapacidad tengan igual acceso con otros nifios y
nifas a la participacion en actividades lddicas, recreativas, de esparcimiento y deportivas,
incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar. (Art. 30).

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia, y su desarrollo legislativo deberan suponer un avance signi-
ficativo en la atencion de las personas con discapacidad y sus derechos.

Discapacidad y politicas de infancia

El I Plan de Accién para la Personas con discapacidad 2003 — 2007’ implica una continuidad
referente a las acciones para la atencion a las personas discapacitadas y demuestra la necesidad
de seguir avanzando en la satisfaccion de las necesidades de este colectivo y, especificamente,
de la infancia.

El Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2006-2009'° contempla el tema de la
discapacidad dentro de sus Principios bdsicos y en diferentes Objetivos Estratégicos y las medidas
correspondientes.

Il Plan de Accién para personas con discapacidad 2003-2007: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

IMSERSO. 2003
Aprobado en Consejo de Ministros celebrado el 16 de junio de 2006
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El Consejo de Europa' y diferentes Comunidades Autonomas, Diputaciones e instituciones
estan elaborando y desarrollando planes de accion para las personas con discapacidad asi como
Planes de atencion a la infancia que contemplan la discapacidad que analizaremos en este texto
(Cuadro 2).

Cuadro 2. Planes de Infancia y Discapacidad en las diferentes Comunidades Auténomas

Comunidad Referencli:iIanes Referencia
Auténoma Infancia discapacidad | Discapacidad a Infancia
Andalucia X X X X
Aragon X X
Asturias X X
Baleares
Canarias X X
Cantabria X
Castilla La Mancha X X X X
Castilla Leon X X X
Cataluna X X X X
Extremadura X
Galicia X X X
La Rioja X X X
Madrid X X X X
Murcia X X
Navarra X X X X
Pais Vasco Alava

Guiptzcoa

Vizcaya X

Valenciana X X

En nuestro pais las Comunidades Auténomas y Diputaciones del Pais Vasco que tiene un
Plan especifico para la atencién a ala infancia son 14 y en ellos 10 (71,4%) hacen referencia a la
discapacidad, por otra parte, | | tienen un Plan de Discapacidad y que en 8 (80%) hacen referen-
cias especificas a la infancia, 6 Comunidades Auténomas se dan las cuatros circunstancias con-
juntamente (Andalucia, Castilla La Mancha, Cataluia, La Rioja, Madrid y Navarra).

En el afio 2003 se celebré en la Union Europea el Afo

Europeo de las personas con discapacidad'? con el objetivo prin-
Quua cipal de promover el programa politico para la integracién
plena y completa de las personas discapacitadas definido en

—~c

2001 en la Comunicacion de la Comision titulada «Hacia una
©l Afo Europeo de las personas con discapacisad  Europa sin barreras para las personas con discapacidady.

"' Recomendacion Rec(2006)5 del Comité de Ministros a los Estados miembros sobre el Plan de Accién del Consejo
de Europa para la promocion de los derechos y la plena participacion de las personas discapacitadas en la socie-
dad: mejorar la calidad de vida de las personas discapacitadas en Europa 2006-2015 (adoptada por el Comité de
Ministros el 5 de abril de 2006, durante su 961* reunion de Delegados de Ministros).

2 Deci;iég 2001/903/CE del Consejo, de 3 de diciembre de 2001, sobre el Ao Europeo de las per-sonas con disca-
pacidad.
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En el 2007 celebrabamos el Afio europeo de la igualdad de
oportunidades para todos - Hacia una sociedad justa'® con el obje-
tivo de Concienciar sobre el derecho a la igualdad y a no sufrir
discriminacion asi como sobre la problematica de la discrimi-
2007 — Ao Europeo de algualdad de Oporunidades paraTodos  NACION MUIItiple. Reforzar el mensaje de que todas las personas
tienen derecho al mismo trato, sin distincién de sexo, origen
étnico o racial, religion o convicciones, discapacidad, edad u
orientacion sexual.

Enfermedades raras

La Union Europea define una enfermedad como rara (infrecuente) cuando afecta a 5 de cada
10.000 habitantes' .

Las enfermedades raras son en su mayoria graves y cronicamente invalidantes y, quienes las
padecen pueden necesitar cuidados especializados, pesados y prolongados. Ademas generan dis-
capacidades, muchas veces severas.

En este contexto, el calificativo de patologias "huérfanas" describe a un inmenso colectivo
que no se beneficia de ninguna respuesta terapéutica. Este grupo esta en riesgo y necesitan
actuaciones y programas sociales y sanitarios especificos y preferentes que contemplen sus
necesidades no solo en los aspectos clinicos sino también en los aspectos psicosociales®, .

La Red de Investigacion en Epidemiologia de las Enfermedades Raras (REPIER) en su recien-
te estudio ha permitido realizar una aproximacion sobre la situacion respecto a estas enferme-
dades .

La reciente aprobacion en el Senado del Informe de la Ponencia de estudio encargada de
analizar la especial situacion de los pacientes con enfermedades raras y, especialmente, las medi-
das sanitarias, educativas y sociales que contribuyan a un adecuado tratamiento de los enfermos
y de sus condiciones de vida.

" Decision n° 771/2006/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 17 de mayo de 2006, por la que
se establece el Afo Europeo de la Igualdad de Oportunidades para Todos (2007) - Hacia una socie-
dad justa [Diario Oficial L 146 de 31.5.2006].

“  Decision No 1295/1999/CE del Parlamento Europeo y del Consejo de 29 de abril de 1999. Diario
Oficial de las Comunidades Europeas L 155/1.22.6. 1999

' Luengo S,Aranda MT, Fuente M. Enfermedades Raras: Situacion y Demandas Sociosanita-rias.
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Instituto de Migraciones y Servicios Sociales. Madrid. 2001

'¢  Gaite L, Cantero P, Gonzilez D, Garcia M. Necesidades de los pacientes pediatricos con enfermeda-
des raras y de sus familias en Cantabria. Real Patronato sobre discapacidad. 2005

7" Botella P, Zurriaga O, Posada M, Martinez MA et al. Atlas Nacional Provincial de Enfermeda-des Raras
1999-2003. REPIER. 2006
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JUSTIFICACION

El objetivo de este documento es valorar los planes integrales dirigidos a los discapacitados,
tanto a nivel nacional como a nivel territorial. En concreto, se pretende valorar la adecuacion de
estas planificaciones a las necesidades de la infancia.

También se han valorado los planes de infancia, tanto nacionales como los territoriales, para
conocer las actuaciones dirigidas a menores con discapacidad.

METODOLOGIA

En este apartado se describe la metodologia y procedimientos adoptados para la elabora-
cion de materiales, recogida de informacion y valoracion de los programas y las actuaciones.

Recopilacion de fuentes documentales

En primer lugar se realizé una blsqueda e identificacion de los documentos institucionales
dirigidos a personas con discapacidad y a los menores, ya fuera de manera individual o conjunta.

Tras la identificacion se procedio a su recopilacion, reclamando el envio a las instituciones
(responsables de la puesta en marcha de la planificacion estratégica).

Una vez recopilados los documentos se valoré su contenido y estructura como se descri-
be a continuacion.

Evaluacién de los contenidos de los planes

La evaluacion de los contenidos de los planes de discapacidad se realizé segun las siguien-
tes etapas:

I) Elaboracion y seleccion de criterios comparativos

2) Evaluacion comparativa de los planes de discapacidad con referencia a dichos criterios

3) Ampliacion y modificacion de los criterios de evaluacion

4) Evaluacién comparativa segun los nuevos criterios

5) Analisis de datos

6) Resultados

A continuacion se resume cada una de las etapas.

Elaboracion y seleccién de los criterios comparativos

Los planes estratégicos han sido valorados utilizando un conjunto inicial de criterios elabo-
rado a partir de una serie de investigaciones previas. La seleccién de criterios se realizo siguien-
do un proceso de mejora y depuracion continuada que ha durado mas de 4 anos.Algunas de las
investigaciones previas en las que se han ido depurando poscriterios son el estudio Bases para
la elaboracién de una estrategia integral para la infancia y adolescencia en riesgo y dificuftad social
(Ruiz, Diaz Huertas, Hernandez, 2003) y la investigacion Guia de buenas prdcticas sobre planes y
consejos de infancia en el dmbito municipal espafiol (Ruiz, Ramirez, Sanchez y Espinosa, 2005).

El proceso de seleccion y cuantificacion de los criterios puede resumirse en fases:

A. Consulta, recopilacion y resumen de la documentacion institucional.

B. Valoracion critica de la documentacion institucional.

C. Metodologia de encuesta a responsables institucionales de la administracién, profesio

nales, expertos, informantes clave y menores.

D. Entrevista personal con un grupo de expertos e informantes clave.

La informacion correspondiente a cada uno de los puntos se recopil6 inicialmente de los
planes estratégicos existentes en las distintas Comunidades Auténomas y se completé con la
recopilacion de los Planes de Infancia municipales. Los métodos de recogida y extraccion de
informacién utilizados en este la definicion de los criterios fueron fundamentalmente cuatro:
Consulta de la documentacion institucional, recogida de informacion mediante encuestas, entre-
vista a expertos, valoracion de indicadores poblacionales y valoracion de indicadores de segui-
miento.
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A. Consulta de la documentacion institucional
En primer lugar se realizé una lectura de todos los planes de las Comunidades
Auténomas y de ellos se extrajeron los puntos coincidentes y las propuestas diferenciales de
cada Comunidad en términos de los apartados tradicionales de una planificacion estratégica:

. Determinacion de necesidades
. Establecimiento de objetivos

. Propuesta de acciones

. Implantacion

. Seguimiento y evaluacion

Los criterios especificos se redactaron en funcidn de las inferencias extraibles de la
documentacion y también fueron consensuados por el panel de expertos del estudio.

El estudio inicial de la documentacion existente permitié también el disefio de los cues-
tionarios a utilizar en la fase de metodologia de encuesta y la elaboracion del protocolo de
entrevista personal.

B. Evaluacion de los planes existentes

En segundo lugar se recopilaron y valoraron las acciones estratégicas sectoriales o integra-
les puestas en marcha por las distintas instituciones. Se valoraron los planes de las Comunidades
Auténomas, los planes nacionales coincidentes y los planes municipales.

La valoracion de los planes de las distintas Comunidades Auténomas se realizé con los obje-
tivos siguientes:

* Recopilar las necesidades de la infancia ya identificadas por las CC.AA.

* Detectar y considerar las necesidades comunes en los planes regionales de las distintas
Comunidades Auténomas.

* Detectar y considerar especialmente las necesidades especificas de la regién.
* Valorar el consenso en las necesidades detectadas.

* Detectar y considerar los objetivos comunes en los planes regionales de las distintas
Comunidades Auténomas.

* Detectar y considerar los objetivos especificos de la region.
* Valorar el consenso en los objetivos identificados.

* Detectar y considerar las acciones comunes especificadas en los planes regionales para el
cumplimiento de los objetivos.

* Detectar y considerar las acciones especificas propuestas en cada plan regional.
* Valorar el consenso existente en las acciones propuestas.

* Valorar la homogeneidad de soluciones propuestas para objetivos similares.

* Valorar la coordinacion entre las acciones regionales.

* Valorar el coste relativo de implantacion en cada Comunidad Auténoma.

Las Comunidades Autonomas en las que se encontré un plan estratégico aceptado y publi-
cado fueron:Asturias, Canarias, Cantabria, Castilla-La Mancha, Castilla-Leon, Cataluna, Galicia, La
Rioja, Madrid, Navarra y Valencia. En la Comunidad del Pais Vasco, se ha valorado el plan de la
diputacion foral de Vizcaya. No fue posible valorar el plan estratégico de Andalucia, que no habia
sido aprobado en el momento de realizacion del estudio. Por tanto, 12 (63%) de las 19
Comunidades y Ciudades Autonomas contaba con planes integrales de infancia o de infancia y
familia.

Los documentos especificos consultados fueron:

* Plan de atencion a la infancia, familia y adolescencia 2000-2003 (Gobierno del Principado de
Asturias, 2000).

* Plan integral del menor en Canarias (Cabildo de Canarias, 1998).

* Plan de accion para la infancia y la adolescencia en Cantabria (Gobierno de Cantabria, 2001).
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* Programa de promocion de los derechos y participacion infantil: memoria 2001-2002
(Gobierno de Cantabria, 2001).

* Plan integral para la infancia y la adolescencia en Castilla-La Mancha 1999-2003 (Junta de
Comunidades de Castilla-La Mancha, 2000).

* Plan regional sectorial de proteccion y atencioén a la infancia de la Junta de Castilla y Ledn
2000-2003 (Junta de Castilla y Ledn, 2001).

* Pla Integral de suport a la Infancia i '’Adolescéncia de Catalunya (Generalitat de Catalunya,
2001).

* Il Plan integral de apoio a familia 2002-2005 (Xunta de Galicia, 2002).

* Plan integral de infancia 2000-2003 (Gobierno de La Rioja, 1999).

* Il Plan de atencién social a la infancia en la Comunidad de Madrid (Comunidad de Madrid,
2003).

* Plan de atencién a la infancia y adolescencia en dificultad social de la Comunidad foral de
Navarra (Gobierno de Navarra, 2002).

* Plan integral de la familia e infancia de la comunidad valenciana 2002-2005 (Generalitat
Valenciana, 2002).

* Plan de Infancia para la atencidn de las situaciones de desproteccion infantil. (Diputacion
Foral de Bizkaia, 2000).

De las 7 Comunidades auténomas que no tienen o no presentaron sus planes integrales,
una, la Junta de Extremadura, si aporté (aunque en fechas posteriores a la realizacion de la eva-
luacion) su documento "Plan Marco de Atencion Socio-Sanitaria. 2005-2010", publicado por la
Consejeria de Sanidad y Consumo (2005), el cual por su propio caracter de propuesta estraté-
gica y de reorganizacion general, no ha sido incluido en esta evaluacion.

Igualmente, se realizé una busqueda de los planes estratégicos nacionales cuya poblacion
objetivo fuera también, especifica o implicitamente, la infancia, para recopilar y valorar las accio-
nes estratégicas que pudieran ser concordantes con los intereses de las estrategias de infancia.
Algunos ejemplos son el Plan de acciéon contra la explotaciéon sexual comercial de la infancia y
adolescencia (MTAS, 2002) y el Il Plan Nacional de accién para la inclusion social del reino de
Espafa 2003-2005 (MTAS, 2003).

El IMSERSO, del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, contribuye a esta lista de docu-
mentos con el | Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012 (MTAS, 2003), aunque por el ambito
tan especifico de su actuacidon (la Accesibilidad, plasmada basicamente en los sectores de
Urbanismo, Edificacion, Transporte y Comunicacion sensorial) no ha sido incluido en esta eva-
luacion de planes de discapacidad (en su sentido amplio) y/o infancia.

De igual forma, se evaluaron |4 planes estratégicos municipales dirigidos especificamente a
la infancia. Los planes revisados corresponden a los siguientes Ayuntamientos: Sant Cugat, Sant
Feliu de Llobregat, Santa Coloma de Gramanet, Alcazar de San Juan, Granada, Pinos Puente,
Huelva, Lleida, Alcobendas, Getafe, Leganés, San Fernando de Henares, Madrid y Santa Barbara.
Estos planes tienen también la infancia como destinataria, y en algunos casos se basan y utilizan
como referencia el Plan de Infancia regional correspondiente.

C. Metodologia de encuesta

Se realizd una encuesta disenada al efecto dirigida a los responsables y representantes ins-
titucionales de la administracion cuyo trabajo se centra en la infancia. Se enviaron por correo
y se recabd informacién adicional de los responsables y representantes.

Esta informacion adicional permitio, por un lado, profundizar en aspectos no contenidos en
los documentos institucionales analizados y, por otro, realizar una valoracién de la concordan-
cia (triangulacion) de la informacion recabada. Para este fin, se desarrollé una encuesta dirigida
a los responsables institucionales nacionales y territoriales.
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Se pretendio que la encuesta llegase a todos los responsables institucionales y agotar el uni-
verso de informantes. En total se enviaron 23 encuestas, algunas de ellas en repetidas ocasiones
debido a los cambios de equipo de gobierno durante el periodo de realizacion del trabajo.

La encuesta culminé con una reunién con los responsables con el fin de recabar informa-
cion cualitativa que hubiera podido quedar excluida en las respuestas a la encuesta, debido a la
propia estructura de la misma.

Se realizé una encuesta dirigida a expertos e informantes clave que actualmente desempe-
fan su labor profesional o investigadora en temas de infancia. Se seleccioné una muestra de con-
veniencia y extensa de los expertos segln el criterio de autoridad del panel responsable del
estudio. También se aplicaron los criterios de representatividad geogrifica, accesibilidad y repre-
sentatividad de las dreas de interés para la seleccion de los expertos. Se enviaron 128 encues-
tas al panel original de expertos.

Por dltimo se realzaron dos encuestas dirigidas a menores. Se recabd informacion en dos
Comunidades Auténomas. Inicialmente, en Madrid se encuestaron un instituto pulblico y un cole-
gio concertado y en Murcia se encuestaron un colegio publico y un centro de acogida.
Posteriormente se recogié una segunda muestra en la Comunidad de Madrid recogida en cinco
Colegios Publicos No Concertados de la Zona Territorial Norte, Centro y Sur de la Comunidad
de Madrid y un Colegio Privado Concertado correspondiente a la Zona Territorial Sur de
Madrid.

D. Entrevista personal con un grupo de expertos e informantes clave.

Adicionalmente, se llevaron a cabo entrevistas con un subconjunto de expertos para con-
trastar sus respuestas a la encuesta, valorar la importancia, prioridad y alcance de los temas
mencio—nados en la encuesta y profundizar en alguno de los aspectos considerados en ella. A
diferencia de las reuniones de cierre de las encuestas, con estas entrevistas se pretendié reca-
bar informacion mediante una entrevista semiestructurada, visitando a los expertos en sus cen-
tros de trabajo.

Evaluacion comparativa de los planes de discapacidad con referencia a dichos criterios

Tras la determinacién de los criterios de valoracion, se realizé una lectura comprensiva de
todos los documentos, puntuando el cumplimiento o no de cada uno de los criterios estableci-
dos en la parrilla original. Este tipo de criterios permiten valorar el grado de implantacion de las
medidas propuestas, el grado de cumplimiento de los objetivos propuestos y el seguimiento de
las actuaciones a lo largo del tiempo.

El esquema de evaluacién inicial constaba de 161 criterios organizados en 15 apartados. A
continuacion se muestra el listado de bloques.

*  Planificacion estratégica

o Descripcion o Deteccion de barreras

o Legislacién o Prevencién

o Datos demogriaficos o Coordinacién

o Recogida de informacién o Sensibilizacién y difusion de objetivos
o Obijetivos o Difusion de resultados

o Acciones o Areas contempladas

o Implantacion o Grupos y conductas de riesgo consideo
o Medidas de evaluacion y seguimiento del Plan rados

Los planes fueron valorados por 2 jueces que debieron llegar a un consenso antes de cali-
ficar el Plan, por ello, cada plan sélo recibe una puntuacién en cada criterio.
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Ampliacion y modificacion de los criterios de evaluacion

Durante la valoracién de los planes se vio la necesidad de ampliar la lista de criterios para
cubrir todos los aspectos de la situacion y necesidades particulares de las personas con disca-
pacidad. Asi, el conjunto de criterios se amplié hasta un total de 221 indicadores.

Evaluacion comparativa seglin los nuevos criterios

Una vez consensuada la nueva lista de criterios, se volvid a revisar toda la documentacién
con los nuevos criterios. De esta forma, los criterios consensuados que habian surgido durante
la primera vuelta de revision fueron aplicados también a planes revisados con anterioridad a la
determinacion del criterio.

Andlisis de datos

El cumplimiento de los criterios se resume mediante frecuencias absolutas y porcentajes
cuando los criterios son dicotomicos y mediante el minimo, maximo, frecuencia, promedio y
desviacion tipica cuando los criterios son cuantitativos.

Resultados

Se elaboré un informe con los resultados de la aplicacion del procedimiento de valoracion
siguiendo los apartados correspondientes a los criterios establecidos. Los resultados se discu-
ten en dos apartados, uno correspondiente a los planes de discapacidad y otro correspondien-
te a los planes de infancia.
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RESULTADOS: PLANES DE DISCAPACIDAD

Fuentes documentales recopiladas

Se identificaron distintos tipos de documentos.
En primer lugar y a nivel nacional:

* Il Plan de Accion para las personas con discapacidad 2003-2007. Espana.

A nivel territorial:

* Plan de Accién Integral para las personas con Discapacidad en Andalucia (2003-2006).

* Aragon. Sitio web del Instituto Aragonés de Servicios Sociales.

* Plan Integral de Accién para Personas con Discapacidad en Castilla-La Mancha (1999-2003).

» Castilla-Leon. Atencion a personas con discapacidad (Junta Castilla — Ledn).

* Plaintegral de les persones amb disminuci6 fisica a Catalunya.

* Il Plan de Accion de las Personas con Discapacidad en Extremadura (2001-2004).

* Galicia. Seccion “Discapacitados”. Sitio web de Vicepresidencia de la Xunta de Galicia.

* Madrid. Plan de Accion para personas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid (2005-
2008).

* Murcia. Plan Regional de Accion Integral para Personas con Discapacidad, Regién de Murcia
(2002-2004).

* Navarra. Pagina web del Instituto Navarro de Bienestar social.

* La Rioja: Il Plan Integral de Personas con Discapacidad (2002-2005) de La Rioja.

A nivel supranacional:

* Consejo de Europa. Plan de accion del Consejo de Europa para la promocién de los dere-
chos y de la plena participacion de las personas con discapacidad en la sociedad: mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad en Europa (2006-2015).

* Comisién de las Comunidades Europeas. Igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad: un plan de accién europeo (Comunicacion de la Comision de las Comunidades
Europeas).

Otros documentos relevantes:

* Salud-CERMIL. Plan integral de salud para personas con discapacidad. CERMI Estatal (Comité
Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad)

* Mujeres-CERMI. | Plan integral de accién para mujeres con discapacidad (2005-2008). CERMI
Estatal (Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad).

* Sindrome de Down. Plan de accion para personas con Sindrome de Down (2002-2006).
FEISD.

No se incluyen ni el Plan de la Comunidad Auténoma de Extremadura (Plan Marco de

Atencién Socio-Sanitaria. 2005-2010), ni el | Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012 (MTAS,

2003), por las razones anteriormente citadas.

Valoracion de los planes
Descripcién de los planes

A nivel descriptivo, de los 16 documentos recibidos, el 62% son planes de discapacidad, pero
ninguno de ellos es especifico de infancia y discapacidad simultaneamente. El 38% de los docu-
mentos restantes son una recopilacion de propuestas, lineamientos a seguir, reivindicaciones,
recomendaciones o similares.

En el 75% de los casos figura el nimero del plan. En 9 casos se trata del primer plan y en 3
se trata del segundo (Madrid, La Rioja y Espana).

En el 68% de los casos figura el tiempo de aplicacion del plan, con propuestas de 3,4,5,7 y

10 afos; siendo la mas frecuente la propuesta de 3 anos. Los afos de aplicacion recorren desde
el periodo 1999-2003 hasta el periodo 2006-2015.
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Legislacion

En el aparatado de legislacion, el 50% de los planes incluye la mencién a legislacion sobre
esta poblacion, aunque sélo el 19% (Madrid, Murcia y La Rioja) han aprobado normas especifi-
cas para al atencion de los discapacitados. El nimero de leyes, decretos y érdenes de caracter
regional es de 10 en el caso de Murcia, 19 en Madrid y 20 en el caso de La Rioja.

Datos demograficos

En el 69% de los casos se presenta algin dato demografico que describa la poblacion de
interés. En el 56% de los planes se han realizado investigaciones especificas para conocer la
poblacién de interés y estas investigaciones se han realizado entre los afios 1.986 y 2.000.

El 50% de los planes definen el rango de edad correspondiente a la primera infancia, que
recorre de los 0 a los 4 anos en 2 casos y de los 0 a los 5 afos en los restantes casos. El 44%
informe de una estimacién del nimero de menores discapacitados existentes en su ambito. La
tabla | recoge las estimaciones realizadas por de cada una de las fuentes.

Tabla I. Numero de discapacitados de 0-4 afios o 0-5 anos.

Fuente Nimero Rango
Andalucia 3.427 0-5
Castilla-La Mancha 1.103 0-5
Madrid 4427 0-5
Murcia 856 0-5
La Rioja 0-4
Espana 49.577 0-5
CERMI (mujeres) 24.853 0-5
Sindrome de Down 1.519 0-4

El 44% define otro rango de edad correspondiente de la infancia-juventud, con rangos de
edad comprendidos entre los 5-9 anos y los 5-19 anos. La tabla 2 recoge las estimaciones de
cada una de las fuentes y el rango de edad considerado.

Tabla 2. Numero de discapacitados en edad de infancia-juventud.

Fuente Nimero Rango
Castilla-La Mancha 5.332 6-14
Madrid 8.204 6-16
Murcia 6.114 6-16
La Rioja 5-19
Espana 112.574 6-19
CERMI (mujeres) 37.211 6-16
Sindrome de Down 3.568 5-9

Un 31% informa ademas de rangos de edad adicionales que incluyen parte del intervalo 0-
I8 anos. La tabla 3 muestra las estimaciones.

Tabla 3. Numero de discapacitados en edad de juventud-madurez.

Fuente Numero Rango
Castilla-La Mancha 9416 15-24
Madrid 13.237 17-24
Murcia 1.278 17-18
CERMI (mujeres) 215.782 17-44
Sindrome de Down 1.926 10-14
Sindrome de Down 3.395 15-19
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La tabla 4 recoge las estimaciones del niimero total de personas con discapacidad en su
ambito de interés y sin considerar tramos de edad.

Tabla 4. Numero total de discapacitados.

Fuente Numero Porcentaje
Andalucia 708.831 10,1%
Castilla-La Mancha 291,258 17,6%
Galicia 206.000

Madrid 154.423 3.3%
Murcia 142.667 12.4%
La Rioja 12,713 4,7%
Espana 3.528.221 9,0%
CERMI (salud) 3.528.221

CERMI (mujeres) 3.030.397

Sindrome de Down 32.108

Consejo de Europa 10-15%

La tabla 5 recoge las estimaciones de menores con discapacidad dentro del rango de edad
aproximado de 0 a 18 anos.

Tabla 5. Nimero menores con discapacidad (0-18 afnos).

Fuente Ndmero Rango
Madrid 12,631 0-16
Murcia 8.248 0-18
La Rioja 621 0-19
CERMI (mujeres) 62.064 0-16
Sindrome de Down 10.408 0-19

Ademas, los planes de la CERMI informan de estimaciones relativas al ambito sanitario, El
plan de Andalucia, el plan de la CERMI para mujeres y el plan de la FEISD informan de estima-
ciones dentro del ambito educativo y El plan de Andalucia, el plan de la CERMI para mujeres, el
plan de la FEISD y el plan Comisién de las Comunidades Europeas informan de estimaciones
dentro del ambito laboral.

Ninguna de las fuentes realiza estimaciones de maltrato infantil.

El 31% tiene en consideracion los tipos o grados de discapacidad en sus datos descriptivos,
otro 31% informa de la distribucion territorial de los casos, el 19% informa del la distribucion
por nivel académico, el 13% informa del nimero de personas con discapacidad que viven solas,
el 135 informa de la distribucion por estado civil, el 6% describe los recursos y centros existen-
tes, el 13% informa de la situacion de actividad laboral.

A nivel de descripcion de los recursos, la Rioja (6%) informa del nimero de equipos de
orientacion educativa y psicopedagogica, del nimero de equipos de atencion temprana y del
numero de centros de educacion especial.

Otros datos descriptivos encontrados habitualmente en los planes estratégicos de servicios
sociales y de infancia que no se recogen en ninguno de los documentos recibidos corresponden
a las areas de Ocio y tiempo libre,Accidentes, Minorias, Emigracion, Familia, Tutelas,Acogimiento,
Adopciodn internacional, Menores infractores y Ayudas sociales.

La Comunidad de Castilla-La Mancha informa ademas del nimero de demandas de valora-
ciones de discapacidad.

Recogida de informacién

En el 31% se propone la recogida de informacion sistematica, pero ninguna de las institucio-
nes informa de una propuesta de indicadores especificos.
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Castilla-La Mancha propone la puesta en marcha de un Observatorio de la discapacidad y,
junto con la Comisién europea, propone la financiacion de investigacion especifica.

Por otra parte, Andalucia y la Comision europea proponen la utilizacion de indicadores de
evaluacion y seguimiento de la poblacion objetivo.

En el 31% de los planes se ha contado con la opinion de los profesionales implicados en la
atencion de discapacitados, en el 50% se recabado informacion de personas con discapacidad a
través de sus Asociaciones y en el 38% de los casos se ha contado con la opinién de colabora-
dores y técnicos de la propia institucion.

Objetivos

En el 81% de los planes se establecen objetivos especificos, pero sélo en el 20% los objeti-
vos se expresan en criterios e indicadores cuantificables. En el 13% de los planes se estima el
tamano del grupo al que va dirigido el objetivo.

El nimero de objetivos propuestos oscila entre || y 93 en los planes territoriales, 44 en el
nacional, entre 4 y 41 en los supranacionales y entre 5 y 33 en los especificos.

El nimero de acciones especificadas oscila entre 44 y 215 en los planes territoriales, 446 en
el nacional, entre 33 y 163 en los supranacionales y entre 23 y 249 en los especificos.

El nimero de acciones dirigidas a la infancia oscila entre 5 y 72 en los planes territoriales,
lo que supone entre el |1,4% y el 35% de las acciones propuestas. En el caso nacional se pro-
ponen |3 (3%), en los supranacionales entre 7 (21%) y 14 (9%),y en los planes especificos entre
5(22%) y 38 (15%).

Implantacion

Solo en el 18% de los casos se secuencian las acciones en el tiempo y en ningln caso se
especifica de forma concreta el grupo al que va dirigida la accion.

En el 50% de los casos se designa la institucion responsable de la accién, pero en ningln
caso se describen los recursos necesarios para llevarla a cabo, ni se define de forma adecuada
y suficiente la estructura material para la puesta en marcha de las acciones. En el 25% de los
casos constan las entidades cuyo presupuesto se carga o solicita y en el 13% constan las canti-
dades presupuestarias de las acciones.

En el 37% de los casos figura el presupuesto asignado a la aplicacion del plan. Los
P resupuestos asignados son de 931.000.000? en Andalucia, 1.240.000.000? en Madrid,
91.137.365? en Murcia, 67.373.707? en La Rioja y 12.698.130.000? en el Plan nacional.

En ninguno de los planes de continuacién (distintos al primero puesto en marcha) se men-
ciona la informacion sobre la proporciéon de acciones implantadas en el plan precedente, si bien
Andalucia propone una memoria anual de seguimiento de la implantacién.

Medidas de evaluacion y seguimiento del Plan
En el 56% de las propuestas se propone la evaluacion del plan aunque sélo el 31% mencio-

na la periodicidad de la evaluacion, Cuando se menciona, en 3 casos se propone la evaluacion
anual, en un caso la evaluacion continua y en otro la evaluacion bianual.

En el 37,5% de los casos se crea una institucion o se designa un responsable de seguimien-
to del plan y ademas en | caso se evala la participacion institucional.

En el 13% de los casos la evaluacion incluye asesores externos. En el 25% de las propuestas
de evaluacion se designan indicadores de seguimiento y s6lo en un caso existen indicadores de
evaluacion de la implantacion de las acciones y ademas existen indicadores de evaluacion de la
eficacia (grado de cumplimiento de los objetivos). En el 13% se disefian soportes documentales
Y en un caso se propone la evaluacién de la calidad por los destinatarios o usuarios.
Deteccion de barreras de ejecucion

En un caso detectan o menciona las barreras de ejecucion del plan, pero no se aporta infor-
macion de la deteccion de barreras realizada por una institucion externa.
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Prevencion

En el 50% de los planes se proponen actuaciones de prevencion, si bien en ninguno de los
casos se propone un sistema de deteccién de riesgos. En el 13% de los casos se proponen inves-
tigaciones para detectar grupos o conductas de riesgo, aunque no se definen cuales pueden ser
los posibles comportamientos de riesgo.

Coordinacion

El 63% de los planes menciona que se ha contactado con las instituciones publicas de la
region con competencias en la materia. En el 43% de los planes se mencionan sistemas de coor-
dinacion intersectoriales.

Difusion de resultados
Solo el plan nacional propone los medios necesarios para la difusion de los resultados de la
aplicacion del plan.

Areas contempladas en las acciones

Existe una gran variedad en la propuesta de areas de actuacién contempladas en los planes
y el grado de concordancia entre planes es muy variable. Ademas, en el 31% de los casos se men-
cionan las partidas presupuestarias destinadas a cada area.

Las siguientes tablas recogen las areas contempladas en los planes junto con el porcentaje
de los planes que mencionan dichas areas.

Por ambitos, las dreas de actuacion contempladas con mas frecuencia en los planes perte-
necen al ambito de los Servicios sociales (mencionada en el 93% de los planes), seguidas de las
pertenecientes al area de urbanismo, transporte, vivienda y accesibilidad (81,3%). En el 75% de
los planes se han encontrado acciones correspondientes al ambito de sanidad, sin concretar la
edad de las acciones, mientras que el 62,5% de los planes se enuncian acciones dirigidas especi-
ficamente al rango de edad de la infancia. El 62,5% de las acciones corresponden al ambito de
ocio, cultura, deporte, tiempo libre y nuevas tecnologias. Existen acciones correspondientes al
ambito educativo en algo mas de la mitad de los planes (56,3%), como sucede con el ambito de
imagen social y medios de comunicacion (56,3%). Otro gran bloque de acciones son las dirigi-
das a cuestiones laborales y de ocupacion (68,8%).

Tabla 6. Areas de Servicios sociales contempladas

Servicios sociales 93.8
Educacion (Infantil y Juvenil) 56.3
Ocio, cultura, deporte, tiempo libre, Nuevas tecnologias 62.5
Sanidad (sin distincion de edad) 75.0
Sanidad especifica para infancia 62.5
Urbanismo /Vivienda / Transporte / Accesibilidad 81.3
Laboral/ocupacién (Empleo) 68.8
Imagen social/medios de comunicacion 56.3

Dentro de las acciones correspondientes al ambito especifico de los servicios sociales
(93,8%), solo en el 56,3% de los casos se han encontrado acciones especificas dirigidas a meno-
res. Las acciones mas frecuentes son las de atencion temprana (68,8%) dirigidas al entorno fami-
liar, seguidas de las ayudas oficiales (37,5%) y las acciones de apoyo psicoterapéutico (31,3%). En
menor medida, se proponen acciones de programas de respiro para menores (12,5%), de parti-
cipacion de las familias (12,5%), de informacion a los menores (12,5%) y de readaptacion (6,3%).
También se han encontrado acciones dirigidas a la regulacion profesional de la Atencion tempra-
na (18,8%)
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Servicios sociales

Existe actuacion especifica para menores (SS)
Programas de Respiro (para menores)
Readaptacion

Atencién temprana en S. Sociales

Participacion de las familias

Informacion (menores)

Ayudas oficiales

Apoyo Psicoterapéutico

Regulacion de la profesion de Atencion Temprana

93.8
56.3
12.5

6.3
68.8
12.5
12.5
375
31.3
18.8

Se han encontrado acciones pertenecientes al ambito educativo en el 56,3% de los planes.
Siendo las mas frecuentes las dirigidas a la atencion temprana (56,3%), las de integracion esco-
lar (56,3%) y las de formacion y orientacion de padres y docentes (56,3%).

Tabla 8. Areas de Educacion sociales contempladas

Educacion (Infantil y Juvenil)

Educacion para la salud en la escuela

Deteccion precoz

Atencién temprana en Educacion

Integracion en guarderias

Divulgacién de avances psicopedagogicos
Publicacion de materiales y sensibilizacion
Integracién Escolar

Educacion Especial

Becas/Subvenciones Escolares de educacion especial
Educacion Post-obligatoria/FP

Becas/Subvenciones Escolares

Participacion en proyectos europeos
Vinculacién/transicion al mundo laboral

Eliminacion de barreras arquitectonicas en la Escuela
Transporte escolar para discapacitados

Apoyo a la transicion de niveles
Formacion/Orientacién de padres/docentes
Coordinacién/Unificacion entre estamentos educativos
Fomento de la Participacion
Educacion/sensibilizacion en sexualidad

Educacion Vial

Educacion en NT/Alfabetizacion digital

Inclusion de infancia en Normativa Educativa
Inclusién de infancia en Investigacion Educativa
Incluir tema discapacidad en los programas educativos
Informacion accesible para la infancia

Formacién a distancia

Colaboracién con las entidades representativas de discapacitados 37.5

56.3
18.8
25.0
56.3

6.3

6.3
31.3
56.3
43.8
12.5
50.0
25.0
12.5
50.0
43.8
18.8
31.3
56.3
43.8
313
12.5
18.8
37.5
12.5

6.3
31.3
12.5
18.8
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También son frecuentes las acciones dirigidas a la vinculacion y transicién al mundo laboral
(50%) y las de educacién post-obligatoria y Formacion profesional (50%), seguidas de las accio-
nes de educacién especial (43,8%), coordinacion y unificacion entre estamento educativos
(43,8%) y las dirigidas a la eliminacion de barreras arquitectonicas en la escuela (43,8%).

Siguiendo por orden decreciente de frecuencia, se han encontrado acciones de educacion
en nuevas tecnologias y Alfabetizacion digital (37.5%), colaboracion con las entidades represen-
tativas de discapacitados (37.5%), publicacion de materiales y sensibilizacion (31.3%), apoyo a la
transicion de niveles educativos (31.3%), fomento de la participacion (31.3), propuestas de inclu-
sion de la tematica de la discapacidad en los programas educativos (31.3), deteccion precoz
(25.0%), becas y subvenciones escolares (25.0%), educacion para la salud en la escuela (18.8%),
transporte escolar para discapacitados (18.8%), educacion vial (18.8%), formacién a distancia
(18.8%), becas y subvenciones escolares de educacion especial (12.5%), participacion en proyec-
tos europeos (12.5%), educacion y sensibilizacién en sexualidad (12.5%), inclusién de la infancia
en normativa educativa (12.5%), elaboracion de informacion accesible para la infancia (12.5%),
integracion en guarderias (6.3%), inclusion de infancia en investigacion educativa (6.3%) y divul-
gacion de avances psicopedagogicos (6.3%).

Se han encontrado acciones correspondientes al ambito de ocio, cultura, deporte, tiempo
libre y nuevas tecnologia en el 62,5% de los planes, y el 25% de los planes contienen actuacio-
nes especificas para menores. Dentro de este ambito, se han encontrado con mayor frecuencia
a acciones de deporte (12,5%), de nuevas tecnologias (12,5%) y de radio y television (6,3%).

No se han mencionado otras acciones tipicas de este ambito, como puede verse en la
siguiente tabla.

Tabla 9. Areas de Ocio, cultura y tiempo libre contempladas

Ocio, cultura, deporte, tiempo libre, Nuevas tecnologias 62.5
Hay actuacion especifica para menores 25.0
Juventud 0.0
Ocio y tiempo libre 0.0
Medio ambiente 0.0
Informacion publica, sensibilizacion 0.0
Radio y Television 6.3
Nuevas tecnologias 12.5
Solidaridad, cooperacién para el desarrollo 0.0
Deporte 12.5

Dentro de las acciones del ambito sanitario, cabe distinguir aquellas que no mencionan la
edad de los destinatarios y aquellas que se dirigen especificamente a la infancia. En el 75% de los
planes revisados se han encontrado acciones sanitarias sin distincion de edad.

Las acciones encontradas con mas frecuencia son las de prevencion (50.0%), formacion de
personal sanitario (50.0%), deteccion precoz (43.8%), atencion integral y especial (43.8%) y cali-
dad sanitaria (43.8%). Con menor frecuencia se han encontrado acciones de informacién sobre
atencion y centros Sanitarios (31.3%), rehabilitacion funcional: logopedia, atencién psico-social,
etc. (31.3%), acciones de investigacion (31.3%), desarrollo de protocolos (25.0%), sensibilizacion
y difusion de adelantos (18.8%), participacion (18.8%), identificacion de factores de riesgo
(12.5%), planteamientos generales (6.3%) y deteccion de SIDA (6.3%).
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Tabla 10. Areas de Sanidad sin distincion de edad contempladas

Sanidad sin distincion de edad (SDE) 75.0
Planteamientos generales 6.3
Informacion sobre Atencion y Centros Sanitarios 31.3
Prevencion 50.0
Rehabilitacion funcional (logopedia, psicosocial, etc.) 31.3
Identificacion de factores de riesgo 12.5
Sensibilizacion y difusion de adelantos 18.8
Investigacion 313
Deteccion precoz 43.8
Deteccion de SIDA 6.3
Atencion integral/especial 43.8
Formacién de personal sanitario 50.0
Protocolos 25.0
Participacion 18.8
Calidad sanitaria 438

Las acciones sanitarias especificamente dirigidas a la infancia que se han encontrado con mas
frecuencia son las de diagnostico y deteccion precoz (68.8%), seguidas de las de formacion en
discapacidad de pediatras y personal sanitario (56.3%), acciones de atencion sociosanitaria
(56%), acciones sobre diagnostico de alteraciones congénitas recién nacidos (43.8%), seguimien-
tos protocolizados (43.8%), prevencion (43.8%) y coordinacion (43.8%).

Tabla 1 1. Areas de Sanidad especifica para la infancia contempladas

Sanidad especifica para infancia 62.5
Alteraciones congénitas recién nacidos 43.8
Deteccion embarazos de alto riesgo 37.5
Diagnéstico/deteccion precoz 68.8
Seguimientos protocolizados 43.8
Vacunacién 25.0
Formacion de pediatras/personal en discapacidad 56.3
Salud mental infanto-juvenil 25.0
Informacion/Sensibilizacion 37.5
Incorporacién de factores de riesgo en cartilla de seguimiento 12.5
Elaborar Programas de Salud 6.3
Rehabilitacién funcional (logopedia, psicosocial, etc.) 18.8
Tratamiento (prestaciones farmacéuticas) 6.3
Atencién sociosanitaria 56.3
Prevencion 43.8
Prevencion escolar 25.0
Prevencion de embarazo en adolescentes 12.5
Descentralizacion de la atencién 12.5
Coordinacion 43.8

Con menor frecuencia se encontraron acciones de deteccion embarazos de alto riesgo
(37.5%), informacion y sensibilizacion (37.5%), vacunacion (25%), salud mental infanto-juvenil
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(25%), prevencion escolar (25%), rehabilitacion funcional (logopedia, psicosocial,... 18.8%), incor-
poracion de factores de riesgo a la cartilla de seguimiento (12.5%), prevencion de embarazo en
adolescentes (12.5%), descentralizacion de la atencion (12.5%), elaborar programas de salud
(6.3%) y tratamiento y prestaciones farmacéuticas (6.3%).

Se encontraron acciones de maltrato (12,5%), pero sélo se han encontrado acciones de pre-
vencion en el 6,3% de los planes y sélo se incluye investigacion sobre maltrato en el 6,3%.

En el 81,3% se los planes se han encontrado actuaciones de urbanismo, vivienda, transpor-
te y accesibilidad, pero con actuaciones especificas para menores sélo en el 6,3% de los casos.
Existen actuaciones de ocupacion laboral en el 68,8% de los planes y actuaciones especificas
para menores en el 18,8%.Se han encontrado actuaciones de protecciéon econémica en el 43,8%
de los planes, con mencién especial a los menores en el 6,3%.

Tabla 12. Otras Areas: Maltrato, urbanismo, vivienda, transporte y accesibilidad.

Maltrato 12.5
Prevencion de maltrato 6.3
Inclusién de infancia en Investigacion Maltrato 6.3
Urbanismo /Vivienda / Transporte / Accesibilidad 81.3
Hay actuacion especifica para menores (Urbanismo) 6.3
Laboral/ocupacién (Empleo) 68.8
Hay actuacion especifica para menores (Empleo) 18.8
Proteccion econémica 438
Hay actuacion especifica para menores (P. Econémica) 6.3
Imagen social/medios de comunicacion 56.3
Hay actuacion especifica para menores (Imagen social) 12.5
Participacion 375
Adopcion de discapacitados 6.3

Existen acciones de imagen social y medios de comunicacién en el 56% de los planes, con
actuaciones especificas de infancia en el 12,5% de los planes. Ademas, se encontraron ac-ciones
de participacion en el 37,5% de los planes y de adopcién de discapacitados en el 6,3%.

Grupos y conductas de riesgo considerados

Dentro de las tematicas habituales en el ambito de los servicios sociales, es frecuente men-
cionar grupos y conductas de riesgo a los que se dirigen acciones especificas por su especial vul-
nerabilidad o problematica. De los grupos y conductas de riesgo mas habituales, solo se han
encontrado actuaciones especificas dirigidas a los menores en acogida y adopcion (6,3%), meno-
res maltratados y maltrato infantil (6,3%) y los menores ante las nuevas tecnologias y medios de
comunicacion (6,3%).
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RESULTADOS: PLANES DE INFANCIA

Fuentes documentales recopiladas

Ademas de los planes de discapacidad, se recopilaron los planes de infancia tanto naciona-
les como de las Comunidades con la prevision de que en ellos pudieran incluirse acciones o
medidas dirigidas especificamente a discapacitados. Los planes recopilados fueron:

A nivel nacional:

* Plan integral de apoyo a la familia. Ministerio de Asuntos sociales. Espana.

A nivel territorial:

* Plan Integral de atencién a la Infancia de Andalucia (2003-2007). Consejeria de Asuntos
Sociales.

* Plan de atencion a la infancia, familia y adolescencia 2000-2003 (Gobierno del Principado de
Asturias, 2000).

* Plan integral del menor en Canarias (Cabildo de Canarias, 1998).

* Plan de accion para la infancia y la adolescencia en Cantabria (Gobierno de Cantabria, 2001).

* Plan integral para la infancia y la adolescencia en Castilla-La Mancha 1999-2003 (Junta de
Comunidades de Castilla-La Mancha, 2000).

* Plan regional sectorial de proteccion y atencioén a la infancia de la Junta de Castilla y Ledn
2000-2003 (Junta de Castilla y Ledn, 2001).

* Pla Integral de suport a la Infancia i '’Adolescéncia de Catalunya (Generalitat de Catalunya,
2001).

* Il Plan integral de apoio a familia 2002-2005 (Xunta de Galicia, 2002).

* Plan integral de infancia 2000-2003 (Gobierno de La Rioja, 1999).

* Il Plan de atencién social a la infancia en la Comunidad de Madrid (Comunidad de Madrid,
2003).

* Plan de atencién a la infancia y adolescencia en dificultad social de la Comunidad foral de

Navarra (Gobierno de Navarra, 2002).

* Plan integral de la familia e infancia de la comunidad valenciana 2002-2005 (Generalitat
Valenciana, 2002).
Valoracion de los planes

El nimero de medidas dirigidas a grupos de discapacitados oscila entre ninguna y 24 (1, 3,
4,8, 13, 18, 19 y 24). Se excluyeron del analisis los planes en los que no figura ninguna medida
dirigida a discapacitados o en las que s6lo se menciona de forma muy general la atencién de los
menores en funcién de sus necesidades. En total se considera efectos de calculo de los porcen-
tajes que solo 9 planes de infancia mencionan actuaciones especificas de interés. Estas
Comunidades son: Andalucia, Asturias, Canarias, Castilla-La Mancha, Castilla y Ledn, Cataluia,
Galicia, Madrid, Navarra y Valencia.

En el apartado de acciones institucionales, el 22% plantea acciones de coordinacion institu-
cional y el |1% la financiacion de entidades de iniciativa social.

En el ambito de los servicios sociales, el 44% plantea algin tipo de accion. El tipo de medi-
da mas frecuente es la ayuda a domicilio (33%), seguida de las medidas de ayuda fiscal (22%),aco-
gimiento residencial de discapacitados (22%), la creacion de centros de dia (22%).

En alguna de las Comunidades (1 1%) se plantean acciones de apoyo a los hermanos, detec-
cion del maltrato desde los servicios sociales, homogeneizacion de criterios de intervencion y
procedimientos, creacion de residencias para menores con discapacidad, apoyo a la escolariza-
cion, acogimiento familiar y programas de respiro para menores.

El 22% de las Comunidades mencionan acciones de atencion temprana, ya sea con apoyo
psicoterapéutico, ayudas oficiales (22%) o mediante participacion de las familias (I 1%).
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En el ambito educativo, las acciones mas mencionadas son las de la publicacién de materia-
les de sensibilizacion (22%), la formacién y orientacion de padres y docentes (22%) y la elimina-
cion de barreras arquitectonicas. En sélo una Comunidad (11%) se mencionan acciones de
deteccién precoz, deteccion del maltrato desde el ambito educativo, acciones de educacion
especial y la colaboracion con entidades representativas de discapacitados.

En el ambito de ocio, cultura, deporte, tiempo libre y nuevas tecnologias, sélo se mencionan
actuaciones de sensibilizacion e informacion publica en un caso y la creacion de centros asisten-
ciales en otro.

En el ambito sanitario, el 44% de las comunidades plantea programas de deteccién precoz
de las discapacidades y el 22% la elaboracién de protocolos de actuacion. En sélo una de las
Comunidades se plantea la informacion al publico sobre los centros de atencidn sanitaria, la
identificacion de factores de riesgo y la formacién del personal sanitario.

Dentro de los programas de sanidad especifica para la infancia, se mencionan programas de
deteccion de maltrato desde el ambito de la salud mental (I %), las alteraciones congénitas de
los recién nacidos (I 1%), deteccion de embarazos de alto riesgo (22%), el diagnéstico y la detec-
cion precoz (22%), los seguimientos protocolarizados (11%), los programas de salud mental
infanto-juvenil (11%), los programas de prevencién (22%), la coordinacion de los servicios sani-
tarios con otros ambitos (1 1%) y el suministro de medios ortésicos y protésicos.

El 33% de las Comunidades presenta programas de deteccion del maltrato infantil y tam-
bién programas de prevencion del maltrato, mientras que sélo una Comunidad propone la rea-
lizacion de estudios de analisis sobre la infancia con discapacidad.

Una Comunidad propone la creacion de un Observatorio de la infancia con discapacidad y
la elaboracion de estudios e investigacion en general y, por ultimo, el 33% de las Comunidades
proponen eliminar las barreras en la vivienda.

Alusiones a “discapacitados” en los Planes de Infancia y Juventud de las
Comunidades Auténomas

I) Andalucia

Plan Integral de atencidn a la Infancia de Andalucia (2003-2007). Consejeria de Asuntos
Sociales. Sus estudios demograficos incluyen datos separados por discapacidad y tipos de dis-
capacidad (Ver pag. 2.202 del BOJA 18 de 28 de enero de 2004).

Area | Tipo:

Accion Pagina Texto de la propuesta
15 2209 Establecer la regulacion especifica de la situacion de riesgo...
72 2224 Promover, especialmente desde los servicios sociales, actuaciones

grupales comunitarias dirigidas a aquellos colectivos de menores y
familias que se encuentren en situaciones de mayor vulnerabilidad

73 2233 Potenciar la ayuda a domicilio dirigida especialmente a familias con
menores a su cargo en situaciones de dificultad.
107,108 tratan de salud mental Infantil (protocolos, criterios de deteccion de
y 109 lesiones por maltrato, deteccion precoz).
Il 2234 Facilitar a los menores con discapacidades los medios ortésicos y
protésicos.....
12 2234 Subvencionar y potenciar la eliminacion de barreras arquitectoni-
cas.....para el menor con minusvalias en su domicilio.
117,120, | 2236 Tratan sobre la asistencia sanitaria adecuada a nifios con trastornos
121y122 mentales.
147 2244 Garantizar la atencion especial a través de tutorias y orientacion

especial, académica y profesional, a los alumnos en situacion de des
ventaja o riesgo social, o por la presencia de discapacidad fisica,
psiquica o sensorial.
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2) Asturias
Plan de Atencién a la infancia, familia y adolescencia (2000-2003). Consejeria de Asuntos
Sociales. Casi todas las acciones van dirigidas a “menores en situacion de desproteccion” o
“ninos con necesidades especiales” o “en situacién de riesgo”, sin indicios de que estos coinci-
dan o incluyan a los discapacitados.

Area | Tipo Pagina Texto de la propuesta

Objetivo| 57  |Establecer acuerdos de colaboracién con dispositivos de salud para
la atencion de ninos y adolescentes en situacion de riesgo.Accion 4:
“Desarrollar un programa de deteccioén de riesgo social con neonatos.....

3) Canarias

Plan Integral del Menor en Canarias (1998-2008). Consejeria de Empleo y Asuntos Sociales.
Comprende 18 objetivos “intermedios”, muchos de los cuales van dirigidos a usuarios “meno-
res en situacion de riesgo o pre-riesgo” o sus familias (se estima que incluyen de alguna mane-
ra a los discapacitados puesto que en alguna de las acciones se considera la intervencion de
“Equipos de valoracién y orientacion de Minusvalias”).

Area | Tipo |Pagina Texto de la propuesta
Objetivo[ 84 ["Crear un Centro convivencial para menores con graves trastornos
10 de conducta. Perfil del usuario: Menores que presentan diversas
patologias...Trastornos mentales organicos.... Autismo.... Border-line”

4) Castilla-La Mancha

Plan Integral para la Infancia y la Adolescencia en Castilla-La Mancha (1999-2003). Consejeria
de Bienestar Social y existe también un Plan de Discapacidad 1999-2003 (en general).

Area Tipo Pagina Texto de la propuesta
Familia | Programa: | 128 Objetivo: Promover la cobertura social originada en las necesidades
Relaciones familiares relacionadas con el trabajo(de los familiares):
familiares -(45) Creacion de programas de atencion domiciliaria en el ambito
y mundo de la salud para aquellas enfermedades cronicas o de larga duracion
laboral. de tipo invalidante.
Salud Programa: | 14l Objetivo: Implantar protocolos consensuados de control y segui
Salud prenatal miento del embarazo normal, clasificacion continuada del riesgo y
y neonatal atencion al parto y al puerperio. Contiene 4 medidas.
143 Objetivo: Garantizar un tratamiento precoz y seguimiento adecuado

e los casos detectados en el programa de cribado neonatal.
Contiene 4 medidas.

144 Objetivo: Mejorar la deteccion de anomalias fetales durante la gesta-
cion.) Contiene 4 medidas.
Programa: | 145 Objetivo Prevenir los problemas de salud mas habituales en el perio-
Salud Infanto- do, garantizando la derivacion adecuada para la atencion de los
Juvenil. problemas detectados.

-(82) Unificacion de protocolos y programas..... incidiendo en los
problemas de salud mental. (y 3 mas dedicados a trastornos menta-

les graves)
147 Objetivo: prevencion, tratamiento de maltrato infantil
[Educacion 165 Objetivo 41.Accion |38: Eliminacion de barreras arquitectonicas.
Programalé: | 172 Contiene 4 medidas.
Compensacion
de desigualdades,

Programa 18: | 194 Objetivo 51.Accion 178: Informacion y sensibilizacion sobre la
deteccion de situaciones de riesgo dirigidas a los ciudadanos y pro
fesionales.
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5) Castilla-Ledn
Plan Regional de proteccion y Atencion a la Infancia (2000-2003). Consejeria de Sanidad y
Bienestar Social.

Area Tipo |[Pagina Texto de la propuesta
Datos Seccion 33 Contiene un apartado “e) Nifos seglin caracteristicas especia-
“Apoyo a les” en el que se censan los nifios con tres tipos de minusvalia
Familias”.
Seccion 35 se alude a “Hogares y Unidades para menores gravemente
Acogimiento discapacitados”.
Residencial
6) Cataluna

Pla Integral de suport a la Infancia i |'adolescencia de Catalunya (2002-2004). Departamento
de Bienestar Social.

Area Tipo Pagina Texto de la propuesta
Programa: Atencion 70 2.9. Xarxa des Centres, publics o concertats on es
Precoz porta a terme |activitat asistencial basada a conar

atenci6 als infants que presenten trastorns del desen-
volupament ..... La formacioé deis seus professionals....
funcions del Server: proces, diagnostic i avaluacio,
atencio terapéutica individualizada...

Programa de segui 82

ment del nen sa

Programa: Divulgacio 87 (sordera, ceguera, sindrome de Down, etc.)

per al professorat de
problematiques 95 (Profesores especializados, barreras arquitectonicas,
infantils de salut presencia proporcional de estos nifios, pedagogia

terapéutica...)
Programa: Millorar la 96

detecio6 i el coneixement
dels discapacitats lleus
com una de les causes
del fracas escolar.

Programa: Suport a 99 (1): ajudes d’atencio social a persones amb disminu-
la vida auténoma ci6. (para infants i adolescents)
100 (2): adaptacio d’habitatges per a persones amb dismi-

nucio. (para infants i adolescents amb una discapacitat
i mobilitat reduida)

Programa: Coordinacio 101
dactuacions de
Administra-ci6 de la
Generalitat arreca-des
als infants i adolescents
amb discapacitats o
amb risc de partir-ne
(CTIC)

7) Galicia
Il Plan integral de apoio a Familia (2002-2005). Conselleria de Familia y Promocion de
Emprego, Muller e Xuventude. No es un plan sélo de infancia.
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das familias para a infancia
e os menores

Area Tipo Pagina Texto de la propuesta
Programas para Familia, | 87 Actuacions: Subprograma de acollemen-to familiar
ifancia e menores. remunerado para menores de especiais
Programa de Acolle- necesidades (minusvalideces,...)
mento familiar.
Programas para familias | 104 (no hace referencia especifica a menores)
con membros mayores
i/o minusvaldos
Servicios a disposicion 169 (no hace referencia especifica a menores)
das familias con membros
mayores e /ou minusvalidos
Servicios a disposicion 150 Servicio de atencion individual a menores con

caracteristicas especiais en instituciones sen
convenio. (Para proporcionar un recurso alternati
vo os menores con minusvalia...)

8) Madrid

[l Plan de atencion a la Infancia y la Adolescencia (2002-2006). Consejeria de Servicios Sociales.

Area Tipo Pagina Texto de la propuesta
Datos | Condiciones 37 Contiene estudios sobre poblacion con discapacidad y por
de Salud edad.

Balance | 2.2.Actuaciones 65-68
de actu- relacionadas con
aciones | la prevencion

2.2.1.Apoyo a la convivencia familiar.
Proyecto de apoyo a familias con hijos con discapacidad

O Respiro familiar

J Apoyo a hermanos, menores de edad, de nifios con
discapacidad

L] Apoyo y atencion terapéutica a familias

Ver propuestas en Programa 9

76-78

2.2.4. Prevencion y Atencion a menores que sufrendisca
pacidad o riesgo de padecerla.

Revisa y valora el Proyecto de Centros de Atencion
Temprana... Propuesta: mantener y consolidar el plan.

Ver propuestas en Programa |2

79-82

2.2.5. Programa de Atencion al Maltrato Infantil.
Incluye:
LI Prog.Att. al M. . desde el ambito sanitario.

U Prog. de deteccion de riesgo social en la embarazada
y recién nacido.

0 Prog.Att.al M. I. desde la salud mental
L Y otros
Ver propuestas en Programa |13

2.3.Actuaciones 100
relacionadas con
la atencion a
menores
protegidos

2.3.3. Acogimiento residencial: incluyereferencias a “resi-
dencias para menores con discapacidad”.

Ademas se ofrecen estudios de poblacion con este
epigrafe. Propuesta: Ofrecer recursos para...nifios

muy enfermos o con graves discapacidades que no
puedan ser atendidos en familias deficitarias....Ver pro-
puestas en Programas 18 a 21
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Area Tipo Pagina Texto de la propuesta
143 Propuesta: puesta en marcha de un Consejo de Atencién
a la Infancia de la Comunidad de Madrid.... que con un
Consejo sobre atencion a menores con discapacidad.
Ver propuestas en Programas | y 31 a 34
Objetivo | Programa 8: 208 8.4. Coordinacion con la D.G. de Promocion Educativa
general |: |Coordinacién para la atencion a menores de dificil escolarizacién
Bienestar | institucional Constitucién de este grupo de trabajo
general de
la infancia
211 8.8. Coordinacion con servicios de salud mental infantil
O Realizar estudio
0 Colaborar en la formacién de equipos de residencias
O Desarrollar propuestas de recursos para la atencion..
Programa 9: 217 9.3.Apoyo a familias con hijos con discapacidad o altera-
Apoyo a la cion del desarrollo.
Convivencia Actuaciones:
familiar [J Financiacién a entidades de la iniciativa social
L Respiro familiar
0 Apoyo a hermanos
[0 Atencion terapéutica
J Formacion de padres y madres con hijos con disca-
pacidad
Objetivo | Programa 12: 226 [2.1. Centros de Atencién temprana
general 2: | Prevencion y [2.2. Tratamientos
Prevenir atencion a
los riesgos | menores con
sociales | discapacidad
o alteracion del
desarrollo
Objetivo | Programa 13: 229 [3.1. Deteccion desde la atencion primaria y hospitalaria
general I: | Prevencién [3.2. Deteccién desde el ambito de la salud menta
Bienestar | del maltrato 13.3. Deteccién del riesgo social en embarazadas y
general de recién nacidos
la infancia [3.4. Deteccion del maltrato infantil desde los servicios
sociales
I [3.5.Deteccion del maltrato infantil desde el ambito
educativo
Objetivo | Programa 12: 236 I5.1. Ejercicio de las competencias de proteccion
general 2: | Prevencion y 15.2. Homogeneizacion de los criterios de intervencion
Prevenir atencion a y derivacién
los riesgos | menores con 15.3. Homogeneizacion de procedimientos
sociales | discapacidad o I5.4. Intervencion para procurar la preservacion familiar
alteracion del
desarrollo
Programa 20: 250 20.1. Proyecto de residencia para menores con discapa-
Acogimiento cidad
residencial
territorializado
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Area Tipo Pagina Texto de la propuesta
Programa 21: 252 21.1.Proyecto de apoyo a la escolarizacién
Apoyo al acogi- 21.2. Proyecto atencion terapéutica y psicologica
miento residencial

Objetivo Programa 33.Ana- 295 33.7. Comisién de atencion a la infancia con disca-

general 5: lisisy estudios pacidad

Mejorar

la calidad

y eficacia

dela

atencion

social a la

infancia y

adolescencia

9) Navarra

La Consejeria Bienestar Social, Deporte y Juventud se encarga de un a) Plan de Atencion a
la Infancia y Adolescencia en Dificultad Social, un b) Plan de Apoyo a la Familia y de un c) “Plan
Integral de las Personas con Discapacidad, actualmente en su fase final de elaboracion”.

a) El Plan de Atencion a la Infancia y Adolescencia en Dificultad Social en la Comunidad Foral de
Navarra (aprobado el 2002), trata de “Situaciones de Desproteccion Infantil”, pero no alude a
situaciones de discapacidad, sino de problemas de salud mental o salud fisica, entre los que
cabria incluir la discapacidad.

Documento marco: La Atencién Temprana en Navarra.

El Instituto Navarro de Bienestar Social, como 6rgano gestor, tiene encomendada, entre
otras competencias, la “Atencion Temprana de nifos y nifas que presentan alglin déficit en su
desarrollo o se encuentren en riesgo de padecerlo” (pag. 5 del Documento).

[0) Valencia

Plan Integral de la familia e infancia de la Comunidad valenciana (2002-2005). Conselleria de
Benestar Social.

Area Tipo Pagina Texto de la propuesta

Eje IV. Programa: Garantizar I55 | Actividades y programas:

Familia y |los derechos de la infancia |. Establecimiento de un foro, figura o entidad de
Calidad que tenga alglin tipo de observacién de la problematica relativa a la
deVida discapacidad. infancia con discapacidad.

2.Ampliar la red de centros de dia para atender
jovenes con discapacidad.

3. Realizar estudios, investigaciones y programas
que favorezcan la integracion social del joven
discapacitado.

| 1) Espana

a) Plan Integral de apoyo a la familia (2001-2004)

Area Tipo Pagina Texto de la propuesta
. Politica Medidas: 24 Ayuda fiscal a las familias para cuidado de hijos y
Fiscal y ascendientes: para “familias con hijos pequenos o per-
de rentas sonas mayores o con discapacidad”
3. Concilia- Medidas: 27 Incrementar, en colaboracion con las Comunidades
cion de vida auténomas y Aytos., el desarrollo de ser vicios de:
familiar y
vida laboral
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Area

Tipo

Texto de la propuesta

J Ayuda a domicilio y Teleasistencia, para la atencion
de personas mayores y discapacitadas con auto-
nomia funcional limitada.

LI Estancias Diurnas y Temporales en Residencias,
para personas mayores y discapacitadas depen-
dientes....

4. Politica de
vivienda

Medidas:

28

- Aumentar el tamano de las viviendas de protec-
cion oficial....también se atenderan en caso de
familias con personas con discapacidad o personas
mayores
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La Sociedad de Pediatria Social considera la discapacidad, su atencion y prevencion, dentro
de sus actividades y areas de interés considerando aspectos como la prematuridad y nacidos de
alto riesgo, enfermedades cronicas, enfermedades de baja prevalencia — raras, deteccién precoz
de metabolopatias, malformaciones, accidentes, Atencion Temprana, dependencia, '*'*

En base a este analisis de los planes de infancia y discapacidad, a una revision bibliografica y
a la consulta con diferentes expertos se valoro la conveniencia de realizar una aproximacion a
estos temas con el objetivo de avanzar en su conocimiento y en la prevencion y la atencion y
se seleccionaron las siguientes areas de interés:

* Discapacidad. Aproximacion al concepto y la epidemiologia

* Infancia, familia y discapacidad

* Atencion y prevencion de la discapacidad en la infancia y adolescencia
* Maltrato infantil y discapacidad

* Derechos legislacion y politicas sobre infancia y discapacidad

Los trabajos realizados y su revision, los resultados y conclusiones de la Jornada de Trabajo
y las aportaciones posteriores son las que se recogen a continuacion en este documento.

'®* Diaz Huertas JA,Vall O, Ruiz MA (dir.). Infforme técnico sobre los problemas sociales y de salud de la
infancia en Espafa. Ministerio de Sanidad y Consumo. 2005: I 1 1-122.

" Gémez de Terreros |, Muriel R, Harto MJ (dir). Informe Salud, Infancia, Adolescencia y Sociedad SIAS IV.
Sociedad de Pediatria Social. 2005. 63-96; 21 1-236
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DISCAPACIDAD EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA.
Concepto y situacion actual

Barbara Rubio Gribble
Isabel Maria Botana Del Arco
Antonio Jiménez Lara

l. Introduccion™ .

Un cambio importante acontecido en los Ultimos anos es la manera de considerar la dis-
capacidad. En épocas anteriores se pensaba en la discapacidad como un problema de la perso-
na (una enfermedad, un déficit, etc.) que provocaba unas necesidades personales que debian ser
abordadas desde los enfoques médicos y de rehabilitacion.

Sin embargo hoy en dia la OMS defiende la importancia de los factores ambientales, tanto
en el origen como en la solucion de los problemas asociados a la discapacidad. Con esta pers-
pectiva las dificultades y desventajas de las personas con discapacidad no pueden atribuirse solo
a los déficits o deficiencias personales, sino también a las carencias, obstaculos y barreras del
entorno social. Por lo tanto toda intervencién dirigida a las personas con discapacidad debe
incluir lineas de accion que garanticen el respeto de los derechos fundamentales y la igualdad
de oportunidades, asi como el ejercicio efectivo de los mismos.

ll. Definicion.

Antes de intentar realizar cualquier estudio sobre las personas con discapacidad que nos
permita analizar su situacion real, es preciso tener una clara definicion de los conceptos impli-
cados. La OMS desde hace tiempo lleva intentando desarrollar una herramienta Util, practica y
precisa, que sea reconocida a nivel internacional y permita ayudar en el diagnostico, valoracion,
planificacion e investigacion del funcionamiento y la discapacidad asociadas a las condiciones de
salud del ser humano. Solo asi podran implementarse politicas sanitarias a escala global que per-
mitan asignar los recursos tanto humanos como materiales que precisan las personas con dis-
capacidad, y hacer desaparecer la inequidades existentes.

A pesar de que en el ano 1980 la OMS defini6 en la CIDDM (Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias) de manera especifica los términos deficiencia, disca-
pacidad y minusvalia, éstos se han venido empleando con frecuencia como sinénimos.

Seguin la CIDDM, el concepto de enfermedad va mas alla del proceso mismo de la enferme-
dad, y su objetivo es clasificar las consecuencias que esta deja en el individuo, tanto en su pro-
pio cuerpo, como en su persona y en su relacion con la sociedad. Por tanto define:

- Enfermedad es una situacion intrinseca que abarca cualquier tipo de enfermedad, tras-torno
o accidente. Esta clasificada por la OMS en su CIE (Clasificacion Internacional de Enferme-
dades y Problemas de Salud relacionados).

- Una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicologica, fisio-
l6gica o anatomica.

- Una discapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de
realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el ser
humano.

- Una minusvalia es una situacién desventajosa para un individuo determinado, consecuencia
de una deficiencia o discapacidad, que limita o impide el desempefio de un rol que es nor-
mal en su caso (en funcién de su edad, sexo o factores sociales y culturales).

* La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y acce-sibilidad
universal de las personas con discapacidad, representa un elemento fundamental para la comprension
del concepto actual de discapacidad
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El modelo seguido por la CIDDM es lineal y causal:
Enfermedad === Deficiencia = Discapacidad == Minusvalia

Como consecuencia de que estos términos se han utilizado como sinénimos y tras el
reconocimiento de que la discapacidad no puede ser definida solamente por las posibles defi-
ciencias en las funciones o estructuras corporales sino también por las limitaciones impuestas
por el entorno en el que se desenvuelve la persona con discapacidad e impiden su desarrollo
pleno y funcionamiento, la OMS en los ultimos anos ha intentado realizar una nueva revision de
la terminologia empleada en cuanto a la Definicion y Clasificacion de la Discapacidad.

El 22 de mayo de 2001 la OMS aprueba la nueva version de la clasificacion de discapacidad
con el nombre definitivo de “Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de
la Salud” con las siglas CIF.

Con esta nueva clasificacion se abandona totalmente el uso del término “minusvalia”, y el
término discapacidad pasa a ser utilizado como un término global o “paraguas” que incorpora
todas las variables implicadas en el proceso de la discapacidad: corporal, individual y social, es
decir utiliza un modelo bio-psico-social.

De acuerdo con este modelo las funciones y estructuras corporales, constituidas por las fun-
ciones fisiologicas y las partes anatomicas del cuerpo, pueden dar lugar a deficiencias, que pue-
den limitar la actividad de la persona, y producir restricciones en la participacion de la persona la
cual estaria condicionada por factores contextuales (ambientales y personales) que dificultarian
sus actividades.

El esquema causal y lineal de la CIDDM es sustituido en la CIF por un esquema de multi-
ples interacciones donde la discapacidad se define como resultado de una compleja relacion entre
la condicion de salud de una persona, sus factores personales (género, edad, grupo étnico, esti-
lo de vida, estilo de afrontamiento, educacion, profesion,..), y los factores externos o ambienta-
les que representan las circunstancias en las que vive y se desenvuelve esa persona®

Figura 1. Modelo de funcionamiento y la Discapacidad (OMS, 1991)

Condicitn de sakud
(trastorno o enfermeadad)
TFEH'tﬂI'I"Iﬂ :'r | I A . TP 1 o

| Factores ambientalzs Factores personales

Con la nueva clasificacion todas las enfermedades y condiciones de salud se sitian en pie
de igualdad con independencia de su causa.

La Discapacidad en esta nueva clasificacion incluye las deficiencias, limitaciones en la activi-
dad y restricciones en la participacion. Por lo tanto, indicaria los aspectos negativos de la inter-
accién entre el individuo (con una determinada condicion de salud) y sus factores con textua-
les (socio/ambientales). Se abandona por lo tanto el enfoque primitivo de “consecuencias de la
enfermedad” y se introduce el concepto de “salud y estados de salud relacionados” .

l1l. Epidemiologia.

Las discapacidades son una patologia frecuente en todo el mundo. Sin embargo sélo algu-
nos de los paises mas desarrollados cuentan con estudios rigurosos.Ademas, a la hora de inter-
pretar los resultados puede haber importantes variaciones debido a que en el ambito de la dis-
capacidad frecuentemente los limites no estan bien definidos.
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Seguin Naciones Unidas, actualmente hay mas de 500 millones de personas en el mundo que
padecen alguna discapacidad de tipo fisica, mental o sensorial, es decir, aproxima-damente el 10%
de la poblacién mundial, y se calcula que 8 de cada 10 vive en el mundo en desarrollo.

En Espafa, la principal fuente estadistica es la “Encuesta sobre Discapacidades, De-ficiencias y
Estado de la Salud” (EDDES) de 1999, (tamafio de la muestra 70.500 hogares, 218.195 personas),
que adopta como marco conceptual la CIDDM, segln la cual @:

- El 9% de la poblacion espafiola padece de alguna discapacidad.

- Unos 50.000 ninos menores de de 6 aios tienen alguna limitacion. Lo que supone un 2,24%
de la poblacién de esa edad. (En ninos menores de 6 afios no se ha estudiado la discapaci-
dad sino las limitaciones que las han causado o pueden llegar a causarlas). En la tabla | se
encuentran las limitaciones mas frecuentes:

- Entre 6 y |5 anos, unos 69.000 nifios tienen alguna discapacidad.

Tabla I. Nifios menores de 6 afios con limitaciones, segln tipo de limitacion. Espana, 1999

Tipo de limitacién Nifios con  Proporcion por 1.000 habi-
limitaciones  tantes menores 6 afos
Mantenerse sentado, de pie o caminar 8.8.05 3,99
Ver 8.353 3,78
Ceguera total 793 0,36
Oir 5.092 2,30
Sordera total 1.005 0,45
Mover los brazos, debilidad o rigidez 5.324 2,41
Caminar, debilidad o rigidez en las piernas 11.763 5,32
Ataques, rigidez en el cuerpo, pérdida de conocimiento  4.951 2,24
Hacer las cosas como los demas ninos de su edad 16.114 7,29
Nino lento o alicaido 6.616 2,99
Comprender ordenes sencillas (nifios de 2 a 5 anos) 4717 2,13
Nombrar algiin objeto (ninos 2 a 3 anos) 4.937 2,23
Habla dificultosa (nifos de 3 a 5 afos) 13.428 6,08
Otros problemas que precisan cuidados especiales 23.480 10,63
Total nifios menores de 6 afos con limitaciones (*) 49.577 22,44

Las dificultades para determinar la existencia o no de discapacidades en los primeros anos
de la vida, y la escasa base muestral que proporciona la encuesta para el estudio de las limita-
ciones que afectan a los nifos menores de 6 ahos condicionan seriamente la validez de la
encuesta de 1999 para profundizar en el estudio de las discapacidades en la primera infancia.

Los principales factores causales de deficiencias se concentran:
* En torno al embarazo y el parto. (Las deficiencias mas frecuentes de causa perinatal son las
deficiencias mentales 36.85%).
* los accidentes infantiles, de trafico. (Producen deficiencias osteoarticulares en el 54% de los
casos.)
* las enfermedades cronicas.
Los accidentes constituyen la primera causa de mortalidad e incapacidad en la infancia, ado-
lescencia y juventud. Un 8% de los menores de 15 afos se accidentan cada afio.

En cuanto a las situaciones de convivencia de las personas con discapacidad y su relacién con el
cuidador, se observa que la mayor carga de los cuidados recae sobre las familias de las personas
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con discapacidad, y de forma mayoritaria en la figura de la mujer. Segun la EDDES:

- Enel 72,1% de los casos la asistencia personal recae en algun familiar de la persona con dis-
capacidad.

- En el 32.5% de los casos, la madre es la cuidadora informal.

- EI 5.2% de los cuidadores son hijas frente al 1.6% de hijos.

- El 3.5% son hermanas, frente al 2% que son hermanos.

Otra fuente estadistica importante es el Estudio Colaborativo Espafiol de Malforma-ciones
Congénitas, cuyos datos mas recientes, correspondientes a 2003, indican que la prevalencia neo-
natal de defectos congénitos detectables durante los tres primeros dias de vida fue del 1,08%,
observandose una reduccion significativa de la prevalencia con respecto al periodo 1980-1985
que fue del 2,22%, y entre 1986-2002 del 1.51%. Este descenso se debe funda-mentalmente al
diagnostico prenatal,y a la posibilidad de interrumpir la gestacion. Los grupos en que se han pro-
ducido mayores descensos han sido la anencefalia, la espina bifida y el sindrome de Down. Sin
embargo la frecuencia de otros defectos como las cardiopatias y anomalias de los grandes vasos,
han experimentado un incremento debido al uso generalizado de técnicas diagndsticas mas
especificas y avanzadas, tanto prenatales como postnatales, permiten detectar en la actualidad
un mayor nimero de casos.

Tendencias Demograficas.

Las principales tendencias demogrificas de futuro que se observan en relacion con la dis-
capacidad son:

- una importante reduccién de la incidencia de las anomalias congénitas (ligada a los avances
en el diagnéstico prenatal y a la posibilidad de interrumpir el embarazo.

- Un ligero incremento de algunas de las discapacidades que se manifiestan en la infancia, liga-
da a los avances de la medicina perinatal, que ha permitido el nacimiento y la supervi-vien-
cia de nifos cada vez mas prematuros.

- Un incremento de las discapacidades graves a consecuencia de accidentes de trafico, labo-
rables, domésticos y de ocio, debido sobre todo a la mayor superviviencia de los afectados
gracias a los mejores dispositivos sanitarios y de emergencias.

- Un incremento de la incidencia de de enfermedades neurodegenerativas y trastornos men-
tales.

- Una creciente demanda de asistencia especializada derivada de las enfermedades de baja
incidencia que son altamente discapacitantes.

- El aumento de la esperanza de vida en las personas con discapacidad, sobre todo aquellas
con discapacidades congénitas o adquiridas al nacer o en las primeras etapas de la vida que
antes raramente sobrevivian mas alla de los 30 o 40 afios de edad.

En cuanto a la prematuridad y a los nacimientos de muy bajo peso, se observa una ligera
tendencia al alza en el periodo de 1998-2003. En el caso de los nacimientos prematuros se ha
pasado de un 0.60% a un 0.71%;y en el caso de nifios/as de muy bajo peso al nacer, de un 0.60%
a un 0.70%. Aunque los datos sobre prevalencia de trastornos del neurodesarrollo entre los
grandes prematuros (peso al nacer inferior a 1.000 grs.) es muy dispar, se estima que la mitad
de los supervivientes pueden presentar al menos un a deficiencia significativa, como retraso inte-
lectual (17-21%), paralisis cerebral (12-15%), ceguera (3-8%) o sordera (3-5%), y la otra mitad
pueden presentar alteraciones en el neurodesarrollo de caracter mas leve, que se manifestaran
en la época escolar y adolescencia.

Actualmente la paralisis cerebral infantil es la causa mas frecuente de discapacidades moto-
ricas en ninos y ninas desde que se instauro la vacunacion de la poliomielitis. En Espana alrede-
dor del 1.5 por mil de la poblacién tienen paralisis cerebral. Esta prevalencia se mantiene esta-
ble a pesar de la mejoria en los cuidados obstétricos y neonatales. Este hecho puede estar en
relacion con la disminucién de la mortalidad perinatal en prematuros y nifos de bajo o muy bajo
peso.
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La prevalencia del retraso mental no parece haberse modificado de forma significativa, aun-
que si, su etiologia. Mientras que en el pasado causas como la meningitis bacteriana, incompati-
bilidad sanguineas materno-fetal, hipoxias perinatales..., tenian como secuela frecuente el retra-
so mental, en la actualidad predominan los retrasos mentales asociados a cromosomopatias
como el Sindrome de Down y X- fragil, a la paralisis cerebral infantil, a la prematuridad, y a los
trastornos del espectro autista que cursan con retraso mental.

IV.Atencion Integral.

En los Ultimos afos, a escala internacional, han aumentado las iniciativas para mejorar la cali-
dad de la atencion integral de salud hacia la poblacion pediatrica y especialmente hacia la mas
vulnerable: aquella con necesidades especiales.

Se entiende por ninos o nifas con necesidades especiales aquellos que padecen o tienen
un mayor riesgo de padecer un trastorno croénico de indole fisica, psiquica, emocional, del des-
arrollo o del comportamiento, y que ademas requieren servicios tanto de salud como sociales
y educativos, muy por encima de los que requiere la poblacién infantil y adolescente general @
Ademas de requerir los servicios médicos tradicionales, en la mayoria de los casos, precisan
también de servicios de apoyo, y otros servicios relacionados con la salud, como son la fisiote-
rapia, la rehabilitacion, logopedia, etc. La cantidad y la clase de servicios requeridos dependeran
de la condicion particular del nifo o nina, de la severidad de su discapacidad, de su situacion
socio-familiar, y de los cuidados sanitarios y tratamientos especiales disponibles, entre otros.

Este término de nifios y nifas con necesidades especiales permite englobar no solo a los
nifos y ninas con alguna discapacidad propiamente dicha, sino también aquellos con enfermeda-
des crénicas (asma, diabetes, fibrosis quistica...), necesidades educativas especiales, y trastornos
emocionales y conductuales que de alguna manera son también discapacitantes.

El objetivo de la atencion integral es que todos estos nifos y nifas reciban todo aquello que
desde la vertiente preventiva y asistencial pueda potenciar su capacidad de desarrollo y bienes-
tar, posibilitando una mejor integracién en el medio familiar, escolar y social, asi como su auto-
nomia personal. Para ello es necesario “contemplarlos como un todo” y que toda Intervencion
integre los aspectos biologicos, psicologicos, sociales y educativos. Esto requiere la participacion
y coordinacion de diferentes servicios, (sanitarios, sociales y educativos) y profesionales.

Es en esta “Atencién Integral” donde todavia queda un largo camino por recorrer, y donde
todos los profesionales dedicados a la infancia y a la adolescencia con necesidades especiales
debemos dirigir nuestros esfuerzos y empeno.

Dentro del Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud, (Marzo 2006) se han propues-
to estrategias para mejorar la atencion a los pacientes con determinadas patologias (Estrategia
9), entre ellas mejorar la atencién de los pacientes con enfermedades prevalentes de gran carga
social y econémica, y de los pacientes con enfermedades raras. Estas estrategias se basan en los
principios de equidad y cohesion territorial para garantizar que todos los ciudadanos tengan
acceso en las mismas condiciones a las actuaciones y procedimientos que han demostrado efec-
tividad sobre la mejora de la salud y de la calidad de vida y sobre las que existe consenso sobre
su eficiencia. ©.

En esta misma linea, desde el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales y en el marco del
Observatorio de Infancia se ha elaborado el Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia
(2006-2009) cuya finalidad es promover desde los poderes publicos, con la cola-boracién de las
familias, los propios nifios y nifas y todos los agentes e instituciones implicados, el bienestar de
la infancia y un entorno social favorable y seguro para satisfacer sus necesidades y conseguir el
pleno desarrollo de sus capacidades como sujetos activos de sus derechos, fundamentalmente
a través del desarrollo de politicas y actuaciones integrales y transversales. Entre los once obje-
tivos estratégicos del plan, destacan sobre todo dos en referencia a nifios y nifias con necesida-
des especiales: ©.
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- El objetivo estratégico 6:“Potenciar la atencidn e intervencion social a la infancia y adoles-
cencia en situacion de riesgo, desproteccion o discapacidad y/o en situacion de exclusion
social, estableciendo criterios compartidos de calidad y mejores practicas susceptibles de
evaluacion.”

- El objetivo estratégico 9:*“ Famentar el desarrollo de intervenciones de prevencion, promo-
cion, y proteccion de la salud dirigidas a la infancia y adolescencia, de prevencién de acciden-
tes y otras causas generadoras de discapacidad, incluyando aspectos de educacion afectivo-
sexual y educacion para el consumo responsable y prestando una atencion especial al diag-
nostico y tratamiento de las deficiencias y a la salud mental de la infancia y adolescencia.”
Este reconocimiento de la necesidad de mejorar la calidad en la atencién integral a la infan-

cia y adolescencia mas vulnerable supone un primer paso para reducir las desigualdades exis-

tentes pero debe de ir seguido de una politica de actuacion, seguimiento y valoracion para que
las estrategias propuestas sean efectivas.

Durante los dltimos 20 anos se han desarrollado en Espafa una extensa red de Hosp.-tales,
centros de salud con pediatria, escuelas infantiles y guarderias, servicios interdisciplinarios de
Atencion Temprana, unidades de salud mental infanto-juvenil, equipos psicopedagdgicos, profeso-
res de audicion y lenguaje y pedagogia terapéutica, centros de servicios sociales y unidades de
trabajo social, equipos de menores, entidades de apoyo social, asociaciones de padres, voluntaria
do, etc..Asimismo existe una progresiva implantacion de programas preventivos, tanto en el ambi-
to sanitario como social, una red de dispositivos educativos y de ayudas individuales con objeti-
vos claros y bien definidos y una tendencia a promover modelos de intervenciéon comunitaria y
de procesos asistenciales, que garantizan una mejor y mas eficaz asistencia sanitaria, el acceso al
sistema educativo en igualdad de oportunidades y la rehabilitacion y normalizacion social.

Sin embargo, existe la percepcion que los ninos, las nifas y sus familias tienen dificultades
para acceder a estos recursos de una forma precoz y coordinada y que los profesionales que
los atienden desconocen la red de recursos comunitarios existente. Suele suceder que cada sec-
tor publico tiene su propia forma de organizacion, sus objetivos, prioridades y recursos; fija sus
propios criterios de seleccion y derivacion y determina su propia “puerta de entrada”;y con fre-
cuencia se ignoran los esfuerzos que se dan en su proximidad, en algunos casos con objetivos
similares y convergentes.

Desde distintos sectores, sanitario, social o educativo, se atiende a un mismo individuo y por
el mismo problema de salud; pero no se comparte la atencion que se presta con el resto de los
profesionales. No existe una adecuada comunicacién interinstitucional, y la informacion de los
recursos disponibles es escasa. Se detectan ademas necesidades de formacion entre los profe-
sionales acerca de las necesidades de salud de los nifios afectados con estos procesos. Cada pro-
fesional en su parcela atiende al nifo o la niha lo mejor que sabe, sin darse cuenta que se trata
del mismo nifo/a con el mismo problema de salud, pero con multiples necesidades de atencion
derivadas del mismo. Por estos motivos, aunque las familias acceden a los recursos, existen
numerosas barreras que dificultan la continuidad de los cuidados y la complementariedad de los
servicios.Todo ello conduce a una atencion fragmentada y a veces discordante,ademas de a una
desorientacion familiar acerca de los recursos e itinerario de atencion que debe seguir su hijo/a,
con resultados en salud insuficientes y que no son los 6ptimos. De hecho, la principal queja de
las familias que tienen hijos/as con necesidades especiales de atencion de la salud tiene que ver
con cuestiones de informacion y orientacion sobre recursos de la comunidad, prestaciones o
ayudas, y grupos de apoyo a padres

Por parte de los profesionales también se reconoce que existen dificultades para realizar
una atencion integral, principalmente debido a:

I. Un desconocimiento de los recursos existentes en otros sectores y vias de acceso, asi como
de sus propias funciones y capacidades.
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2. No hay intercambio de informacion entre los distintos sectores y profesionales ni canales
de comunicacion, siendo la familia la que suele hacer de enlace, con los riesgos que esto
supone.

3. Una falta de tiempo adicional, y de incentivos para coordinar los distintos servicios reque-
ridos.

4. En definitiva, no hay una coordinacion efectiva entre las distintas instituciones, ni se dispo-
ne de las herramientas o mecanismos para ello.

La respuesta a estas demandas debe de abordarse desde una perspectiva interdisciplinar, en
la que estan implicados multiples sectores, profesionales y agentes de salud que proceden del
entorno sanitario, educativo, social y comunitario, y que exigen una planificacién conjunta cen-
trada en las necesidades del nifio y su familia; siendo necesaria la cooperacion de todos ellos
para alcanzar estas metas.

V. Conclusiones.

Desde el marco legislativo actual y teniendo en cuenta la atencion fragmentada que suele
recibir sobre todo la infancia y adolescencia con necesidades especiales, ha llegado el momento
de que se establezcan las bases para que exista una coordinacion entre los distintos sectores y
profesionales implicados para ofrecer una atencion integral, y un trabajo interdisciplinar, sin olvi-
dar que la familia juega un papel muy importante en la misma, pues son las madres y los padres
los que mejor conocen las necesidades de sus hijas o hijos, y deben participar activamente.

Se subraya la necesidad de una coordinacion real entre lo social, sanitario y educativo en la
atencion a los problemas del nifo/a y del adolescente, creando los espacios para desarrollarla y
dotando de instrumentos validos para hacerla efectiva como pueden ser: compartir informacion
escrita, disponer de informacion sobre los recursos, tener posibilidad de conocerse y facilitar la
comunicacion, elaborar procesos y definir los circuitos de atencion, eliminar las barreas admi-
nistrativas y desarrollar una formacion especifica.

La falta de datos y estudios poblacionales de la infancia y adolescencia con necesidades
especiales en Espafa reflejan la necesidad de que se promuevan lineas de trabajo que fomenten
la investigacion, que permitan conocer la realidad de la situacion,y mejoren la asistencia median-
te la creacion de sistemas de prevencion, deteccion precoz, diagndstico, tratamiento y rehabili-
tacion de los distintos grupos de enfermedades. Para ello se precisa disponer de herramientas
que permitan evaluar la atencion integral asi como los cambios producidos a consecuencia de
las intervenciones que se realicen.

La inversion social, educativa y en la salud de la infancia y la adolescencia es la que apor-
ta mayores beneficios y efectos positivos al conjunto de la sociedad. Tiene efectos signifi-cativos
sobre el desarrollo econémico y social de un pais,y es también una herramienta estratégica para
romper el circulo vicioso de la pobreza y reducir las desigualdades.
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Implicaciones que tiene la discapacidad para el nino nina
2 N vy adolescentes y la familia por la propia, discapacidad del
menor como por presentar discapacidad algun miembro

de la unidad familiar.
Coordinan: Xavier Allue Martinez

M? Teresa Benitez Robredo

LOS PROBLEMAS PSICOSOCIALES EN LAS DISCAPACIDADES INFANTILES *

Resumen

Las discapacidades infantiles, configuran un universo complejo, con multiples facetas que
contribuyen a la ya pesada carga que una enfermedad cronica representa para nifios y familias.

El equilibrio psicologico del nifio y su entorno social se altera, mas aun, por la peculiaridad
de las afecciones, su dificil y, lamentablemente a menudo, inexistente tratamiento, y la desespe-
ranza que envuelve toda la situacion. Abarcar mas alla del diagndstico y manejo clinico de estos
pacientes es también un compromiso para pediatras y otros sanitarios involucrados.

Esta contribucion pretende describir los problemas de caracter psicosocial que afectan a
estos pacientes y a su entorno y proponer su abordaje.

Antes de la concepcion

Eugenesia como compromiso. Planificacion familiar. Concepcién. Consejo genético. El peso
de la herencia.

Desde el punto de vista epidemiolégico, la incidencia de defectos congénitos conlleva que
la practica totalidad de los casos queden incluidos dentro del epigrafe de las discapacidades
infantiles.

En este periodo ante-concepcional los problemas de caracter psicosocial tienden a manifes-
tarse, légicamente en los padres prospectivos que acuden a los servicios sanitarios en busca de
consejo genético cuando quiera que la existencia de antecedentes despierte interés o sospechas.

La practica del consejo genético es compleja, ardua y llena de limitaciones. Aunque la pato-
logia que responda a herencia mendeliana permite establecer célculos de probabilidades, resul-
ta complicado ofrecer a las familias respuestas concretas a preguntas concretas de significacion
pronostica. Las referencias al azar, la aparicion de casos “de novo” y otras incertezas, generan
angustia y desazon, frecuentemente asociadas a crisis de confianza en los profesionales o en la
medicina en general'.

La desinformacion, las falsas expectativas o, por el contrario, el temor exagerado a un futu-
ro incierto, determinan fenémenos de ansiedad, angustia, desazén que, a su vez, pueden generar
conflictos de pareja o familiares que conduzcan a rupturas y separaciones.

En general las actuaciones para prevenir o tratar estas situaciones requeriran siempre de
actuaciones individualizadas sobre la pareja o alguno de sus miembros®.

Durante el embarazo

Diagnostico precoz. Progreso o terminacion del embarazo. Entorno social de la embarazada.

Los programas de diagndstico precoz tienen ya afos de instauracion y el conocimiento
popular sobre las técnicas y sus implicaciones han calado ya en la poblacion, facilitando la
Intercomunicacién entre los profesionales, el obstetra, la matrona, y las pacientes. La aparicion
de sospechas diagnosticas, bien sea por antecedentes o por hallazgos clinicos en el curso de las
evaluaciones sucesivas, generan una situacion de crisis que, siendo el embarazo un hecho social
a la par que bioldgico, superan el mero ambito individual.

* Una version ampliada de este texto se ha publicado en AGATHOS, Atencion sociosanitaria, 2003

I. Hall ). Genetic counseling. En Berhman RE, Kliegman RM, Arbin AM, eds. Nelson’s Textbook of Pediatrics, Philadelphia, 1998, |5th
Ed, pp 327

2. Scriver CR, Beaudet AL, Sly WS, Valle D. The metabolic and molecular bases of inherited disease. 7th Ed. McGraw-Hill. New
York 1995
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A partir de la aprobacion en Espana de la legislacion despenalizadora de la interrupcion
voluntaria del embarazo (IVE), especialmente cuando uno de los tres supuestos contemplados
en la ley es el llamado eugenésico, se ha producido un cambio en la catalogacion social de las
patologias hereditarias o congénitas diagnosticables durante el embarazo. En un pais constitu-
cionalmente laico pero socialmente confesional catélico, la aceptacion social y la negociacion de
la IVE contienen dificultades numerosas y repercusiones amplias, tanto en el seno de la familia
nuclear como en la extendida e incluso mas alla. Las dificultades, la incertidumbre y la desazén
que acompana al proceso diagnéstico de defectos congénitos que puedan ser determinantes de
discapacidades graves en el curso del embarazo pesa negativamente sobre la futura madre y
también sobre su entorno en tanto en cuanto llegue a conocer la situacion.

Periodo neonatal

El nacimiento. El parto y su entorno. El diagndstico neonatal de las discapacidades in-fanti-
les. Las malformaciones congénitas. El “screening” de enfermedades metabdlicas.

La deteccion de embarazos de Alto Riesgo, la vigilancia durante el tercer trimestre tiende a
evitar factores de riesgo que engloban la madre, el feto y los anexos. El natural dramatismo del
parto y la existencia de un nimero de distocias enciende todas las luces de alarma que solo se
apagaran cuando el proceso concluya felizmente. Las distocias, los inconvenientes y dificultades
que generan y sus complicaciones estan en la primera linea de los factores determinantes de
sufrimiento fetal y, por tanto, de sus consecuencias. Lamentablemente una buena parte de los
sufrimientos fetales tiene lugar con anterioridad a su deteccién o por razones diversas perma-
necen inadvertidos hasta que sus consecuencias son irreversibles. Cada vez menos el “trauma
obstétrico” resulta responsable de lesiones neuroldgicas determinantes de discapacidades. Sin
embargo es evidente que las complicaciones de las distocias y el sufrimiento fetal ocupan un
lugar prominente entre las causas de lesiones neurologicas con secuelas.

Todo ello se incrementa cuando la terminacion del embarazo sucede prematuramente, con
anterioridad al término y, cuando mas prematuro es el nacimiento mayores son los factores de
riesgo.Algo semejante puede decirse de los embarazos multiples, a menudo una causa también
de parto prematuro pero y en cualquier caso, un conocido factor de riesgo

La percepcion de tales riesgos se hace evidente a las familias, cada dia mas y mejor informa-
das y va a tener manifestaciones que inciden en la relacién con los profesionales y erosionan la
confianza en el sistema sanitario y los propios médicos y enfermeras.

El desarrollo médico tecnoldgico de la Neonatologia moderna, especialmente todo lo que
representa la atencion al recién nacido prematuro en las unidades de Cuidados Intensivos
Neonatales, aporta una medicalizacion intensa de la atencion con un considerable grado de eficacia
que confiere valores de seguridad y solidez y con ello, aporta confianza a padres y familiares. La ten-
dencia a ofrecer a los padres una participacion en los cuidados, la instauracion de la lactancia mater-
na y todos sus rituales ayudan (o quiza distraen) a una gradual aceptacion y negociacion social de
los problemas. Es mas adelante cuando se evidencian los diagnosticos y las secuelas y en el eventual
momento del alta hospitalaria que los padres se enfrentan con duras realidades.

El desarrollo de las pruebas para el diagnostico precoz de las enfermedades metabdlicas, en
el periodo neonatal, han representado un considerable avance sanitario, especialmente en cuan-
to a que permite el tratamiento precoz de enfermedades infrecuentes, raras y a la vez devasta-
doras como la fenilcetonuria o el hipotiroidismo congénito. Por otro lado, la limitacion de estas
pruebas a un grupo concreto de enfermedades genera desconcierto y decepcion cuando se
diagnostica otra enfermedad de las muchas que no tienen diagndstico precoz y, lamentablemen-
te, tampoco tratamiento eficaz.

La depresion post-parto (“baby blues”) es un cuadro conocido, al parecer, de frecuencia cre-
ciente, que puede complicar y complicarse cuando coincide con el diagndstico de una enferme-
dad discapacitante o malformacion congénita en el recién nacido.
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La infancia

Diagnéstico y tratamiento de las discapacidades infantiles en Pediatria. Escolarizacion del
nino con problemas. Tratamiento de los problemas psicosociales a lo largo de la infancia.

La mayor parte de las discapacidades infantiles van a manifestarse y a ser diagnosticadas
durante la infancia. En los ultimos cincuenta anos el desarrollo de los conocimientos y la dedi-
cacion de los profesionales ha venido demostrando coémo la intervencién puede obviar o supe-
rar las deficiencias congénitas. Evidentemente la identificacion diagnostica, la descripcion, el ana-
lisis clinico detallado y los disefios terapéuticos y rehabilitadores han constituido la base del
ejercicio de la Pediatria y la actuacion sobre toda la patologia congénita. Con ello, se ha reduci-
do extraordinariamente la mortalidad infantil, garantizado la supervivencia con integridad y, en
general, mejorado la salud infantil. Pero, evidentemente también, la ocupacién y la preocupacién
de los profesionales, generalistas o especialistas, se ha dirigido hacia la patologia de mayor pre-
valencia, mientras que los casos de discapacidades infantiles, poco frecuentes y, muy a menudo,
de dificil y complejo abordaje quedaban menos atendidos Siendo la sanidad un asunto que tam-
bién se rige por las leyes de la oferta y la demanda’, ello es sélo natural.

Los problemas, que se afaden a los clinicos especificos de cada situacion y diagnéstico a lo
largo de la infancia, se centran en la repercusién que tienen en los aspectos del crecimiento y
el desarrollo, en relacion con las exigencias del entorno. El grado de atencién que requieren
muchos nifos con discapacidades infantiles demanda de sus familias esfuerzos adicionales nota-
bles. Algunos, la mayor parte, de dedicacién directa, propia y personal como la alimentacion, la
vigilancia, la educacion paterna o, empleando un término genérico pero a la vez preciso, la crian-
za. Otros seran mas concretos especificos como las necesidades especiales, el transporte, la fre-
cuentacion a los servicios asistenciales, la escolarizacion o la necesidad de alimentos o medica-
mentos especiales, extranjeros o, en cualquier caso, de dificil obtencion.

Por otro lado, los nifios “distintos”, por emplear un término compasivo que ha cobrado una cier-
ta actualidad, y sus padres deben afrontar las dificultades de aceptacién por parte de otros familia-
res, vecinos o compaiieros. Una sociedad como la nuestra, cada vez mas competitiva y ensalzadora
de patrones de “normalidad” y excelencia, con un culto al cuerpo fisico y a modas, marcas y mode-
los, las diferencias, como sucede también en el ambito de la inmigracion de otras culturas, tienen
mala acogida, explicita o implicita, confesada e inconfesable, pero en cualquier caso, existente.

El reto de la escolarizacion y la educacion académica representa otra de las dificultades
intensas para los nifios con discapacidades infantiles y sus familias, pero también para el propio
sistema escolar. Durante la ultima década las autoridades académicas y politicas, y la comunidad
educativa han venido abogando por el desarrollo de la integracion como paradigma de la edu-
cacion publica, universal y obligatoria. Pero como en tantas otras iniciativas benéficas y cargadas
de las mas inmejorables intenciones la aportacion de recursos ha quedado muy por debajo de
las expectativas o, incluso, de las intenciones y los propios programas.

La integracion ha supuesto, muy a menudo, un gran calzador para meter juntos a muchos
distintos ya que, ineludiblemente, la homogeneizacién esta en directa competencia con la espe-
cificidad y ello se agudiza en los pacientes con discapacidades infantiles, por definicion distintos
y especiales hasta extremos de enorme complejidad. Ni siquiera puede ser valida una organiza-
cion basada en dar respuesta a dificultades fisicas, psiquicas o sensoriales porque muy a menu-
do los tres aspectos estan afectados y, ademas, lo estan de forma dinamica, en muchas ocasio-
nes, lamentablemente, progresiva, bien por la naturaleza de la enfermedad o bien por la natural
progresion que el crecimiento y el desarrollo de los nifios imponen.

Tales dificultades se agudizan cuando se precisa realizar cambios, ya sea de centro escolar
o simplemente de nivel educacional, que obligan a replanteamientos, modificaciones y compro-
misos de mayor envergadura que pesan sobre los pacientes y sus familias.

Cabe resenar también la existencia de notables diferencias en las iniciativas de integracion
entre la ensefanza publica y la privada, subvencionada o no. Sin entrar en intencionalidades y
recogiendo Unicamente experiencias diversas, lo mismo que sucede con la escolarizacion de

.3 Allué X. Urgencias. Factores socioculturales de la oferta y la demanda de las urgencias pediatricas. Mira Editores, Zaragoza, 1999
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inmigrantes, existe un importante y significativo sesgo en la distribucion de discapacitados vy,
entre ellos, los pacientes con discapacidades infantiles, entre centros publicos y centros priva-
dos, asumiendo aquellos una mayor cuota de estos pacientes tanto en términos absolutos como
relativos al censo escolar. Por otro lado, también se registran experiencias de aceptacion de
nifos con discapacidades en centros privados y de forma excepcional asociados a contribucio-
nes econémicas por parte de las familias.

La adolescencia de los pacientes con discapacidades infantiles

Problemas especificos de los adolescentes con una enfermedad crénica. El entorno social
del adolescente con patologia crénica

La adolescencia es un periodo de la vida turbulento, incluso en las circunstancias mas nor-
malizadas, por el cimulo de cambio fisicobioldgicos, psicolégicos y sociales que se acumulan en
poco tiempo, dificultando la adaptacion.

Coincidiendo con el comienzo de la adolescencia los nifios alcanzan la consolidacion de su
identidad y definen su ubicacién social. Esto mismo pone de manifiesto el conflicto independen-
cia-dependencia y, como reflejo, la puesta en crisis de toda autoridad. Los adolescentes, aun man-
teniendo un cierto gregarismo infantil comienzan a entender el valor del grupo y mas o menos
espontaneamente tienden a asociarse o apuntarse a grupos o equipos.Todo ello va a verse difi-
cultado cuando el adolescente padece una discapacidad o depende de unos cuidados o atencio-
nes especiales que van a limitar su autonomia“.

En esta misma linea se encuentran las dificultades para llevar adelante una alimentacion y
nutricion adecuadas, los problemas de salud bucodental asociados a la conclusion del crecimien-
to del esqueleto facial, las desviaciones de la estabilidad ortopédica y otras situaciones asocia-
das a una etapa de crecimiento acelerado.

El desarrollo puberal y el inicio de la sexualidad comprenden un ambito de la vida de rela-
cion ya de por si conflictivo y que se complica en el adolescente con dificultades.

La posible atenuante de problemas en esta dificil etapa de la vida puede hallarse en la soli-
daridad y generosidad a menudo encontrable entre los jovenes. Otra estara en los esfuerzos de
superacion de los que la experiencia nos muestra ejemplos cada dia. Algunos expresados con
una claridad que hace a los demas, capacitados transitorios, sentirnos mucho menos capaces de
lo que nos creiamos®®.

Las discapacidades infantiles de diagnéstico tardio

Adulto con una patologia de discapacidades infantiles. Planificacién de la siguiente generacion.

Los adultos con discapacidades infantiles pueden separarse en dos grandes grupos, segliin la
enfermedad haya sido diagnosticada en una etapa anterior de la vida y aquellos en los que enfer-
medad empieza a manifestarse después de anos de vida en salud. Mientras que los primeros
deberan adaptarse a los nuevos retos que la vida adulta plantea a alguien con una enfermedad
croénica o una minusvalia, los otros deberan adaptar su vida adulta a las limitaciones que vaya
generando la enfermedad.

En unos sera la aceptacion de realidades en las limitaciones en su autonomia, su insercion
laboral, la posibilidad de creacién de una familia propia y el ejercicio de todas las funciones socia-
les, personales, juridicas o politicas.

En aquellos en los que las manifestaciones se evidencian ya en la edad adulta sera la renuncia gra-
dual a capacidades, y su capacidad fisica y mental de adaptacion lo que presidira sus dificultades.

En uno u otro grupo las repercusiones en su entorno dependeran légicamente en las limi-
taciones a que den origen los cuadros clinicos concretos, pero todos ellos se veran expuestos
a los problemas de aceptacion por parte del entorno, disminucién de la auto-estima, conflictivi-
dad familiar, dificultades econémicas y las esperables respuestas psico-emocionales de ansiedad,
depresion o deterioro mental y cognitivo que hacen del soporte psicoldgico y psiquiatrico una
necesidad creciente.

4. Nienstein LS. Salud del adolescente. Barcelona, |R Prous ed. 1991
5. Allué. M. Dis-capacitados. La reivindicacion de la igualdad en la diferencia. Ed. Bellaterra, Barcelona, 2003
6. Jollien A. Elogi de la feblesa. Ed. La Magrana, Barcelona, 2° ed. 2002
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Una complejidad anadida tiene la planificacion de la siguiente generacién por parte de
pacientes que se saben portadores de una tara genética potencialmente transmisible por un lado
y el compromiso de la propia supervivencia que permita el ejercicio de la paternidad, al menos
por un tiempo. La toma de decisiones en estos aspectos es dificil y esta sujeta a condicionantes
multiples. Las respuestas deberan ser individualizadas e incluso modificables segln la evolucion
de los acontecimientos.

La sociedad ante las discapacidades infantiles.

Informacion sobre las discapacidades infantiles. Recursos informativos. Rrevolucién que ha
supuesto Internet.

Los afectados de discapacidades infantiles y sus familiares se encuentran en una mayor
dependencia de la posicién hegemonica de la cultura biomédica y, por ello, tendran mas dificul-
tades en incorporar a su acervo cultural conceptos y situaciones que naturalmente aparecen
como remotos e inusuales y se encontraran desprotegidos a la hora de elaborar estrategias de
adaptacion (“coping” en inglés) a la enfermedad y sus secuelas.

La informacién disponible es cada dia mas accesible y el desarrollo de los Grupos de Ayuda
Mutua (ver mas abajo) ha tenido su principal activo en la difusién de informacion.

La prensa laica, la radio, la television, el cine y la literatura de divulgacion han contri-buido y
contribuyen habitualmente a aportar informacién sobre estas enfermedades con datos cientifi-
cos Y, también, con la exposicion de experiencias o la dramatizacion de situaciones que ayudan
e informan a pacientes y familias.

En este principio de milenio es obligatorio considerar el papel que desempena la Internet
en el universo de las discapacidades infantiles. La eclosion del acceso a la red de redes ha colo-
cado en el ordenador personal de cualquiera todas las bibliotecas del mundo y, ademas, toda la
informacion generada especificamente para su difusién por Internet.

Los profesionales sanitarios en ocasiones se quejan, pues no todo lo que hay en Internet
merece credibilidad y muestran reticencias ante la posibilidad de errores, distracciones o, inclu-
so estafas flagrantes que pueden hacer presa facil en personas, pacientes o familiares, especial-
mente vulnerables.

Asociaciones, grupos, de ayuda mutua. Los recursos sociales. Los recursos publicos.

Casi tanto como la existencia de las discapacidades infantiles se justifica este trabajo en la
existencia de las asociaciones o grupos de ayuda mutua puesto que ha sido el esfuerzo con-junto
y la iniciativa consensuada la que ha dado lugar a este programa.

Con algunas diferencias, se entiende como Grupo de Ayuda Mutua: “el formado por per-sonas
que comparten unas ideas, unas situaciones de vida o unas enfermedades que se agrupan para ofre -
cerse mutuamente apoyo emocional y de otro tipo a través de la accién de compartir sus experiencias
personales vividas y de intercambiar otros recursos”’ y se cita el precedente de las asociaciones de
Alcohdlicos Andnimos.

Como Asociaciones de Salud se entiende las agrupaciones destinadas a coordinar actuaciones,
mejorar la informacién pero, sobre todo, influir en aspectos de la politica social o sanitaria y consti-
tuirse en visa de participacion de sectores naturalmente minoritarios delante del poder. Las AS tie-
nen un caracter mas de “lobby” * cuando no entran directamente en el engranaje de la administra-
cion, conviriéndose en mecanismos subsidiarios de redistribucion a través de las subvenciones®.

No siempre es facil distinguir unas de otras y de unas pueden devenir la otras en un pro-
ceso de crecimiento, integracion o, mas a menudo, federacion, que también puede moverse en
sentido inverso hacia grupos focales, capitulos locales o incluso de barrio.

Como el CISATER lista 345 asociaciones en su pagina web’ y termina la lista prometiendo
anadir mas, es facilmente comprensible que entre tantas pueda haber de todo.

El termino anglosajon “lobby” tiene una aceptacion corriente en |la literatura de las ciencias sociales espafiolas. Sin

embargo tiene traduccion al espafol, aunque suene algo antiguo: cabildeo, claramente definido en el Diccionario de

la real Academia y en el de Maria Moliner.

7. Borkamn T). Self help groups at the turning point. Am | Comm Psycho. 1990, 18:321-331

8. Canals . Grupos de ayuda mutua y asociaciones de personas afectadas en la crisis del estado del bienestar. Publicaciones de la U.
De Tarragona “Rovira i Virgili”, 2002

9. Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras. Instituto de Salud Carlos Ill. Ministerio de Sanidad: http:/cisat.isciii.es/er/
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En cualquier caso es evidente que la necesidad agudiza el ingenio y que el modelo asociati-
vo en nuestra sociedad tiene un presente activo y un futuro de crecimiento imparable.

Al final uno cree que es posible que las discapacidades infantiles, y en lo que respecta a la
percepcion de sus problemas psicosociales, bien pudiesen considerarse “enfermedades de baja
atencion” por la que, lamentablemente y por ahora, se les presta.

Lo que experimentan pacientes y familias:

- Desazén

- Confusién - ANGUSTIA
- lrritabilidad

- Aturdimiento

Lo que manifiestan pacientes y familias:

- Rechazo

- Sentimientos de culpa m—- DEPRESION
- Impotencia

- Baja autoestima

Lo que sufren los pacientes:

- Dificultades fisicas

- Trastornos biolégicos de la vida de relacion —- FRUSTRACION
(no veo, no oigo, no puedo hacer mis necesidades,
solo, no alcanzo, etc.

- Dificultades sociales ?

IGNORANCIA

MARGINACION LO QUE DESINTERES

PRESENTA LA
SOCIEDAD

Figura 1.
Lo que

presenta
RECHAZO COMPETITIVIDAD la sociedad
LO QUE SERIA DESEABLE

COMPRENSION
SOLIDARIDAD
EFICACIA

(fe, esperanza, caridad...
salud, dinero, amor... .
libertad, igualdad, fraternidad... Figura 2.
patria, pan, justicia... ) Lo que seria

deseable

JUSTICIA ATENCION
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3 MALTRATO INFANTIL Y SU RELACION CON LAS
M DISCAPACIDADES

José A. Diaz Huertas
Andrea Campo Barasoain
Valero Diaz Ayuga

l. Introduccion

El maltrato infantil y la violencia son una realidad a nivel internacional que se reconoce
como un problema prioritario en salud publica'.

Las discapacidades se consideran como un factor de riesgo de maltrato infantil asi mismo
las discapacidades pueden ser una consecuencia de los malos tratos®

La Asamblea General de Naciones Unidas, por Resolucion 2856 (XXVI), de 20 de diciem-
bre de 1971, proclamé la Declaracién de los Derechos del Deficiente Mental, que en su aparta-
do 6 establece que:

“el retrasado mental debe ser protegido contra toda explotacion y abuso o trato degradante...”.

Asimismo, las Naciones Unidas en la Declaracion de los derechos de los impedidos, de 10
de noviembre de 1975, establecen en el punto 10 que:

“El impedido debe ser protegido contra toda explotacion, toda reglamentacion o todo trato discri -
minatorio, abusivo o degradante”.

En las Reglas Estandar de las Naciones Unidas para la Igualdad de Oportunidades,Asamblea
General de la ONU (1993), en la Regla n° 9 referente a la “Vida Familiar e Integridad personal”,
se sefala que:

“Las personas con discapacidad y sus familias necesitan ser informadas ampliamente acerca de
las precauciones que deben tomar contra el abuso sexual y otras formas de abuso. Las personas con
discapacidad son particularmente vulnerables al abuso en la familia, la comunidad e instituciones y
necesitan ser educados como prevenir la ocurrencia del abuso, reconocer cuando el abuso ocurre e infor -
mar de tales actos”.

Por otra parte, la Convencion de Derechos del Nifo de Naciones Unidas establece en el
Articulo 23.1 que:

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

El Consejo de Europa ha efectuado diferentes Recomendaciones referente a la proteccion
de los ninos discapacitados frente al maltrato infantil’, asi como informes* y lo ha incluido en
otras iniciativas como los programas Daphne®.

La violencia se ejerce con mayor frecuencia contra grupos vulnerables como son los ni-fos,
las mujeres y los discapacitados®, especialmente, cuando la discapacidad se presenta en el grupo
de nifos y mujeres’.

El maltrato infantil y la discapacidad se abordan desde la perspectiva de género como reco-
noce el Manifiesto de las Mujeres con Discapacidad en Europa® que destaca la existencia de la
violencia contra la mujer con discapacidad:

“La violencia contra las nifias y las mujeres con discapacidad es un gran problema y las estadisti -
cas muestran que mujeres y nifias con discapacidad son, probablemente, victimas de la violencia por su
vulnerabilidad”.

Dentro de los principios y propuestas para la eliminacion de todo tipo de violencia este
Documento referente aViolencia, abuso sexual y seguridad en el apartado 7.1:

“El derecho de las nifias y mujeres con discapacidad a vivir en libertad y seguridad plenamente
reconocido. La violencia ejercida contra las nifias y mujeres con discapacidad es un problema muy grave
y las estadisticas muestran que su vulnerabilidad las expone a todo tipo de violencia. Se deben ofrecer
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a las mujeres con discapacidad garantias de proteccién contra la violencia fisica, psicolégica y sexual.
Especial importancia tienen estas garantias para las mujeres con discapacidad que deben permanecer
en Hospitales, centros de readaptacion y demds instituciones y para aquellas que no son capaces de
representarse a si mismas”.
La Ley 13/1982, de 7 de abril de 1982, de Integracion Social del Minusvdlido (LISMI) no hace
mencién expresa a la atencion y prevencion maltrato en nifios ni en personas con discapacidad.
El Plan de Accién del Consejo de Europa para la Promocion de los derechos y de la plena partici -
pacién de las personas con discapacidad en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad en Europa 2006-2015, Recomendacion (2006) 5, considera en su Linea de actuacion
I3 la Proteccion contra la violencia y los abusos, siendo sus objetivos:
I.  Trabajar en el marco de los derechos del hombre y de la lucha contra la discriminacién a
fin de proteger a las personas con discapacidad contra todas las formas de violencia y de
abusos.

ll.  Garantizar el acceso de las personas con discapacidad a los servicios.

2. Discapacidad y Maltrato infantil

El concepto de discapacidad referido a la infancia, nifio con discapacidad, va a tener una papel
fundamental a la hora de reconocer las necesidades especiales de este grupo de edad y contem-
plar los recursos y ayudas que van a requerir.

Los conceptos de desventaja (pérdida o anormalidad de la estructura o funcion anatémica,
fisiologica y psicologica), discapacidad (impedimento experimentado por los nifios y nifas como
resultado de una desventaja o discapacidad) y minusvalia (dafio fisico o mental que limita sus-
tancialmente una o mas actividades vitales importantes) juegan un papel clave en la prevencion
terciaria’.

La Convencion de los Derechos de los Ninos de Naciones Unidas en su Articulo 19, se
refiere al maltrato infantil, como "Toda violencia, perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o trato
negligente malos tratos o explotacién, mientras que el nifio se encuentre bajo la custodia de sus padres,
de un tutor o de cualquiera otra persona que le tenga a su cargo".

El concepto de maltrato infantil considera a “toda accién, omision o trato negligente, no acciden -
tal, que prive al nifio de sus dere chos y su bienestar que amenacen ylo interfieran su ordenado desarro -
llo fisico, psiquico y/o social, cuyos autores pueden ser personas, instituciones o la propia sociedad” '°.

Por lo tanto, el concepto de maltrato infantil incluye lo que se hace (accion), lo que se deja
de hacer (omision), o se realiza de forma inadecuada (negligencia), ocasionando al nifo no sola-
mente dafio fisico, psicoldgico - emocional y social, sino que considerandole persona - objeto
de derecho incluye sus derechos y su bienestar, y cuyos autores pueden ser las personas (fami-
liares o no) y las instituciones - administraciones (maltrato institucional).

3. Etiologia

El maltrato infantil estaria condicionado por la existencia de determinados factores de riesgo
y la falta de factores de proteccién en general y especificamente relacionados con la discapacidad'"

El modelo ecolégico expuesto inicialmente por Bronfenbrenner (1977) y Belsky (1980) inte-
gra los anteriores modelos explicativos del maltrato. Este modelo esta basado en que el maltra-
to infantil esta determinado por mdltiples factores que actian en el individuo, en la familia, en la
comunidad y en la cultura, en la que el individuo y la familia estan inmersos. Estos factores estan
en continua relacion e interaccion.

El modelo ecolégico integra los contextos donde tiene lugar el desarrollo del individuo
(micro-macro-y exosistemas) y el analisis del desarrollo ontogénico. Estructurando los factores
que se han considerado intervienen en la etiologia del maltrato, en cuatro niveles:
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*  Desarrollo ontogénico (Individuo). Relacionado con el proceso evolutivo del individuo.
Representa la experiencia previa que los padres traen consigo a la familia y a la funcién
parental.

*  Microsistema familiar (Familia). Se refiere al contesto inmediato, donde vive el nifo.
Incluyéndose en este nivel las caracteristicas del nifio, de los padres, el ajuste marital y la
composicién familiar.

*  Exosistema (Sociedad). Refiriéndose a las estructuras sociales que rodean al microsistema
familiar (mundo laboral, redes de relaciones sociales, vecindario).

*  Macrosistema (Cultura). Se refiere al conjunto de valores y creencias culturales acerca de la
paternidad, derechos de los padres sobre los hijos, etc.

La aparicion de varios factores de riesgo aumenta la probabilidad de que exista maltrato. Se
considera que algunos factores de riesgo tienen especial valor pronéstico, como: historia de
consumo prolongado de alcohol o de drogas, falta de establecimiento de vinculo y deficiente
relacién afectiva en el trato con el nifio.

Muchas familias en las que se dan varios factores de riesgo no maltratan a sus hijos. Esta
situacion es explicada por la existencia de factores de compensacion, que actuarian modulando
los factores de riesgo e impidiendo el maltrato. La conducta parental estaria determinada por el
equilibrio relativo entre los factores de riego y los factores de compensacién que experimenta
una familia (figura I).

| FACTORES DE RIESGO

Individuo: Familia: Sociedad: Cultura:
Historia maltrato Desadaptada Desempleo Crisis
Baja tolerancia Estrés Aislamiento econdémica
estrés permanente social Aprobacion
Problemas Toxicomanias Perdida de rol violencia
psicoldgicos Violencia y Insatisfaccion Aceptacion
...... agresion .../... laboral .../... castigo fisico
Maltrato infantil
/ =
Buen trato FACTORES DE RESISTENCIA Y PROTECCION
Individuo: Familia: Sociedad: Cultura:
Relaciones Hijos sanos Integracion y Reconocimiento
positivas con Apoyo éxito escolar derechos del
padres conyuge Apoyos nifio
Habilidades Habitos sociales Cultura opuesta
especiales saludables efectivos al uso violencia
Reconocimiento Escasos Prosperidad
experiencias sucesos econdémica
maltrato estresantes

Figura 1. Maltrato infantil vs buen trato en funcion de factores de riesgo y/o compensacion'.
La discapacidad de un miembro de la familia se considera un factor de riesgo que interac-
tla con otros. El peso de los factores de riesgo en una situacion no es absoluto, sino que es
compensado por los factores de proteccion. El resultado es un modelo complejo de factores,
cuyas caracteristicas, mecanismos internos y procesos no son siempre faciles de detectar y
entender. Conocerlos puede ser de ayuda para identificar las situaciones de riesgo total, pero
nunca deberia conducir a conclusiones simples y lineales.
|. Factores de riesgo de maltrato
La discapacidad, en si misma, no es causa de violencia pero, se relacionan con un aumento
el riesgo del mismo, por las circunstancias del entorno. Los nifios con discapacidad son nifios
con necesidades especiales. El sentirse completamente responsable de atender estas necesida-
des a diario, puede llevar a situaciones de desbordamiento que conduzcan a la violencia.
a. Factores de riesgo del nino.
Discapacidad fisica, cognitiva, emocional, parto prematuro y bajo peso al nacer, necesidades
especiales, hospitalizaciones frecuentes, trastornos de conducta (por ej.agresividad, hiperac-
tividad, desérdenes de suefio, etc.) o gran demanda de carifio, incapacidad para entender el
maltrato, denunciarlo o escapar de él
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b. Factores de riesgo de la familia o de los cuidadores.

- Salud mental: Una enfermedad mental de los progenitores, los desérdenes de personali
dad, intentos de suicidio y sufrimiento psicolégico, historia de desérdenes de comporta-
miento y agresividad, pocas habilidades para hacer frente al estrés, la autoestima y las
propias expectativas,

- Parentalidad: modelo de padres inadecuado (autoritarios, etc.), embarazo no deseado, la
falta de habilidades parentales, conocimiento inadecuado sobre el desarrollo del nifio, sus
necesidades y procesos, expectativas no reales y no conocidas, cuidado prenatal inade-
cuado, poca adaptacién familiar a la discapacidad, rechazo al apoyo o recursos ofrecidos,
historia de maltrato durante la infancia, conflictos matrimoniales y violencia doméstica,

- Sociales: adolescentes sin apoyo familiar, niveles altos de estrés, aislamiento social, esta-
tus econémico bajo, paternidad unipersonal, una vivienda caética y dificil (tamafno familia
y densidad), vivienda no segura e inadecuado servicio de guarderia, sucesos estresantes,
desempleo y problemas econémicos, un bajo nivel cultural, aislamiento social, mayor tole-
rancia hacia disciplina dura y agresién verbal (por ej. golpes), abuso de sustancias (alco-
holismo).

c. Factores de riesgo sociales y ambientales
Leyes de proteccion a la infancia inexistentes o incumplidas, valor decreciente de los ninos

y de su papel en la sociedad (minoria de edad, discapacidad, sexo), problemas sociales como

pobreza, desempleo, aislamiento social, menor apoyo material y emocional, vecindario peligroso,

alta aceptabilidad social de la violencia, promocién de la violencia en normas culturales, violen-
cia en los medios

Il. Factores protectores

Los factores de proteccion se refieren a las fuerzas y recursos para mediar frente a los fac-
tores de riesgo, promoviendo la resistencia contra los efectos negativos de las experiencias de
maltrato. En general, la investigacion ha dado a conocer las relaciones de apoyo y emocionales
satisfactorias con familiares o amigos que puede ayudar a minimizar el riesgo de maltrato de los
padres hacia los hijos, especialmente durante sucesos estresantes. Por otro lado, situaciones apa-

rentemente familiares y socioeconémicas armoniosas podrian disminuir el nivel de atencién y

alerta de observadores externos, incluyendo amigos, familiares y servicios sociales.

a. Factores protectores del nifio.

Capacidad para expresar sus sentimientos y relacionarse con otros, relaciones positivas al
menos con un adulto, educacién sexual durante la adolescencia, integracion en contextos
sociales (por ej. el colegio), estabilidad en el comportamiento y la atencién

b. Factores protectores de la familia o de los cuidadores.

Bienestar psicolégico, alta capacidad para hacer frente al estrés, gran autoestima y expecta-
tivas personales, aceptacion de la discapacidad, reconocimiento tanto de los limites como
de las potencialidades del nifo, conocimiento adecuado sobre el desarrollo del nifio, sus
necesidades y procesos, apoyo familiar y social, durante la infancia, vivienda segura, ordena-
da y guarderia adecuada, relacion estable y de apoyo con la pareja, capacidad para hacer
frente a los retos y adaptarse a los cambios que caracterizan la vida familiar, trabajo y como-
didad econdémica, apoyo social, estrategias de educacion positivas.

c. Factores protectores ambientales y sociales.

Respeto de los derechos de los ninos, cumplimiento de las leyes de proteccion a la infancia,
valorar el papel de los nifos en la sociedad, favorecer el bienestar; empleo, red de relacio-
nes de apoyo social, red de relaciones social y multiprofesional e interdisciplinar, vecindarios
seguros, inaceptabilidad social de la violencia, normas culturales y promocién en los medios
contra la violencia
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Al abordar la etiologia referente al maltrato infantil y la discapacidad debemos considerar
que el maltrato infantil puede ser causa y consecuencia de la discapacidad y la discapacidad
puede ser causa y consecuencia del maltrato infantil

|. La discapacidad como causa del maltrato infantil.

El maltrato prenatal que puede presentarse en embarazos no deseados o en circunstancias
de riesgo, por la realizacion de maniobras abortivas inadecuadas, la alimentacion restrictiva
como en el caso del vegetarianismo estricto, la falta de seguimiento medico adecuado de la ges-
tacion, el abuso de drogas y alcohol,...puede ser causa de discapacidades o acentuar las previ-
sibles,

El maltrato fisico y las secuelas de los traumatismos como el Sindrome del nifo zarandea-
do y las lesiones neuroldgicas consecuentes.

2. El maltrato infantil como consecuencia de la discapacidad.

El recién nacido con discapacidad puede ser rechazado o no ser aceptada esta situacion
siendo motivo de abandono del hijo, intentos de ocultar el hijo, no adoptar las medidas adecua-
das para su seguimiento y cuidado e integracion, no prestarle una adecuada asistencia sanitaria
ni educacion adecuada expectativas no reales por parte de los padres en cuanto a la rehabilita-
cion de sus hijos puede hacer que expongan a los mismos a mdltiples tratamientos terapéuti-
cos resultando perjudiciales por ser excesivos o por el uso inapropiado de tratamiento farma-
cologico.

4. Conocimiento epidemiologico
Existen diferentes factores relacionados con el desconocimiento, mitos, falsas creencias y no
diagnostico de maltrato infantil en nifilos con discapacidad, como'*":

* Los ninos con discapacidad no era probable que fueran maltratados por no ser atractivos o
la discapacidad provoca simpatia en lugar de explotacion.

* El maltrato en los nifos con discapacidad no causaria grandes danos porque los nifios no
podrian comprenderlo.

* Negaciéon: muchos adultos encontraban dificultades para aceptar que el abuso podria ocurrir,
por eso el abuso de ninos con discapacidad deberia ser muy infrecuente.

* Los ninos con discapacidad seria mas facil que realizaran falsas alegaciones.

* Los ninos maltratados que presentaran discapacidad psiquica no tendrian mejoria con las
terapias.

* Reciben cuidado intimo por personal, posiblemente por diferentes cuidadores, que pueden incre-
mentar el riesgo de sufrir conductas abusivas y esto hace mas dificil para establecer limites
fisicos.

* Presentan menor capacidad para resistir o abortar un abuso.

* Tienen dificultades de comunicacién que les dificultan decir lo que ha pasado.

+ Se inhiben debido al miedo a perder los servicios.

* Son especialmente vulnerables a la intimidacion y/o al abuso de otros compaferos (iguales).

* Los sintomas de abuso sexual son atribuidos a los problemas de conducta por el retraso
mental.

En Espana en 1993 se realizé una aproximacion al problema'® y se ha abordado el tema en dife-

rentes Congresos', pero son escasas las investigaciones que asocian ambos factores.

De acuerdo con la investigacion realizada sobre ninos con expedientes de proteccion de meno-

res en Castilla y Ledn la prevalencia del maltrato infantil en personas con discapacidad era del

['1,5% frente al 1,5% en personas sin discapacidad'®.

En el analisis de los expedientes de proteccién de menores de los anos 1997 y 1998 realizado

por el Centro Reina Sofia para el Estudio de la Violencial 8 de un total de | 1.148 nifios maltra-

tados encontraron 1.076 victimas (9,7%) que no tenian un desarrollo psicolégico acorde a su
edad de ellas 644 eran chicos (59,85%) y 424 chicas (39,41%). Existe una diferencia respecto al
total de la poblacién de 6 puntos para el maltrato fisico, | I,3 para el maltrato emocional y de
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[,75 para el abuso sexual, mientras que en la negligencia no existe una asociacion significativa al
ser solo de 2,11 puntos (Figura 2).

100 ~ 88.5 Figura 2. Maltrato
86,3 infantil en ninos con
80 A expediente de protec-
cion de menores y
60 - atendido en centros
48,7 con minusvalias y en
40 A 35,3 poblacién general
26 g
10.9 1997-98.
20 -
5,3 3,5
0 . . S—— B
Fisico Negligencia Emocional Sexual Tipo Maltrato
O Con minusvalias psiquicas W Poblacién general

No todas las investigaciones son coincidentes en asociar maltrato y discapacidad. Un estu-
dio realizado en los Estados Unidos de América entre 1973 y 1984 en una muestra de 500 nifos
no encontro relacion entre ambos factores e incluso el riesgo era menor en aquellos que pre-
sentaban discapacidades severas”.

El retraso mental se considera que aumenta la vulnerabilidad de sufrir abuso sexual en los
ninos y en los adultos debido, entre otros factores, a la severidad de la discapacidad, dependen-
cia de los adultos y cuidadores, desconocimiento y falta de informacion sobre temas sexuales,
etc.”.

En un grupo de 257 familias con nifios discapacitados, 25 familias (9,7%) tenian anteceden-
tes previos de maltrato y se considerd que el maltrato no estaba determinado por los niveles
de estrés percibido debido a la discapacidad y, por lo tanto, eran otros los factores que condi-
cionaban el maltrato, entre otros, desempleo, niveles bajos de educacion, no casados, etc.?.

Una investigacion entre 50.278 nifios de entre 0 a 2| afos de Colegios Publicos y de la
Archidiécesis de Omaha, en los Estados Unidos de América, determiné una prevalencia de mal-
trato infantil del 9% en ninos sin discapacidad y un 31% en nifos con discapacidad, lo que supo-
ne un una probabilidad 3-4 veces mayor de padecer maltrato infantil en los nifos que presen-
tan alguna discapacidad™.

Otras investigaciones realizadas entre profesionales en Europa de 63 centros de proteccion
de menores que atendian a ninos con discapacidad mental consideraban que el 70% pensaban
que la violencia contra los nifios con discapacidad fisica y/o mental era frecuente y el 42% que
esa violencia puede no ser reconocida o notificada®. Otro estudio similar realizado en Berlin
(Alemania) revelaba que el 25% de las nifas de entre 12 y 25 anos atendidas en centros para
personas con discapacidad tenian antecedentes de violencia sexual*.

Tanto en estudios norteamericanos como noruegos concluyen que el riesgo de abuso
sexual en los nifos con hipoacusia es 2 - 3 veces superior al de ninos sin dificultades auditivas
siendo el abuso en general de mayor gravedad en los primeros®.

En un grupo de 35 mujeres atendidas en un centro residencial para personas con discapa-
cidad encontraron que |3 de ellas (37%) mostraron signos vaginales que consideraron consis-
tentes con una penetracion vaginal previa relacionada con abusos sexuales infantiles®.

En una revision hecha en los Estados Unidos de América, entre 87 adolescentes de sexo
femenino con retraso mental, se estimé que un tercio de estas mujeres con retraso mental leve
y un cuarto de aquellas con retraso moderado, habian sido victimas de abuso sexual”.

En un estudio realizado en Norteamérica entre 150 nifios con multiples discapacidades
ingresados en un hospital psiquidtrico, la incidencia de maltrato fue del 39%. EI 60% de estos
ninos maltratados habia sufrido maltrato psicolégico, el 45% negligencia y el 36% abuso se-xual®.
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Los ninos con discapacidad que han sufrido maltrato infantil tiene necesidades educativas
especiales y de proteccion” que deben considerarse en su atencion y cuando son atendidos en
acogimiento familiar®.

El maltrato y la discapacidad también se han planteado desde establecer cédigos de bue-
nas practicas para la prevencion de la violencia® y la atencién a los nifos maltratados que pre-
sentan discapacidad®.

5. Maltrato infantil y discapacidad en los progenitores

El analisis de los expedientes de proteccion de menores de los anos 1997 y 1998 realizado
por el Centro Reina Sofia para el Estudio de la Violencia determino que sobre un total de agre-
sores 462 presentaban minusvalias psiquicas (4,67%) (98 varones, y 364 mujeres) representan-
do una incidencia del 2,28% de los varones y 6,53% de las mujeres'®.

Los padres que presentan problemas de aprendizaje pueden ser susceptibles de padecer
problemas derivados de una mayor facilidad para tener dificultades econémicas, tener experien-
cias de maltrato en su infancia,..., que pueden originar obstaculos para el desarrollo de habili-
dades parentales y por la percepcién social que puede suponer esta discapacidad®.

No obstante, la discapacidad en los progenitores no parece que sea un factor de riesgo en
si mismo de maltrato infantil sino su asociacion con otras circunstancias como haber sido mal-
tratado, ser incapaz de asistir o participar activamente en programas de apoyo y entrena-mien-
to y/o no disponer de personas que proporcionarle apoyo,..., segin un estudio realizado en
Estados Unidos de América entre 1982 y 1987 con 33 madres que presentaban retaso mental,
|7 de ellas con antecedentes de maltrato y |16 sin antecedentes™.

6. Prevencion del maltrato infantil y ninos discapacitados®*

La prevencion del maltrato y abandono infantil, tanto de su perpetracion como su repeti-
cion y secuelas, es una de las intervenciones mas importantes que desde todos los ambitos pro-
fesionales y ciudadanos se puede y debe realizar.

Los programas deben contemplar la globalidad del problema, desde la promocién de la in-
fancia a la prevencion (primaria, secundaria, terciaria), asi como la deteccion y tratamiento mul-
tidisciplinar de los casos (Tabla ).

Tabla I. Maltrato infantil: niveles de prevencion y su caracterizacion.

Prevencion Primaria Secundaria Terciaria
Poblacion diana General Alto Riesgo Victimas
Objetivos Reducir incidencia Reducir la duracion Reducir la gravedad y las
de nuevos casos y gravedad secuelas y evitar repeticion
Eliminar factores de Deteccién y Tratamiento de las
riesgoy potenciar tratamiento tempranos | victimas y de su entorno
Procedimientos | factores de proteccion
Promocién de la salud Promocion de la salud | Promocion de la salud y
y competencia de la y de la competencia de |de la competencia de las
poblacion general la poblacion de alto riesgo| victimas y de su entorno

Especial importancia tiene la prevencion del maltrato infantil en los nifios con discapacida-
des ya que significa, evitarles dolores fisicos, sufrimientos emocionales, dificultades para su inte-
gracion y secuelas anadidas a las que ya presentan por su discapacidad.

Ser padre de un nifo con discapacidad requiere habilidades para hacer frente a las nuevas
y dificiles situaciones.

El nacimiento de un nifio con discapacidad provoca una profunda reorganizaciéon de las expec-
tativas y perspectivas futuras. Los padres deben encontrar mecanismos para reaccionar ante la
nu eva situacion y organizar su vida de acuerdo a las nuevas circunstancias, en que cuidar del nino,
de los otros miembros de la familia y tener un trabajo resulta en muchos casos incompatible.
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Muchos cuidadores, la mayoria de las veces mujeres, dejan sus trabajos, lo que conduce a
una reduccion de recursos econémicos, y a una especializacion de la pareja en dos papeles sepa-
rados, uno en el hogar, dedicandose al cuidado de los otros, y el otro, fuera de la casa, concen-
trado en la consecucién de ingresos. Los dos roles establecen diferentes tipos de prioridades y
desarrollan diferentes tipos de estrés que no son siempre faciles de compatibilizar.

Otro cambio importante es el representado por la activacion de una red formal de relacio-
nes, representado por los servicios sociales de salud, y una red informal compuesta por familia-
res y amigos. Cuanto mas sélidas sean estas redes, mayor proteccion tendra el nino. Redes ade-
cuadas garantizaran los recursos familiares, tanto materiales como psicologicos, para alcanzar y
mantener una buena calidad del cuidado y de la vida. En estos casos, tanto las habilidades de los
padres para manejar o controlar estas situaciones como sus expectativas positivas se veran
reforzadas. Cuando el apoyo se ofrece tarde y hay poca comunicacion, la intervencion tendra
menos éxito.

Por lo tanto, las estrategias para la prevencién del maltrato a nifios que presentan discapa-
cidad deben estar orientadas hacia los ninos, la familia, el entorno y la sociedad37.

* Hacia los nifios

Los programas, actividades y recursos orientados a la prevencion del maltrato infantil diri-
gidos hacia los nifos que presentan alguna discapacidad se deben desarrollar con los siguientes
objetivos:
|. Aumentar la autoestima y mejorar la autoimagen corporal de los nifios con discapacidad.

2. Informar y formar a los ninos sobre qué son los malos tratos, como identificarlos, cémo res-
ponder ante ellos, cdmo comunicarlo a otras personas, qué sensaciones se pueden tener tras
un abuso o intento de abuso, y sobre los derechos que tienen.

3. Educar a los nifos con discapacidades para la autoproteccion y defensa frente al maltrato,
especialmente frente al abuso sexual a través actividades de educacién afectivo-sexual dise-
fados especificamente para ellos, en los que se les ensefen los comportamientos sexuales
apropiados y las habilidades personales protectoras.

¢ Hacia la familia

Los programas y actividades orientados a las familias con nifios con discapacidad deben tener

como objetivos:

I. Facilitar ayuda socioecondémica, sociosanitaria y socioeducativa.

2. Mejorar el conocimiento y para facilitar el acceso a los recursos y servicios de atencién tem-
prana, sanitarios, sociales, educativos, juridicos, de tiempo libre y de formacién profesional
existentes en la comunidad.

3. Proporcionar una intervencion socio-sanitaria precoz, que acten en el mismo momento en
que nace un nino con discapacidad en una familia considerada de

4. Incrementar el conocimiento y entendimiento del desarrollo del nifio, recibiendo informacién
sobre el tipo especifico de discapacidad y las expectativas reales en el desarrollo.

5. Consolidar habilidades para la correcta crianza y supervisién del nifio, y desarrollar habilida-
des positivas para sobrellevar su discapacidad mediante la formacion parental.

6. Informacion sobre el uso imprudente, indebido o ilicito de medicamentos, sustancias terapéu-
ticas y terapias de rehabilitacion para los nifios con discapacidades.

7.Formar para el reconocimiento temprano de signos y sintomas de violencia y maltrato en los
nifos con discapacidades.

8. Reducir el aislamiento, en particular de las familias que residen en zonas rurales pequenas y
distanciadas geograficamente.

9. Disminuir la tension emocional y servicios de ayuda en situaciones de crisis.

10.Ayudar en las tareas del hogar y de suplencia temporal de los padres o familiares que cuidan
al nifo discapacitado, para evitar el sindrome del "cuidador quemado" y situaciones de ries-
go al maltrato, sobre todo si el cuidador también presenta alguna discapacidad.
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I 1. Realizar visitas domiciliarias por profesionales entrenados en el tema, especialmente para las
familias consideradas de riesgo al maltrato.

[2. Ayudar entre familias, para que las familias en riesgo de maltratar a sus hijos discapacitados
puedan comunicarse y obtener informacion, ayuda y recursos de otras familias que se
encuentran o se hayan encontrado en esa situacion.

* Hacia el entorno
El entorno en el que vive el nifio requiere, para facilitar su adecuado crecimiento y desarro-
llo y prevenir situaciones de maltrato, contemplar actividades con los objetivos de:

I Informar respecto a los cuidados que precisan, y de concienciacion y sensibilizacion respecto
al problema de la violencia y el maltrato, realizadas en el ambito de las asociaciones de barrios
y dirigidas a los adultos del entorno cercano y a los que ofrecen servicios a los nifos con dis-
capacidades.

2. Concienciar, sensibilizar y educar en la erradicacion de la violencia y en la comprensién y acep-
tacion de los nifios con discapacidades y entre iguales, realizadas en las escuelas y dirigidas a
los nifios con y sin discapacidades.

3. Formar y entrenar a los profesionales que con mayor frecuencia entran en contacto con los
ninos discapacitados, en particular para los cuidadores profesionalizados y los profesionales
de la salud, de la educacién especializada y del trabajo social, con los objetivos de que conoz-
can, se sensibilicen y detecten el problema, y para que entiendan su papel en la prevencion
del maltrato infantil y la importancia de facilitar un buen trato a todos los nifios y, especial-
mente, a aquellos que presentan necesidades especiales.

4. Efectuar una adecuada seleccion de los proveedores de servicios y cuidadores de los ninos
con discapacidades, en el hogar y en los centros residenciales o asistenciales, por parte de las
familias y de los directores de las instituciones, respectivamente

5. Realizar una supervisién externa, por profesionales independientes entrenados, de los cuida-
dos y servicios administrados a los nifos con discapacidades en el hogar y en las institucio-
nes residenciales o asistenciales.

¢ Hacia la sociedad
La sociedad en su conjunto tiene responsabilidades y obligaciones que debe atender respec-
to a la atencién y prevencion del maltrato de los niflos con discapacidad y, para ello, debe:

|. Promover medidas legislativas y judiciales que salvaguarden los derechos y mejoren la protec-
cion de estos nifos.

2. Desarrollar politicas que permitan la financiacion de las campanas, programas y proyectos
dedicados a la investigacion, divulgacion y prevencion de la violencia y el maltrato de los nifios
con discapacidades.

3. Realizar campanas en los medios de comunicacién para aumentar y mejorar la informacion,
concienciacion y sensibilizacién de la sociedad.

4. Impulsar campanas en los medios de comunicacién para modificar las actitudes y comporta-
mientos negativos de la sociedad con los nifos discapacitados

5. Facilitar el registro e intercambio de datos e informacion de los resultados de las campanas
de concienciacion y sensibilizacion, los programas y proyectos especificos, y las contribucio-
nes de investigadores expertos y que sirvan para la evaluacion de los resultados.

7. Necesidades de investigacion
Se han formulado diferentes hipétesis sobre las que pueden versar investigaciones sobre
malos tratos a nifios y adolescentes con discapacidad, entre ellas, que':

I. Los nifos con discapacidad constituyen un colectivo especialmente vulnerable al maltrato. La
prevalencia de malos tratos en poblacién con discapacidad es superior a la encontrada en la
poblacién sin discapacidad

2. En nifos con discapacidad existe una mayor proclividad hacia el abandono como forma de
maltrato, a causa del incremento de las demandas de cuidado y necesidades medicas.

3. Los varones tienden a ser maltratados con mayor frecuencia que las ninas.
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4. El maltrato inflingido a los nifilos con discapacidad no desciende a medida que éstos se hacen
mayores.

5. Los nifios que presentan mayor grado de afectacion son los mas propensos a ser victimas de
malos tratos.

6. Los ninos discapacitados que padecen malos tratos, especialmente aquellos con multiples
handicaps, presentan un mayor nimero de problemas graves de conducta.

7. Existe una relacion clara entre status socioeconémico y maltrato infantil de modo que a
mayor deprivacion material, mayor gravedad del maltrato. Las familias maltratadotas se encua-
dran en los grupos de clase social mas baja y poseen un nivel de estudios igualmente bajo.

8. En las familias maltratadoras de nifos con discapacidad hay mayor nimero de desempleo que
en las familias no maltratadoras.

9. Las familias maltratadoras de nifios con discapacidad, presentan un elevado nimero de alco-
holismo, drogadiccion, enfermedad y/o problemas psicolégicos en alguno de los padres.

10.La violencia, conflictos y discordia entre los conyuges es algo frecuente en las familias mal-
tratadoras.

I I.Los nifios bajo la tutela de padres con retraso mental se encuentran en una posicién de
mayor vulnerabilidad al maltrato.

[2.Las familias maltratadoras se encuentran en situaciones de aislamiento y de carencia de
apoyo social.

|3.Los padres maltratadotes de nifos son discapacidad no colaboran con las orientaciones
dadas por los profesionales en cuanto al desarrollo de sus hijos.

[4.Los padres maltratadotes manifiestan una ausencia de experiencia en el cuidado del nifio, e
ignoran sus necesidades y caracteristicas evolutivas.

I5.Los padres maltratadores se quejan y lamentan del excesivo tiempo que les lleva el cuidado
de su hijo con discapacidad.

|6.Los padres maltratadores no realizan actividades positivas hacia su hijo con discapacidad.

|7.En las familias maltratadoras de ninos con discapacidad, un elevado nimero de padres man-
tiene expectativas no realistas sobre el desarrollo y capacidad de sus hijos.

I8.La falta de asistencia por parte de los padres a las reuniones a las que se les convoca, se rela-
ciona con la perpetracion del maltrato.

[9.Las familias maltratadoras legitiman el empleo de la violencia y consideran el castigo fisico
como método adecuado de disciplina con los ninos.

20.Los padres maltratadores de nifos con discapacidad tienden a atribuir a la “maldad” del nifio
sus comportamientos negativos.

21.Los padres maltratadores de nifios con discapacidad presentan relaciones negativas ante su
nacimiento, sentimiento de hostilidad, quejas y lamentos por tener un hijo con problemas, asi
como culpabilidad por lo que le sucede a su hijo

Conclusiones — Propuestas

Es fundamental promover en los nifios con discapacidad la maxima autonomia, el desarro-
llo de capacidades sociales y el acceso a una educacién sexual adecuada para su defensa contra
el maltrato, siendo los padres, educadores, profesionales sanitarios y demas profesionales que
trabaje con estos nifios deberian ser garantes del desarrollo de estas habilidades.

Se considera conveniente realizar un estudio sobre la relacion entre maltrato y discapaci-
dad, para determinar la prevalencia y los factores sociofamiliares en este colectivo consideran-
do los diferentes tipos de discapacidad (fisica, psiquica y sensorial), asi como, los diferentes tipos
de maltrato infantil (fisico, negligencia, emocional, sexual)
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PREVENCION Y ATENCION A LA DISCAPACIDAD.

Ignacio Gémez de Terreros

M? Dolores Lanzarote Fernandez
Introduccion
En la Resolucion 56/168 de la Asamblea Genera de las Naciones Unidas del 19 de diciem-

bre de 2001 se aprueba la creacion de un Comité Especial para la elaboracion de una
Convencion Internacional que tenga como objetivo proteger y promover los derechos y la dig-
nidad de las personas con discapacidad.

en

“Consciente de que los objetivos de desarrollo acordados internacionalmente que figuran
la Declaracion del Milenio de las Naciones Unidas no se podran alcanzar si no se abordan

las cuestiones relacionadas con la salud y la rehabilitacion de las personas con discapacidad.
Reconociendo la importancia de la pronta conclusion de la Convencién internacional amplia e
integral de las Naciones Unidas para promover y proteger los derechos y la dignidad de las per-
sonas con discapacidad, se insta a los Estados Miembros” a que:

Garanticen la prestacion de atencion médica apropiada y eficaz a las personas con necesida-
des especiales y a que faciliten su acceso a esa atencion, inclusive a protesis, sillas de ruedas,
ayudas para la conduccion y otros dispositivos;

Investiguen y pongan en practica las medidas mas eficaces para prevenir las discapacidades
en colaboracion con las comunidades y otros sectores.

Refuercen los programas, politicas y estrategias nacionales encaminados a aplicar las normas
uniformes de las naciones unidas sobre la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad;

Sensibilicen al pablico general acerca de la importancia de la cuestion de la discapacidad y a
que coordinen los esfuerzos de todos los sectores de la sociedad por participar en las acti-
vidades de prevencion de la discapacidad;

Desarrollen su base de conocimientos a fin de promover y proteger los derechos y la dig-
nidad de las personas con discapacidad y de garantizar su plena integracion en la sociedad,
en particular alentando la capacitacion y protegiendo el empleo;

Adopten todas las medidas necesarias para reducir los factores de riesgo que contribuyen a
la discapacidad durante el embarazo y la infancia;

Promuevan la intervencion e identificacion tempranas en los casos de discapacidad, en espe-
cial durante el embarazo y entre los nifos, y la plena accesibilidad fisica, informativa y eco-
noémica en todas las esferas de la vida, incluidos los servicios de salud y de rehabilitacion, con
el fin de garantizar la plena participacion y la igualdad de las personas con discapacidad;
Apliquen, seglin corresponda, programas de asesoramiento a las familias, inclusive pruebas
prenupciales confidenciales para detectar enfermedades como la anemia y la talasemia, asi
como orientacion preventiva para los matrimonios entre familiares;

Promuevan y fortalezcan programas comunitarios de rehabilitacion vinculados a la atencion
primaria de salud e integrados en el sistema de salud;

. Faciliten el acceso a tecnologias de asistencia apropiadas y promuevan su desarrollo y el de

otros medios que alienten la incorporacion de las personas con discapacidades a la sociedad;

.Incluyan un componente de discapacidad en sus politicas y programas de salud, en particu-

lar en las esferas de la salud del nifio y del adolescente, la salud sexual y reproductiva, la salud
mental, el envejecimiento, el vih/sida y enfermedades crénicas tales como la diabetes melli-
tus, las enfermedades cardiovasculares y el cancer;

. Coordinen las politicas y programas relativos a la discapacidad con los relativos al envejeci-

miento, cuando proceda;

. Garanticen la igualdad entre los sexos en todas las medidas, haciendo especial hincapié en las

mujeres y ninas con discapacidad, que suelen sufrir desventajas sociales, culturales y econémicas;
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[ 4. Participen de forma activa y constructiva en el proceso de elaboracion de la convencion
internacional amplia e integral de las naciones unidas para promover y proteger los dere-
chos y la dignidad de las personas con discapacidad, de modo que pueda ser adoptada, lo
antes posible, por la asamblea general con caracter prioritario;

I5. Investiguen y pongan en practica, bajo sus condiciones especificas, las medidas mas eficaces
para prevenir las discapacidades, con la participacion de otros sectores de la comunidad.

El 13 de diciembre del 2006 ha sido finalmente aprobada por la Asamblea General de la
ONU “la Convencion Internacional para la Promocién y Proteccion de los Derechos y la
Dignidad de las Personas Discapacitadas”, tras cinco anos de consultas. En base a los objetivos
planteados desde Naciones Unidas y centrandonos en la prevencion y atencion de la infancia y
adolescencia con discapacidad, son numerosos los factores que influyen y sobre los que se
puede incidir en funcion del momento en el que nos encontremos (preconcepcional, prenatal,
neonatal, postnatal...). En este documento vamos a diferenciar los aspectos influyen antes del
nacimiento o las intervenciones que se pueden realizar antes del mismo, y aquellas que se pue-
den activar tras el nacimiento.

ETAPA PRENATAL

Dentro de esta etapa vamos a diferenciar entre los aspectos mas relacionados con el emba-
razo y el estilo de vida de los padres, enfermedades cronicas en la madre, enfermedades congeé-
nitas en los padres y la asistencia en el parto.

A) EMBARAZOY ESTILO DEVIDA:

Una adecuada nutricién se comporta como factor clave. Las recomendaciones de ganancia de
peso durante el embarazo se deberan individualizar en relacién al peso previo de la madre.

La suplementacion proteico-energética equilibrada es recomendable. Esta se asocia a incre-
mentos moderados en el peso materno, y el peso medio al nacimiento lo que supone una reduc-
cion sustancial en el riesgo de nifos de bajo peso para la edad gestacional, estimulando el cre-
cimiento fetal y reduciendo el riesgo de muerte fetal y neonatal. No se recomienda una restric-
cion proteico-energética a embarazadas con sobrepeso u obesas (no desciende el riesgo de
Hipertension Arterial ni preeclampsia y puede disminuir el peso medio al nacer).

En el segundo trimestre se recomienda incrementar la ingesta calérica en unas 340 kcal dia-
rias y 452 kcal en el tercer trimestre, lo que supone un incremento medio de unas 8 kcal/sema-
na de gestacion.

En relacion a los micronutrientes, es recomendable asegurar un adecuado consumo de folatos
y de yodo y suplementar con hierro, solo a las mujeres que lo precisen. La suplementacion con cal-
cio es conveniente en mujeres con alto riesgo de hipertension (HTA) ya que se relaciona con cier-
ta reduccion del riesgo de hipertension, preeclampsia, y descenso de los partos prematuros.También
es procedente un suplemento de calcio en aquellas con ingesta inicial baja del mismo

En este sentido, deben de explorarse siempre los habitos alimentarios de la madres y cono-
cerse las restricciones o déficit dentro de la misma. De este modo, dietas vegetarianas, ovo-
lacto-vegetariana o con escaso consumo de carne, incrementan el riesgo de déficits de vitami-
na B12.Un estado deficitario de la vitamina B podria ser una causa de homocisteinemia y se aso-
cia con preeclampsia o prematuridad. Pacientes con deficiencia de vitamina D su aporte correc-
tor se asocia a mejores resultados obstétricos.A las gestantes vegetarianas estrictas se les deben
recomendar suplementos de 2 microgramos de vit B12/dia, y 400Ul vit. D.

A pesar de la demostracion teratogénica en investigacion animal, de altas dosis de vitamina
A, en paises en vias de desarrollo o con dietas insuficientes, se hace preciso la suplementacién
con vitamina A y betacaroteno, con lo que se pretende reducir la morbilidad (anemia, ceguera
nocturna, duracion del parto) e incluso la mortalidad materna previniendo infecciones.

Podemos concluir resaltando que en nuestro medio consumiendo “la dieta mediterranea”,
no se requiere para la poblacion general gestante, la adicion de polivitaminicos ni de otros
micronutrientes con la excepcion hecha de la suplementacion con félico en el periodo precon-
cepcional (como método preventivo de malformaciones del sistema nervioso central) y duran-
te el primer trimestre y, de yodo desde la preconcepcion hasta el final de la lactancia.
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Finalmente recordar que no se debe ingerir leche que no este pasteurizada, ni sus deriva-
dos. Las carnes se deben tomar bien cocinadas, ya sean cocidas, plancha, asadas o fritas (>65°C).
Si se ha de recalentar algiin alimento precocinado, se debe realizar durante tiempo suficiente y
alcanzar temperaturas superiores a 65°C. No se deben tomar alimentos elaborados con carnes
crudas (embutidos, jamoén), a no ser que se congelen a —20°C durante 24 horas y se aconseja
reducir al minimo la ingesta de higado (de ternera y/o cordero). Evitar la ingesta de pescados
grasos y de gran tamafo (pez sierra, atdn, tiburén...).

Desaconsejado:

* Alcohol totalmente, al no conocerse los niveles minimos seguros tolerables.

* Cdfeina: si se consume habitualmente, se recomienda una ingesta no superior a 300 mg dia
(bajar su consumo en la etapa periconcepcional, a 50mg/dia).

* Edulcorantes: el aspartamo es seguro durante la gestacion. También la sacarina, si bien con
moderacion al atravesar la placenta y depositarse en tejidos fetales.

* Tabaco

Prohibidos: Heroina, Cocaina, Marihuana, Anfetaminas, Drogas de diseno

Edad parental:

En todas las comunidades auténomas existen programas donde se realizan pruebas de cri-
bado de malformaciones que se ha visto que pueden estar asociadas a la edad de los padres. En
la actualidad se tiende a combinar métodos bioquimicos y ecograficos en los dos primeros tri-
mestres.

Edad materna:

La edad 6ptima reproductiva se considera en el rango 18-34 afos, terminada la etapa de
crecimiento y maduracion. Habitualmente existe una fuerte correlacion entre la edad de ambos
progenitores, por lo que resulta dificil distinguir sus efectos independientemente.

El incremento de riesgo de cromosomopatia asociado a una edad parental elevada, esta muy
bien documentado, aunque no tan bien explicado; y tampoco esta claro si el riesgo aumenta de
forma gradual o existen puntos de inflexion que garanticen la existencia de programas de criba-
do basados en la edad.

- Madres adolescentes:

Un embarazo en esta etapa desarrollo de la mujer plantea una situacién de competicion por
los nutrientes entre el feto en desarrollo y la madre en crecimiento.Ademas, otros aspectos que
pueden estar asociados a esta situacion, como inmadurez emocional, ocultacion del embarazo,
estilo de vida inadecuado, habitos alimenticios poco saludables, repercuten desfavorablemente.

El riesgo es mayor cuanto mas cercana es la gestacion a la edad de la menarquia, y se con-
sidera maximo cuando sucede en los dos anos siguientes a la misma. Los embarazos en muje-
res muy jovenes se asocia al incremento del riesgo de: anemia, preeclampsia, parto prematuro,
bajo peso al nacer, fallecimiento en el primer afio de vida o defectos del tubo neural.

La prevencion de los embarazos en adolescentes solo puede afrontarse desde parametros
educativos. Los profesionales de salud, tienen un papel fundamental en el desarrollo de activida-
des educativas sobre higiene sexual y consejo sobre las diversas posibilidades anticonceptivas.

- Edad materna avanzada:

Esta considerado de alto riesgo obstétrico y relacionado con: aborto espontaneo, embara-
zo ectdpico, malformaciones fetales, hipertension y diabetes, placenta previa, parto dificultoso,
parto por cesarea, neonato de bajo peso al nacer, depresion neonatal y muerte fetal y neonatal.

El incremento de riesgo de cromosomopatias asociado a la edad materna ha generado el
desarrollo de programas de cribado. En cuanto a las enfermedades multifactoriales, se ha des-
crito un mayor riesgo de aparicion de labio y paladar hendido y fisura palatina aislada, aunque
en este Ultimo caso parece que la edad del padre contribuye de una forma mayor.

En el momento actual se dispone de una amplia bateria de pruebas y combinaciones de las
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mismas que permiten aplicar el programa mas adecuado para cada circunstancia. Se destaca
como alternativa mas efectiva y eficiente el cribado integrado de primer y segundo trimestre
(PAPP-A: Pregnancy associated plasma protein, Pliegue nucal, AFP: Alfafetoproteina, HCG:
Gonadotropina corionica humana, UE3: Estriol no conjugado).

Edad paterna

La edad del padre contribuye en menor medida al riesgo de aparicion de malformaciones
congénitas. La espermatogénesis es un proceso que tiene lugar durante toda la vida adulta de
los varones, a pesar de ello, es posible que con el tiempo se acumulen mutaciones en las esper-
matogonias, con el riesgo de que dichas alteraciones aparezcan en la descendencia. No olvide-
mos que generalmente existe una asociacion entre la edad del padre y la edad de la madre, resul-
tando dificil diferenciar ambos efectos, como ya hemos sehalado.

- Padres adolescentes:

Los riesgos que se han descrito mas consistentemente son: defectos de tubo neural, malfo r-
maciones cardiacas, gastrosquisis e hipospadias, desconociéndose en gran medida los motivos

- Edad paterna avanzada:

La contribucion paterna a las alteraciones cromosoémicas, se cifra en un 10%. Respecto a las
enfermedades autonémicas dominantes causadas por nueva mutacion, se observa que el riesgo
es 4 a 5 veces superior en padres mayores de 40 afos que en padres de 20-25. Encontramos
entre las enfermedades de riesgo: Sindrome de Marfan, Treacher Collins, Sindrome de
Waardenburg, Displasia tanatoférica, Osteogénesis Imperfecta

Respecto a las enfermedades multifactoriales, se ha evidenciado recientemente una asocia-
cion entre la aparicion de paladar hendido, no dependiente de la edad de la madre, con un incre-
mento global de 1.58 (CI 1.20-2.08), estimandose que por cada |0 anos mas que tenga el padre
el riesgo de paladar hendido aumenta un 12 %.El riesgo de aparicion de defectos de tubo neu-
ral es 2.5 veces superior (Cl 1.2-5.5) en hijos de padres entre 45-49 anos.

Habitos de vida

La etapa preconcepcional y del embarazo, de manera mas destacada, es motivadora en cuan-
to a la practica de habitos saludables, que van a repercutir en su salud y la de su futuro hijo.
Anteriormente hemos comentado la importancia de una adecuada alimentacion y la convenien-
cia y/o prohibicion de algunas sustancias. Debemos tener presente que nos enfrentamos a la rea-
lidad presente y que tienen que pasar muchos ahos para que todas las generaciones asuman los
nuevos roles sociales de hombres y mujeres basados en la igualdad, superando el sobreesfuer-
zo fisico y psiquico a que en muchas ocasiones se ven sometida la mujer en cuanto a la conci-
liacion de su vida familiar y laboral, y el estrés fisico y/o mental son factores que inciden en el
curso del embarazo (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2005).

La realizacion de ejercicio no esta contraindicada, siempre que no incluya un esfuerzo pro-
longado y/o brusco.Asi, se recomienda la natacion, ejercicios para fortalecer musculatura pélvi-
ca y dorso-lumbar, el yoga y caminar con calzado adecuado. Se deben evitar posiciones de bipe-
destacion y sedestacion prolongadas.

Las relaciones sexuales se pueden mantener durante el embarazo no complicado, y se reco-
mienda la realizacién de ejercicios de preparacion al parto (relajacion-respiracion).

Inmunidad frente a infecciones de transmision materno-fetal

En el curso del embarazo se producen modificaciones en el sistema inmunitario materno,
con el fin de modular la respuesta inmunitaria celular frente al feto. Como consecuencia de
estos cambios disminuye la capacidad defensiva de la madre frente a noxas externas, incremen-
tandose la susceptibilidad frente algunas infecciones. El riesgo de transmision de la madre al feto
se asocia con la fase aguda de la enfermedad, en la infeccion por el virus de la Hepatitis A,
Citomegalovirus, Rubéola, Varicela Zoster, Parotiditis, y Parvovirus B 19, por la bacteria de la
Listeria monocytogenes y por el parasito Toxoplasma gondii.
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En caso de infeccion cronica persistente, el riesgo de transmision existe mientras se man-
tenga la infeccion, es el caso del virus del VIH, de la Hepatitis B y C,y de las bacterias Treponema
Pallidum, Estreptococo Agalactiae-B y Neisseria Gonorrhoeae.
En el caso de la infeccion por Herpes Simple-Il y por Citomegalovirus, el riesgo de transmi-
sion existe cuando la mujer presenta recurrencia de la infeccion en los dias previos al parto.
Recomendaciones
* Durante el embarazo se consideran seguras aquellas vacunas compuestas por virus o bacte-
rias muertas o inactivadas, estando contraindicadas las vacunas compuestas por virus o bac-
terias vivas o atenuadas

* A todas las gestantes se le deben solicitar las serologias de VIH, Sffilis, Toxoplasma, Rubéola
y Hepatitis B

* Se debe realizar cribado de bacteriuria asintomatica a todas las gestantes mediante un uro-
cultivo entre la 12-16 semana de gestacion.

* Se recomienda la realizacion sistematica a todas las gestantes, de un exudado vagino-rectal
entre las semanas 35-37, para conocer si es portadora del estreptococo agalactie grupo B.

B) ENFERMEDADES CRONICAS

En el caso de las mujeres portadoras de enfermedad crénica y con deseo de gestacion, se
debe planificar el embarazo en una fase donde la enfermedad esté compensada.

Es preciso informar a la madre sobre la conveniencia de extremar los cuidados de su enfer-
medad, teniendo en cuenta el tratamiento que vienen realizando e insistirle en la importancia
de que alcance un adecuado control de su proceso en la fase preconcepcional. El riesgo de
defectos congénitos puede estar asociado a un control inadecuado de la patologia que padece
la madre y en ocasiones a alguno de los farmacos que tiene en su tratamiento.

En mujeres con enfermedades croénicas en la etapa preconcepcional y durante el embarazo
se debe realizar un balance riesgo/beneficio individualizado de los farmacos utilizados, antes de
recomendar su sustitucion o la reduccion de dosis, ya que en ocasiones supone mas riesgo aban-
donar un tratamiento por parte de la madre que el posible efecto teratégeno que pudiera pro-
ducir este. Teniendo en cuenta los cambios fisiologicos que se producen en la gestaciéon en
determinados casos, es necesario monitorizar los niveles sanguineos del farmaco que toma la
mujer ya que los niveles pueden ser infraterapéuticos. En determinadas patologias que requie-
ren tratamiento con farmacos de elevado riesgo teratogénico, o en las que es imposible conse-
guir un adecuado control del cuadro, puede llevar a desaconsejar la gestacion.

Recomendaciones

* En las mujeres con deseo de gestacion, con sobrepeso u obesas se debe recomendar apla-
zar la gestacion hasta conseguir normopeso.

* En mujeres diabéticas con deseo de gestacion, es recomendable aplazar el embarazo hasta
conseguir un control 6ptimo de sus glucemias y que los niveles de hemoglobina glicosilada
estén por debajo de 6,5%.

» Cuando sea necesario tratar la Hipertension Arterial Croénica en la embarazada, el farmaco
recomendado de primera eleccion es la alfa-metildopa.

* En la fase preconcepcional se intentara el control de la epilepsia con aquellos farmacos que
presenten el menor riesgo teratdgeno y a la dosis menor que sea efectiva. Se debe evitar en
lo posible la politerapia.

* A pesar de los posibles riesgos teratogénicos que presentan los antiretrovirales se reco-
mienda su uso durante el embarazo-parto ya que en paises desarrollados, donde se realiza
quimioprofilaxis con estos farmacos, el riesgo de transmision vertical del VIH al feto ha dis-
minuido

* En las mujeres portadoras de una enfermedad inflamatoria intestinal o conectivopatias, que
en las agudizaciones requieren tratamiento con corticoides a dosis elevadas, o inmunosupre-
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sores, es conveniente la estabilizacion del proceso previo a la concepcion. Los objetivos
seran: llegar al embarazo con la minima dosis de farmaco posible, evitar la adicion de nuevos
preparados durante la gestacion vy, si es posible, reducir la dosis. En las reagudizaciones se
requiere tratamiento con dosis elevadas de corticoides, o inmunosupresores.

* En mujeres con cuadro depresivo en el primer trimestre de gestacion, sin antecedentes pre-
vios de depresion, se deben recomendar alternativas psicoterapéuticas. En las gestantes con
clinica depresiva severa, y con antecedentes de depresion se pueden utilizar antidepresivos
triciclicos, y del grupo de inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina, estan indi-
cados los de vida media corta (maprotilina, fluoxetina, paroxetina y sertralina), si se tienen
que utilizar tras el parto se debe suspender la lactancia.

C) ENFERMEDADES CONGENITAS.

Como punto de partida tenemos la interaccién compleja que existe entre la carga genética
individual y el entorno en que se expresa, por lo que todos los individuos portamos genes con
efectos potencialmente adversos, y los genes normales que hemos heredado, estan asi mismo
sujetos a una elevada tasa de mutacion y/o alteracion funcional, por lo que podrian también ser
causantes de enfermedad.

Aspectos genéticos:

Las alteraciones del desarrollo embrio-fetal, pueden estar causadas tanto por alteraciones
de la estructura molecular de los genes como por alteraciones de los cromosomas. En la gran
mayoria de las situaciones, esas alteraciones se encuentran desde el momento en que se forma
el zigoto. También existe un gran nimero de defectos congénitos que son el resultado de mul-
tiples factores ya que intervienen diferentes genes unidos a factores ambientales. En los defec-
tos multifactoriales, existe una base de susceptibilidad genética que se manifiesta como respues-
ta al estimulo de factores ambientales. En ocasiones las mutaciones son silentes o no se han
manifestado todavia en el individuo portador, que desconoce la posibilidad de transmision a su
descendencia.

Desde la prevencion de enfermedades congénitas, y la atencién a familias con un mayor ries-
go de transmitirlas, existen diversas posibilidades:

* Cribado neonatal bioquimicos: Tienen como objetivo el diagndstico precoz de las enfermeda-
des genéticas en las que la intervencion temprana evita el desarrollo de la patologia. En
Espana hay una cobertura casi universal para fenilcetonuria e hipotiroidismo congénito y
muy generalizado para la hiperplasia suprarrenal congénita. Por el contrario, existen varia-
ciones en la cobertura dentro de nuestro pais en cuanto a otros programas de cribado como
los de hipoacusia, fibrosis quistica del pancreas y hemoglobinopatias.

* Consejo genético: La identificacion de familias de riesgo, con su correspondiente consejo gené-
tico se constituye como pilar basico en la prevencion primaria. Debe realizarse ante parejas
con un hijo nacido con alglin defecto congénito; historia de aborto de repeticiéon o morti-
natos; antecedentes en familiares de hasta tercer grado de defecto congénito y minusvalia
fisica o sensorial; y/o consanguinidad de cualquier grado.

» Estudios genéticos, preconcepcionales, y prenatales: Se hace preciso establecer criterios
homogéneos de indicacion.

* Técnicas de diagnéstico genético preimplantacional: ofrece a las familias con alto de riesgo de
descendencia afectada por enfermedades genéticas una opcidn diagnostica temprana que
permite evitar la interrupcion electiva del embarazo debida a la presencia de afectacion fetal.
Consiste en la realizacion de un analisis genético a preembriones obtenidos por técnicas de
fecundacion in vitro antes de ser transferidos al Gtero de la madre, lo que posibilita selec-
cionar aquellos libres de la carga genética asociada a determinadas enfermedades. Permite
por tanto seleccionar embriones que estan libres de alteracion conocida, si bien se han des-
crito riesgo de un incremento de defectos congénitos al parecer inducidos por la propia téc-
nica. Supone un largo proceso, fundamentalmente para la madre, siendo costosa y con grado
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de efectividad muy bajo, estimandose en 15-20 % el porcentaje de parejas que inician el pro-
ceso y van a conseguir el nacimiento de un hijo libre de la enfermedad genética familiar. En
la actualidad, en Espafa el diagnostico preimplantacional se ofrece en muy pocos centros, y
solamente se han producido unos pocos nacimientos de recién nacidos no afectos de una
determinada enfermedad genética gracias a dicha técnica.

El Hospital Universitario “Virgen del Rocio” ha valorado ya a 28 parejas para el diagnéstico
genético preimplantatorio, constituyéndose en el referente de esta técnica en Andalucia, Gnica
comunidad que la oferta en su cartera de servicios a través de la sanidad publica. La técnica se
puso en marcha en octubre del 2005. De las 28 parejas, |3 han iniciado ciclos de reproduccion
y se han conseguido dos embarazos. El nacimiento de la primera nina gracias a esta técnica se
produjo el pasado mes de julio.

Hasta este momento, las parejas que se pueden beneficiar de esta técnica son todas aque-
llas residentes en Andalucia y que presenten riesgo de transmitir a sus descendientes atrofia
muscular espinal, distrofia muscular de Duchenne, enfermedad de Huntington, fibrosis quistica,
hemofilia A y B, sindrome de Alport ligado al cromosoma X y otras patologias hereditarias rela-
cionadas con este cromosoma. En estos momentos, la Comision Autondmica de Genética esta
estudiando la posibilidad de ampliar el diagnéstico genético preimplantatorio a otras enferme-
dades graves, por lo que ha creado un grupo de trabajo encargado de estudiar, en base a la evi-
dencia cientifica disponible, la posibilidad de extenderlo.

Aspectos relacionados con Agentes Fisicos.

Aunque el efecto de algunos de los factores fisicos sobre el desarrollo embrionario se cono-
ce desde hace tiempo,aun no esta bien definida cual es la relacion real entre los distintos (tipos)
de estos factores con el desarrollo prenatal, ni la cuantificacion de sus efectos en la poblacion.
Se refieren como mas frecuentes: las radiaciones, la hipertermia materna y la alteracion de las
fuerzas mecanicas. No existen datos concluyentes para valorar otros agentes posibles, sin
embargo se ha sugerido una relacién entre el ruido intenso y alteracion de los movimientos
fetales y del ritmo cardiaco, o incluso afectar la capacidad auditiva del feto.

D) PARTO

) La asistencia al parto se efectuara conforme a las normas y recomendaciones recogidas en
el proceso embarazo, parto y puerperio. La preparacion fisica y psiquica al parto puede contri-
buir a reducir riesgos relacionados con el estrés del parto, y es un buen momento para dar
apoyo a los futuros padres. Estos programas deben incluir estrategias para ayudarles a compren-
der las necesidades de los nifos de corta edad y a desarrollar habilidades de cuidado y alimen-
tacion, facilitar la implicacién igualitaria del hombre en las tareas de la crianza, reunir una red
sociofamiliar competente que asegure un apoyo continuo del entorno a la madre o a los padres.
De decidirse la conveniencia de incluir al nifio en el programa “Cuidados Canguro”, el personal
médico y de enfermeria debera informar a los padres y contar con su consentimiento.

ETAPA POSTNATAL

Durante la etapa prenatal, como ya hemos sefalado, o en la postnatal, se ponen de mani-
fiesto enfermedades o patologias que hacen necesaria una intervencién mas amplia para el
recién nacido y su familia. Es por ello, que la atencion después del nacimiento debe ser lo mas
completa que sea posible, en funcion de las caracteristicas del nifio y su familia, dentro de un
contexto interdisciplinar, y siendo conveniente la figura de un profesional de referencia para la
familia.

En esta etapa deben de utilizarse todos los recursos disponibles que faciliten el mejor des-
arrollo del nifo y su familia dentro de su contexto mas cercano.
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A) ATENCION INTEGRAL. RESPUESTA INSTITUCIONAL.

La atencion a los nifilos con problemas o necesidades especiales es una prioridad social y
sanitaria (Ruiz y Robles, 1997). Actualmente se habla de nifios con nifios con necesidades asis-
tenciales especiales donde se incluyen “aquéllos que sufren un proceso crénico de tipo fisico, conduc -
tual o emocional, o que estdn expuestos al riesgo de padecerlo, y que requieren ademds servicios sani -
tarios y complementarios que, por su naturaleza o su cuantia, van mds alld de lo que se precisan gene -
ralmente” (EEUU 1998).

Prestar una atencién integral a todos los ninos y jévenes con problemas croénicos de sa-lud
y a sus familiares y cuidadores, requiere una respuesta compleja en la que deben participar mul-
tiples profesionales y diferentes sectores, entre los que destacan Salud, Educacion y Servi-cios
Sociales, ademas del fundamental papel que desempanan las asociaciones de padres de afecta-
dos. Es obvio que el primer paso para lograr este objetivo es conocer los recursos de los que
se dispone desde las distintas administraciones, instituciones y entidades publicas y priva-das.

A la hora de plantear una vision general de los recursos que se ofrecen desde las distin-tas
administraciones publicas, es necesario tener en cuenta la complejidad de la actual estruc-tura
territorial del Estado, que determina una desigual distribucion de competencias, condicio-nada
por el proceso de descentralizacion promovido por la Constitucion Espafola de 1.978,y que se
materializa en el desarrollo de diferentes Estatutos de Autonomia. Con esta estructura es nece-
sario tener en cuenta que las administraciones publicas (Estatal, Autonémica y Local), actlian
sobre una misma realidad y coinciden en el espacio y el tiempo. Estos tres niveles de actuacion
ofrecen distintos tipos de servicios para atender a una misma necesidad, o bien, es-tablecer ser-
vicios que se puedan complementar para hacer frente a una misma demanda des-de distintos
ambitos de actuacion.

Para lograr la necesaria armonizacién entre las actuaciones de los diferentes niveles descri-
tos, se formalizan una serie de instrumentos y procedimientos estables de trabajo conti-nuo,
definidos en la Ley de Procedimiento Administrativo (Ley 30/92 actualizada por la Ley por la
4/99) y que se concretan en las Conferencias Sectoriales, en las que participan representan-tes
del Estado y las Comunidades Auténomas que tengan competencia sobre la materia objeto de
trabajo. El resultado de estas conferencias se puede concretar en convenios de colabora-cion,
protocolos generales de actuacion, planes o programas conjuntos, o bien se acuerda la creacién
de comisiones o grupos de trabajo para la preparacion, estudio y desarrollo de cues-tiones con-
cretas, para unificar y coordinar pautas de actuacion.

No obstante, a pesar de este proceso de armonizacion formal establecido en la legisla-cion
vigente, la realidad nos muestra que el catalogo de recursos del que dispone cada admi-nistra-
cion es muy variado en funcidn de la situacion territorial, de los criterios de priorizacion de
actuaciones Yy de las disponibilidades presupuestarias de la administraciéon competente.A lo que
es necesario anadir la permanente variacion de estructuras, competencias y funciones de las
diferentes administraciones publicas.

Ante la dificultad de ofrecer una visién global de todos los recursos, se expone a conti-nua-
cion la estructura que puede ser equiparable en las distintas Comunidades:

[) Servicios del sector salud
- Atencion Primaria.
- Atencion especializada.
I) Servicios del sector educacion
1) Servicios del sector servicios sociales

IV) Las asociaciones de ayuda mutua.
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B) ATENCION TEMPRANA

Definicion funcional: “Conjunto de actuaciones dirigidas a la poblaciéon general en edad fér-
til, progenitores, poblacion infantil y entorno, que tienen como finalidad evitar la aparicion de
factores de riesgo que pueden afectar el normal desarrollo del nifo, asi como prevenir y detec-
tar, de forma precoz, la aparicion de cualquier alteracion en el desarrollo y atenderla. Para ello,
se propone la realizacion de determinadas actuaciones de caracter preventivo so-bre progeni-
tores y se establece, en los casos en que se precise, una atencion integral sobre el nifo, la fami-
lia y el entorno dirigida a potenciar sus capacidades, y a evitar o minimizar el agravamiento de
una posible deficiencia

El Libro Blanco de la Atencion Temprana la define como “el conjunto de intervenciones diri-
gidas a la poblacién infantil de 0 a 6 anos, a la familia y al entorno, que tienen por objeto dar res-
puesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que pre-sentan los
nifos con trastornos en su desarrollo o que tiene riesgo de padecerlos” (Libro Blanco de
Atencién Temprana, 2001).

Propuesta de modelo organizativo de atencion temprana de la Junta de Andalucia (2006).

La propuesta presentada se centra en el periodo Postnatal donde se debe facilitar la
Atencion Temprana, periodo en el que se que requieren reestructuraciones organizativas, y en
el que se deben producir las acciones intersectoriales necesarias para la adecuada respuesta a
los nifos con lesiones o en riesgo y a sus familias.

Son criterios rectores del modelo:

- La universalidad, la equidad y la gratuidad del acceso, garantizandose la continuidad asis-ten-
cial, con criterios de descentralizacion para alcanzar la mayor accesibilidad.

- El mantenimiento del criterio de Unidad de Tratamiento en los distintos escenarios en que
puede producirse la prestacion de los servicios.

-- La consideracion de la Atencion Temprana como un Programa de la Junta de Andalucia de carac-
ter intersectorial que implica a las Consejerias de Educacion, Igualdad y Bienestar Social y Salud.

El modelo propuesto pretende ser guia para la gestion de las competencias que, en ma-teria
de Atencion Temprana, atribuye de manera directa al Servicio Sanitario Publico Andaluz el diagnos-
tico, la deteccion precoz, la orientacion terapéutica y el seguimiento de los menores con proble-
mas de desarrollo. Esta propuesta, establece un modelo mixto para la provisioén de servi-cios, a tra-
vés de la prestacion directa por parte del Sistema Sanitario Piblico de Andalucia y/o la concerta-
cion - convenios con otras entidades. Este modelo debera evolucionar de acuerdo con los resul-
tados que proporcione en términos de efectividad, calidad y satisfaccion. Las acti-vidades de plani-
ficacion y control se ubican en las Delegaciones Provinciales de la Consejeria de Salud.

Se crean los Equipos de Orientacion Terapéutica, cuyo objetivo es el establecimiento del Plan
de Atencion para el primer afo de vida del nifo con lesiones establecidas y/o con ries-go de pade-
cerlos, y la formulacion de las orientaciones oportunas para la adecuada derivacion y seguimiento
al alta hospitalaria. Los Equipos estaran formados por los pediatras de Atencion Especializada y
Atencion Primaria de referencia, Psicologos, Trabajadores Sociales, Enferme-ras y aquellos profe-
sionales especialistas que sean requeridos para el estudio y tratamiento de cada caso.

En las Delegaciones Provinciales de la Consejeria de Salud, se prevé la constitucion de
Equipos de Monitorizacion y seguimiento, cuyos cometidos seran:

- Censar, acreditar y evaluar los centros prestadores de servicios de Intervencién Temprana y
mantener actualizada la cartera de servicios provincial.

- Garantizar la disponibilidad de informacion sobre prestadores de servicios a los Equipos de
Orientacion Terapéutica y a los equipos de Atencién Primaria.

- Establecer los protocolos y circuitos de comunicacion/derivacién necesarios para asegurar la
continuidad asistencial.

- Interlocucion y el apoyo del Movimiento Asociativo para la permanente mejora de los servi-cios.
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Esquemas tomados de la Guia de atencién temprana de la Junta de Andalucia
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ESTIMULACION PRECOZ
ATENCION EDUCATIVA
Y/O

COMPENSATORIA
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ESCOLARIZACION
(3-18 ANOS)

A NIVEL CENTRAL
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Figura 3. Arquitectura de Procesos Nivel 3. At: Prevencion Primaria
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Figura 4. Arquitectura de Procesos Nivel 3. At: Prevencion Primaria
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PROFESIONALES ACTIVIDADES

'i‘::i’i?ége Tratamiento 1 | Valoracin, entrevista de

n . X Y .

Temprono psicoeducativo devoh‘xu‘on y de compromiso
*Equipo de de nifios de | | ferapevfico

Orientacién 0 a 6 afios con | | Intervencion Temprana

Educotive trastornos | | Evalvacion periddica o confinvada
*Profesionales o | | Baja / Cambios en el plan terapéutico
Especializados del desarrollo 0 p P
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Actuaciones con |a familia

Intervenciones en el entorno

Figura 5, Arquitectura de Procesos Nivel 3.At: Prevencion Terciaria

de Educacién

Criterios de derivacion
I.- Ninos con trastornos del desarrollo psicomotor y/o cognitivo independientemente del
grado de afectacion (limite, moderado o grave).
2.- Nifos con trastornos de la comunicacion, trastornos en el desarrollo del lenguaje o trastor-
nos del habla (disartria, dislalia, disglosia...).
3.- Ninos con sospecha de alteraciones del desarrollo durante tiempo prolongado y/o distres
familiar.
4.- Ninos con trastornos motores que incidan en el desarrollo psicomotor/cognitivo.
5.- Ninos con trastornos sensoriales que incidan en el desarrollo psicomotor /cognitivo.
6.- Ninos con hiperactividad y déficit de atencion.
7.- Aquella patologia que conlleve en cualquier momento evolutivo a un trastorno del desarrollo.
Respecto a priorizacion se tiene en cuenta los siguientes criterios:
I.- Edad del nifo: en funcion de la patologia.
2.- Patologias:
2.1 Presenta varios criterios de derivacion.
2.2 Presenta un criterio de derivacion y mas patologias asociadas.
2.3 Patologias que afectan a mas areas del desarrollo.
3.- Factores de riesgo:
Sociofamiliar:
3.1 Pérdida de referente importante para el nifio o cambios continuos de cuidadores.
3.2 Edad de la madre (menor de 18 afos).
3.3 Alcoholismo/drogadiccion.
3.4 Enfermedades mentales y/o discapacitantes en el nlcleo familiar.
3.5 Antecedentes de retiro de tutela de otros hijos y/o malos tratos fisicos o psiquicos.
3.6 Disfuncion familiar grave.
3.7 Aptitudes/Actitudes parentales/educativas inadecuadas ante la situacion del nifo.
Ambientales:
3.8 Graves dificultades econdmicas, vivienda deficitaria, falta de adaptacion a las necesida-
des del nino.
3.9 Hospitalizaciones prolongadas/frecuentes.
3.10 Institucionalizacién.
3.11 Colectivos en situacion de riesgo o exclusion social.
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C) ACCIDENTES, UNA PATOLOGIA EVITABLE

Los accidentes se comportan como la principal causa de muerte y discapacidad en el mundo
desarrollado. Segiin la OMS en el afo 2002, casi 6 millones de personas fallecieron a consecuen-
cia de alglin accidente y se cree que en el afio 2020 esta cifra aumentara hasta los 8.4 millones.

La AEP nos ofrece los siguientes datos correspondientes a la Unidn Europea y Espana. Por
lo que se refiere a la UE, anualmente mas de 200.000 personas fallecen por tal causa y muchas
mas sufren accidentes no mortales que dan lugar a incapacidad permanente o tempo-ral. En
Espana son la principal causa de muerte en nifos de | a 14 afios de edad, superando en nume-
ro a las producidas por cancer. Estudios realizados en Holanda ponen de manifiesto que por
cada muerte de un nifo por accidente que ha tenido lugar en el hogar o fuera de él, 160 ingre-
san en hospitales con lesiones traumaticas graves y otros 2000 son atendidos en las salas de
urgencias.A todo ello se afiaden aquellos menos graves que son atendidos por sus pediatras par-
ticulares o en los centros de salud. Las principales causas de muerte por acciden-tes en Espana
coinciden con los de la UE siendo las principales, dependiendo de la edad del nifio: los acciden-
tes de trafico, los ahogamientos, las caidas y las intoxicaciones. Un dato posi-tivo a tener en
cuenta es el que en los Ultimos 20 afos, la mortalidad ha disminuido en cierta medida.

Las estrategias mas efectivas para la prevencion de los accidentes tienden a ser aque-llas lle-
vadas a cabo por los departamentos de Salud Publica dirigidas al publico en general a través de
diversos canales educativos. En nuestra dificil tarea, los pediatras somos y debemos ser los pri-
meros y los principales agentes para hacer llegar a los padres la idea de que la pre-vencion es
el mejor instrumento para combatir los accidentes. Como nos indica A. Delgado (Presidente
AEP), debemos pensar que esta en nuestras manos, la mayor parte de las veces, prevenir estos
accidentes a fin de evitar sus terribles consecuencias derivadas de su elevada morbi-mortalidad.
Y por ultimo, una cosa debemos tener clara todos los adultos, cuando un nifio tiene un acciden-
te, independientemente de su gravedad y naturaleza, el Unico no culpable es el nifo.

D) OTRAS TERAPIAS
Arteterapia

La Arteterapia es una modalidad de intervencion terapéutica que utiliza la creacion artis-
tica como mediacion para conseguir un efecto curativo, paliativo o preventivo. Si bien cuenta con
una sélida trayectoria en otros lugares del mundo, se esta dando a conocer recientemente en
Espana, a medida que extiende su accién por diversos campos: educativo (nifos hiperacti-vos,
con problemas de integracién social, en desventaja sociocultural), social (victimas y agen-tes de
maltrato, reclusos, etc), y sanitario (enfermos psicéticos, oncologicos, de SIDA, termina-les, etc).
(Dominguez Toscano, 2006)

La Arteterapia activa todos los cauces disponibles para la expresion libre y profunda del ser
humano, dando salida a emociones perturbadoras, el sujeto puede identificarlas, controlar-las y
reconducirlas hacia fines constructivos, todo ello en un clima de apoyo y afrontamiento positi-
vo de problemas.

El arteterapia o arte terapia (art therapy) nace simultaneamente en USA y UK en la dé-cada
de los cuarenta a partir del trabajo que venian realizando profesionales de distintas disci-plinas
con sus pacientes y alumnos. A partir de la labor asistencial y educativa de dichos pione-ros la
Arteterapia evolucioné como disciplina, impulsada por el establecimiento de las asocia-ciones
profesionales, que en nuestro pais esta constituida por la Asociacion Espanola de Arte Terapia
(AEAT). En Andalucia ha surgido la primera asociacion autonémica ASANART, la cual junto a la
espanola, asume el compromiso de poner al servicio de la sociedad los recursos ar-tisticos, en
cualquiera de sus modalidades (artes plasticas y visuales, danza, teatro, literatura, mdsica), como
medida terapéutica para personas o colectivos que afrontan situaciones de ries-go.

Debemos tener presente que en la actualidad en Espana el término arteterapia o arte tera-
pia se utiliza indistintamente para describir formas de trabajo dispares y en ocasiones inclu-so,
contradictorias u opuestas. Basicamente podemos encontrar cuatro tipos de practica:
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I. Educadores o monitores que utilizan las artes plasticas para animar a sus pacientes a des-
arrollar su creatividad en lo que podria definirse como un marco ocupacional.

2. Educadores artisticos, psicopedagogos y maestros, que trabajando desde un encuadre edu-
cativo utilizan las artes visuales para ayudar a alumnos con dificultades.

3. Profesionales del area asistencial: psicologos, psicoterapeutas y psicoanalistas que utilizan los
medios artisticos como una herramienta en psicoterapia.

4. Finalmente, existen también algunos profesionales que habiendo cursado una formacion del
postgrado en arteterapia trabajan desde un marco teérico que viene informado por los de-
sarrollos internacionales de los Ultimos afios en arteterapia.

Equinoterapia

La equinoterapia es una alternativa terapéutica basada en la utilizacién del movimiento mul-
tidimensional del caballo para el tratamiento de diferentes afecciones fisicas y mentales.

Montar a caballo mejora el equilibrio, el movimiento, la coordinacion, el estado de animo e
incluso problemas de comunicacion y comportamiento. El paciente se ve obligado a que sus
musculos y todos sus sentidos reaccionen frente a los estimulos producidos por el trote del
caballo. La mejoria es por tanto, global: fisiolégica, al aumentar la capacidad de percepcion de esti-
mulos. por la situacién de movimiento; psiquica, al estimularse la atencion, la concentracion y la
motivacion frente a otros movimientos, ademas del aumento de la autoestima y de la segu-ridad
en uno mismo; fisica, por la temperatura corporal y el volumen del caballo, que conlleva una
importante transmision de calor y solidez al ser abrazado y tocado por un nifio. Ademas se
asume por el nifio como una diversién al aire libre, en contraposicion con las terapias a base de
maquinas en centros de rehabilitacién cerrados.

Se ha demostrado su eficacia en personas con problemas: esclerosis mdltiple, paralisis cere-
bral, autismo, Sindrome de Down, espina bifida, traumas cerebrales, enfermedades neuro-dege-
nerativas, enfermedades traumatologicas, anorexia, bulimia, afecciones croénicas, minus-valias,
problemas de comportamiento e incapacidad intelectual.

Las terapias ecuestres se dividen en cuatro disciplinas:

* Hipoterapia o tratamientos de fisioterapia mediante el caballo.

* La equitacion psicopedagogica en las que el caballo, su cuidado y su entorno son herra-mien-
tas de trabajo a cargo de psicodlogos y pedagogos.

* La equitacion adaptada o deporte para discapacitados precisando de personas especializa-
das no solo en equitacion sino con una formacion importante sobre necesidades especia-les.

» Terapias ecuestres ocupacionales, para la insercién laboral de discapacitados.

Todas las disciplinas incluyen actividades como el contacto inicial con el caballo, higiene y
cepillado, aparejado, monta, recogida y limpieza de materiales, y todo tipo de actividades rela-
cionadas con el cuidado y atencion que requiere la realizacion de esta actividad.

Actividad fisica

Son evidentes los beneficios que tiene la realizacion de actividades fisicas y deportivas para
cualquier persona. Es por ello, que estas actividades son también beneficiosas para los nifios y ado-
lescentes con discapacidad y/o enfermedad cronica, siendo adecuada su practica y la adaptacion
para poderla realizar en el caso que sea necesario. Entre las ventajas que desta-can encontramos:

*  Desarrollo de potencia muscular y resistencia a la fatiga.

*  Mejora el soporte esquelético, evitando complicaciones.

*  Mejor funcionamiento de las funciones vitales.

e Desarrollo del sentimiento de autoestima y ajuste emocional.

»  Contribucién a la socializacion, sentimientos de pertenencia al grupo.

*  Favorece la participacion del nifo en actividades de su comunidad.

*  Preventivo de la aparicién de sintomatologia depresivo y/o ansiosa.

Programas de actividades deportivas que puede ponerse en practica son muy numerosos,
destacando:
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* Programa de actividades en medio acuatico, en situaciones de déficit
psiquico:

Entre sus objetivos se encuentra:

* Aumentar el gusto del alumno por el medio acudtico.

* Mejorar su estado fisico y psiquico general.

* Integrar al alumno a nivel social.

* Aumentar la riqueza psicomotriz y adquisicién de nuevas habilidades.

* Integracion final en un programa de natacién “normal””

Se puede afirmar que personas con déficit psiquico que tienen graves problemas psi-como-
tores, tras un periodo de tiempo trabajando en este medio, aumentan notablemente su riqueza
psicomotriz, presentando nuevas habilidades que antes no poseia, creando en la per-sona una
serie de beneficios tan amplios que muy dificilmente lo vemos en otras actividades.

* Programas deportivos adaptados para paralisis cerebral:

- Fatbol 7.

- Aerobic en silla de ruedas.

- Boccia: El juego de la Boccia (parecido a la petanca) se remonta a la Grecia Clésica sien-do
rescatado en la década de los 80 por los paises nérdicos, quienes lo adaptaron a las personas con
minusvalias. Posibilita la participacién de jugadores con altos niveles de discapacidad fisica. Gran difu -
sion en la pardlisis cerebral, recientemente en tetrapléjicos. Puede disputarse por equipos, parejas o indi -
vidualmente.

¢ Goalball en afectos de deficit sensorial: Deporte de equipo basado en el sentido
auditivo y orientacion espacialBeneficioso para el desarrollo de conductas sociales (balén sonoro)

E) PROCESO EDUCATIVO

En las dltimas décadas se ha producido un cambio dentro del Sistema Educativo, en el cual
se ha realizado la integracion de nifos con necesidades educativas especiales (NEE), en-tendién-
dose por Integracién escolar el “Proceso que permite que alumnos habitualmente esco-larizados fuera
de los centros ordinarios, sean educados en ellos”. Para ello es preciso:

* Capacidad de repuesta de la escuela integradora.
» Compatibilidad con la educacién efectiva de los companeros.
* Utilizacion de los recursos de forma efectiva y eficiente.
Existen diferentes posibilidades dentro de la integracion escolar:
* Centro ordinario.
* Escolarizacion en centro adaptado:
—Aula de apoyo a la integracion
—  Aula de educacion especial
—  Adaptaciones al acceso del curriculo (e]: micréfono / sordo).
—  Adaptaciones curriculo escolar: - Significativas: cambio importante en el curriculo.
* No significativas: cambiar metodologia, tiempo etc.
*  Centros especifico:
—  Alumnos con discapacidades graves, trastornos en el desarrollo o multiples deficiencias.

—  Si la ubicacién es lejana, podra ser escolarizado en unidades de educacion especial en
centros ordinarios sustitutorios.

Entre los criterios basicos para su planificacion encontramos:
*  Siempre que sea posible sera escolarizado en un centro ordinario.
*  Se ha de establecer una continuidad y seguimiento en el centro educativo.
*  Se han de basar en las NEE del alumno y las caracteristicas del centro y los recursos.
*  Los padres o tutores seran oidos.
*  Las decisiones seran de caracter revisable.
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Dentro del ambito educativo son también variadas las actividades que se pueden poner en
marcha para atender tanto a los padres como a los nifios y adolescentes con discapacidad y/o
enfermedad croénica. Entre estos destacan:

Escuela de Padres
*  Papel esencial 1 etapa (diagnéstico/hospitalizacién) y en todo el proceso evolutivo
(medio familiar, escolar, laboral).

*  Abordaje global (interdisciplinaridad /Asociaciones):

—  Necesidades psicolégicas (especialmente trabajada).

—  Evolucion, educacion, autonomia.

*  Reuniones informales con otros familiares abren “nuevas perspectivas” (compartir

sentimientos/dificultades).
Pedagogia hospitalaria. Fundamentos

* Lograr un Proceso Normalizador. No interrumpir su vida normal, al seguir realizando acti-

vidades educativas.

* Atencion Global y Personalizada (participativa, significativa, motivadora, socializadora, flexible).

- Estimulando

- Atendiendo sus necesidades pedagogicas, expresivas, sociales, afectivas y ludicas.

La escuela en casa: Los Programas de Apoyo Educativo Domiciliario, se centran en
compen-sar los efectos del absentismo y retraso escolar, derivados de una enfermedad.

Todo ello supone que el sistema educativo en su conjunto asume la responsabilidad de dar
respuesta para conseguir el objetivo, y no una parte de él.
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EL NINO DISCAPACITADO: OTRAS FORMAS DE CRECER
Clara d’Ors Vilardebo
Mercedes Guardia Pérez
Vicente Garcia Aymerich
Adoracién Ortiz Lopez

La educacién en el campo de la salud se presenta como un instrumento para la adquisicién
de conocimientos y aptitudes, que determinaran la calidad de vida de un sujeto y su entorno. En
el caso de los ninos que presentan alguna discapacidad, la labor de los profesionales médicos va
a mejorar de forma sustancial su desarrollo, permitiendo a nuestros pacientes mas desprotegi-
dos crecer felices y con buenas perspectivas en cuanto a salud y calidad de vida.

Es esencial una buena colaboracion entre el pediatra y el médico rehabilitador, especialista
en la discapacidad, integrando en el proceso a otros especialistas, a los padres y a los educado-
res de los nifos.

Desde un punto de vista médico es recomendable derivar a rehabilitacion infantil al nifio
que presente:

- Espasticidad

- Distonia o ataxia

- Debilidad muscular

- Alteraciones posturales mantenidas: torticolis, actitud escolidtica, oblicuidad pélvica, equinis-
mo, flexion palmar de la muneca...

- Contracturas

- Deformidades en miembros

- Deformidad vertebral: torticolis neurologica, escoliosis, cifosis...

- Dolor vertebral o periférico

- Alteraciones de la marcha

- Dificultades en la manipulacién de objetos

- Usuario de silla de ruedas

- Cambios en la situacion clinica o deterioro funcional progresivo

El objetivo es obtener el maximo rendimiento de las capacidades que cada nifo posee. Para
ello es necesario hacer un seguimiento periédico, analizando en cada momento la situacion fun-
cional para adaptar la estrategia terapéutica,y prever las eventuales complicaciones que iran apa-
reciendo. Como linea directriz a lo largo de todo el tratamiento estan las etapas madurativas
del nifio; nunca adelantaremos el tratamiento a la necesidad funcional. Ademas, el tratamiento ha
de planificarse de acuerdo con un estudio analitico de cada enfermo.

Los pilares del tratamiento son:
|. Fisioterapia y consejos posturales, que se aplicaran tanto por parte del profesional sanitario

como por la familia. La tendencia actual es introducir la fisioterapia dentro de la escuela, de
manera que recibir un tratamiento no prive al nifio de la formacion escolar.

2. Terapia ocupacional: desarrollar habilidades motoras basicas y mejora de la coordinacion,
favorecer la independencia en las necesidades personales y proporcionar actividades Utiles
para la escolarizacion e integracion social

3. Escuela: debe planificarse en funcién de las circunstancias particulares de cada enfermo.
Ademas, es necesaria una estructura social que permita solventar problemas relacionados
con la escuela: el transporte, alimentacion...

4. Logopedia para el tratamiento de los trastornos de la comunicacién y el lenguaje; procuran-
do las condiciones psicologicas y fisiolégicas necesarias para el habla.
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5. Tratamiento de los déficits sensoriales: visuales y auditivos. Es fundamental el diagndstico

precoz, ya que los trastornos sensoriales condicionan el aprendizaje y de forma muy impor-

tante el desarrollo social del niho.

Tratamiento ortopédico: cirugia ortopédica y ortesis de uso preventivo o terapéutico.

Tratamiento neuroquirdrgico cuando sea necesario.

8. Tratamiento medicamentoso: neurolépticos, antidepresivos, anticonvulsivantes, relajantes
musculares...

9. Tratamiento psicoldgico y psiquiatrico.

10. Readaptacion social: el objetivo sera siempre fomentar la independencia y no poner al nifo
en situacion de fracaso.

I 1. Ayudas técnicas, sillas de ruedas y domética. Empleo de la tecnologia y la informatica para
facilitar las actividades de la vida diaria. Atencion a la supresion de barreras arquitectonicas.

12. Apoyo a la familia.

El seguimiento debe ser realizado por el especialista en rehabilitacion, que ira coordinando
las diferentes disciplinas de modo que el nino discapacitado tenga el mayor desarrollo posible
de su potencial, obteniendo de este modo el objetivo final: una buena calidad de vida para estos
nifos y sus familias. Sélo asi el nifio podra crecer y desarrollarse como cualquier otro nifo, ain
dentro de su discapacidad.

A continuacion procedemos a describir las causas mas frecuentes de discapacidad infantil
en la actualidad, asi como las estrategias e intervenciones necesarias para conseguir nuestros
objetivos de promocion de la salud y calidad de vida.

N

|. Discapacidad de origen cerebral

[.1.PC:L

La Paralisis Cerebral Infantil (PCI) se define como el desorden motor acaecido como con-
secuencia de una lesién neuroldgica no progresiva que interfiere con el desarrollo del cerebro.
La etiologia de la P.C.I. abarca innumerables causas, que se pueden agrupar en prenatales, peri-
natales y postnatales. Su incidencia es del 1,5-2%. de los recién nacidos vivos.

Clinicamente consiste en:

- Alteracion motora que suele asociar una alteracién del tono

- Retraso mental, de gravedad variable

- Alteracion auditiva: hipoacusia, sordera, tinnitus...

- Alteraciones visuales: trastornos motores (estrabismo y nistagmus), de la agudeza visual o
de la elaboracién central

- Alteraciones del lenguaje

- Alteraciones perceptivas: conceptos de postura, lateralidad, esquema corporal...

- Problemas ortopédicos: malposiciones articulares, escoliosis y cifosis, retracciones tendino-
sas, luxacién de caderas...

La deteccién de pacientes con P.C.| puede resultar dificultosa cuando no se conocen ante-
cedentes de riesgo o la clinica es leve. El diagndstico se basara en:

- Una completa anamnesis que recoja las circunstancias del embarazo, parto y recién nacido.
- Una exploracién exhaustiva del nino: actitud, tono, movimientos espontaneos, reflejos arcai-
cos y reactividad a estimulos.

De una historia clinica “sospechosa” o de un examen neurolégico anémalo podemos con-
cluir que algo en el nifo “no va bien”, pero seria muy imprudente establecer prondsticos en este
momento. Por ello, sdlo estableceremos la existencia de una lesion neurolégica y sera el
momento de iniciar las medidas de rehabilitacion precisas.

De un recién nacido con un cuadro neuroldgico alterado se derivara el cuadro florido de
un nino mayor con pardlisis cerebral. El tratamiento precoz de los sintomas mejorara la calidad
de vida y el prondstico de los pacientes con PC.I. Por otro lado, la capacidad intelectual del nifio
nos dard la clave del éxito futuro del tratamiento.
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Los factores que determinan la aparicion de alteraciones ortopédicas en el futuro de un
nifo con PCL.l. son la espasticidad, el control motor y la posibilidad de marcha auténoma. La
espasticidad se tratara con tratamientos por via general, intratecal y local, yesos progresivos,
ortesis o cirugia, acompanada siempre por un tratamiento fisioterapico pre y postoperatorio.
Para prevenir deformidades se recurre al tratamiento postural, la cinesiterapia y a las ortesis
nocturnas. Hay que vigilar de modo especial la aparicion de oblicuidades pélvicas que contribu-
yan a una luxacion de cadera, asi como al desarrollo de escoliosis.

2. Discapacidades neuromusculares: polineuropatias y miopatias

Las enfermedades neuromusculares se caracterizan por presentar como sintomas funda-
mentales la atrofia y la debilidad muscular. En éstas se afectan uno de los constituyentes de la
unidad motora. Las circunstancias de la deteccion son variables. Se puede observar hipotonia
y/o aparicion de trastornos de la marcha. Otras veces, los signos son mas sutiles como retraso
psicomotor, deformidades ortédpedicas aisladas, fatiga precoz, cardiomiopatia aislada... En cual-
quier caso se trata de nifos “sanos” en los que aparecen déficits de forma progresiva. Esto sig-
nifica que el apoyo psicolégico al nifio y a la familia resulta vital.

2.1. Distrofia muscular de Duchenne

Constituye el arquetipo de las distrofias musculares graves en el nifio. La causa de esta alte-
racion muscular esta relacionada con un gen anormal para la proteina distrofina. Los nifilos con
esta afeccién rara vez viven mas de 20 anos, debido a complicaciones respiratorias graves. La
pérdida de la marcha es un periodo crucial que debe abordarse. Las tendencias retractiles en
los miembros inferiores deben tratarse con cinesiterapia y ortesis nocturnas; es mas discutible
el uso de ortesis diurnas y cirugia. La deteccion de una afeccion cardiaca infraclinica es funda-
mental, ya que determinara el momento de la cirugia raquidea de correccion de escoliosis.

2.2. Atrofia muscular espinal
Se distinguen 3 tipos segun la gravedad.

- Tipo I la muerte ocurre antes de los 2 afios en el 95% de los casos. Se recomienda prescri-
bir asientos especiales, movilizaciones del térax y cinesiterapia. El objetivo es la mejora de la
calidad de vida.

- Tipo Il presentara una seria discapacidad motora, pero la esperanza de vida es practicamen-
te normal. Resultaran muy importantes la fisioterapia respiratoria y las medidas ortopédicas
para impedir deformidades.

- Tipo Il (enfermedad de Kugelberg-Welander) tiene una gravedad y evolucion muy variable y
se actuara en cada caso segun la evolucion.

El hallazgo de un retraso psicomotor con hipotonia en ausencia de criterios de dafio cere-
bral requiere la valoracion de enzimas musculares y /o electromiografia, sin olvidar el estudio
genético.

3. Discapacidades de origen genético

3.1.Sindrome de Down

Trastorno cromosémico mas frecuente de la especie humana, caracterizado por anomalias
fisicas y mentales. Su incidencia roza el %o y se relaciona con factores como la edad avanzada
de la madre. Clinicamente presenta ciertas caracteristicas somaticas (faciales, tronco, extremi-
dades...), rasgos dermatoglificos, asi como hipotonia y retraso mental de gravedad variable.

El pronéstico vital y funcional depende de la patologia asociada: cardiopatias, alteraciones
digestivas, oculares, ORL, maxilofaciales, endocrinoldgicas, dermatoldgicas, epilepsia, infecciones
intercurrentes y alteraciones ortopédicas.

Los niflos con Sindrome de Down presentan una reduccion de la capacidad de integrar,
codificar y elaborar la informacién, lo cual condiciona una menor capacidad de aprendizaje. El
grado de retraso se asocia con la intensidad de la afectacién y, de modo muy importante, con la
calidad de la educacion.
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Los nifios con Sd. Down internados en instituciones presentan menor C.l, y del mismo
modo, es bien conocido el efecto de los programas de estimulacion precoz sobre estos pacien-
tes. Ahora bien: sin una buena salud fisica son vanos los esfuerzos para lograr el aprendizaje y
adaptacion al medio.

Se hace necesaria una estructura asistencial que abarque la asistencia hospitalaria, el control
y el tratamiento.

El tratamiento se basara en:

- Tratamiento sintomatico

- Control de patologia asociada: cardiaca, oftalmologica, odontolégica, ortopédica. ..

- Atencion a la deficiencia motora e intelectual: abordaje de las cuatro areas para mejorar el
desarrollo global.Trabajar el area sensoperceptiva, los conceptos espaciales y la relacion con
los objetos.

- Orientacion y apoyo de los padres: orientacion, supervision y aprovechamiento de las acti-
vidades cotidianas en la familia.

3.2. Sindrome de Prader-Willi

Es una enfermedad congénita que se caracteriza por obesidad, disminucién del tono mus-
cular, alteracion de la capacidad mental e hipogonadismo.

Los sintomas de sospecha son:
- Recién nacido pequeiio
- Hipotonia
- Retardo en el desarrollo psicomotor
- Testiculos no descendidos en el varén
- Manos y pies muy pequefos
- Aumento de peso rapido
- Apetito insaciable, deseo vehemente por alimentos

En el recién nacido, antes incluso de que se establezca el diagndstico de certeza, se debe ini-
ciar un programa de estimulacion precoz.

No existe tratamiento especifico curativo para el Sindrome de Prader-Willi y las estrategias
terapéuticas se centran en controlar dieta y ejercicio. Son necesarios controles periddicos para
prevenir la aparicion de problemas, sobre todo de tipo ortopédico.

3.3.Sindrome de Rett

Es un trastorno que empieza en la primera infancia, y se da casi exclusivamente en ninas.
Parece que la causa es una mutacion genética esporadica. Normalmente la nifia nace sana y
muestra un desarrollo normal hasta los 6-18 meses de vida, en que experimenta un retroceso
o estancamiento. Otras caracteristicas son movimientos estereotipados de las manos, trastor-
nos de la marcha, disminucion del crecimiento cefélico, alteracion del patron respiratorio, crisis
epilépticas...

El signo principal de alarma que deben observar los padres o el médico de atencién prima-
ria es la pérdida de las habilidades adquiridas hasta el momento.

La rehabilitacion se centrara en la fisioterapia respiratoria y ejercicios de estiramiento para
prevenir deformidades y espasticidad; asi como el uso de ortesis (corsé y férulas de la mano).

4. Discapacidades sensoriales

4.1.Visuales

Evaluaremos la presencia de vision, agudeza visual, campo, motilidad ocular, refraccion... Los
problemas visuales deben ser tratados con la mayor precocidad. Una vez conseguido el maximo
de vision posible, habra que tomar la decision sobre el mejor método de aprendizaje para cada
nino. Siempre que queden restos de vision se intentara utilizarlos al maximo con las adaptacio-
nes escolares necesarias. El tacto debera ser entrenado como medio auxiliar. También puede
suplirse la informacion visual por la auditiva, aunque sin centrarse exclusivamente en ella, ya que
la pura informacién auditiva favorece el aislamiento del nifo.
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4.2. Auditivas

La audicion es considerablemente importante para la adquisicion del lenguaje. Debemos
saber si el nifilo oye, cuanto oye, qué defecto auditivo tiene y cual es la etiologia de dicho defec-
to. La sordera produce cambios en la personalidad y hace al nifio mas inestable y emocional-
mente desajustado. El tratamiento empezara en el hogar, y en la escuela debe realizarse en gru-
pos pequenos. Se emplearan ayudas auditivas, que permitiran al educador estimular la atencion
a los sonidos. Deben usarse también otras vias que proporcionen informacién, como la labio-
lectura o el lenguaje de signos.

5. Discapacidades ortopédicas

5.1. Paralisis braquial obstétrica

El plexo braquial es un conjunto de ramas nerviosas cervicales anteriores ventrales de C5
- C6 - C7 - C8y DI.El origen mas frecuente de las paralisis braquiales obstétricas es el macro-
soma (>4000g) que sufre una distocia de hombros. Su incidencia es de 0,4-2,5%o recién nacidos
vivos. El mecanismo de la lesion suele ser un estiramiento del plexo superior por traccion late-
ral excesiva de la cabeza en la dltima fase del parto.

La expresion clinica mas frecuente sera la lesion de Duchenne-Erb, que afecta al plexo supe-
rior (C5-Cé). El brazo cuelga aducido y en rotacién interna, con el codo extendido, el antebra-
zo pronado y la muneca en flexién variable (actitud de pedigiieno). Afectacion del nervio axilar
y musculocutaneo, preferentemente.

Es muy importante observar la movilidad espontanea del bebé, sobre todo en las formas
mas leves que podrian pasar desapercibidas.

Es necesario evaluar el grado de parilisis (fuerza, rango de movilidad...) y de la afectacién
sensitiva. Posteriormente se procede a inmovilizar extremidad afecta durante 2-3 semanas, se
pautan ortesis y férulas parta evitar contracturas o deformidades o para corregir las ya existen-
tes. Se inicia terapia fisica con electroestimulacion muscular, cinesiterapia... y mediante la terapia
ocupacional se ensefa al paciente a utilizar la extremidad para las actividades de la vida diaria.
Ademas, es preciso instruir a los padres para la realizacién de ejercicios de estimulacion tactil y
aquéllos que mantengan flexibilidad de las articulaciones y potencien la musculatura.

5.2. Poliomielitis

Esta enfermedad producida por poliovirus presenta en la actualidad una incidencia muy baja;
es casi exclusiva de paises subdesarrollados. Supone una afectacion de la sustancia gris del asta
anterior de médula, bulbo, cerebro...provocando una debilidad motora progresiva, asimétrica,
proximal, y asociada a hipo o arreflexia. Las formas graves pueden conllevar afectacion bulbar y
muerte. Mas de la mitad de los enfermos presentan secuelas permanentes, especialmente de
tipo ortopédico: coxalgia y raquialgia, deformidades articulares (genu recurvatum, pie equino y
cavo, escoliosis), osteoporosis, etc. Ademas se ha descrito el llamado sindrome postpolio, que
supone un empeoramiento clinico tras un periodo libre de sintomas de |15 a 40 anos.

Clinicamente se manifiesta como fatiga con esfuerzos habituales, debilidad muscular asimé-
trica, dolores osteoarticulares, mialgias y atrofias musculares. Por la gran cantidad de secuelas
que presentan los nifios afectos de poliomielitis se hace necesaria una estrecha vigilancia inclu-
so después del periodo de crecimiento, controlando la evolucion y aplicando programas de ejer-
cicios, normas de higiene y ahorro de energia (como el uso de correctas ortesis y ayudas para
la marcha), analgésicos y apoyo psicolégico y social.

5.3. Artrogriposis

La artrogriposis congénita multiple es un sindrome malformativo complejo que ocasiona
limitaciones en los miembros afectados. La etiologia es desconocida, aunque se considera que la
causa principal es la falta de movimiento y desarrollo intrauterino. La incidencia es muy baja
(0.03%) con predominio en varones. Existen dos tipos de artrogriposis: la miopatica (afeccion
muscular Gnicamente) y la neuropatica (afeccion neurolodgica agregada). En ambos casos el
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hallazgo mas caracteristico es la contractura en flexion de las extremidades, junto con rotacién
interna de los hombros, extension limitada de los codos, contracturas en flexion de las mufe-
cas y de los dedos, luxacion de cadera y pies en rotacion interna.

El tratamiento va dirigido a conseguir la deambulacién, independiente o asistidamente, asi
como al empleo funcional maximo de sus extremidades superiores.

5.4. Alteraciones de los pies

El diagnostico de la mayoria de las patologias puede hacerse por medio de un examen fisi-
co. Observando la planta del pie, podremos ver senales de carga excesiva, indicada hiperquera-
tosis en algun punto. Con el pie en apoyo completo, veremos los cambios en la alineacion del
talon. Para ver el arco longitudinal, observaremos al nifo con el pie apoyado y luego de punti-
llas. También es importante la observacion de la marcha.

El pie zambo es una deformidad congénita compleja que tiene componentes de equino, varo,
aducto y rotacién interna. La etiologia es multifactorial y frecuentemente se asocia a anomalias
congénitas. El tratamiento variara segin el tipo y la gravedad: estiramientos y movilizaciones para
potenciar musculos antagonistas, yesos correctores, férulas de reposo, tenotomias o trasferen-
cias tendinosas.

En el pie plano existe un area de contacto plantar grande. Se distinguen dos tipos principales:
fisiologico o patologico. En el primer grupo, el arco plantar aparece cuando el nifio se pone de
puntillas o en descarga. Sélo requiere tratamiento fisioterapico, consistente en ejercicios que
potencien la formacion de boveda plantar y vigilancia. La mayor parte de los autores no confia en
las plantillas como elemento corrector. El tratamiento se realiza en principio mediante estira-
mientos y prevencion de la contractura, pero segun su evolucion puede llegar a ser quirdrgico.

El pie cavo presenta un incremento del arco longitudinal plantar, a menudo asociado a dedos
en garra y varo de talon. También puede ser de dos tipos: fisiolégico y patoldgico (asociado a
trastornos neuromusculares).

Ante cualquier alteracion de los pies, debemos realizar un examen neurolégico que descar-
te una patologia general.

Si se trata de patologia simple del pie, el tratamiento debe centrarse en el control de las
deformidades y ganar funcionalidad. Deben evitarse reintervenciones quirdrgicas complejas. Las
revisiones se realizaran, normalmente, hasta el término del crecimiento.

5.5. Escoliosis

La escoliosis se define como una deformidad del raquis de mas de 10° en el plano frontal,
aunque la deformidad es mucho mas compleja e incluye componentes en el plano transverso y
sagital.

La escoliosis mas frecuente es la idiopatica del adolescente; por ello conviene durante el
crecimiento que la familia observe posibles asimetrias.

La escoliosis congénita es compleja y se debe a una alteracion de la formacion de somitas
fetales, por lo que hay que buscar anomalias cardiacas y urinarias en el nifo afecto.

Muchos trastornos neuromusculares estan asociados a escoliosis. En este caso suele apare-
cer precozmente, es rapidamente progresiva durante el crecimiento y contintia en la vida adul-
ta. Puede afectar a la postura para sentarse y causar compromiso cardiopulmonar o muerte.

El tratamiento en estos casos esta subordinado al estado general del nifo. El uso de ortesis es
controve rtido por problemas de tolerancia, aunque a veces pueden frenar la progresion de la curva.
El seguimiento de la progresion de la curva nos indicara cuando prescribir otras ayudas como asien-
tos con respaldo especiales que corrijan la postura, y determinara el momento de una eventual
intenencion (generalmente, los 40° de desviacion o las rotaciones). La cirugia es util pero no puede
realizarse en todos los nifos, sobre todo por problemas respiratorios y de malnutricion.

5.6.Torticolis

Torticolis muscular congénita es aquella deformidad del cuello, relativamente frecuente, que
se presenta en el recién nacido o se manifiesta durante los dos primeros meses de vida y se
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asocia a un acortamiento del musculo esternocleidomastoideo. Existen diferentes teorias para
explicar la causa de la torticolis muscular congénita: malposicion intrauterina de la cabeza, alte-
racion vascular del propio musculo, traumatismo obstétrico...En todos los casos, la fibrosis y el
acortamiento del musculo provocan que el cuello se incline hacia el lado lesionado y la cabeza
gire en sentido contrario. Habitualmente aparece una pequefa masa en el interior del misculo
que es palpable y en ocasiones visible, que se aprecia mejor a las pocas semanas de vida y des-
aparece hacia los 3 meses.

Se detecta porque el nifio siempre tiene la cabeza inclinada hacia el mismo lado y dificultades
para girar hacia el otro, o una masa en el esternocleidomastoideo. A menudo presenta una asime-
tria facial o craneal con aplanamiento del lado afecto. Es preciso comprobar que la deformidad
puede corregirse de forma pasiva y corresponde, por lo tanto, a una verdadera torticolis muscular
congénita. Hay otras causas mas graves de torticolis que el médico debe descartar (luxaciones rota-
torias atlantoaxoideas, hemivérebras o alteraciones neurolégicas). El 20% de los nifios con tortico-
lis muscular congénita presenta alglin grado de luxacion congénita de cadera. Por eso es importan-
te realizar una exploracion minuciosa de la cadera, incluyendo una ecografia a las 6 semanas.

En los casos dudosos tendran que solicitarse exploraciones complementarias, en especial
radiografias, ecografias o resonancia magnética.

El tratamiento inicial consiste en la realizacién de ejercicios. Cuando el tratamiento se ini-
cia precozmente, la evolucion suele ser muy buena y en el 90% de los casos se consigue la
correccion completa sin deformidades residuales. Los nifnos que hacia el ano de edad no han
respondido de forma adecuada al tratamiento o han sido diagnosticados con retraso, pueden
necesitar tratamiento quirlrgico, que consiste en un alargamiento del musculo.

Otra entidad que debe vigilarse es la plagiocefalia: asimetria craneal infantil muy frecuente en
la actualidad. De causa desconocida, se asocia a alteraciones posturales intraltero o postnatales,
como sucede al mantener una postura de decubito supino de forma exclusiva durante el reposo.
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ViWA DIsCAPACIDAD Y EDUCACION

Leandro Castro Gomez

La ley organica de educacion (LOE) de 2006 establece que corresponde a las administracio-
nes educativas asegurar los recursos necesarios para los alumnos/as que requieran una atencién
educativa diferente a la ordinaria, por presentar necesidades educativas especiales,...derivadas de
discapacidad o trastornos graves de conducta. Regida por los principios de normalizacién, inclu-
sion, igualdad y no discriminacion, el niflo/a con algln tipo de discapacidad accede al sistema edu-
cativo procedente, habitualmente, de los servicios de atencién temprana. Aunque la escolariza-
cion obligatoria empieza a los seis afos de edad (educacién primaria), la mayoria de los nifios/as
con alguna discapacidad diagnosticada se incorporan a la escuela antes, entre los tres y seis afos
(educacion infantil).

Una vez solicitada plaza escolar en un centro educativo, a partir de la informacion recaba-
da de los servicios sanitarios y sociales y en base a una evaluacion psicopedagogica, se elabora
un dictamen sobre la modalidad de escolarizacion que se considera mas adecuada para atender
al nino/a. El dictamen de escolarizacion determina, ademas de la modalidad de escolarizacion
mas adecuada, los recursos humanos y materiales necesarios para dar respuesta a las necesida-
des educativas especiales del alumno/a. El dictamen de escolarizacion se revisa si hay una varia-
cion significativa en la situacion del alumno/a y siempre que finalice una etapa educativa, ya sea
infantil o primaria.

Tabla I. Etapas del sistema educativo espanol.

EDUCACION INFANTIL

*  Primer ciclo
*  Segundo ciclo

de 0 a 6 anos

de 0 a 3 afos
de 3 a 6 afos

VOLUNTARIA

Experimentacion
Implantacion

EDUCACION PRIMARIA de 6 a 12 anos OBLIGATORIA
e  Primer ciclo de 6 a 8 afos

*  Segundo ciclo de 8 a 10 afos

e Tercer ciclo de 10 a 12 afnos

EDUCACION SECUNDARIA de 12 a 16 afos OBLIGATORIA*
e  Primer ciclo de 12 a 14 anos

*  Segundo ciclo de 14 a 16 afos

EDUCACION SUPERIOR desde los 16 anos VOLUNTARIA

*  Bachillerato

*  Formacion profesional

*  Ensenanzas de idiomas

*  Ensefanzas artisticas

*  Ensenanzas deportivas

*  Ensenanza universitaria

*  Ensenanza de personas adultas

(*) La ensefanza basica, primaria y secundaria, es obligatoria y gratuita para todas las personas
desde los seis a los dieciséis anos de edad, no obstante tienen derecho a permanecer en ella
hasta los dieciocho anos

|. Primera escolarizacion

Los servicios de atencion temprana son los encargados de atender las necesidades especia-
les de los nifios/as con algln tipo de discapacidad, sea fisica, psiquica o sensorial, desde el naci-
miento hasta los tres anos de edad. Segin que discapacidad sea la que predomine se dispone de
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servicios especificos, ya sean pulblicos o concertados, que proporcionan, ademas de asesora-

miento, tratamiento en el area motora, area perceptiva, area de lenguaje y area de socializacion.

Son los servicios de atencién temprana los primeros que, habitualmente, asesoran al padre, a la

madre o a los representantes legales sobre los recursos educativos existentes en la zona donde

residen.

Es conveniente que la escolarizacién se realice en un ambiente lo mas normalizado posible
y en un centro educativo proximo al domicilio, ya que como establece la ley de integracion
social del minusvalido de 1982, en relacion a la educacion, el minusvdlido se integrard en el siste -
ma ordinario de la educacién general, recibiendo los programas de apoyo y recursos que necesite, mien -
tras que la educacion especial serd impartida transitoria o definitivamente, a aquellos minusvdlidos a
los que les resulte imposible la integracién en el sistema educativo ordinario. En este tltimo caso, sola -
mente cuando la profundidad de la minusvalia lo haga imprescindible, la educacién se llevara a cabo
en centros especificos.

Una vez solicitada matricula en un centro educativo, para determinar los recursos necesa-
rios para atender al nifo/a, se realiza el dictamen de escolarizacion a partir de la informacién
aportada por los servicios sanitarios y sociales y en base a la evaluacion psicopedagogica que
realizan los servicios de orientacion dependientes de la administracion educativa. La transmision
de informacion de los servicios sanitarios y educativos difiere entre unas zonas geograficas y
otras, siendo los padres los que suelen aportar al centro educativo la informacién de su hijo/a
que de otros servicios tienen.

La evaluacién psicopedagégica son el conjunto de actuaciones encaminadas a recoger, anali-
zar y valorar la informacion sobre las condiciones personales del alumno/a, su nivel de compe-
tencia curricular y su interaccion con el contexto escolar y familiar. Esta evaluacion la realizan
los profesionales encargados de la orientacion educativa en las etapas de educacion infantil y pri-
maria, cuando se trata de la primera escolarizacion, y por los de educacién infantil, primaria o
secundaria, seglin corresponda, cuando se trata de una revision del dictamen. En el informe de
evaluacion psicopedagogica se concretan las necesidades educativas especiales del alumno/a, las
directrices de la adaptacion curricular individual y el tipo de ayuda que puede necesitar duran-
te su escolarizacion. El informe debe incluir, al menos, datos personales, motivo de la evaluacion,
tipo de necesidades educativas especiales, orientaciones al profesorado y orientaciones para el
asesoramiento a los representantes legales.

A partir de las necesidades, las ayudas, los apoyos y las adaptaciones que se determinan en
la evaluacion psicopedagogica, los servicios de orientacion educativa elaboran el dictamen de
escolarizacion. La finalidad del dictamen de escolarizacion es determinar cual de las modalida-
des de escolarizacion que existen se considera mas adecuada para atender las necesidades edu-
cativas especiales del alumno/a. El dictamen de escolarizacion se revisa con caracter ordinario
tras la conclusion de una etapa educativa y con caracter extraordinario, cuando se produzca una
variacion significativa de la situacion del alumno/a.

Las modalidades de escolarizacion para atender la diversidad del alumnado pueden ser:

- Integracion en un grupo ordinario a tiempo completo, para nifos/as que pueden seguir la
ensefnanza reglada con ayudas técnicas de acceso al curriculum o con aplicacién de medidas
de adaptacion curricular o de refuerzo educativo,

- Grupo ordinario con apoyo en periodos variables, para los nifos/as que para seguir el curri-
culum requieren atencién personalizada como puede ser tratamiento pedagégico, de lengua-
je o psicomotor,

- Aula de educacién especial en centro ordinario, para los ninos/as que tienen un desfase tan
grande con el resto del grupo que impide su atencién en el aula ordinaria, en la que se inte-
gra en las actividades que pueda

- Centro especifico de educacion especial, para los nifios/as que no tengan posibilidades de
escolarizarse en un centro ordinario, ya sea por el grado de desfase curricular, por trastor-
no grave del comportamiento o por circunstancias excepcionales que asi lo aconsejen.
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Los servicios de orientacion dependientes de la administracién educativa pueden tener
caracter itinerante y atender a varios centros educativos de una zona o tener destino en un sélo
centro.

Estos servicios, ademas de la evaluacion psicopedagogica y la emision del dictamen de esco-
larizacion, tienen que identificar tempranamente las necesidades educativas especiales de los
alumnos/as con dificultades de aprendizaje o con discapacidad no detectada, en colaboracion
con el profesorado del centro. Aunque la composicion y la organizacion varia algo en las distin-
tas comunidades, los profesionales que suelen formar los servicios de orientacién educativa son:
- Orientador/a (psicélogo, pedagogo o psicopedagogo), para asesorar al profesorado en el des-

arrollo del curriculo, prestar atencién educativa a las dificultades de tipo cognitivo, afectivo
o conductual, realizar tareas de mediacion en conflictos, coordinar el proceso de evaluacion
psicopedagdgica y el dictamen de escolarizacion del alumnado con necesidades educativas
especiales, asi como asesorar en el proceso de aplicacion de medidas ordinarias y extraor-
dinarias de atencién a la diversidad y de prevencién de dificultades de aprendiza;

- Maestrola de audicién y lenguaje para prestar atencion especializada a las dificultades graves
en el lenguaje oral y escrito, de realizar la valoracién de las necesidades educativas especia-
les relacionadas con la comunicacién y el lenguaje, colaborando con la evaluacion psicope-
dagodgica y en el desarrollo de las adaptaciones curriculares individuales, y de asesorar a los
especialistas de audicion y lenguaje de los centros educativos de la zona;

- Médico (s6lo en Andalucia), para prestar atencion especializada al alumnado con discapacidad
motora, participar en la evaluacion psicopedagogica y en el desarrollo de las adaptaciones
curriculares del alumnado con necesidades educativas especiales, promover programas de
educacion para la salud en colaboraciéon con otras administraciones y hacer el seguimiento
del alumnado de educacion infantil, al objeto de detectar y prevenir problemas de salud con
incidencia en el desarrollo y en el aprendizaje;

- Trabajador/a social para la intervencién socio-educativa con el alumnado que presenta dificul-
tades de integracion escolar y/o social, promover la integracion de las familias y el entorno
en las actividades de los centros y colaborar con aportaciones de caracter social en la rea-
lizacion de la evaluacion psicopedagogica, y

- Maestro/a de compensacién educativa para prestar atencion al alumnado con necesidades edu-
cativas especiales asociadas a condiciones sociales desfavorecidas e intervenir en los proce-
sos de escolarizacién y la prevencion del absentismo escolar.

2. Educacion infantil
La educacién infantil atiende a nifias/os desde el nacimiento hasta los seis afnos de edad,

tiene caracter voluntario y su finalidad es contribuir al desarrollo fisico, afectivo, social e intelec-

tual de los nihos. Esta etapa se divide en dos ciclos educativos: el primero hasta los tres afos,
en fase de experimentacion, y el segundo de tres a seis anos, en fase de implantacion.

La escolarizacion, preferentemente en un centro educativo ordinario, puede ser grupo ordi-
nario a tiempo completo, grupo ordinario con apoyo en periodos variables, aula de educacién
especial en centro ordinario y, excepcionalmente, centro especifico de educacion especial. Los
objetivos propios de la etapa, tales como conocimiento del cuerpo, autonomia personal, des-
arrollo de capacidades afectivas o de habilidades comunicativas, son idéneos para la integracion
del alumnado con algun tipo de discapacidad.

Los recursos humanos para atender la diversidad del alumnado con que puede contar un
centro, ya sea de infantil, primaria o secundaria, depende de las necesidades concretas del
mismo:

- Maestro/a especialista en pedagogia terapéutica, para atender a los ninos/as que requieran
atencion especializada para el desarrollo de aspectos concretos de las capacidades basicas
como son atencion, percepcion y autonomia personal y de los aprendizajes instrumentales
como lectoescritura, calculo y habilidades comunicativas.
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- Maestro/a especialista en audicion y lenguaje, para atender; en sesiones individuales o en
grupo, a los nifos/as que requieran atencion especializada para el desarrollo de sus habilida-
des lingiiisticas y de comunicacion.

- Monitor/a de educacidn especial, para atender a los nifios que requieran ayuda en el aseo
personal, en el desplazamiento por el centro, en el transporte o en la alimentacion.

- Profesor/a de ciegos y deficientes visuales, para atender a los nifios que tienen una agudeza
visual inferior a 1/] o una reduccién del campo visual del noventa por ciento (acuerdo de
colaboracién con la Organizacion Nacional de Ciegos (ONCE).

Los recursos materiales y las adaptaciones con que puede contar un centro, de cualquier
etapa, también estan en funcion de las caracteristicas del alumnado. Pueden ser para facilitar:

- el traslado por el centro educativo como eliminacién de barreras arquitectonicas con ancho
especial de las puertas, rampas para salvar desniveles, barras de sujecién en pasillos, ascen-
sor o plataforma mecanica instalada en el pasamano para subir escaleras.

- el aseo personal y el autocuidado espacio interior del aseo amplio, distribucion adecuada de
los sanitarios, asidero abatible para inodoro, camilla

- el cambio, plataforma adaptada para bafera, ducha adhesiva con ventosas, grifo monomando,
altura adecuada del lavabo y el espejo a y cremalleras y velcro para facilitar el cierre de ves-
tidos y calzado.

- la sedestacion y la estabilidad del eje medio corporal pueden ser necesarias adaptaciones de
mobiliario como son mesa de escotadura, atril de mesa, taco separador de abductores en la
silla, respaldo acolchado, cincha para sujetar el tronco y reposapies regulable en altura.

- el desplazamiento autonomo y la locomocion pueden ser necesarios monopatin para reptar,
triciclo adaptado, silla de ruedas, andador o bastones.

- la manipulacion las adaptaciones que pueden ser necesarias son movil colgante, objetos con
distinto tacto, papel para arrugar, tampones de varios tipos, tablero de clavijas, tijeras adap-
tadas, adaptador para sujetar el lapiz, sacapuntas con pilas, dedil de goma para pasar paginas,
soporte para colocar pegamento de barra, adaptador para papel adhesivo, muniequera lastra-
da, férula de antebrazo atornillada a la mesa, interruptor de presién, raton adaptado, panel
de mesa para reproducir el teclado de un ordenador; teclado de ordenador adaptado, cubier-
tos con distinto angulo en el mango, vasos con asas, platos con ventosa y hule antideslizan-
te.

- la comunicacion las adaptaciones que pueden ser necesarias son sistemas alternativos y/o
aumentativos de comunicacion, paneles tematicos, tarjetas, fotografias, dibujos, teclado y
ordenador adaptado, comunicador de voz y distintos tipos de juguetes adaptados.

3. Educacién primaria obligatoria

La educacién primaria comprende seis cursos académicos, entre los seis y los doce afos de
edad, tiene caracter obligatorio y su finalidad es, ademas de afianzar el desarrollo personal,
adquirir las habilidades culturales y sociales basicas. Esta etapa se divide en tres ciclos de dos
afios académicos cada uno.

Los objetivos propios de la etapa, tales como conocimiento de las normas de convivencia,
habilidades para la resolucion de conflictos o respetar las diferencias culturales por un lado y
desarrollar competencias matematicas basicas o adquirir una lengua extranjera por otro, son
cruciales para determinar el grado de integracion del alumnado con algln tipo de discapacidad.
En esta etapa se pone especial énfasis en la atencion a la diversidad del alumnado, en la preven-
cion de las dificultades de aprendizaje y en la puesta en marcha de mecanismos de refuerzo tan
pronto como se detecten estas dificultades.

Ademas de los recursos humanos descritos en el apartado anterior, la escuela, para dar res-
puesta a las necesidades educativas especiales, puede adaptar el curriculo ordinario a las posi-
bilidades reales del alumno/a. Son las adaptaciones curriculares individualizadas (ACI) que per-
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miten que el curriculum educativo sea abierto, flexible y adaptable. Las ACI pueden ser:

- Adaptaciones de acceso al curriculum que son las modificaciones del espacio, de los materiales
o de los sistemas de comunicacion que no afectan a las ensefianzas basicas del curriculum
ordinario,

- Adaptaciones curriculares poco significativas que son las que eliminan elementos que no
afectan practicamente a las ensefianzas basicas del curriculum oficial,

- Adaptaciones curriculares significativas son las que eliminan algunos aprendizajes basicos del
curriculum oficial, ya sea en los objetivos, los contenidos, la metodologia o la evaluacién.

- Programas de educacion especial cuando el progreso educativo del nifio/a es muy deficien-
te se utilizan programas de enriquecimiento cognitivo, estimulacion del lenguaje oral, méto-
dos aumentativos de comunicacién, habilidades sociales y técnicas de modificacion de con-
ducta.

Para la promocién al nivel de educacion secundaria obligatoria se hace una revision del dic-
tamen de escolarizacién para comprobar si hay alguna modificacion en las condiciones del
mismo. En cualquier caso las ensefanzas se deben adaptar al alumnado con necesidad especifi-
ca de apoyo educativo, para garantizar el acceso, la permanencia y la progresiéon de este alum-
nado en el sistema educativo.

4. Educacidén secundaria obligatoria

La educacion secundaria obligatoria comprende cuatro cursos académicos, entre los doce
y dieciséis afios de edad, y su finalidad es adquirir los elementos basicos de la cultura humanis-
tica, artistica, cientifica y tecnoldgica, consolidar los habitos de estudio y trabajo, y preparar la
incorporacion a estudios posteriores o a la insercion laboral.

La exigencia de los objetivos propios de la etapa, como puede ser el conocimiento cientifi-
co o comprender y expresarse en una o mas lenguas extranjeras, dificultan la integracion de
parte del alumnado con algun tipo de discapacidad. Para atender a este alumnado la administra-
cion educativa tiene que regular medidas de atencién a la diversidad, organizativas y curricula-
res, que permitan a los centros una organizacion flexible de las ensefianzas. Entre estas medidas
se contemplan adaptaciones curriculares, integracion de materias en ambito, agrupamientos fle-
xibles desdoblamientos de grupos, materias optativas, programas de refuerzo y programas de
tratamiento personalizado.

Ademas de los recursos humanos que tienen los centros de educacién infantil y/o primaria,
todos los centros de educacion secundaria cuentan con un departamento de orientacion. El
departamento de orientacion, compuesto por uno o mas orientadores/as, los maestros y maes-
tras que impartan el area de formacion basica, el profesorado técnico de formacion profesional
en los programas de garantia social y el profesorado que imparta los ambitos socio-lingiistico
y cientifico-tecnologico de los programas de diversificacion curricular. Tiene entre sus funciones
asesorar técnicamente a los 6rganos colegiados y unipersonales del centro en todas aquellas
cuestiones que posibiliten una atencion educativa personalizada e integral, como adaptaciones
curriculares individuales o grupales, programas de refuerzo educativo, criterios de evaluacion y
promocioén del alumnado, programas de diversificacién curricular, efectuar la evaluacién psico-
pedagogica de los que desarrollen programas de diversificacion curricular y de garantia social y
desarrollar programas y actividades dirigidas a la mejora de las habilidades para el estudio y el
aprendizaje auténomo.

Para que los jovenes y adultos no abandonaron el sistema educativo sin ninguna titulacién.
las administraciones publicas deben promover ofertas de aprendizaje flexibles que permiten la
adquisicion de competencias basicas y, en su caso, las correspondientes titulaciones. Este es el
caso de los programas de diversificacion curricular y los programas de garantia social.

Para atender al alumnado con dificultades especiales de aprendizaje se incluyen programas de
diversificacion curricular orientados a la consecucion del titulo de Graduado en Educacién
Secundaria Obligatoria. En estos programas los objetivos de la etapa se alcanzaran con una
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metodologia especifica a través de una organizacion de contenidos, actividades practicas y, en su
caso, de materias diferentes a las establecidas con caracter general. Los alumnos/as que una vez
cursado segundo no estén en condiciones de promocionar a tercero, y hayan repetido ya una
vez en secundaria, podran incorporarse a un programa de diversificacion curricular tras la opor-
tuna evaluacion. Los que cursen estos programas seran evaluados de conformidad con los obje-
tivos de la etapa y los criterios de evaluacién fijados en cada uno de los respectivos programas.

Los programas de cuadlificacion profesional inicial estan destinados a jovenes mayores de 16
afnos que no hayan obtenido el titulo de graduado en educacién secundaria obligatoria. La fina-
lidad es proporcionarles una formacién para que alcance competencias profesionales propias de
una de las cualificaciones de nivel uno del catalogo nacional de cualificaciones profesionales. Para
que tenga la posibilidad de una insercién sociolaboral satisfactoria o para proseguir sus estudios
en las diferentes ensenanzas. Los programas de cualificacion profesional inicial incluyen médulos
especificos para adquirir las competencias correspondientes a las cualificaciones de nivel uno del
catalogo nacional, médulos formativos de caracter general para que amplien competencias basi-
cas y favorezcan la transicién al mundo laboral y médulos de caracter voluntario para la obten-
cion del titulo de graduado en educacion secundaria obligatoria. En estos programas pueden
participar centros educativos, corporaciones locales, asociaciones profesionales, organizaciones
no gubernamentales y otras entidades empresariales y sindicales, bajo la coordinacion de la
administracion educativa

Los alumnos/as que al terminar la educacién secundaria obligatoria hayan alcanzado las
competencias basicas y los objetivos de etapa obtendran el titulo de graduado en educacion
secundaria obligatoria, que le permitira acceder al bachillerato, a la formacion profesional de
grado medio, a los ciclos de grado medio de artes plasticas y disefio, a las ensehanzas deporti-
vas de grado medio y al mundo laboral. Los que no obtengan el titulo recibiran un certificado
de escolaridad en el que consten los afios cursados.

5. Educacion de grado medio y superior

Finalizada la educacion secundaria obligatoria, entre los 16 y los |8 anos dependiendo de
que haya o no tenido alguna repeticion extraordinario, el alumno/a puede promocionar a algu-
na de las siguientes ensefnanzas: bachillerato, formacion profesional, artes plasticas y disefio y
ensefanzas deportivas.

El bachillerato, que comprende dos cursos, tiene como finalidad proporcionar a los alum-
nos/as formacién, madurez intelectual y humana, conocimientos y habilidades que les permitan
desarrollar funciones sociales e incorporarse a la vida activa con responsabilidad y competen-
cia, asi como acceder a una educacién superior. Los alumnos/as que cursen satisfactoriamente
el bachillerato recibiran el titulo de bachiller, que tendra efectos laborales y académicos.

La formacion profesional comprende el conjunto de acciones formativas que capacitan para
el desempenio de las diversas profesiones, el acceso al empleo y la participacion activa en la vida
social, cultural y econdémica. Los ciclos formativos seran de grado medio y de grado superior,
referidos en el catadlogo nacional de cualificaciones profesionales. La administracion educativa
tiene que establecer una reserva de plazas para el alumnado con discapacidad. Los alumnos/as
que superen las ensefianzas de formacion profesional de grado medio recibiran el titulo de téc-
nico en la correspondiente profesion, los que superen las ensehanzas de formacion profesional
de grado superior recibiran el titulo de técnico superior y los que no superen en su totalidad
las ensefanzas de cada uno de los ciclos formativos recibiran un certificado académico de los
modulos superados.
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Los derechos de los ninos y la legislacion referente a las
5  discapacidades y considerando la importancia que tiene
los aspectos legales en el reconocimiento de este proble-
ma y su atencion.
Gaspar Rul lan Losada
Alonso Medinas Prats
M* Angeles Berrocal Vela

Introduccion

Existe una necesidad de realizar una aproximacion a un mayor conocimiento de diferentes
aspectos relacionados con la infancia y discapacidad abordando los derechos de los nifios y la
legislacion referente a las discapacidades y considerando la importancia que tienen los as-pec-
tos legales en el reconocimiento de este problema y su atencion. Todo ello con la finalidad de
avanzar en la consideracion del discapacitado como titular de derechos y en el desarrollo de la
igualdad de oportunidades y la plena participacién en todos los aspectos de la vida.

La discapacidad

En el Informe técnico sobre problemas de salud y sociales de la infancia en Espana, edi-tado
por el Ministerio de Sanidad y Consumo en 2004, se aproxima a una definicion de la discapaci-
dad como el problema funcional que se deriva como resultado de los sintomas de la enferme-
dad, siendo la minusvalia las consecuencias o repercusiones sociales derivadas de sufrir una
enfermedad.

La OMS, en 1980, dedic6 una de sus clasificaciones a la discapacidad, cuya version de todos
conocida fue la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM). Sin embargo, la OMS ha concluido los trabajos de revision de dicha clasificacién, re-
emplazando dicha denominaciéon por la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF).

Asi, en el CIF se sustituyen las definiciones del CIDDM sobre deficiencias, discapacidades y
minusvalias, en atencion a la experiencia de la salud, por las siguientes:

El término “deficiencias”, entendida como los problemas en las funciones o estructuras cor-
porales tales como una desviacion significativa o una "pérdida", se sustituye por toda pérdida o
anormalidad de una estructura o funcién psicolégica, fisiologica o anatomica.

"Discapacidad” que engloba las deficiencias, las limitaciones en la actividad o restricciones en
la participacion, se sustituye por toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capa-
cidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para
un ser humano.

Y, por ultimo, “minusvalia” entendida como una situacion desventajosa para un individuo
determinado, consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el des-
empeiio de un rol que es normal en su caso (en funcion de su edad, sexo y factores sociales y
culturales), ha quedado reemplazado por los nuevos conceptos, positivos, recogidos en la CIF,
de la Discapacidad y de la Salud.

Recientemente, el proyecto de Ley de la autonomia personal y atencion a las personas en
situacion de dependencia que se esta debatiendo en el Senado, también dedica una disposicion
adicional (8%) a la terminologia, por la cual las referencias que en los textos normativos se efec-
tdan a «minusvdlidos» y a «personas con minusvaliay, se entenderan realizadas a «personas con
discapacidad». Por ello, a partir de la entrada en vigor de esta Ley de Dependencia, las disposi-
ciones normativas elaboradas por las Administraciones Publicas utilizaran los términos «perso-
na con discapacidad» o «personas con discapacidad» para denominarlas.

En el Il Plan de Accion para las personas con discapacidad para el periodo 2003-2007, en
donde se reconoce que la mayor parte de las personas con minusvalias viven en el entorno fami-
liar siendo el apoyo prestado a las familias con hijos minusvalidos por las administraciones insu-
ficiente y que el modelo de escolarizacion y apoyo no esta desarrollado suficientemente, sobre
todo para los alumnos con dificultades de audicion y lenguaje.
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En los menores es muy dificil conocer si una discapacidad va a tener caracter de larga dura-
cion o transitoria y, por otra parte, existen muchas limitaciones que son inherentes a la edad.
Se habla de discapacidad en personas de 6 o mas afos y de limitaciones en los menores de 6
anos.

Por tanto, ya observamos, en la conceptualizacién y los términos utilizados, una aproxima-
cion a lo que la legislacion trata de regular.

Legislacion

En Espafa, atendiendo al Libro Blanco de Atencion a las Personas en Situacion de De-pen-
dencia en Espafa y seglin la encuesta sobre discapacidades, deficiencias y estado de salud
(Instituto Nacional de Estadistica, 1999), hay en torno a 3,5 millones de personas con alguna dis-
capacidad. Estas constituyen un sector de poblacién heterogéneo, pero todas tienen en comiin
que, en mayor o menor medida, precisan de garantias suplementarias para vivir con plenitud de
derechos o para participar en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos en la vida eco-
nomica, social y cultural del pais.

Por tanto, los textos legislativos de caracter fundamental sobre los que se asienta la regula-
cion relativa a la discapacidad infantil, son la Constitucion Espafola de 1978 y la Convencion
sobre los Derechos del Nifio de 1989 de Naciones Unidas.

La Constitucion espafiola, al tratar sobre los Principios rectores de la politica social y econo-
mica (Capitulo I, del Titulo | “De los derechos y deberes fundamentales”), interrelaciona dos
preceptos de suma importancia, los articulos 39 y el 49, por cuanto la legislacion de desarrollo
girara en torno a ellos.

Estos derechos y libertades enunciados constituyen hoy uno de los ejes esenciales en la
actuacion sobre la discapacidad. Los poderes publicos deben asegurar que las personas con dis-
capacidad puedan disfrutar del conjunto de todos los derechos humanos: civiles, sociales, eco-
noémicos y culturales.

Por una parte, el articulo 39 dispone lo siguiente:

I. Los poderes publicos aseguran la proteccion social, econémica y juridica de la familia.

2. Los poderes publicos aseguran, asimismo, la proteccién integral de los hijos, iguales éstos
ante la ley con independencia de su filiacion, y de las madres, cualquiera que sea su estado
civil. La ley posibilitara la investigacion de la paternidad.

3. Los padres deben prestar asistencia de todo orden a los hijos habidos dentro o fuera del
matrimonio, durante su minoria de edad y en los demas casos en que legalmente proceda.

4. Los nifos gozaran de la proteccion prevista en los acuerdos internacionales que velan por
sus derechos.

Por otra parte, el articulo 49, mas concretamente, dispone:

Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e inte-
gracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencion es-
pecializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que
este Titulo otorga a todos los ciudadanos.

Observamos, pues, el contenido del derecho que la Constitucion reconoce a las personas
menores de edad con discapacidad de disfrutar en igualdad de condiciones, de los mismos de-
rechos que reconoce al resto de los ciudadanos, podemos sintetizarlo en los siguientes puntos:
- Al reconocimiento y calificacion del grado de minusvalia.

- Ala prevencion de las discapacidades.

- Ala atencion integral de la salud.

- Ala educacion.

- Alaintegracion laboral.

- A disfrutar de una vivienda adecuada.

- A los servicios sociales.
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- Ala accesibilidad.

- A disfrutar del ocio y la cultura.
- A la proteccion econémica.

- Ala proteccion juridica.

- A la participacion.

Por su parte, en el marco internacional, mencionamos la Convencién sobre los Derechos del
Nifio, aprobada el 20 de noviembre de 1989 por la Asamblea General de Naciones Unidas y rati-
ficada por el Estado espafol mediante Instrumento de ratificacion de 20 de noviembre de 1990,
deviene de obligado cumplimiento y, por tanto, entra a formar parte del Ordenamiento juridico
interno.

Mas recientemente, el pasado dia 28 de agosto de 2006, el Secretario General de la ONU,
Kofi Annan, celebro el acuerdo alcanzado el fin de semana para presentar a la Asamblea General
el borrador de la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidades, calificandolo
como histoérico “para los 650 millones de discapacitados que hay en el mundo”.

Una vez que dicho proyecto sea ratificado por los diferentes Estados, la Convencion esti-
pula que los gobiernos de los paises signatarios deberan introducir cambios en sus legislaciones
para mejorar y promover el acceso a la educacién y empleo de las personas con discapacida-
des; manda la igualdad de acceso a la informacioén y a los sistemas de salud, pugna por la elimi-
nacion de obstaculos fisicos y sociales para la movilidad de estas personas;y también prohibe la
discriminacion de los discapacitados en todos los terrenos, incluido el de los derechos civiles,
los servicios de salud y el acceso al transporte. Dedicandose el articulo 7 a los derechos de los
Menores con Discapacidad.

Sobre la base de la Convencidn sobre los Derechos del Nino, el Comité de Ministros del
Consejo de Europa, adopto el 5 de abril de 2006, durante la 9617 reunién de Delegados de
Ministros, la Recomendacién Rec (2006)5 a los Estados miembros sobre el Plan de Accién del
Consejo de Europa para la promocién de derechos y la plena participacion de las personas dis-
capacitadas en la sociedad: mejorar la calidad de vida de las personas discapacitadas en Europa
2006-2015.

En esa Recomendacion, se hace especial mencién a los nifios y jovenes discapacitados, afir-
mandose que estos mismos derechos se reconocen a las chicas y a los chicos discapacitados y
que los Estados miembros necesitan conocer mejor las necesidades para adoptar decisiones
racionales y preconizar practicas juiciosas en ambitos de accion muy diversos.

Asimismo, se recomienda que las autoridades responsables deben evaluar cuidadosa-mente
las necesidades de los nifios discapacitados y de sus familias a fin de proponerles medidas de
ayuda o asistencia que permitan a los nifos crecer en el seno de su familia, integrarse en la socie-
dad y compartir la vida y las actividades de los demas nifos.

Las organizaciones de jovenes discapacitados deberian ser consultadas en el momento de
la elaboracion de las politicas y programas de la juventud. Los jévenes discapacitados deberian
poder hacer oir su voz en todos los expedientes que les afecten.

Los jovenes discapacitados se encuentran también con obstaculos considerables en todos
los ambitos de su vida: educacién, empleo, deporte, cultura, ocio y vida social. Unica-mente una
estrategia global permitira encontrar soluciones a estos problemas. Durante la elaboracion de
cualquier politica de la juventud, es indispensable buscar los medios que garanticen su plena par-
ticipacion en la sociedad, habida cuenta de sus necesidades especiales.

Pues bien, la Convencién se apoya en cuatro principios fundamentales: el derecho del nifio
a no ser objeto de discriminacion, la toma en consideracion del interés superior del nifio en
todas las decisiones que le afectan, el derecho del nifio a la vida y al desarrollo, y por ultimo, el
derecho del nifio a la libertad de expresion.
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Son tres los preceptos fundamentales que tratan al menor de edad discapacitado como
sujeto activo de derecho:
El articulo 2

|. Los Estados Partes respetaran los derechos enunciados en la presente Convencion y ase-
guraran su aplicacion a cada nifio sujeto a su jurisdiccion sin distincion alguna, independiente-
mente de la raza, el color, el sexo, el idioma, la religion, la opinion politica o de otra indole, el
origen nacional, étnico o social, la posicién econémica, los impedimentos fisicos, el nacimiento
o cualquier otra condicion del nifio, de sus padres o de sus representantes legales.

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas apropiadas para garantizar que el nifo se
vea protegido contra toda forma de discriminacion o castigo por causa de la condicién, las acti-
vidades, las opiniones expresadas o las creencias de sus padres, o sus tutores o de sus familiares.
El articulo 6
|. Los Estados Partes reconocen que todo nifio tiene el derecho intrinseco a la vida.

2. Los Estados Partes garantizaran en la maxima medida posible la supervivencia y el desarrollo
del nino.

Y, explicitamente, el articulo 23 cuyo contenido, expone:

|. Los Estados Partes reconocen que el nifo mental o fisicamente impedido debera disfrutar de
una vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan llegar a bas-
tarse a si mismo Y faciliten la participacion activa del nifo en la comunidad.

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

3.En atencidn a las necesidades especiales del nifo impedido, la asistencia que se preste confor-
me al parrafo 2 del presente articulo sera gratuita siempre que sea posible, habida cuenta de
la situacion economica de los padres o de las otras personas que cuiden del nifo, y estara
destinada a asegurar que el nifo impedido tenga un acceso efectivo a la educacion, la capa-
citacion, los servicios sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la preparacion para el empleo
y las oportunidades de esparcimiento, y reciba tales servicios con el objeto de que el nifio
logre la integracion social y el desarrollo individual, incluido su desarrollo cultural y espiri-
tual, en la maxima medida posible.

4. Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion internacional, el intercambio de
informacion adecuada en la esfera de la atencion sanitaria preventiva y del tratamiento médi-
co psicoldgico y funcional de los nifos impedidos, incluida la difusion de informacion sobre
los métodos de rehabilitacion y los servicios de ensefianza y formacion profesional, asi como
el acceso a esa informacion a fin de que los Estados Partes puedan mejorar su capacidad y
conocimientos y ampliar su experiencia en estas esferas. A este respecto, se tendran espe-
cialmente en cuenta las necesidades de los paises en desarrollo.

El articulo 2 pide que los Estados Partes garanti—icen a todo nifio impedido sujeto a su juris-
diccion el disfrute de todos los derechos recogidos en la Convencion. El articulo 23 ahonda mas
en la cues—ition. En sus Observaciones finales, el Comité de los Derechos del Nifo ha subraya-
do a menudo la importancia de respetar al nifo como sujeto de derechos. El articulo 23 recal-
ca este punto desde la perspec-tiva del nifno impedido, al que se deben proporcio—nar condi-
ciones de vida que “le permitan llegar a bastarse a si mismo” y le faciliten “la participacién acti-
va... en la comunidad”. Los parrafos 2 y 3 del articulo enuncian el derecho del nifo impedido a
“cuidados especiales”, destacando que la asisten—icia debe garantizar “un acceso efectivo” a ser-
vicios varios “con el objeto de que el nifio logre la integracion social y el desarrollo individual
en la maxima medida posible”. El parrafo 4 promueve la cooperacion internacional para mejo-
rar la capacidad y las competencias técnicas de los Estados Partes. Ningun Estado Parte ha
expresado reserva o declaracion alguna en relacion con el articulo 23.
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Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad.

Con las Normas Uniformes, aproba—das por la Asamblea General de las Naciones Unidas
(resolucion 48/96,20 de diciembre de 1993), se da el primer instrumento juridico detallado que
confirma los derechos de todas las personas impedidas. En el Preambulo, hacen referencia a las
disposiciones de la Convencion sobre los Derechos del Nino “que prohiben la discriminacion
basada en la dis—capacidad y que requieren la adopcion de medidas especiales para proteger los
derechos de los nifos con discapacidad”. EIl Comité de los Derechos del Nifo emplaza a los
Estados Partes a cumplir las Normas Uniformes. En su Debate general sobre “Los derechos de
los ninos con discapacidades” de 1997 adopto varias recomendaciones detalladas al respecto.

Las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportu—nidades para las personas con discapa-
cidad fueron aprobadas por la Asamblea General de las Naciones Unidas en su cuadragésimo
octavo periodo de sesiones del 20 de diciembre 1993. Las Normas Uniformes confirman que el
principio de la igualdad de derechos significa que las necesidades de cada persona tienen igual
importancia, que esas necesidades deben constituir la base de la planificacion de las sociedades,
y que todos los recursos han de emplearse de manera que se garanticen a todas las personas
las mismas oportunidades de participacion. La introduccion de las Normas Uniformes destaca:
“Las personas con discapacidad son miembros de la sociedad y tienen derecho a permanecer
en sus comunidades locales. Deben recibir el apoyo que necesitan en el marco de las estructu-
ras comunes de educacion, salud, empleo y servicios sociales.” La importancia de las Normas
Uniformes ha sido confirmada por el Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales
en una Observacion general sobre las personas con discapacidad.

La mayoria de las Normas Uniformes se refieren a los nifilos impedidos, y algunas hacen
mencién explicita a ellos. Por ejemplo:

Articulo |.Sensibilizacion: “La promocion de una mayor toma de conciencia debe constituir una
parte importante de la educacién de los nifos con disca-pacidad y de los programas de
rehabilitacion... La promocion de una mayor toma de conciencia debe formar parte inte-
grante de la educacion de todos los nifos y ser uno de los componentes de los cursos de
formacion de maestros y de la capacitacion de todos los profesionales.”

Articulo 2. Atencion médica: “Los Estados deben velar por que las personas con discapacidad,
en par-ticular lactantes y nifos, reciban atencién médica de igual calidad y dentro del mismo
sistema que los demas miembros de la sociedad... Los Estados deben velar por que el per-
sonal médico, paramédico y personal conexo sea debidamente capacitado para que pueda
prestar asesoramiento apropiado a los padres a fin de no limitar las opciones de que dispo-
nen sus hijos...”

Legislacion de desarrollo en Espaia

En Espana, la atencion a los menores discapacitados, se ha ido transformando en un concep-
to integrador de las actuaciones sociales dirigidas a garantizar la igualdad de oportunidades de
los nifos y nifas con discapacidades o en situaciones de riego biopsicosocial y sus familias.

De los preceptos constitucionales citados y para su posterior desarrollo legislativo, se ade-
lantaba la necesidad de establecer vinculos entre las acciones técnicas con el nifio, el apoyo a la
familia y las iniciativas de adecuacion del entorno, perspectiva que como es sabido, se refuerza
después con la publicacion de la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de Minusvalidos
(LISMI), la cual establecié como obligacion del Estado «la prevencion, los cuidados médicos y
psicolégicos, la rehabilitacion adecuada, la educacion, la orientacién la integracion laboral y la
garantia de unos derechos econémicos, juridicos y sociales minimos y de la Seguridad socialy.

No obstante, el desarrollo reglamentario de la LISMI estuvo mas centrado en las prestacio-
nes econoémicas que en el desarrollo de otros apartados de la Ley, como la prevencion, la fun-
cion integradora de los equipos multidisciplinarios o la organizacién de la rehabilitacion.
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En el ambito sanitario, la Ley 14/1986 General de Sanidad, con relacion a temas importan-
tes como los programas de prevencion y deteccion precoz, el cuidado de la informacién diag-
nostica, la consideracion de la atencion temprana en el marco neonatal, la coordinacién interins-
titucional o la atencion materno-infantil a domicilio quedaron pendientes.

Aunque la LISMI dedica su Titulo Ill a la Prevencion de las Minusvalias como "obligacién prio -
ritaria del Estado" en el ambito de la salud y los servicios sociales (Art. 8), las previsiones (Art.
9.1) de "presentar a las Cortes Generales un Proyecto de Ley en el que se fijaran los principios
y normas basicas de ordenacion y coordinacién en materia de prevencion de las minusvalias”" o
"elaborar cuatrimestralmente un Plan Nacional de Prevencion de Minusvalias" no se cumplieron.
Y la "especial importancia” (Art. 9.3) otorgada "a los servicios de orientacion y planificacion
familiar, consejo genético, atencién prenatal y perinatal, deteccion y diagndstico precoz y asis-
tencia pediatrica no se tradujo, inicialmente, en el impulso unitario que cabria esperar. En este
sentido, hubo que esperar al Pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
de 4 de Junio de 1990 para que se aprobara el Documento sobre Criterios Basicos de Salud
Materno-Infantil, el cual ha servido de referencia para la elaboracion de los programas autono-
micos, la implantacion progresiva del programa del nifo sano y la formulacion con detalle de
otros asuntos relativos a la deteccion y atencion precoz de las discapacidades. La atencion a los
grupos de alto riesgo, el plan integral de salud perinatal, el plan de prevencién de accidentes
infantiles o la prestacion del consejo genético son compromisos recogidos en aquel documen-
to. Posteriormente, el RD 63/1995, de 20 de Enero, sobre ordenacién de las prestaciones sani-
tarias del Sistema Nacional de Salud regulé el programa del nifo sano, el examen neonatal y la
aplicacion de procedimientos terapéuticos y de rehabilitacion.

En el ano 2003, coincidiendo en el tiempo con el Aho Europeo de las Personas con
Discapacidad, se promulgaron varias leyes en la materia, por lo que constituyen una de las apor-
taciones mas significativas de la sociedad espafola al esfuerzo colectivo de emancipacién histo-
rica de las personas con algln tipo de discapacidad.

La No discriminacion, la Accién positiva y la Accesibilidad universal constituyen la trama
sobre la que se ha dispuesto un conjunto de disposiciones que persiguen con nuevos medios un
objetivo ya conocido: garantizar y reconocer el derecho de las personas con discapacidad a la
igualdad de oportunidades en todos los ambitos de la vida politica, econémica, cultural y social.

Asi, a nivel estatal, cabe destacar estas 3 leyes:

A) La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud, con
objeto de estandarizar los contenidos de las prestaciones sanitarias en el conjunto del
Estado.

En el ambito de la atencidn primaria, de tanta trascendencia para la integracion de cuidados,
es interesante recordar que se plantean las siguientes responsabilidades del sistema:

a) La asistencia sanitaria a demanda, programada y urgente tanto en la consulta como en el
domicilio del enfermo

b) La indicacién o prescripcién y la realizacion, en su caso, de procedimientos diagnosticos y
terapéuticos

c) Las actividades en materia de prevencion, promocion de la salud, atencion familiar y atencion
comunitaria

d) Las actividades de informacion y vigilancia en la proteccién de la salud

e) La rehabilitacion basica

f) Las atenciones y servicios especificos relativos a la mujer, la infancia, la adolescencia, los adul-
tos, la tercera edad, los grupos de riesgo y los enfermos croénicos

g) La atencion paliativa a enfermos terminales

h) La atencién a la salud mental, en coordinacion con los servicios de atencion especializada

i) La atencién a la salud bucodental.
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B) La Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de Proteccion Patrimonial de las Personas con
Discapacidad y de modificacion del Cédigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y de la
normativa tributaria con esta finalidad.

Dado que son multiples los mecanismos que, en cumplimiento del mandato que a los pode-
res publicos da el articulo 49 de la Constitucion, tratan de responder a la especial situacion de
las personas con discapacidad, ordenando los medios necesarios para que la minusvalia que
padecen no les impida el disfrute de los derechos que todos los ciudadanos reconocen la
Constitucion y las leyes logrando asi que la igualdad entre tales personas y el resto de los ciu-
dadanos sea real y efectiva, tal y como exige el articulo 9.2 de la Carta Magna.

Ahora bien, esta Ley tiene por objeto regular nuevos mecanismos de proteccion de las per-
sonas con discapacidad, centrados en un aspecto esencial de esta proteccion, cual es el patrimo-
nial. Pues uno de los elementos que mas repercuten en el bienestar de las personas con disca-
pacidad es la existencia de medios econémicos a su disposicion, suficientes para atender las
especificas necesidades vitales de los mismos.

De esta forma, el objeto inmediato de esta Ley es la regulacién de una masa patrimonial, el
patrimonio especialmente protegido de las personas con discapacidad, la cual queda inmediata
y directamente vinculada a la satisfaccion de las necesidades vitales de una persona con disca-
pacidad, favoreciendo la constitucién de este patrimonio y la aportacion a titulo gratuito de
bienes y derechos a la misma.

Aspecto fundamental del contenido de la Ley es el de la supervision de la administracion
del patrimonio protegido de las personas con discapacidad.

El primer aspecto que destaca de esta supervision es que el constituyente puede estable-
cer las reglas de supervision y fiscalizacion de la administracion del patrimonio que considere
oportunas.

En segundo lugar, la supervision institucional del patrimonio protegido corresponden al
Ministerio Fiscal.

Por otro lado, destaca, que la Ley crea la Comisién de Proteccion Patrimonial de las
Personas con Discapacidad, cuya funcién basica es ser un érgano externo de apoyo, auxilio y
asesoramiento del Ministerio Fiscal en el ejercicio de sus funciones, sin perjuicio de las demas
que reglamentariamente pudieran atribuirsele.

C) La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad.

La Constitucion Espaiola, también en su articulo 14, reconoce la igualdad ante la ley, sin que
pueda prevalecer discriminacién alguna.A su vez, el articulo 9.2 de la Ley Fundamental estable-
ce que corresponde a los poderes publicos promover las condiciones para que la libertad y la
igualdad de las personas sean reales y efectivas, removiendo los obstaculos que impidan o difi-
culten su plenitud y facilitando su participacion en la vida politica, cultural y social, asi como el
articulo 10 de la Constitucion, de los derechos y deberes fundamentales, que establece la digni-
dad de la persona como fundamento del orden politico y de la paz social. En congruencia con
estos preceptos la Carta Magna, en su articulo 49, refiriéndose a las personas con discapacidad,
ordena a los poderes publicos que presten la atencion especializada que requieran y el amparo
especial para el disfrute de sus derechos.

Dos razones justifican esta nueva ley: la persistencia en la sociedad de desigualdades, pese a
las inequivocas proclamaciones constitucionales y al meritorio esfuerzo hecho a partir de aque-
lla ley, y, lo que es mas importante todavia, los cambios operados en la manera de entender el
fenémeno de la «discapacidad» y, consecuentemente, la aparicion de nuevos enfoques y estra-
tegias: hoy es sabido que las desventajas que presenta una persona con discapacidad tienen su
origen en sus dificultades personales, pero también y sobre todo en los obstaculos y condicio-
nes limitativas que en la propia sociedad, concebida con arreglo al patrén de la persona media,
se oponen a la plena participacion de estos ciudadanos.
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En esta perspectiva se mueven dos estrategias de intervencion relativamente nuevas y que
desde origenes distintos van, sin embargo, convergiendo progresivamente.

Se trata de la estrategia de:
a) «lucha contra la discriminacion», y la de
b) «accesibilidad universaly.

a) La estrategia de lucha contra la discriminacién se inscribe en la larga marcha de algunas
minorias por lograr la igualdad de trato y por el derecho a la igualdad de oportunidades.

En el ambito internacional existe una gran sensibilidad en torno a la igualdad de oportuni-
dades y a la no discriminacién por cualquier condicidon o circunstancia personal o social. Asi,
vemos como la Organizacion de Naciones Unidas (ONU), el Consejo de Europa y la Unién
Europea, entre otras organizaciones internacionales, han tratado en varios documentos progra-
maticos o juridicos sobre la proteccion de los derechos de las personas con discapacidad.

El articulo |13 del Tratado constitutivo de la Comunidad Europea habilita al Consejo para
«adoptar acciones adecuadas para luchar contra la discriminaciéon por motivos de sexo, de ori-
gen racial o étnico, religion o convicciones, discapacidad, edad u orientacion sexual». En desarro-
llo de esta competencia se han adoptado una serie de directivas, tales como la Directiva
2000/43/CE, que se ocupa del principio de igualdad de trato y no discriminacion de las perso-
nas por motivo de su origen de trato en el empleo y la ocupacién por motivos de religién o
convicciones, de discapacidad, de edad o de orientacion sexual, y la Directiva 2002/73/CE para
la igualdad entre hombres y mujeres en lo que se refiere al acceso al empleo, a la formacion y
a la promocion profesionales y a las condiciones de trabajo.

b) El concepto de accesibilidad, por su parte, esta en su origen muy unido al movimiento pro-
movido por algunas organizaciones de personas con discapacidad, organismos internacionales y
expertos en favor del modelo de «vida independientey, que defiende una participacion mas acti-
va de estas personas en la comunidad sobre unas bases nuevas: como ciudadanos titulares de
derechos; sujetos activos que ejercen el derecho a tomar decisiones sobre su propia existencia
y no meros pacientes o beneficiarios de decisiones ajenas; como personas que tienen especia-
les dificultades para satisfacer unas necesidades que son normales, mas que personas especiales
con necesidades diferentes al resto de sus conciudadanos y como ciudadanos que para atender
esas necesidades demandan apoyos personales, pero también modificaciones en los entornos
que erradiquen aquellos obstaculos que les impiden su plena participacion.

La no accesibilidad de los entornos, productos y servicios constituye, sin duda, una forma
sutil pero muy eficaz de discriminacion, de discriminacién indirecta en este caso, pues genera
una desventaja cierta a las personas con discapacidad en relacién con aquellas que no lo son, al
igual que ocurre cuando una norma, criterio o practica trata menos favorablemente a una per-
sona con discapacidad que a otra que no lo es. Convergen asi las corrientes de accesibilidad y
de no discriminacion.

Por lo que se refiere a los Servicios Sociales, debe tenerse en cuenta que la transferencia de
los recursos sociales en materia de discapacidad al IMSERSO se realizé a lo largo de casi 17
anos.Asi, aunque la mayoria de las leyes de Servicios Sociales de las CC.AA. se refieren especi-
ficamente a la atencidn a las personas discapacitadas en el ambito los Servicios Sociales
Especializados para las personas con discapacidad, los contenidos de la prestacion, con la excep-
cion de Catalufia, no empezaron a regularse hasta finales de los afos noventa, mas alla de que
cada Comunidad Auténoma siguiera aplicando los recursos transferidos y otros propios.

Ya en el ano 1999, en el ambito estatal, y referido a la proteccion social de las familias con
menores discapacitados debe sefalarse la Ley 39/1999, de 5 de noviembre, para Promover la
Conciliacién de la Vida Familiar y Laboral en las Personas Trabajadoras, que establecié nuevos dere-
chos de manera universal para el cuidado, adopcion y acogimiento de los menores de 6 afos
pero no hizo distincion especial para la crianza de ninos/as con deficiencias o discapacidades
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(aunque si amplié en dos semanas la suspension con reserva de puesto de trabajo en el supues-
to de adopcion o acogimiento multiple).

Hay que llamar la atencién sobre la aparente incoherencia, a la vista del impacto que supo-
ne tener un hijo con discapacidad, de ampliar la suspensién (también en dos semanas) sélo en
el supuesto de tener que acoger a "menores mayores de seis afios de edad discapacitados o
minusvalidos o que por sus circunstancias y experiencias personales o que por provenir del
extranjero, tengan especiales dificultades de insercion social y familiar debidamente acreditadas
por los servicios sociales competentes".

Dentro del ambito de las ayudas a las familias pueden mencionarse, también, las implicacio-
nes de tener un hijo con discapacidad para el concepto de familia numerosa (se contabiliza
como dos hijos) o las asignaciones econémicas por hijo a cargo con discapacidad menor de 18
afnos que se gestionan a través del certificado de minusvalia y que, hasta la fecha, no tienen en
cuenta la calificacion de grado. Otras ayudas o prestaciones técnicas (para transporte, vivienda,
ayuda a domicilio y respiro familiar o ayudas técnicas) asi como deducciones fiscales cuya cuan-
tia varia cada afno, dependen de esta misma certificacion si bien en el ambito fiscal si se tiene en
cuenta el grado de discapacidad.

Finalmente, destacar que en el mes de octubre de 2006, al amparo de la competencia exclu-
siva del Estado para regular las condiciones basicas que garanticen la igualdad de todos los espa-
foles en el ejercicio de los derechos y el cumplimiento de los deberes constitucionales, confor-
me al articulo 149.1.1. de la Constitucion, el Congreso de los Diputados ha aprobado el proyec -
to de Ley de promocién de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependen -
cia, conocida cominmente como “Ley de Dependencia” y que tras el correspondiente tramite
en el Senado, sera aprobada por las Cortes Generales con el propésito que entre en vigor a
principios del aho 2007.

En la tramitacion parlamentaria no se ha dudado en calificar la ley como la mas importante
de esta legislatura y de la préoxima década sobre derechos sociales y para llevarla a cabo, el
Estado se compromete a consignar, en los Presupuestos Generales, 12.638 millones de euros
hasta el ano 2015, y las comunidades auténomas una cifra igual.

En el caso de los menores de edad, estaran legitimadas para actuar en su nombre quienes
ejerzan la patria potestad o quienes ostenten la representacion legal y entre los titulares de
derechos establecidos en dicha ley, entre otros, sera requisito tener 3 o mas anos de edad. Si
bien, sin perjuicio de los servicios establecidos en los ambitos educativo y sanitario, el Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, atendera las necesidades de ayuda a domicilio
Y, en su caso, prestaciones econémicas vinculadas y para cuidados en el entorno familiar a favor
de los menores de 3 afos que presenten graves discapacidades.

Para ello, en el seno del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia se promovera la adopcién de un plan integral de atenciéon para los menores de 3
anos con graves discapacidades, en el que se contemplen las medidas a adoptar por las
Administraciones Publicas, sin perjuicio de sus competencias, para facilitar atencién temprana y
rehabilitacion de sus capacidades fisicas, mentales e intelectuales.

Mencién especial se debe al ambito educativo, por cuanto en éste se enmarcan dentro de
los derechos del menor que corresponden al llamado alumnado con necesidades educativas
especiales (NEE) y que dichos derechos no derivan del certificado de reconocimiento y grado
de discapacidad sino de una valoracion distinta que realizan la administracion educativa exclusi-
vamente para el ambito educativo. Por tanto, un mayor grado reconocido de discapacidad no
reduce el derecho a la integracion escolar.

Los denominados «nifios con necesidades especialesy» incluyen a aquellos que no estando
enfermos ni presentando deficiencias, estan en riesgo de padecer discapacidades psicosociales
por sus condiciones de desarrollo o debido a circunstancias socioeconémicas.

La atencién a menores de edad con handicaps ha pasado en los Ultimos afios de posturas
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de segregacion cuyo objetivo era una atencion especializada segun la dificultad que presentaba,
a una filosofia de integracion, de atencién a la diversidad, en la que el nifio atendido segun sus
necesidades, necesidades educativas especiales pero asistiendo a su colegio ordinario en el nivel
que le corresponda, distribuyendo equilibradamente a los alumnos con NEE entre todos los
centros educativos de la zona.

Leyes autondmicas de infancia y familia

En el terreno de los principios rectores, la integracion social de los menores, en particular
de aquellos con discapacidad, esta presente de manera destacada en todas y cada una de las
Leyes Autonomicas de Proteccion de Menores o Infancia que, en este sentido, reafirman los con-
tenidos de la LISMI. Algunas CC.AA. (Asturias, Cantabria, Islas Baleares, Canarias, Cata-luna,
Murcia, Rioja, Comunidad Valenciana) realizan un reconocimiento implicito de los derechos de
los menores con discapacidad haciendo una llamada a la Carta Constitucional o a la Convencién
de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio. Otras (Andalucia, Aragoén, Castilla y Leén)
subrayan, de manera explicita, este derecho a la integracion social de los nifios con discapacida-
des o situaciones de riesgo.

Destacar aqui, que por parte del Estado y de las Comunidades Autonomas, se estan elabo-
rando y desarrollando planes de accién para las personas con discapacidad.

Asi, desde el Observatorio de la Infancia, 6rgano colegiado que depende del Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales, se ha elaborado y aprobado por en Consejo de Ministros cele-brado
el 16 de junio de 2006, el Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2006-2009.

Dicho Plan, contempla el tema de la discapacidad dentro de sus Principios basicos y en dife-
rentes Objetivos Estratégicos y las medidas correspondientes. Entre ellos:

a) Avanzando por una parte, en la promocion de politicas de apoyo a las familias en el ejercicio
de sus responsabilidades de crianza, cuidado y promocion del desarrollo personal y poten-
ciales capacidades de los ninos y ninas, y facilitar la conciliacion de la vida laboral y familiar.

b) Potenciando la atencién e intervencion social a la infancia y adolescencia en situacién de ries-
go, desproteccion o discapacidad y/o en situacion de exclusion social, estableciendo criterios
compartidos de calidad y mejores practicas susceptibles de evaluacion.

En definitiva, garantizandose el derecho fundamental del nifio y de la nina a la vida y al des-
arrollo pleno de todas sus potencialidades, asegurando tener acceso a la alimentacion, la salud,
la educacién, la vivienda y en definitiva para desarrollarse en un entorno de vida digno desde
una concepcion holistica, garantizando los recursos y apoyos necesarios, asi como la eliminacion
de barreras de todo tipo.

Anexo |. Legislacion sobre Infancia y Discapacidad.

Normativa consultada a través del Centro Espaiiol de Documentacion sobre

Discapacidad (CEDD) del Real Patronato sobre Discapacidad.

NORMAS INTERNACIONALES SUSCRITAS POR ESPANA

* Declaracién de los Derechos del Nino (ONU 1959).

» Convencion de los Derechos del Nino (ONU 1989). Ratificada el 30 de Noviembre de 1990
(BOE 30-12-1990).

» Carta Social Europea. Ratificada el 29 de Abril de 1980.
Nota, en proyecto:

- Borrador acordado el 25 de agosto de 2006 por el Comité de la ONU sobre la futura
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad.
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LEGISLACION GENERAL

Ambito estatal

» Constitucion Espanola de 1978.

* Real Decreto 620/1981, de 5 de febrero, de régimen unificado de ayudas publicas a discapa-
citados (BOE 6-4-1981)

* Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de los minusvélidos. (BOE 30-4-1982)

* Real Decreto 383/1984, de | de Febrero, por el que se establece y regula el sistema espe-

cial de prestaciones sociales y econdmicas previsto en la Ley 13/1982 de 7 de abril de inte-
gracion social de los minusvalidos. (BOE 27-2-1984)

* Ley 39/1999, de 5 de Noviembre, para promover la conciliacion de la vida familiar y laboral
de las personas trabajadoras. (BOE 6-11-1999)

* Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de minusvalia. (BOE 26-1-2000)

* Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccion patrimonial de las personas con discapaci-
dad y de modificacion del Cédigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y de la normativa
tributaria con esta finalidad (BOE 19-11-2003)

* Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibi-
lidad universal de las personas con discapacidad. (BOE 3-12-2003)

- Nota, en proyecto:
Ley de promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de
dependencia.

Ambito de las Comunidades Auténomas

Andalucia

* Ley 1/1999,de 31 de marzo, de atencion a las personas con discapacidad en Andalucia. (BOJA
17-4-1999)

Aragon

* Orden de 20 de enero de 2003, del Departamento de Salud, Consumo y Servicios Sociales,
por la que se regula el Programa de Atencion Temprana en la Comunidad Auténoma de
Aragon. (BOA 5-2-2003)

Castilla y Leén

* Decreto 212/1998, de 8 de octubre, por le que se aprueba el 2° Plan de Salud de la
Comunidad de Castilla y Ledn. (BOCYL 14-10-1998)

* Decreto 59/2003, de |15 de Mayo, por el que se aprueba el Il Plan Sociosanitario de Castilla
y Leon. (BOCYL 21-5-2003)

Cataluina

* Decreto 54/2003, de 10 de junio, sobre la Comision interdepartamental de coordinacion de
actuaciones de la Administracion de la Generalidad dirigidas a la infancia y a la adolescencia
con discapacidades o con riesgo de padecerlas. (DOGC 4-7-2003)

* Decreto 261/2003,de 21 de octubre, por el que se regulan los Servicios de Atencion Precoz.
(DOGC 4-11-2003)

Comunidad Valenciana

* Ley 11/2003, de 10 de Abril, sobre el Estatuto de las personas con discapacidad. (DOGV | |-
4-2003)

Extremadura

* Decreto 54/2003, de 22 abril, por el que se crea el Centro Extremefo de Desarrollo Infantil.
(DOE 29-4-2003)

Galicia

* Decreto 69/1998, del 26 de febrero, por el que se regula la atencion temprana a discapaci-
tados en la Comunidad Autéonoma de Galicia. (DOG 10-3-1998)
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LEGISLACION SOBRE INFANCIA Y FAMILIA

Ambito estatal

* Ley Organica 1/1996,de |5 de enero, de proteccion juridica del menor; de modificaciéon par-
cial del Codigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil. (BOE 17-1-1996)

Ambito de las Comunidades Auténomas

Andalucia

* Ley 1/1998, de 20 de abril, de los derechos y la atencién al menor. (BOJA 12-5-1998)

Aragon

* Ley 12/2001, de 2 de julio, de la infancia y la adolescencia en Aragén. (BOA 20-7-2001)

Canarias

* Ley 1/1997,de 7 de febrero, de atencién integral a los menores. (BOC 17-2-1997)

Cantabria

* Ley 7/1999, de 28 de abril, de proteccion de la infancia y adolescencia. (BOCA 6-5-1999)

Comunidad de Castilla y Ledn

* Ley 14/2002, de 25 de julio, de promocion, atencion y proteccion a la infancia en Castilla y
Ledn. (BOCYL 29-7-2002)

Castilla-La Mancha

* Ley 3/1999,de 3| de marzo, del menor de Castilla-La Mancha. (DOCM [6-4-1999)

Cataluiia

* Ley 8/1995, de 27 de julio, de atencion y proteccion de los nifos y adolescentes y de modi-
ficacion de la Ley 37/1991, de 30 de diciembre, sobre medidas de proteccion de menores
desamparados y de la adopcion. (DOGC 2-8-1995)

* Ley 18/2003, de 4 de julio, de apoyo a las familias. (DOGC 16-7-2003)

Comunidad Auténoma de llles Balears

* Ley 7/1995,de 21 de marzo, de guarda y proteccion de los menores desamparados. (BOIB
8-4-1995)

* Ley 17/2006, Integral de la Atencion y de los Derechos de la Infancia y la Adolescencia de las
llles Balears (BOIB 18-11-2006).

Comunidad de Madrid

* Ley 6/1995, de 28 de marzo, de garantias de los derechos de la infancia y la adolescencia.
(BOCM 7-4-1995)

* Ley 2/1996,de 24 de junio, creacion del organismo auténomo Instituto Madrileno del Menor
y la Familia. (BOCM 02-07-1996)

* Ley 5/1996, de 8 de julio, del Defensor del Menor en la Comunidad de Madrid. (BOCM 17-
7-1996)

Comunidad Valenciana

* Ley 7/1994,de 5 de diciembre, de la infancia. (DOGV |6-12-1994)

Extremadura

* Ley 4/1994, de 10 de noviembre, de proteccién y atencion a menores. (DOE 24-11-1994)

Galicia

* Ley 3/1997,de 9 de junio, de la familia, la infancia y la adolescencia. (DOG 20-6-1997)

Pais Vasco

* Ley 3/2005, de 18 de febrero, de atencién y proteccion a la infancia y la adolescencia. (BOPV
30-3-2005)

Principado de Asturias

* Ley 1/1995, de 27 de enero, de proteccion del menor. (BOPA 9-2-1995)

Region de Murcia

* Ley 3/1995, de 21 de marzo, de la infancia de la Region de Murcia. (BORM 12-4-1995)
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Navarra

* Ley Foral 15/2005,de 5 de diciembre, de Atencion y Proteccién a la Infancia y la Adolescencia
(BON 14-12-2005)

La Rioja

* Ley 1/2006, de 28 de febrero, de proteccion de menores de La Rioja (BOLR 23-3-2006)

LEGISLACION SOBRE SANIDAD

Ambito estatal

* Ley 14/1986, de 25 de abril, general de sanidad. (BOE 29-4-1986)

* Ley Organica 3/1986, de 14 de abril, de medidas especiales en materia de salud publica. (BOE
29-4-1986)

* Real Decreto 63/1995, de 20 de enero, sobre ordenacion de prestaciones sanitarias del
Sistema Nacional de Salud. (BOE 10-2-1995)

* Orden de 18 de enero de 1996, de desarrollo del Real Decreto 63/1995, de 20 de enero,
para la regulacion de la prestacion ortoprotésica (BOE 7-2-1996). Modificada por orden de
23 de julio de 1999. (BOE 5-8-1999)

* Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de dere-
chos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. (BOE 15-11-2002)

* Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud. (BOE 29-
5-2003)

Ambito de las Comunidades Auténomas

Andalucia

* Ley 8/1986, de 6 de mayo, del Servicio Andaluz de Salud. (BOJA 10-5-1986)

* Decreto 101/1995, de 18 de abril, por el que se determinan los derechos de los padres y de
los nifos en el ambito sanitario durante el proceso de nacimiento. (BOJA 17-5-1995)

* Ley 2/1998, de |5 de junio, de salud de Andalucia. (BOJA 4-7-1998)

* Orden de 2 de junio de 2005, de la Consejeria de Salud, por la que se establecen las bases
para la concesion de subvenciones para programas de Atencion Temprana a menores con
trastornos en el desarrollo o con riesgo de padecerlo, y se convocan las correspondientes
al afo 2004. (BOJA 10-6-2005)

Aragon

* Ley 6/2002, de |5 de abril, de salud de Aragon. (BOA 19-4-2002)

* Decreto Legislativo 2/2004, de 30 de diciembre, por el que se aprueba el texto refundido de
la ley del Servicio Aragonés de Salud. (BOA 14-1-2005)

Canarias

* Ley 11/1994, de 26 de julio, de ordenacién sanitaria de Canarias. (BOC 5-8-1994)

Cantabria

* Ley 10/2001, de 28 de diciembre, de creacion del Servicio Cantabro de Salud. (BOCA 31-
12-2001) « Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de ordenacion sanitaria de Cantabria. (BOCA
18-12-2002)

Castilla-La Mancha

* Ley 8/2000, de 30 de noviembre, de ordenacion sanitaria de Castilla-La Mancha. (DOCM 19-
12-2000)

Cataluiia

* Ley 15/1990, de 9 de julio, de ordenacién sanitaria en Cataluna. (DOGC 30-7-1990).
Modificada por la Ley 11/1995 de 29 de Septiembre. (DOGC 18-10-1995)

* Ley 7/2003, de 25 de abril, de proteccion de la salud. (DOGC 8-5-2003)

Comunidad Auténoma de llles Balears

* Ley 5/2003, de 4 de abril, de Salud des llles Balears. (BOIB 22-4-2003). Desarrollada por
Decreto 44/2004, de 14 de mayo, por el que se establece el régimen y funcionamiento del
Consejo de Salud de las llles Balears. (BOIB 25-5-2004)
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Comunidad de Castilla y Ledn

* Ley /1993, de 6 de abril, de ordenacion del sistema sanitario. (BOCYL 27-4-1993)

* Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de las personas en relacion con la salud.
(BOCYL 14-4-2003)

Comunidad de Madrid

* Ley 9/1984 de, 30 de mayo, de creacion de los Servicios Regionales de Salud y Bienestar

Social y del Instituto Regional de Estudios de Salud y Bienestar Social de la Comunidad de
Madrid. (BOCM 26-6-1984). Modificada por Ley 2/1989, de 3 de marzo. (BOCM 21-03-1989)

* Ley 12/2001, de 21 de Diciembre, de ordenacién sanitaria de la Comunidad de Madrid.
(BOCM 26-12-2001)

Comunidad Valenciana

* Ley 1/2003 de, 28 de enero, de derechos e informacién al paciente de la Comunidad
Valenciana. (DOGYV 31-01-2003)

* Ley 3/2003, de 6 de febrero, de la Generalitat, de ordenacion sanitaria de la Comunidad
Valenciana. (DOGV 14-2-2003)

Extremadura

* Ley 10/2001, de 28 de Junio, de salud, de Extremadura. (DOE 3-7-2001)

Galicia

* Ley /1989, de 2 de enero, del Servicio Gallego de Salud. (DOG I 1-1-1989)

* Ley 7/2003, de 9 de diciembre, de ordenacién sanitaria de Galicia. (DOG 19-12-2003)
Navarra

* Ley Foral 10/1990, de 23 de noviembre, de salud. (BON 3-12-1990). Modificada por Ley Foral
2/1994, de 28 de febrero. (BON 7-3-1994)

* Orden Foral, de 16 de noviembre de 1998, del Consejero de Salud por la que se establece
el Programa de Deteccion Precoz de Hipoacusias en el periodo neonatal. (BON 30-12-1998)

* Orden Foral, de 14 de Septiembre de 1988, por la que se establece el Programa de
Prevencion de Minusvalias Psiquicas en la Comunidad Foral de Navarra. (BON 26-9-1988)

* Orden Foral, de 10 de febrero de 2003, del Consejero de Salud, por la que se reordena el
Programa de Deteccion Precoz de Metabolopatias Congénitas. (BON | 1-4-2003)

Pais Vasco

* Decreto 175/1989, de 18 de julio, por el que se aprueba la carta de derechos y obligaciones
de los pacientes y usuarios del Servicio Vasco de Salud/Osakidetza. (BOPV 4-8-1989)

* Ley 8/1997, de 26 de junio, de ordenacion sanitaria en Euskadi. (BOPV 21-7-1997)

Principado de Asturias

* Ley 1/1992,de 2 de julio, del Servicio de Salud del Principado de Asturias. (BOPA 13-7-1992)

Region de Murcia

* Ley 4/1994, de 26 de julio, de salud de la Region de Murcia. (BORM 4-8-1994)

La Rioja

* Ley 2/2002, de 17 de abril, de salud de La Rioja. (BOLR 23-4-2002)

LEGISLACION SOBRE SERVICIOS SOCIALES

Ambito de las Comunidades Auténomas

Andalucia

* Ley 2/1988, de 4 de abril, de servicios sociales de Andalucia. (BOJA 12-4-1988)

Aragon

* Ley 4/1987,de 25 de marzo, de ordenacion de la accién social. (BOA 30-3-1987)

* Ley 4/1996, de 22 de mayo, relativa al Instituto Aragonés de Servicios Sociales. (BOA 27-5-
1996)

Canarias
* Ley 9/1987, de 28 de abril, de servicios sociales. (BOC 4-5-1987)
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* Orden de 16 de abril de 2003, por la que se establecen las bases generales y especificas para
la concesidn de ayudas y subvenciones en el area de servicios sociales, de vigencia indefini-
da y se efectlia su convocatoria para el afio 2003. (BOC 8-5-2003)

Cantabria

* Ley 5/1992, de 27 de mayo, de accidn social. (BOCA 5-6-1992)

* Ley 6/2001, de 20 de noviembre, de proteccion a las personas dependientes. (BOC 28-1 |-
2001)

Castilla-La Mancha

* Ley 3/1986, de 16 de abril, de servicios sociales de Castilla-La Mancha. (DOCM 20-5-1986)

* Ley 3/1994, de 3 de noviembre, de proteccion de los usuarios de entidades, centros y servi-
cios sociales de Castilla-La Mancha. (DOCM 25-11-1994)

* Ley 5/1995, de 23 de marzo, de solidaridad en Castilla-La Mancha. (DOCM 21-4-1995)

* Orden de I5 de mayo de 1998, de la Consejeria de Bienestar Social, por la que se regulan
los Servicios de los Centros Base de Atencion a Personas con Discapacidad en Castilla-La
Mancha. (DOCM 22-5-98)

Cataluiia

* Decreto Legislativo 17/1994, de 16 de noviembre, por el que se aprueba la fusion de las
Leyes 12/1983;26/1985 y 4/1994 en materia de asistencia y servicios sociales. (DOGC 13-
[-1995)

* Decreto 206/1995, de 13 de junio, por el que se adscribe la atencién precoz al
Departamento de Bienestar Social. (DOGC 24-7-1995)

Comunidad de llles Balears

* Ley 9/1987,de || de febrero, de accién social. (BOIB 28-4-1987)

Comunidad de Castilla y Ledn

* Ley 18/1988, de 28 de diciembre, de accidn social y servicios sociales. (BOCYL 9-1-1989)

* Ley 2/1995, de 6 de abril, por la que se crea la Gerencia de Servicios Sociales de Castilla y
Ledn. (BOCYL 12-4-1995)

Comunidad de Madrid

* Ley 9/1984, de 30 de mayo, de creacidn de los Servicios Regionales de Salud y Bienestar
Social de la Comunidad de Madrid. (BOCM 26-6-1984). Modificada por Ley 2/1989, de 2 de
marzo. (BOCM 21-3-1989)

* Ley 11/2002, de 18 de diciembre, de ordenacién de la actividad de los centros y servicios de
accion social y de mejora de la calidad en la prestacion de los servicios sociales de la
Comunidad de Madrid. (BOCM 23-12-2002)

* Ley 11/2003, de 27 de marzo, de servicios sociales de la Comunidad de Madrid. (BOCM 14-
4-2003)

Comunidad Valenciana

* Ley 5/1997, de 25 de junio, por la que se regula el sistema de servicios sociales en el ambi-
to de la Comunidad Valenciana. (DOGV 4-7-1997)

* Decreto 8/1996, de 4 de junio, por el que se adscriben a la Conselleria de Trabajo y Asuntos
Sociales las funciones relativas a estimulacion precoz de discapacitados. (DOGV 7-6-1996)

* Orden de 2| de septiembre de 2001, de la Conselleria de Benestar Social por la que se regu-

lan las condiciones y requisitos de funcionamiento de los Centros de Estimulacién Precoz.
(DOGV 15-10-2001)

Extremadura

* Ley 5/87, de 23 de abril, de servicios sociales. (DOE 12-5-1987)

Galicia

* Ley 4/1993, de 14 de abril, de servicios sociales. (DOG 23-4-1993)
Navarra

* Ley Foral 14/1983, de 30 de marzo, de servicios sociales. (BON 8-4-1983)

125

o



Original Infancia y discapacidad 1/6/07 19:59$Pégina 126

Infancia y Discapacidad

Pais Vasco

* Ley 5/1996,de 18 de octubre, de servicios sociales. (BOPV 12-11- 1996)

* Ley 12/1998, de 22 de mayo, contra la exclusién social. (BOPV 8-6-1998)

* Ley 10/2000, de 27 de diciembre, de carta de derechos sociales. (BOPV 30-12-2000)

Principado de Asturias

* Decreto 49/2001, de 26 de abril, por el que se regula la organizacion y funcionamiento de
los servicios sociales de la Administracion del Principado de Asturias. (BOPA 17-5-2001)

* Decreto 79/2002, de |3 de junio, por el que se aprueba el Reglamento de autorizacion, regis-
tro, acreditacion e inspeccién de centros de atencion de servicios sociales (BOPA 1-7-2002)

* Ley 1/2003, de 24 de febrero, de servicios sociales. (BOPA 8-3-2003)

Region de Murcia

* Ley 11/1986, de 19 de diciembre, por la que se crea el Instituto de Servicios Sociales de la
Region de Murcia. (BORM 30-12-1986)

* Ley 3/2003, de 10 de abril, del sistema de servicios sociales de la Regién de Murcia. (BORM
2-5-2003)

La Rioja

* Ley 5/1998, de 14 de abril, de derechos y deberes de las personas usuarias, autorizaciones
administrativas, infracciones y sanciones e inspeccion en el ambito de los servicios sociales
de la Comunidad Auténoma de La Rioja. (BOLR 23-4-1998)

* Ley 1/2002,de | de marzo, de servicios sociales. (BOLR 7-3-2002)

Legislacion sobre Educacion

Ambito estatal

* Real Decreto 334/1985, de 6 de marzo, de Ordenacién de la Educacion Especial. (BOE 16-
3-1985)

* Ley organica 8/1985, de 3 de julio, reguladora del derecho a la Educacion. (BOE 4-7-1985)

* Orden de 18 de septiembre de 1990, del Ministerio de Educacion y Ciencia, por la que se
establece las proporciones de profesionales/alumnos en la atencion educativa de los alum-
nos con necesidades especiales. (BOE 2-10-1990)

* Ley Organica 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacion General del Sistema Educativo
(LOGSE). (BOE 4-10-1990)

* Orden de 9 de diciembre de 1992, del Ministerio de Educacion y Ciencia, por la que se regu-
lan la estructura y funciones de los equipos de orientacion educativa y psicopedagogica.
(BOE 18-12-1992)

* Real Decreto 696/1995, de 28 de abril, de ordenacion de la Educacion de los alumnos con
necesidades educativas especiales. (BOE 2-6-1995)

* Orden de 14 de febrero de 1996, del Ministerio de Educacion y Ciencia, por la que se regu-
la el procedimiento para la realizacion de la evaluacién psicopedagodgica y el dictamen de
escolarizacién y se establecen los criterios para la escolarizacién de los alumnos con nece-
sidades educativas especiales. (BOE 23-2-1996)

* Orden de 7 de febrero de 2002, del Ministerio de Educacién, Cultura y Deporte, por la que
se constituye el Foro para la Atencion Educativa a Personas con Discapacidad y se estable-
cen sus competencias, estructura y régimen de funcionamiento. (BOE 12-2-2002)

* Ley Organica 10/2002, de 23 de diciembre, de Calidad de la Educacion. (BOE 24-12 2002)

* Real Decreto 828/2003, de 27 de junio, por el que se establecen los aspectos basicos de la
Educacion Preescolar. (BOE 1-7-2003)

* Real Decreto 829/2003, de 27 de junio, por el que se establecen las ensefianzas comunes de
la Educacion Infantil. (BOE 1-7-2003)

* Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion (BOE 4-5-2006).
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Ambito de las Comunidades Auténomas
Andalucia

Ley 9/1999, de 18 de noviembre, de solidaridad en la Educacion. (BOJA 2-12-1999)
Decreto 147/2002, de 4 de mayo, por el que se establece la ordenacién de la atencion edu-
cativa a los alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales asociadas a sus capa-
cidades personales. (BOJA 18-5-2002)

Orden de 19 de septiembre de 2002, de la Consejeria de Educacién y Ciencia, por la que se
regula la elaboracién del Proyecto Curricular de los Centros Especificos de Educacion
Especial y de la programacion de las aulas especificas de educacién especial en los centros
ordinarios. (BOJA 26-10-2002)

Orden de 19 de septiembre de 2002, de la Consejeria de Educacién y Ciencia, por la que se
regula la realizacion de la evaluacion psicopedagogica y el dictamen de escolarizacion. (BOJA
26-10-2002)

Decreto 167/2003, de 17 de junio, por el que se establece la ordenacién de la atencion edu-
cativa a los alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales asociadas a condicio-
nes sociales desfavorecidas. (BOJA 23-6-2003)

Aragon

Ley 5/1986, de 17 de noviembre, de salud escolar. (BOA 1-12-1986)

Decreto 217/2000, de 19 de diciembre, de atencion al alumnado con necesidades educativas
especiales. (BOA 27-12-2000)

Orden de 30 de mayo de 2001, del Departamento de Educacion y Ciencia, por la que se crea
la Comision de seguimiento de la respuesta escolar al alumnado con necesidades educativas
especiales y se establece su composicion y funciones. (BOA 22-6-2001)

Orden de 25 de junio de 2001, del Departamento de Educacion y Ciencia, por la que se esta-
blecen medidas de intervencion educativa para el alumnado con necesidades educativas
especiales que se encuentre en situaciones personales sociales o culturales desfavorecidas o
que manifieste dificultades graves de adaptacion escolar. (BOA 6-7-2001)

Orden de 25 de junio de 2001, del Departamento de Educacion y Ciencia, por la que se regu-
la la accion educativa para el alumnado que presenta necesidades educativas especiales deri-
vadas de condiciones personales de discapacidad fisica, psiquica o sensorial o como conse-
cuencia de una sobredotacion intelectual. (BOA 6-7-2001)

Resolucion de 3 de septiembre de 2001, por la que se dictan instrucciones sobre las unida-
des especificas en centros de educacién infantil y primaria para la atencion educativa a alum-
nos con necesidades educativas especiales. (BOA 19-9-2001)

Resolucion de 6 de septiembre de 2001, por la que se dictan instrucciones para establecer
formulas de escolarizacion combinada entre centros ordinarios y centros de Educacion
Especial para alumnos con necesidades educativas especiales (BOA 19-9-2001)

Canarias

Decreto 286 /1995, de 22 de septiembre, de ordenacién de la atencion al alumnado con
necesidades educativas especiales. (BOC | 1-10-95)

Orden de 9 de abril de 1997, de la Consejeria de Educacion, Cultura y Deportes, sobre esco-
larizacién y recursos para alumnos/as con necesidades educativas especiales por discapaci-
dad derivada de déficit, trastornos generalizados del desarrollo y alumnos /as hospitalizados.
(BOC 25-4-97)

Castilla-La Mancha

Resolucion de 17 de junio de 2002, por la que se aprueban instrucciones sobre las unidades
de Educacion Especial en los centros de Educacion Infantil y Primaria para la atencién edu-
cativa a alumnos con necesidades educativas especiales.(DOCM 24-6-2002)

Resolucion de 8 de julio de 2002, por la que se aprueban las instrucciones que definen el
modelo de intervencion, las funciones y prioridades en la actuacion del profesorado de
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apoyo y otros profesionales en el desarrollo del Plan de atencion a la diversidad en los
Colegios de Educacion Infantil y Primaria y en los Institutos de Educacion. (DOCM 19-7-
2002)

* Decreto 138/2002, de 8 de octubre, por la que se ordena la respuesta educativa a la diver-
sidad del alumnado en la Comunidad Auténoma de Castilla-La Mancha. (DOCM 11-10-2002)

Cataluiia

*  Decreto 299/1997, de 25 de noviembre, sobre atencion educativa al alumno con necesida-
des educativas especiales. (DOGC 28-11-1997)

Comunidad de llles Balears

* Resolucion de | | de septiembre de 2000, por la que se regula provisionalmente las condicio-
nes minimas de las aulas de Educacion Especial ubicadas en centros ordinarios (BOIB 28-9)

Comunidad Valenciana

* Ley 1/1994, de 23 de marzo, de salud escolar. (DOGV 7-4-1994)

* Orden de || de noviembre de 1994, de la Consejeria de Educacion y Ciencia, por la que se
establece el procedimiento de elaboracion del dictamen para la escolarizacién de los alum-
nos con necesidades educativas especiales. (DOGV [8-1-1995)

* Decreto 39/1998, de 3| de marzo, de ordenacién de la educacion para la atencion del alum-
nado con necesidades educativas especiales. (DOGV 17-4-1998)

* Orden de 16 de julio de 2001, de la Consejeria de Cultura y Educacion, por la que se regu-
la la atencion educativa al alumnado con necesidades educativas especiales escolarizado en
centros de Educacion Infantil (2° ciclo) y Educacion Primaria. (DOGV 17-9-2001)

* Decreto 227/2003, de 14 de noviembre, por el que se modifica el decreto 39/1998, de 31 de
marzo, de ordenacién de la Educacion para la atencion del alumnado con necesidades edu-
cativas especiales. (DOGV 18-11-2003)

Extremadura

* Ley 2/1990, de 26 de abril, de salud escolar. (DOE 31-5-1990)

Galicia

* Ley 5/1983, de 30 de junio, de sanidad escolar. (DOG 18-7-1983)

* Decreto 320 /1996, de 26 de julio, de ordenacion de la educacion de alumnas y alumnos con
necesidades educativas especiales. (DOG 6-8-1996)

* Orden de 31 de octubre de 1996, de la Consejeria de Educacién y Ordenacion Universitaria,
por la que se regula la evaluacion psicopedagogica de los alumnos y alumnas con necesida-
des educativas especiales que cursan las enseiianzas de régimen general, y se establece el
procedimiento y los criterios para la realizacion del dictamen de escolarizacion. (DOG 19-
12-1996)

* Decreto 120/1998, de 23 de abril, por el que se regula la orientacion educativa y profesio-
nal en la Comunidad Auténoma de Galicia. (DOG 27-4-1998)

* Orden de 27 de diciembre de 2002, de la Consejeria de Educacién y Ordenacién
Universitaria, por la que se establecen las condiciones y criterios para la escolarizacién en
centros sostenidos con fondos publicos del alumnado de Educacién no universitaria con
necesidades educativas especiales. (DOG 30-1-2003)

Navarra

* Decreto Foral 153/1999, de 10 de mayo, por el que se regula la orientacion educativa en los
centros publicos de la Comunidad Foral de Navarra. (BON 31-5-1999)

* Orden Foral de 20 de febrero de 2001, del Departamento de Educacién y Cultura, sobre el
procedimiento para la escolarizacion del alumnado con necesidades educativas especiales
asociadas a discapacidad psiquica, motoérica y sensorial. (BON 21-3-2001)

* Resolucion de || de mayo de 2001, por la que se aprueban las instrucciones para la actua-

cion del profesorado de pedagogia terapéutica en las etapas de Educacién infantil, primaria
y secundaria. (BON 13-6-2001)
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Pais Vasco

Ley 7/1982, de 30 de junio, de salud escolar. (BOPV |3-8-1982)

Decreto |18/1998, de 23 de junio, de ordenacion de la respuesta educativa al alumnado con
necesidades educativas especiales en el marco de una escuela comprensiva e integradora.
(BOPV 13-7-1998)

Orden de 24 de julio de 1998, del Departamento de Educacién, Universidades e
Investigacion, por la que se regula la autorizacién de las adaptaciones de acceso al curriculo
y las adaptaciones curriculares individuales significativas para el alumnado con necesidades
educativas especiales, asi como el procedimiento de elaboracién, desarrollo y evaluacion de
las mismas en las distintas etapas del sistema educativo no universitario. (BOPV 31-12-1998)
Orden de 30 de julio de 1998, del Departamento de Educacion, Universidades e
Investigacion, por la que se establecen criterios de escolarizacion del alumnado con necesi-
dades educativas especiales y dotacion de recursos para su correcta atencion en diversas
etapas del sistema educativo. (BOPV 31-8-1998)

Orden de 22 de diciembre de 1998, del Departamento de Educacion, Universidades e
Investigacion, por la que se modifica la orden de 24 de julio de 1998 por la que se regula la
autorizaciéon de las adaptaciones de acceso al curriculo y de las adaptaciones curriculares
individuales significativas del alumnado con necesidades educativas especiales, asi como el
procedimiento de elaboracion, desarrollo y evaluacion de las mismas en las distintas etapas
del sistema educativo no universitario. (BOPV 19-1-1999)

Principado de Asturias

Ley 11/1984, de 15 de octubre, de salud escolar para el Principado de Asturias. (BOPA 22-
10-1984)

La Rioja

Ley 2/1987, de 9 de febrero, de salud escolar. (BOLR 24-02-1987)

Resolucion de 28 de junio de 1999, por la que se establecen medidas de atencion al alum-
nado con necesidades educativas especiales derivadas de trastornos graves de conducta.
(BOLR 8-7-1999).
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Conclusiones

A partir de los trabajos recogidos en el documento elaborado sobre Infancia y Discapacidad y

las aportaciones recogidas en la Jornada celebrada el dia 29 de Noviembre de 2006, cabe
destacar las conclusiones recogidas a continuacion.

Esta jornada y el ambiente en que se desarrollé se enmarcan dentro de un espiritu de elabora-

cion de propuestas concretas dirigidas hacia una actuacién inmediata y de progreso plante-
ados a partir de una experiencia realista.

Las conclusiones se formulan como objetivos y acciones prioritarias, dentro de las politicas de

atencion a la infancia, a la discapacidad y a la ciudadania.

GENERALES

Hacer visible a los nifos con necesidades especiales en los distintos ambitos con los que
tiene contacto: atencion temprana, integracion escolar, refuerzo y apoyo escolar, educacion
especial, accesibilidad y barreras fisicas, etc.

Promover un cambio de la imagen de los nifos y nifias con necesidades especiales, persi-
guiendo la difusion en los medios de comunicacion social y asegurarse y normalizarse su visi-
bilidad como parte de la sociedad. Se propone utilizar términos con menor carga negativa
como “nifios con capacidades diferentes”. Se valoré que en la actualidad la imagen de la disca-
pacidad se presenta de manera “prejuiciosa” o estigmatizada, en especial en el ambito de la
infancia.

Contemplar de forma especial a la infancia discapacitada dentro de las actividades a desarro-
llar dentro del afio 2007 designado como “Afio europeo de la igualdad de oportunidades para
todos (2007) - Hacia una sociedad justa” por el

Realizar un seguimiento real de la discapacidad segiin contempla el Plan Estratégico Nacional
de Infancia y Adolescencia 2006-2009, aprobado en Consejo de Ministros celebrado el 16 de
junio de 2006, dentro de sus Principios basicos y en diferentes Objetivos Estratégicos y las
medidas correspondientes.

Crear un Grupo de trabajo sobre infancia y discapacidad en el Observatorio de la Infancia que
contribuya al conocimiento de esta poblacién objetivo, que proponga actividades y progra-
mas, y que realice un seguimiento de los mismos.

Avanzar en la homgeneizacién de la atencién a esta poblacion desde las entidades locales,
promoviendo la creacién de legislacion especifica, la creacion de programas locales y la dota-
cion de recursos para su cumplimiento. Se resalté la heterogeneidad existente en la actuali-
dad entre las distintas Comunidades Auténomas, asi como las necesidades diferenciales en
los ambitos rural y urbano y en las poblaciones de distinta envergadura.

Resaltar la importancia de la educacién en el necesario desarrollo y potenciacion de las capa-
cidades de los menores con discapacidades, asi como en su adecuada atencion a lo largo de
su crecimiento, Educando también a todos los ciudadanos en el trato adecuado y prioritario
de los menores en “situaciones especiales”.

Determinadas reformas legislativas, ain siendo bienvenidas, no garantizan por si solas cam-
bios sustanciales en la atencién si no van acompanadas de la debida dotacién presupuesta-
ria para su correcta aplicacion.

SEGUN BLOQUES TEMATICOS
I. Discapacidad y nifios, nifias y adolescentes: concepto, epidemiologia.

Delimitar el concepto de discapacidad referido a la infancia, considerando los diferentes esta-
dos evolutivos del nifio y el adolescente, que permita su estudio con claridad.
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Realizar al menos un estudio epidemiolégico sobre la discapacidad infantil. Que permita
conocer esta problematica, sus caracteristicas y necesidades.

Abordar estudios de tipo prospectivo que permita concluir sobre la hipotesis que plantea
de la existencia de un deterioro amplificado en las situaciones de apoyo social insuficiente o
falta de atencion de las necesidades especiales. Se deben evitar estudios de tipo retrospec-
tivo o transversal, con especial énfasis en los estudios longitudinales.

Desarrollar una terminologia de la discapacidad que la considere desde una optica de diver-
sidad, necesidades especiales, calidad de vida, etc., que evite la utilizacion de términos peyo-
rativos Y facilite una vision de la discapacidad como una circunstancia.

Discapacidad: familia e infancia

Potenciar una vision de la discapacidad desde una perspectiva positiva, ofreciendo informa-
cion sobre los aspectos positivos de la convivencia y el desarrollo de los vinculos afectivos
dentro de la familia, el companerismo y la amistad.

Apoyar a la familia en la atencion al menor segtin las necesidades de este y de la propia familia.
Formar adecuadamente a los profesionales de los diferentes ambitos (sanitario, educativo,
psicolégico, etc.) donde se realiza habitualmente el diagnostico y comunicacion a los padres
para que la informacién se comunique adecuadamente y evitando la elevacion de barreras
negativas que impidan la adecuada atencion al menor desde los primeros momentos de diag-
nostico.

Prestar atencién a las familias con padres con alglin grado de discapacidad para facilitar la
adecuada atencion de los menores a su cargo, como es el caso de la asistencia a reuniones
escolares, el seguimiento curricular del menor, el apoyo en el estudio, etc., y en aquellos
aspectos que puedan afectar a la economia familiar (valoracién de la discapacidad padres a
los efectos del titulo de familia numerosa).

Retomar el abordaje de la problematica de las relaciones sexuales, la educacion sexual, las
relaciones afectivo-sexuales y el desarrollo de la sexualidad del discapacitado, cuestiones
inherentes a estas etapas evolutivas.

Fortalecer la actividad de los Equipos de Orientacion Psicopedagodgica en la atencion del
menor.

Discapacidad y maltrato infantil

Actualizar los estudios epidemioldgicos sobre Maltrato infantil y Discapacidad y realizar nue-
vos estudios dirigidos a la prevencion y el desarrollo de buenas practicas.

Fomentar programas y actividades de desarrollo de habilidades parentales que favorezcan el
trato adecuado de la infancia y prevengan las conductas de maltrato infantil.

Asegurar una correcta aplicacién del protocolo unificado para la deteccién, notificacion y
registro de casos de maltrato infantil, dotandole de los recursos necesarios.

IV. Prevencion y atencion a la discapacidad infantil

Potenciar la creacion de unidades de atencién integral al nifio diverso (enfermeda—des raras,
unidad de dismorfologia clinica, etc.) en cada Comunidad Auténoma, que permitan la valora-
cion integral unificada, eviten las derivaciones innecesarias a la atencion especializada y des-
arrollen la prevencidn (consejo genético, técnicas de diagnostico genético preimplantatorio,
cribado metabdlico, etc.)

Aproximar la atencion en salud mental a las necesidades de la poblacion general y especial-
mente a las poblaciones mas vulnerables.

Demandar los recursos necesarios para la implantacion de programas Ocio y respiro en las
familias.

Elaborar protocolos de atencidon semejantes a otros elaborados por el Observatorio de la
Infancia: RUMI, MENAS, etc.

Necesidad de atender el componente emocional y la salud mental infanto-juvenil relaciona-
dos con las discapacidades, distinguiendo la atencion general de la destinada especialmente
a personas con discapacidad y familias.
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V. Discapacidad infantil y legislacion.

Realizar el desarrollo reglamentario de la Ley de dependencia que incluya los aspectos espe-
cificos sobre infancia y discapacidad (Consejo Nacional para la Discapacidad, Consejo
Interterritorial). Evitar la imposicion del limite de edad actual dentro del desarrollo regla-
mentario para que no se restringa Unicamente al tramo de 0 a 3 afios y que éste se amplie
al tramo 0 a 6 afios.

Evitar que el desarrollo reglamentario convierta la Ley de dependencia en una ley de aten-
cion de los adultos y las grandes dependencias, para que se contemple la discapacidad infan-
til, y que no se restringa a la Atencién temprana.

Promover el desarrollo y aprobacién de una Ley especifica de atencion temprana.

Valorar la conveniencia de elaborar un plan especifico de atencién integral a la infancia y la
discapacidad.

Fomentar la coordinacién entre ambitos e instituciones implicados en la atencion al nifio dis-
capacitado: educacion, sanidad, servicios sociales, salud mental, rehabilitacion, etc., y elaborar
protocolos que lo posibiliten si fuera necesario.
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Aportaciones especificas

Gaspar Rul lan Losada

La Disposicion Adicional Decimotercera de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion
de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en situacion de dependencia (publicada
en el BOE nim. 299, de |5 de diciembre de 2006), que entrara en vigor el | de enero de
2007, prevé que en el seno del Consejo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion
a la Dependencia se promovera la adopcién de un plan integral de atencién para los meno-
res de 3 anos en situacion de dependencia, y se hace una referencia especifica en ella a la
atencion temprana.

Teniendo en cuenta que:

* El ambito de aplicacion de la Ley incluye a los menores de 0 a 6 afos de edad, que son los
usuarios de los servicios de atencién temprana

* La Ley prevé una aplicacién progresiva en el tiempo, lo que supone que, en un primer esta-
dio, s6lo seran beneficiarios de las prestaciones de la misma aquellos que estén en situacion
de Grado lll, Gran Dependencia, niveles | y Il, segin la Disposicion Final primera de la pro-
pia Ley.

* La especialidad de los servicios de atencion temprana, en cuanto a que su objetivo primor-
dial es la prevencion, y que atiende no solo a situaciones de dependencia, sino a situaciones
de riesgo.

Quiza podria plantearse la regulacion, por medio de una Ley estatal de contenido basico, de
atencion temprana para la infancia, que contemplara especificamente el ambito de la infancia y
la discapacidad.

Mar Martinez Garcia

Uno de los pilares basicos de la atencién a la infancia y la discapacidad es indudablemente la
educacion; una educacion de calidad capaz de atender la diversidad y las necesidades educativas
de todos los alumnos y alumnas que permita su integracion real. Por ello se consideran priori-
tarias estas lineas de accion:

* Mejorar la formacion inicial de los futuros maestros/as. Aprovechando la actual reestructu-
racion de la Ensefianza Universitaria en el marco de la Convergencia Europea disenar planes
de estudio, tanto en el futuro grado de Maestro de Primaria (en sus diferentes itinerarios o
especialidades) como en el de Maestro de Infantil, que garanticen la formacién de profesio-
nales preparados para dar respuesta a las necesidades especiales de sus futuros alumnos y
alumnas. En la misma linea potenciar la creacion de postgrados (nuevos master) relaciona-
dos con la infancia y la discapacidad.

* Fomentar asi mismo la formacién permanente del profesorado en ejercicio para mejorar y
actualizar sus competencias para atender a los nifos y nifas con algin tipo de necesidades
educativas especiales.

* Sensibilizar a los maestros/as respecto a la importancia de la deteccion precoz del maltrato
infantil en todas sus formas, asi como informar y formar sobre los protocolos de actuacién
y recursos disponibles de cara a la intervencion.

Plataforma de Organizaciones de Infancia (POI)

La Convencion sobre los Derechos del Nino (CDN) de Naciones Unidas (NN.UU.), de
1.989, resulta de obligado cumplimiento en Espafa tras su ratificacion. Los derechos y necesida-
des recogidos en ella resultan indivisibles, interdependientes y universales. Ademas, la infancia
pasa a ser reconocida como sujeto activo de derechos.

Ademas, en torno a la CDN y para ayudar en su interpretacion y aplicacion se ha estableci-
do progresivamente desde su aprobacion todo un sistema que ofrece herramientas completen-
tarias para asegurar un mejor respeto de estos derechos. De dichas herramientas resultan espe-
cialmente relevantes las actuaciones del Comité de los Derechos del Nifio de NN.UU., en par-
ticular: analisis y elaboracion de recomendaciones en torno a los informes periédicos emitidos
por los Estados Parte y los informes complementarios o alternativos elaborados por ONG y
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coaliciones nacionales; la celebracion anual de Dias de Debate General en torno a cuestiones
de especial interés;y la elaboracion de Comentarios Generales sobre aspectos igualmente rele-
vantes. A continuacion se sefnalan algunas de estas actuaciones con alcance en la atencién de la
infancia con discapacidad en Espana.

Observaciones finales al Il Informe enviado por el Gobierno espariol, de junio de 2002.

Algunas de las principales areas de preocupacién y recomendaciones fueron:

Legislacion: reconocimiento insuficiente de la CDN como parte de la ley positiva.
Reconocimiento mas explicito de la CDN como instrumento juridico valido.

Aplicacion real de los articulos 2 (no discriminacion), 3 (interés superior del nifo), 6 (dere-
cho a la vida, a la supervivencia y al desarrollo) y 12 (respeto a la opinién del nifio).
Coordinacion y estrategia global:

Mejora de la coordinacion entre los organismos oficiales de infancia a nivel estatal, autoné-
mico y local.

Desarrollo y refuerzo de politicas intersectoriales de infancia.

Recursos: distribucion desequilibrada de los recursos destinados a las politicas sociales a
nivel central, autonémico y local.

Necesidad de equilibrar las diferencias existentes entre las distintas CCAA, garantizando a
todos los ninos un mismo acceso a los servicios basicos con independencia de su lugar de
residencia.

Asegurar que los fondos son distribuidos “hasta el maximo de los recursos de los que dis-
ponga”.

. ldentificacion del presupuesto real destinado a la infancia.

Compilacion de datos: preocupantes demoras y fragmentacion de la informacién debido a la
variedad de sistemas e indicadores existentes en cada CA.

Mejora del sistema de recogida y analisis de informacion de toda persona menor de |8 anos,
en especial la relativa a los grupos mas vulnerables.

Uso eficaz de los datos para la formulacion y evaluacion de las politicas y programas de infan-
cia.

Observacién General No. 9 (2006): “Los derechos de la infancia con discapacidad”, al que prece-
dio la celebracion del Dia de Debate General de 1997 en torno a “La infancia con discapa-
cidad”, con el fin de afrontar el reto que suponia su invisibilidad.

Algunas de las ideas clave que recoge esta Observacion hacen referencia a:

Frecuente falta de intervencién temprana.

Incumplimiento del derecho de participacion.

La pobreza como causa y consecuencia de pobreza.

Necesidad de destinar recursos econémicos adecuados.

La barrera no es la discapacidad en si misma, sino una combinacién de barreras sociales, cul-
turales, actitudinales y fisicas.

Necesidad de interpretar de forma comprehensiva la CDN.

Especial atencion a las areas rurales y la discriminacion por razéon de género.

Fomento de campanas de sensibilizacion y educativas.

La provision de cuidados debe estar sujeta a los recursos disponibles y ser gratuita siempre
que sea posible.

El intercambio de informacion entre los Estados Parte en las areas de prevencién y trata-
miento es bastante limitada.

En cuanto a los Planes Nacionales de Accidn, se destacan entre otras cuestiones la necesi-
dad de que contenga una aproximacion comprehensiva del articulado de la CDN, que reco-
jan resultados cuantificables, programas acompanados de recursos financieros y humanos
adicionales, asi como mecanismos de seguimiento y de recogida de datos.

135

o



Original Infancia y discapacidad 1/6/07 19:59$Pégina 136



