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(). INTRODUCCION

La presente Memoria contiene el andlisis e interpretaciéon de datos
obtenidos en el Proyecto “Estudio de necesidades de los familiares de
personas con discapacidad fisica y/o psiquica. Epilepsia.”

El proyecto se ha realizado a través de una subvencion concedida por la
Delegacion de Empleo de Granada a la Asociacion APEMSI (Asociacion
Espafola de Afectados por epilepsia grave).

Ha tenido una duracion de 8 meses, desde el mes de octubre de 2007 a
junio de 2008.

El proceso de recogida y tratamiento de datos en los municipios que
componen la comarca de Baza ha sido desarrollado por Maria Lidia Olmedo
Garcia, trabajadora social contratada por la Asociacién para la realizacién del
Estudio.

APEMSI es una entidad sin animo de lucro, creada en 1998, cuyo
objetivo fundamental es la defensa de los intereses y bienestar de las personas
gue sufren esta grave enfermedad y de sus familiares.

Este estudio ofrece Unicamente una serie de graficos e interpretacion de
los mismos. En ningun apartado aparecen nombres ni datos personales. Es
completamente anénimo, de acuerdo con la Ley 15/1999, de 13 de diciembre,
de Proteccion de Datos de caracter general.

La asociacion cuenta en la actualidad con 398 socios entre enfermos,
familiares y colaboradores. Su ambito de actuacion no solo se circunscribe a
los socios, sino que se extiende a la generalidad del colectivo afectado por esta
enfermedad. Su ambito es nacional y cuenta con 5 delegaciones en todo el
territorio nacional.

La epilepsia es un trastorno neuronal que puede manifestarse en
cualguier momento de la vida, aunque es mas frecuente su aparicion en la
nifiez y la tercera edad.

Por diferentes causas, en las personas con epilepsia, las neuronas
transmiten, en ocasiones, las sefiales de una forma anormal, lo que provoca la
aparicion de crisis o ataques.

Aproximadamente en el 70% de los casos, el trastorno puede
controlarse y la patologia no supone un problema importante para el paciente,
por lo que puede trabajar y hacer vida normal. En el 30% restante, el
tratamiento de la enfermedad es mas complicado, aunque en algunas
personas, la cirugia puede ser beneficiosa.
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En Espafia 400.000 personas padecen epilepsia y cada afo se
diagnostican 20.000 nuevos casos, que afecta al 1% de la poblacion.

La discapacidad genera inseguridad personal, social, econémica y
laboral. Implica muchas veces un dificil acceso a los servicios bésicos,
problemas escolares, discriminacion, marginacion y crisis de identidad personal
y cultural.

La sociedad debe orientarse hacia el respeto a la dignidad de las
personas con discapacidad.

La persona con discapacidad y su familia deben ser consideradas como
sujetos de accién y no como objetos susceptibles de caridad.

Desde aqui queremos expresar nuestro agradecimiento a todas las
asociaciones y a los profesionales de los servicios sociales que han contribuido
a la elaboracion de este estudio.

A Elvira Ramon Utrabo, delegada de Igualdad y Bienestar Social, por
ponernos en contacto con el Centro de Valoracion y Orientacion de Granada.

A Jorge Arias, profesional del Centro de Valoracion, por aportarnos
datos que han servido de base para determinar el nUmero de personas con
discapacidad de la comarca de Baza y el niumero de personas con algun tipo
de epilepsia valorada en el Centro de Valoracion.

Por dltimo, a todas las personas que, a través de los cuestionarios,
entrevistas, visitas y otras actividades desarrolladas, nos han ofrecido una
valiosa informacién de como es el dia a dia de los familiares de personas con
discapacidad en los distintos municipios de la comarca de Baza.
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(Il). FUNDAMENTACION

Hoy en dia nos encontramos con una informacion relativamente escasa
sobre la situacion actual de las personas con discapacidad en relaciéon a los
distintos ambitos de su vida: empleo, sanidad, educacion, vida social, etc. Esta
falta de informacion conlleva una limitacion en el desarrollo personal y social de
las personas discapacitadas y sus familiares.

Todos, a lo largo de nuestra vida y por diferentes motivos somos
candidatos a sufrir una discapacidad.

Debemos mediar en todas las redes existentes en torno a la
discapacidad, creando un APOYO SOCIAL, es decir, estableciendo relaciones
interpersonales que favorezcan a la persona discapacitada y a su familia,
ofreciendo e intercambiando diversos tipos de ayuda ( emocional, material,
humano...), asi daremos lugar a que esa persona sea querida, valorada y
respetada como persona.

Tenemos que ponernos en el lugar de esas personas con discapacidad,
y como no, de sus familias, para ver desde nuestro interior el largo y duro
camino que tienen que recorrer para hacerse un hueco en la sociedad,
tendriamos que ser nosotros, la SOCIEDAD, los que convirtiéramos ese
camino méas accesible y maravilloso para ellos, lleno de COMPRENSION,
IGUALDAD Y APOYO.

Establecer una lucha constante para que todos los recursos que hay
alrededor de la enfermedad sean reales y efectivos y que el fin de todos ellos
sea la mejora de la calidad de vida de todas las personas que padecen
cualquier tipo de discapacidad, debe estar presente y en activo en la sociedad.

Debemos considerar que las personas con discapacidad tienen los
mismos derechos y deberes, igual que el resto de los ciudadanos. El problema
esta en que no siempre los respetamos.

A lo largo de la historia ha habido grandes progresos en este campo,
existen en la sociedad muchas instituciones que dan apoyo a las personas con
discapacidad y tratan de conseguir que se inserten en la sociedad como
cualquier ciudadano. Pero, ¢y la familia? La familia de las personas con
discapacidad necesita también apoyo y comprension, para ello necesitamos
conocer qué necesidades reales tienen y asi poner a su alcance los recursos y
servicios adecuados a esas necesidades.

En muchos ambitos, este grupo es tratado como un colectivo de
ciudadanos invisibles.
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En la sociedad en la que vivimos, un gran numero de politicas, servicios
e intervenciones profesionales tienen como objetivo mejorar el bienestar o
calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias, pero no se
recurre a la investigacion para realizar propuestas de accion y para valorar los
resultados de las mismas.

De ahi la importancia de los Estudios de Necesidades. Sin ellos, la
sociedad no puede ofrecer unos servicios de calidad.

En la comarca de Baza hay instituciones que atienden a personas con
discapacidad que realizan estudios internos, pero no existe un estudio que
abarque realmente las necesidades sentidas por los familiares a nivel mas
global. Con un estudio de tal magnitud se conseguiria una investigacion mas
profunda de su situacion.

Este Proyecto trata de ofrecer un Diagndstico de la situacion actual de la
atencion a las personas con discapacidad en la zona de la comarca de Baza,
asi como un Analisis o Estudio de Necesidades, haciendo especial hincapié en
las personas afectadas por la Epilepsia, ya que es una enfermedad aun mirada
con recelo por los distintos ambitos sociales, lo que crea barreras que influyen
en la integracion en un sistema social en igualdad de derechos. Los afectados
por epilepsia siguen sufriendo discriminacion laboral, social e incluso personal,
por desconocimiento de los sintomas y de los tratamientos de esta patologia.
Muchos afectados ocultan que tienen la enfermedad por miedo al rechazo, a
gue le despidan de su trabajo o a que les sefialen con el dedo. De esta forma
sufren en silencio y junto con su familia més cercana.

Todo ello lo desarrollaremos recopilando datos y conocimientos utiles
gue conduzcan a una posible y necesaria actuacion hacia este colectivo.

El Proyecto comenzara con una exploracién y conocimiento progresivo, que
se ird construyendo en el dia a dia con el contacto directo con la poblacién
objeto de estudio. El proceso a seguir sera logico y estructurado.
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(|||) DEFINICION DE LA POBLACION OBJETO DE
ESTUDIO ( MUESTRA):

Familiares de personas con discapacidad fisica y/o psiquica de la
comarca de Baza. El estudio abarca también a las familias de personas con
epilepsia.
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(IV).MARCO LEGAL DONDE SE UBICA LA
DISCAPACIDAD

(NIVEL INTERNACIONAL):

e Resolucién 37/52 de 3 de diciembre de 1982, de la Asamblea General
de la Naciones Unidas por la que se aprueba El Programa de Accién
Mundial para las personas con Discapacidad.

A causa de deficiencias mentales, fisicas o sensoriales, hay en el mundo
méas de 500 millones de personas con discapacidad, a las que se deben
reconocer los mismos derechos y brindar iguales oportunidades que a todos
los demas seres humanos. Con demasiada frecuencia, estas personas han de
vivir en condiciones de desventaja debido a barreras fisicas y sociales
existentes en la sociedad, que se oponen a su plena participacion.

Los gobiernos de los distintos paises deben velar porque las personas
con discapacidad que se ven en situacion de dependencia debido a
discapacidades graves tengan oportunidad de alcanzar niveles de vida iguales
a los de sus ciudadanos. Las distintas entidades y organizaciones pueden
prestar asistencia a los gobiernos de diversa manera, formulando las
necesidades, sugiriendo soluciones adecuadas o0 proporcionando servicios
complementarios a los que ofrecen los gobiernos.

Es esencial que todas las naciones incluyan en sus planes de desarrollo
general medidas inmediatas para la prevencion, rehabilitacién y equiparacion
de oportunidades de la discapacidad.

El propésito del Programa de Accién Mundial para las Personas con
Discapacidad, es promover medidas eficaces para la prevencion de la
discapacidad y para la rehabilitacién y realizacién de los objetivos de igualdad
y de plena participacion de las personas con discapacidad en la vida social y el
desarrollo.
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Las medidas de accion pertinentes propuestas en el Programa de
Accion Mundial se definen como:

- Prevencion: Adopcién de medidas encaminadas a impedir que se
produzcan deficiencias fisicas, psiquicas y sensoriales (prevencion
primaria) o impedir, cuando se han producido, que tengan
consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales negativas.

- Rehabilitaciébn: Proceso de duracion limitada y con un objetivo
definido, encaminado a permitir que una persona con deficiencia
alcance un nivel fisico, mental y/o social funcional O6ptimo,
proporciondndole asi los medios de modificar su propia vida.

- Equiparacion de oportunidades: Proceso mediante el cual el sistema
general de la sociedad (medio fisico y cultural, la vivienda y el
transporte, los servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de
educacion y trabajo, la vida cultural y social, incluidas las
instalaciones deportivas y de recreo) se hace accesible para todos.

En las familias de las personas con discapacidad y en sus
comunidades existen recursos importantes para la rehabilitacion. Al ayudar a
dichas personas se debe hacer todo lo posible para mantener unidas sus
familias, de modo que puedan vivir en sus propias comunidades, y para apoyar
a las familias y los grupos comunitarios que trabajan en pro de este objetivo.

Siempre que sea posible, se deben proporcionar servicios para las
personas con deficiencias dentro de las estructuras sociales, sanitarias,
educativas y laborales existentes en la sociedad.

Los servicios ofrecidos a personas con discapacidad deben estar
basados en la comunidad y por instituciones especializadas, principalmente en
el medio natural de la persona.

La experiencia ha demostrado que es, en gran parte, el medio, el que
determina el efecto de una deficiencia o discapacidad sobre la vida de la
persona. Una persona se ve abocada a la minusvalia cuando se le niegan las
oportunidades de que dispone en general la comunidad y que son necesarias
para los aspectos fundamentales de la vida, incluida la vida familiar, la
educacion , el empleo, la vivienda, la seguridad econ6mica y personal, la
participacion en grupos sociales y politicos, las actividades religiosas, las
relaciones afectivas y sexuales, el acceso a instalaciones publicas, la libertad
de movimientos y el estilo general de la vida diaria.
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La sociedad debe reconocer que, siempre habr4d un ndmero de
personas con deficiencias y discapacidades y que deben identificar y eliminar
los obstaculos a la participacion plena.

Las personas con discapacidad permanente que necesitan servicios
de apoyo comunitario, ayudas técnicas y equipo que les permita vivir lo mas
normalmente posible, tanto en sus hogares como en la comunidad, deben
tener acceso a tales servicios.

El principio de la igualdad de derechos entre personas con y sin
discapacidad, significa que las necesidades de todo individuo son de la misma
importancia.

Asi como todas las personas con discapacidad tienen derechos
iguales, tienen también obligaciones iguales. La sociedad debe elevar el nivel
de expectativas en lo que respecta a personas con discapacidad y movilizar asi
todos sus recursos para el cambio social. Esto significa, entre otras cosas, que
a los jovenes con discapacidad se les han de ofrecer oportunidades de carrera
y formacion profesional y no de pensiones de retiro prematuro o asistencia
publica.

Es necesario centrarse sobre la capacidad de las personas con
discapacidad y no en sus limitaciones.

e Principios adoptados dentro del Sistema de las Naciones Unidas.

En la DECLARACION UNIVERSAL DE DERECHOS HUMANOS, se
afirma el derecho de todas las personas, sin distincién alguna, al matrimonio, a
la propiedad, a igual acceso a los servicios publicos, a la seguridad social y a la
realizacion de los derechos econdmicos, sociales y culturales. Los Pactos
Internacionales de Derechos Humanos?, la Declaracién de los Derechos del
Retraso Mental2 y la Declaracion de los Derechos de los Impedidos3 dan
expresion concreta a los principios contenidos en la Declaracion Universal de
Derechos Humanos.

! Resolucion 2856 (XXV1) de la Asamblea General.
2 Resolucion 2856 (XXVI) de la Asamblea General.
® Resolucion 3447 (XXX) de la Asamblea General.
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En la Declaracion sobre Progreso Social y Desarrollo#se proclama la
necesidad de proteger los derechos de las personas fisica y mentalmente
menos favorecidas y de asegurar su bienestar y rehabilitacion.

Los organismos especializados del sistema de las Naciones Unidas
gue se ocupan de promover, apoyar y desarrollar actividades sobre el terreno
tienen un largo historial de labor en relacion con la discapacidad.

Mediante una descentralizacion y sectorizacion de servicios, las
necesidades de las personas con discapacidad deben ser tenidas en cuenta y
satisfechas dentro del marco de la comunidad a que pertenecen.

Generalidades

En el mundo actual existe un gran y creciente niumero de personas
con discapacidad.

Se estima una cifra de 500 millones, segun resultados de encuestas
realizadas a segmentos de poblacion. En la mayoria de los paises, por lo
menos una de cada diez personas tiene una deficiencia fisica, mental o
sensorial, y la presencia de la discapacidad repercute en, al menos, el 25 por
ciento de toda la poblacion.

Segun un estudio realizado por expertos, se estima que, por lo
menos, 350 millones de personas con discapacidad viven en zonas donde no
se dispone de los servicios necesarios para ayudarles a superar sus
limitaciones. Una gran parte de las personas con discapacidad esta expuesta a
barreras fisicas, culturales y sociales que obstaculizan su vida.

Otro hecho importante es que el nacimiento de un nifio con
deficiencia o el hecho de que a una persona de la familia le sobrevenga alguna
discapacidad suele imponer una pesada carga a los limitados recursos de la
familia y afecta a su moral, sumiéndola en muchas ocasiones en la pobreza.

Las discapacidades en los paises en desarrollo

* Resolucion 2542 (XXIV) de la Asamblea General.
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El 80 % del total de las personas con discapacidad viven en zonas rurales
aisladas. A menudo viven en zonas donde los servicios médicos y afines son
escasos o faltan totalmente, donde las deficiencias no son ni pueden ser
detectadas a tiempo. Cuando reciben atencién médica, si la llegan a recibir, la
deficiencia puede haberse hecho irreversible. En muchos paises no sen
suficientes los recursos para detectar e impedir las deficiencias ni para
satisfacer las necesidades de servicios de rehabilitacion y apoyo para la
poblacién afectada. No hay bastante personal calificado y falta investigacion
respecto a estrategias y enfoques nuevos y mas eficaces para la rehabilitacion
y la fabricacion y suministro de ayudas y equipo para las personas con
discapacidad.

Es, pues, muy urgente, como primera prioridad, a estos paises a
desarrollar politicas demogréficas para prevenir un incremento de la poblacién
con discapacidades y para rehabilitar y facilitar servicios a los que ya tienen
discapacidad.

Grupos especiales

Las consecuencias de las deficiencias y de la discapacidad son
especialmente graves para la mujer.

Dentro de las familias, la responsabilidad de los cuidados que se dan a
un pariente con discapacidad incumbe a menudo a las mujeres, lo que reduce
considerablemente su libertad y sus posibilidades de participar en otras
actividades.

Para muchos nifios, padecer una deficiencia supone 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
inapropiada de la familia y la comunidad durante los afios criticos del desarrollo
de la personalidad y de la propia imagen de los nifios.
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Hay que hacer mencién a las siguientes areas:

1. Educacion:

e Los niflos con discapacidad tienen el mismo derecho a la
educacion que los demas y requieren una accién dinamica
y servicios especializados.

e En la mayoria de los paises, las personas con
discapacidad todavia no cuentan con servicios de
educacion para las diversas etapas de la vida.

e En el campo de la educacién especial, se han logrado
avances importantes en las técnicas didacticas y se han
aplicado valiosas innovaciones, y es mucho lo que aun se
puede hacer para la educacion de las personas con
discapacidad.

e Los progresos conseguidos se refieren a la deteccion
temprana, la valoracion e intervencion consiguiente y a los
programas de educacion especial en situaciones diversas,
haciendo posible que muchos nifios con discapacidad se
incorporen a los centros escolares ordinarios, en tanto que
otros requieren programas especiales.

2. Empleo

e Se niega empleo a muchas personas con discapacidad o

sé6lo se les ofrece trabajo mal remunerado.

e Se agudiza la falta de oportunidades de trabajo para las

personas con discapacidad.

3. Cuestiones sociales:

e La plena participacion en las unidades basicas de la sociedad
(familia, grupo social y la comunidad), es la esencia de la experiencia
humana.

e El derecho a iguales oportunidades de participacion esta
Consagrado en la Declaracién Universal de Derechos Humanos y se
debe aplicar a todas las personas, sin excluir a las que tienen
discapacidad.
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En ese sentido podemos citar:

» La Ley 22.431/81 de “Proteccién Integral de las Personas con
Discapacidad”,

» La Ley 24.901/97 “Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacion y
Rehabilitacion Integral a favor de las Personas con Discapacidad”,

= El decreto 762/97 por el que se crea el Sistema Unico de Prestaciones
Basicas para Personas con Discapacidad y el Decreto 1193/98
reglamentario de la Ley 24901, necesario para la implementacion del
Sistema Unico de Prestaciones Baésicas. Este sistema contempla
prestaciones de prevencion, rehabilitacion, terapéuticas educativas,
educativas y asistenciales.

» La Ley 22431 inst6 a las Autoridades Provinciales a sancionar
regimenes legislativos similares.

e La Organizacién Mundial de la Salud, en el contexto de la experiencia en
materia de salud, establece las siguientes distinciones:

Deficiencia: “es toda perdida o anormalidad de una estructura o funcion
psicologica, fisiolégica o anatomica.” La deficiencia representa la
desviacion de alguna norma en el estado biomédico del individuo. Se
caracteriza por pérdidas o anormalidades que pueden ser permanentes
o temporales e incluyen la existencia o aparicion de una anomalia,
defecto o pérdida producida en un miembro, 6rgano, tejido u otra
estructura del cuerpo, incluidos los sistemas propios de la funcién
mental. Representa la exteriorizacion de un estado patoldgico y, en un
principio, refleja las perturbaciones a nivel del 6rgano.

Discapacidad: “es toda restriccion o ausencia (derivada de una
deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o
dentro del margen que se considera normal para un ser humano, puede
ser temporal o permanente, reversible o irreversible, progresiva o
regresiva”. Es considerada también como el proceso por el cual una
limitacién funcional se manifiesta como una realidad en la vida diaria,
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con lo cual el problema se hace objetivo al interferir con las actividades.
Desde este punto de vista, se refiere a la alteracién en la funcionalidad
del sujeto, entendido como un todo, en relacién con las actividades que
es esperable que pueda realizar y que son rutinarias como caminatr,
comer, comunicarse, ver, oir, etc. Podemos decir que la Discapacidad
es igual a “dificultad para hacer.”

Minusvalia: “es una situacion de desventaja para un individuo

determinado, consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad,
gue limita o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso
(en funcion de la edad, el sexo y factores sociales y culturales).

Por otra parte, desde este marco conceptual hay tres -caracteristicas
importantes que deben tenerse presentes:

1. Se concede un valor a la desviacién de una norma estructural, funcional

o de actuacion, bien por parte del propio individuo o de sus semejantes
en el grupo con que se relaciona.

La valoracion depende de normas culturales, de tal manera que una
persona puede ser minusvalida en un grupo y en otro no; tiempo, lugar,
status y rol son todos elementos con los que hay que contar.

De primera instancia, la valoracion suele ser una desventaja del
individuo afectado.

Segun estas definiciones no toda deficiencia comporta una discapacidad, ni
todas las personas con deficiencias o discapacidades derivan necesariamente
en una situacién de minusvalia.

La discapacidad es un aspecto mas de los derechos humanos y ello debe
ser el punto de partida de toda politica en la materia. El primer articulo de la
Declaracién Universal de los Derechos Humanos declara: “Todos los seres

humanos son libres e iguales en dignidad y derechos”. Alcanzar esta meta
supone que las comunidades aseguren que las personas con discapacidad
puedan disfrutar de los derechos civiles, politicos, econémicos, sociales y
culturales reconocidos por las distintas Convenciones internacionales, el
Tratado de la Union Europea y en las Constituciones nacionales. Tal y
como estan actualmente organizadas nuestras sociedades, las personas
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con discapacidad se enfrentan con barreras que impiden el pleno disfrute
de tales derechos. En el caso de Espafia se hace necesaria una nueva Ley
de igualdad y Accesibilidad Universal —que completamente la Ley 13/1982
de integracion social de minusvalidos- que consolide los principios de
igualdad de oportunidades, la no discriminacién, la accesibilidad universal y
el diadlogo civil.

En el articulo 49 de la misma, se expresa el deber de los gobiernos de
aplicar politicas de prevencion, rehabilitacion, tratamiento e integracion social.

¢ |V Conferencia Internacional de las Personas con Discapacidad.

Se celebrd durante los dias 6 y 11 de mayo de 2003, en el Palacio de las
Convenciones de La Habana, Cuba.

La actividad fue organizada por el Consejo Nacional para la Atencion de las
Personas con Discapacidad (CONAPED), perteneciente al Ministerio de
Trabajo y Seguridad Social de Cuba, la Asociacion Cubana de Limitados
Fisicos-Motores (ACLIFIM), la Asociacion de Ciegos y Deficientes Visuales
(ANCI) y la Asociacion Nacional de Sordos de Cuba (ANSOC).

En el evento participaron 225 personas, entre representantes de
organizaciones de personas con discapacidad y profesionales de diferentes
ambitos relacionados con el tema, procedentes de 12 paises de América y
Europa.

Los organizadores, al fijar los grandes objetivos de la actividad indicaron
que” los ambitos de necesidades y demandas de las personas con
discapacidad coinciden con aquellos campos en los que es mas urgente y
necesario desplegar una actividad intensa para hacer realidad la equiparacion
de derechos y la igualdad de oportunidades de estas personas con el resto de
los ciudadanos. Estos campos son, entre otros, fundamentalmente: el empleo,
la educacion, la accesibilidad y la eliminacion de barreras, la prevencion, la
salud, la proteccion, la rehabilitacion y las nuevas tecnologias”.

La conferencia se planteé como “un espacio para unir a profesionales,
personas con discapacidad y sus familiares en un debate abierto y actualizado
sobre la experiencia acumulada y las tendencias actuales”.
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Se desarrollaron gran diversidad de temas para la reflexion y el debate:

- Integracion Social de la Persona con Discapacidad.
- Derechos de la Persona con Discapacidad.

- Insercién Laboral y Discapacidad.

- Disefio Universal.

- Educacion y Discapacidad.

- Cultura y Discapacidad.

- Deporte, Recreaciébn y Tiempo Libre de Ila Persona con
Discapacidad.

- Informética y Discapacidad.

- Rehabilitacion Integral.

- Familia, Maternidad y Sexualidad en la Discapacidad.
- Mujer y Discapacidad.

- Envejecimiento y Discapacidad.

(NIVEL NACIONAL):

. LISMI (Ley de integracion social de los minusvalidos).

Se trata de la Ley 13/1982 de 7 de abiril, inspirada en los principios del articulo
49 de la Constitucién espafiola de 1978, en el que se establece que:

“Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos,
a los que prestaran la atencion especializada que requieran y los ampararan
especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo oforga a todos
los ciudadanos’.

El Estado tiene la obligacion de prestar todos los recursos necesarios
para la prevencion, cuidados médicos y psicolégicos, rehabilitacion, educacion,
orientacion, integracion laboral, garantia de derechos econdémicos, juridicos,
sociales y de Seguridad Social.
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La LISMI es un sistema de cobertura social y econdmica para los
disminuidos que desarrollan una actividad laboral y que no estan incluidos en
el sistema de la Seguridad Social. Tiene competencias en esta materia la
Administracion Central, las Comunidades Auténomas, las Corporaciones
Locales, entidades y organismos publicos, asociaciones y personas privadas.

La LISMI también se inspira en la Declaracion de los Derechos del
deficiente mental, aprobada por Naciones Unidas y en la Declaracion de los
Derechos de los minusvalidos, aprobada también por Naciones Unidas, el 9 de
diciembre de 1975.

Las prestaciones de esta ley se extienden a los extranjeros con
reconocida residencia en Espafia, asi como a los espafioles residentes en el
extranjero, en el caso de que carezcan de proteccion similar en el pais de
residencia.

Las prestaciones gque se otorgan son:

1. Asistencia sanitaria y prestacion farmacéutica.

Son beneficiarias aquellas personas que, afectadas por una minusvalia
igual o superior al 33%, no tienen derecho, como titular o beneficiario, a
esta prestacion del sistema de la Seguridad Social.

Este derecho es idéntico al del Régimen General de la Seguridad Social
en cuanto enfermedad corriente, accidente no laboral y maternidad.

La prestacion farmacéutica es gratuita.

2. Subsidio de garantia de ingresos minimos.

Es una prestacion economica de caracter periodico, dirigida a aquellas
que carecen de medios de subsistencia para cubrir las necesidades
basicas (alimentos, ropa...), y que, por padecer minusvalia, no pueden
obtener por si mismos los medios.

3. Subsidio de ayuda para terceras personas.

Es una prestacibn econdmica de caracter periédico, dirigida a las
personas que, debido a una minusvalia, precisan de la ayuda de una
tercera persona para realizar los actos esenciales de la vida.

Podran ser beneficiarios:
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- Personas mayores de 18 afios, afectadas por una minusvalia igual o
superior al 75%.

- No encontrarse en centros de régimen de internado.

- No estar incluido en el campo de aplicacion del régimen de la
Seguridad Social.

- No cobrar ninguna prestaciéon de ningan organismo.

- Que sus ingresos econdmicos sean inferiores al 70% del salario
minimo interprofesional.

4. Subsidio de movilidad y compensacion por gastos de transporte.

Es una prestacion econdémica de caracter periédico, para atender los

gastos originados del desplazamiento fuera del domicilio habitual de la

persona discapacitada, que por razones de su incapacidad, no puede

utilizar transportes colectivos.

Requisitos para beneficiarse de la ayuda:

- Ser mayor de 3 afios con minusvalia igual o superior al 33%.

- Tener dificultades serias para utilizar los transportes publicos
colectivos.

- No tener una imposibilidad que le impida salir del domicilio habitual.

- No estar incluido en el sistema de Seguridad Social.

- No percibir ningun tipo de prestacion.

- Que los ingresos econémicos sean inferiores al 70% del salario
minimo interprofesional.

5. Recuperacion profesional.

Son prestaciones dirigidas a facilitar la integracion laboral de los
minusvalidos y contribuir a su integracion social.

Se puede beneficiar de este derecho cuando, teniendo en cuenta la
edad y las aptitudes, exista una proporcion favorable entre el coste de
las medidas y la eficacia previsible de reinsercion laboral.

La ayuda incluye: tratamientos de rehabilitacion médico-funcional,
orientacién y formacion o reeducacion profesional.

Esto se lleva a cabo en centros ordinarios de formacion, centros
preferentemente de la Seguridad Social y empresas o centros de trabajo
(existen subvenciones y bonificaciones en las cuotas de la Seguridad
Social para empresas que contraten indefinidamente trabajadores
minusvalidos).
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Los requisitos para recibir estas ayudad son:

- Padecer una minusvalia igual o superior al 33%.

- Presentar posibilidades razonables de recuperacion.

- No estar dentro del ambito de la Seguridad Social.

- No percibir ninguna prestacion.

- Percibir ingresos econdémicos inferiores al 70% del salario minimo
interprofesional.

6. Rehabilitacién médico-funcional.

Es una prestacion de servicios dirigida a tratar la afeccién como tal y

evitar un proceso degenerativo, logrando una recuperacion fisica,

psiquica y sensorial mediante el desarrollo de posibilidades residuales.

Los servicios que ofrece:

- Diagnaostico.

- Prescripcion.

- Tratamientos médicos y farmacoldgicos y técnicas de rehabilitacion
gue ejecutaran los servicios de fisioterapia.

- Psicomotricidad.

- Terapia del lenguaje.

- Medicina ortopédica.

- Psicoterapia.

- Suministro y renovacion de protesis o ortesis, sillas de ruedas y otros
elementos auxiliares.

Pueden ser beneficiarios:

- Todo afectado por una minusvalia igual o superior al 33%.

- Sin derecho al tratamiento de la Seguridad Social, como beneficiario
o titular.

- Tener una disminucibn que suponga un obstaculo para su
integracién educativa, social y laboral.

- Tener ingresos inferiores al 70% del salario minimo interprofesional.
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7. Medidas de Integracién Social.

Son medidas orientadas a conseguir un mayor grado de autonomia de

las personas minusvalidas, para facilitar y mejorar su capacidad de

desplazamiento y de relacién social.

Son prestaciones de caracter técnico de entrenamiento en actividades

de la vida cotidiana: utilizacion de ciertos aparatos adaptados, o

realizacion de actividades recreativas, culturales y deportivas.

Pueden ser también aportaciones econdmicas para ayudar a financiar

gastos de construccion, adecuacion de utensilios, adecuacion funcional

del hogar, obtencion del permiso de conducir, adquisicién de coche para

minusvalido.

Pueden ser beneficiarios:

- Personas con minusvalia igual o superior al 33%.

- Que no esté incluido en el sistema de la Seguridad Social.

- Que no cobre ninguna prestacion.

- Que sus ingresos sean inferiores al 70% del salario minimo
interprofesional.

La cuantia de estas ayudas es fijada cada afio.

e Ley 51/2003 de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad.

Esta ley tiene por objeto establecer medidas para garantizar y hacer
efectivo el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con
discapacidad, conforme a los articulos 9.2, 10, 14 y 49 de la Constitucion.

Se entiende por igualdad de oportunidades la ausencia de
discriminacion directa o indirecta, que tenga su causa en una discapacidad, asi
como la adopcidon de medidas de accion positiva orientadas a evitar o
compensar las desventajas de una persona con discapacidad para participar
plenamente en la vida politica, econémica, cultural y social.

A efectos de esta ley, tendran la consideracion de personas con
discapacidad aquellas a quienes se les haya reconocido un grado de
minusvalia igual o superior al 33 por ciento.
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Esta ley se inspira en los principios de:

1.

Vida independiente: la situacion en la que la persona con
discapacidad ejerce el poder de decision sobre su propia existencia
y participa activamente en la vida de su comunidad, conforme al
derecho al libre desarrollo de la personalidad.

Normalizacion: las personas con discapacidad deben poder llevar
una vida normal, accediendo a los mismos lugares, ambitos, bienes y
servicios que estan a disposicion de cualquier otra persona.
Accesibilidad universal: la condicion que deben cumplir los entornos,
bienes, productos y servicios, asi como los objetos o instrumentos,
herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y
practicables por todas las personas en condiciones de seguridad y
comodidad y de la forma més autbnoma y natural posibles.

Diseio para todos: la actividad por la que se concibe o proyecta,
entornos, procesos, bienes, productos, servicios, objetos,
instrumentos, dispositivos o herramientas, de tal forma que puedan
ser utilizados por todas las personas, en la mayor extension posible.
Didlogo civil: las organizaciones representativas de personas con
discapacidad y de sus familias participan, en los términos que
establezcan las leyes y demés disposiciones normativas en la
elaboracién, ejecucién, seguimiento y evaluacion de las politicas
sociales que se desarrollan en la esfera de personas con
discapacidad.

Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad: las
actuaciones que desarrollan las Administraciones publicas no se
limitan Unicamente a planes, programas y acciones especificos,
pensados exclusivamente para estas personas, sino que comprenden
las politicas y lineas de accion de caracter general en cualquiera de
los ambitos de actuacion publica, en donde se tendran en cuenta las
necesidades y demandas de las personas con discapacidad.

Esta ley se aplicara en los siguientes ambitos:

a s wbd e

Telecomunicaciones y sociedad de la informacion.
Espacios publicos urbanizados, infraestructura y edificacion.
Transportes.

Bienes y servicios a disposicidon del publico.

Relaciones con las Administraciones.
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e Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccién patrimonial de las

personas con discapacidad.

Hoy constituye una realidad la supervivencia de muchos discapacitados a
sus progenitores, debido a la mejora de asistencia sanitaria y a otros factores, y
nuevas formas de discapacidad como las lesiones cerebrales y medulares por
accidentes de trafico, enfermedad de Alzheimer y otras, que hacen aconsejable
gue la asistencia econémica al discapacitado no se haga so6lo con cargo al
Estado o a la familia, sino con cargo al propio patrimonio que permita
garantizar el futuro del minusvalido en prevision de otras fuentes para costear
los gastos que deben afrontarse.

Esta ley tiene por objeto regular nuevos mecanismos de proteccién de la
persona con discapacidad, centrados en un aspecto esencial de esta
proteccion, que es el patrimonial.

Uno de los elementos que mas repercuten en el bienestar de las personas
con discapacidad es la existencia de medios econémicos a su disposicion,
suficientes para atender las especificas necesidades vitales de los mismos.

En gran parte, tales medios son proporcionados por los poderes publicos,
directamente a través de los servicios publicos dirigidos a estas personas, 0
indirectamente, a través de distintos instrumentos como beneficios fiscales o
subvenciones especificas.

Otra parte importante de estos medios procede de la persona con
discapacidad o de su familia, y es a esta parte a la que trata de atender esta ley.

El objeto inmediato de esta ley es la regulacion 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 discapacidad, favoreciendo la
constituciéon de este patrimonio y la aportacion a titulo gratuito de bienes y
derechos de la misma.

Los bienes y derechos que forman este patrimonio, que no tiene
personalidad juridica propia, se aislan del resto del patrimonio personal de su
titular-beneficiario, sometiéndolos a un régimen de administracion y supervision
especifico.

Las distintas aportaciones tienen como finalidad la satisfaccion de las
necesidades vitales de sus titulares.

Beneficiarios de este patrimonio pueden ser, exclusivamente, las
personas con discapacidad afectadas por unos determinados grados de
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minusvalia, con independencia de que concurran o no en ellas las causas de
incapacitacion judicial contempladas en el articulo 200 del cddigo civil y de que,
concurriendo, tales personas hayan sido o no judicialmente incapacitadas.

Esta constitucion del patrimonio corresponde a la propia persona con
discapacidad que vaya a ser beneficiaria del mismo o, en caso de que ésta no
tenga capacidad de obrar suficiente, a sus padres, tutores o curadores de
acuerdo con los mecanismos generales de sustitucion de la capacidad de obrar
regulador por nuestro ordenamiento juridico, o bien a su guardador de hecho,
en el caso de personas con discapacidad psiquica.

En cuanto a la administracion del patrimonio, se parte de la regla general
de que todos los bienes y derechos, cualquiera que sea su procedencia, se
sujetan al régimen de administracion establecido por el constituyente del
patrimonio, el cual tiene plenas facultades para establecer las reglas de
administracién que considere oportunas, favoreciéndose de esta forma que la
administracion pueda corresponder a entidades sin animo de lucro
especializadas en la atencion a las personas con discapacidad, excepto
cuando el constituyente del patrimonio protegido sea el beneficiario del mismo,
y a la vez tenga capacidad de obrar suficiente, se aplica sin mas la regla
general expresada.

En todos los demés casos, las reglas de administracion deberan prever
que se requiera autorizacion judicial en los mismos supuestos que el tutor la
requiere respecto de los bienes del tutelado.

Otro aspecto contenido en la ley es la supervision de la administracion del
patrimonio protegido de las personas con discapacidad.

El constituyente puede establecer las reglas de supervision y fiscalizacion
de la administracion del patrimonio de considere oportunas.

La supervision corresponde al Ministerio Fiscal, quien instara del Juez lo
que proceda en beneficio de la persona con discapacidad.

e La Ley 14/2000, de 29 de diciembre, de Medidas fiscales,
administrativas y del orden social.

Cred, mediante su articulo 57.1, el Real Patronato sobre Discapacidad, que
sucede al Real Patronato de Prevencion y de Atencion a Personas con
Minusvalia en el ejercicio de las funciones que éste venia desarrollando. El
Estatuto del Real Patronato sobre Discapacidad fue aprobado por Real Decreto
946/2001, de 3 de agosto.
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En la reunién del Consejo del Real Patronato sobre Discapacidad,
celebrada el 15 de junio de 2004, la Secretaria de Estado de Servicios
Sociales, Familias y Discapacidad, en su calidad de Secretaria General del

Real Patronato, presentod las lineas estratégicas de actuacion del organismo,
gue son las siguientes:

1. Accesibilidad universal de las personas con discapacidad:
Una de las tareas de apoyo cientifico mas importantes son los estudios,
auditorias 'y normas sobre condiciones basicas de accesibilidad y no
discriminacion que garanticen la igualdad de oportunidades a todos los
ciudadanos con discapacidad, conforme a lo previsto en la Ley 51/2003, de 2
de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad.

2. Apoyo a los alumnos universitarios con discapacidad:
Es un compromiso social que todas las personas con discapacidad tengan
acceso a la universidad en las mismas condiciones que el conjunto de la
sociedad. Siguiendo los principios de la LISMI y de la Ley 51/2003 de Igualdad
de Oportunidades y no Discriminacion, se propone abrir una linea de ayudas
para compensar las tasas universitarias en aquellas universidades publicas en
las que aun no estan contempladas.

3. Informe bienal del Real Patronato:
El Real Patronato realizara, al menos cada dos afios, un Informe Real sobre la
situacion y perspectivas de la discapacidad en Espafia, comparandolo con la
situacion en Europa. Una vez aprobado por el Consejo, sera elevado al
Gobierno y a las Cortes Generales, para conocimiento y demas efectos.

4. Sistema de Informacién y Documentacion sobre la Discapacidad en
Espafia:
Disefiard y mantendrd actualizado un Sistema Espafiol de Informacion, que
ofrecera bases fiables para la planificacion y seguimiento de politicas y es
estudio de la realidad social de la discapacidad. Toda esta informacion estara
al servicio de las Administraciones, la sociedad civil, instituciones académicas,
etc. Estara operativa virtual y permanentemente para garantizar el acceso de
todos a la misma, en especial de los expertos en el ambito de la discapacidad.
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5. Observatorio de la Discapacidad:

Se encargara del estudio de la realidad social, tendencias y perspectiva de la
discapacidad. Estard en contacto con el mundo virtual e informativo de los
discapacitados y sus familias, convirtiéndose en un elemento clave de
informacion inmediata sobre cualquier campo de relevancia en el sector.

6. Pronunciamientos sobre cuestiones normativas actuales y en
desarrollo:
El Real Patronato podra recibir encargos del Gobierno y de las
Administraciones Publicas para la realizacion o elaboracion de estudios o
analisis especificos, con propuestas y recomendaciones de actuacién. El Real
Patronato aportara su conocimiento experto en los desarrollos reglamentarios
de las leyes de cabecera aprobadas en 2003 (Ley 51/2003, de 2 de diciembre,
de Igualdad de Oportunidades, No Discriminaciéon y Accesibilidad Universal de
las Personas con Discapacidad; Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de
Proteccion Patrimonial de las Personas con Discapacidad y de Modificacion del
Caodigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y de la Normativa Tributaria con
esta finalidad, etc.).

7. Grupos de expertos:
Existen Grupos de expertos creados en el Real Patronato:

- Comisién de expertos de legislacion sobre discapacidad. Prestara
asesoramiento experto en cuestiones juridicas y de desarrollo
legislativo y reglamentario en el ambito de la discapacidad, y seguira
cientificamente los trabajos internacionales en materia de derechos
humanos de las personas con discapacidad.

- Comisi6on de expertos de imagen social de la discapacidad,
educaciéon y sociedad de la informacién. Preparard un Cddigo o
Manual de tratamiento de la discapacidad en los medios de
comunicacion, sobre buenas practicas en la actividad informativa
sobre la discapacidad.

- Comision de expertos de mujer con discapacidad. Definira los
contenidos y preparara la elaboracion de un estudio sobre la situaciéon
de las mujeres con discapacidad en Espafia.
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8. Adecuacion Tecnoldgica de contenido fisico y virtual:

- Entorno accesible, accesibilidad universal y mantenimiento del
principio de Disefio para todos, formaran parte indisoluble en la
adecuacion tecnoldgica prevista en el Real Patronato, cuyos
contenidos fisicos y virtuales seguirdn las normativas internacionales
de accesibilidad.

- Desarrollard un programa de actividades de transferencia de buenas
practicas y de formacion de recursos humanos entre Espafa e
Iberoamérica como una contribucion al compromiso del Estado
espaiiol.

9. Coordinacién de los programas de accesibilidad, en especial, la
subtitulacién para las personas sordas.

A lo largo de los ultimos afos, la industria audiovisual espafiola ha
comenzado a desarrollar de manera cotidiana la subtitulacion destinada a la
poblacién sorda.

Es necesario abordar desde el Real Patronato de la Discapacidad, por vez
primera en Espafia, el impulso de medidas que permitan solventar este
problema, teniendo en cuenta tres factores determinantes:

- La absoluta unanimidad existente entre las asociaciones defensoras
de los derechos de la comunidad sorda.

- La buena predisposicion de la industria a colaborar en solventar una
limitacion.

- EI momento clave que se vive ante el desarrollo de nuevas formulas
de comunicaciéon audiovisual (como la TV digital terrestre) que van a
cambiar el actual panorama y que esta abierto a la aplicacion de
normativas legales.
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Las funciones del Real Patronato, de acuerdo con su Ley de creacion y
con su Estatuto, son las siguientes:

1. Promover la aplicacion de los ideales humanisticos, los conocimientos
cientificos y los desarrollos técnicos en los campos de:
La prevencion de deficiencias.
Las disciplinas y especialidades relacionadas con el diagnéstico,
rehabilitacion y la insercion social.
La equiparacion de oportunidades.
La asistencia y la tutela.

2. Facilitar el intercambio y la colaboracion entre las distintas
Administraciones publicas, y entre éstas y el sector privado, en los planos
nacional e internacional.

3. Prestar apoyos a organismos, entidades, especialistas y promotores
en materia de estudios, investigacion y desarrollo, informacién, documentacion
y formacion.

4. Emitir dicthmenes técnicos y recomendaciones sobre las materias
propias de su ambito de actuacion.

e Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia.

La presente Ley tiene por objeto regular las condiciones béasicas que
garanticen la igualdad en el ejercicio del derecho subjetivo de ciudadania a la
promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion de
dependencia.

El Sistema para la Autonomia y Atenciéon a la Dependencia garantiza las
condiciones basicas y el contenido comun a que se refiere la Ley; sirve de
cauce para la colaboracién y participacion de las Administraciones Publicas,
en el ejercicio de sus respectivas competencias, en materia de promocion de la
autonomia personal y la atencion y proteccion a las personas en situacion de
dependencia; optimiza los recursos publicos y privados disponibles vy
contribuye a la mejora de las condiciones de vida de los ciudadanos.
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El Sistema se configura como una red de utilizacién publica que integra,
de forma coordinada, centros y servicios, publicos y privados.
Las prestaciones del Sistema son:

1. Prestaciones de atencién a la dependencia: Podran tener la
naturaleza de servicios y de prestaciones econdémicas e iran
destinadas, por una parte, a la promocién de la autonomia
personal y, por otra, a atender las necesidades de las personas
con dificultades para la realizacion de las actividades basicas de
la vida diaria.

Los servicios que comprende el Sistema son:
- Teleasistencia.
- Ayuda a Domicilio.
- Centro de Dia 'y de Noche.
- Servicio de Atencion Residencial.
Las prestaciones econdmicas son:
- Prestacion economica vinculada al servicio.
- Prestacion econOmica para cuidados en el entorno
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales.
- Prestacion economica de asistencia personal.
La situacion de dependencia se clasificara en los siguientes grados:

1. Grado I: Dependencia moderada: Cuando la persona necesita
ayuda para realizar varias actividades basicas de la vida diaria,
al menos una vez al dia o tiene necesidades de apoyo
intermitente o limitado para su autonomia personal.

2. Grado II: Dependencia severa: Cuando la persona necesita
ayuda para realizar varias actividades basicas de la vida diaria
dos o tres veces al dia, pero no quiere el apoyo permanente de
un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso para su
autonomia personal.

3. Grado lll: Gran dependencia: Cuando la persona necesita
ayuda para realizar varias actividades béasicas de la vida diaria
varias veces al dia y, por su pérdida total de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, necesita el apoyo indispensable
y continuo de otra persona o tiene necesidades de apoyo
generalizado para su autonomia personal.
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El baremo establecera los criterios objetivos de valoraciéon del grado de
autonomia de la persona, de su capacidad para realizar las distintas
actividades de la vida diaria, los intervalos de puntuacion para cada uno de los
grados y niveles de dependencia, y el protocolo con los procedimientos y
técnicas a seguir para la valoracion de las aptitudes observadas, en su caso.

La valoracion se realizara teniendo en cuenta los correspondientes
informes sobre la salud de la persona y sobre el entorno en el que viva,
considerando, en su caso, las ayudas técnicas, oOrtesis y prétesis que le hayan
sido prescritas.

En el marco del procedimiento de reconocimiento de la situacién de
dependencia y las prestaciones correspondientes, los servicios sociales del
sistema publico estableceran un Programa Individual de Atencién en el que se
determinaran las modalidades de intervencion mas adecuadas a sus
necesidades de entre los servicios y prestaciones econdmicas previstos en la
resolucién para su grado y nivel, con la participacién previa consulta, y en su
caso, eleccion entre las alternativas propuestas del beneficiario, y en su caso,
de su familia o entidades tutelares que le represente.

(NIVEL AUTONOMICO (ANDALUCIA)):

e Plan de empleabilidad para las personas con discapacidad en Andalucia
2007-2013.
(Acuerdo de 20 de noviembre de 2007, del Consejo de Gobierno, por el
gue se aprueba el Plan de Empleabilidad para las personas con
discapacidad en Andalucia 2007-2013 ( BOJA de 10 de enero de 2008))

La integracion laboral de las personas con discapacidad se entiende
como la mejor via de integracion y reconocimiento social, asi como de
satisfaccion de las personas afectadas. Pero, para estas personas, por sus
propias carencias personales, sociales y profesionales, el acceso y la
permanencia en el mercado laboral, se convierte en una tarea especialmente
ardua, requiriendo de actuaciones especificas para eliminar toda forma de
discriminacion.
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El Estatuto de Autonomia para Andalucia, en sus disposiciones

generales, articulo 10.3.16°, contempla como uno de los objetivos basicos de
la Comunidad Autonoma de Andalucia la integracién social, econémica y
laboral de las personas con discapacidad.

Entre los Principios rectores de las politicas pudblicas, articulo 37.1.5°,
contempla la autonomia y la integracién social y profesional de las personas
con discapacidad, de acuerdo con los principios de no discriminacion,
accesibilidad universal e igualdad de oportunidades, incluyendo la utilizacion
de los lenguajes que les permitan la comunicacion y la plena eliminacion de las
barreras.

En su articulo 169, apartado 2 y 3, establece que los poderes publicos
estableceran politicas especificas para la insercion laboral de las personas con
discapacidad, disefiaran y estableceran politicas concretas para la insercién
laboral de los colectivos en situacion o riesgo de exclusion social.

La Ley 1/1999, de 31 de marzo, de Atencién a las Personas con
Discapacidad en Andalucia, establece en su articulo 5 el principio de
normalizacion, las medidas tendentes a la promocion educativa, cultural,
laboral y social de las personas con discapacidad, deben llevarse a cabo
atendiendo a sus caracteristicas individuales mediante su acceso a las
instituciones o actuaciones de caracter general.

El articulo 19 se refiere a la insercion laboral y fija como uno de los
objetivos a los que las Administraciones Publicas dirigiran la politica de
integracion de las personas con minusvalia.

El objetivo de este plan es abordar el empleo de las personas con
discapacidad desde un punto de vista integral. La meta es establecer
actuaciones dirigidas a corregir la desigualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad y posibilitar su integracion laboral, a través de la
formacion para el empleo, orientacion laboral, prevencidn de riesgos laborales,
educacion, empresa y bienestar social asi como el acceso a la funcién publica,
sin olvidar la aplicacion trasversal del principio de igualdad de oportunidades
entre mujeres y hombres. Asi, mediante el Decreto 30/2006 de 7 de febrero, se
acuerda la elaboraciéon del Plan de Empleabilidad para las personas con
discapacidad en Andalucia.

La propuesta de este Plan ha sido sometida a la consideraciéon del
Consejo de Administracion del Servicio Andaluz de Empleo.
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e Ley 1/1999, de 31 de marzo, de Atencibn a las personas con
discapacidad en Andalucia

La Ley 1/1999, de 31 de marzo, de atencibn a las personas con
discapacidad, regula actuaciones dirigidas a la atencion y promocion del
bienestar de las personas con discapacidad fisica, psiquica y sensorial, con el
fin de hacer efectiva la igualdad de oportunidades y posibilitar su rehabilitacién
e integracion social, asi como la prevencién de las causas que generan
deficiencias, discapacidades y minusvalias.

La presente Ley tiene como objeto regular las actuaciones dirigidas a la
atencion y promocion del bienestar de las personas con discapacidad fisica,
psiquica y sensorial, con el fin de hacer efectiva la igualdad de oportunidades
y posibilitar su rehabilitacion e integraciéon social, asi como la prevencién de
las causas que generan deficiencias, discapacidades y minusvalias.

Al ser una Ley de caracter transversal, regulando tanto aspectos en
materia de salud, como de educacion, integracion laboral, servicios sociales,
proteccidbn econOmica, ocio, cultura, deporte, accesibilidad urbanistica,
arquitectonica, en el transporte, en la comunicacién y de participacion, el
desarrollo de los mandatos de dicha Ley requiere de planes sucesivos que
impulsen y sirvan para el seguimiento de su aplicacion. Asi, una vez concluido
el | Plan de Accion Integral para las personas con discapacidad en Andalucia
(2003-2006), y una vez evaluado, se hace necesario elaborar un nuevo Plan
gue aborde los ejercicios 2008-2011.

La Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social ha considerado
necesaria la creacion del Il Plan de Accion Integral para las personas con
discapacidad en Andalucia 2008-2011.
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e | Plan de Accién Integral para las Personas con discapacidad en

Andalucia 2003-2006

La aprobacion del Plan de Accién Integral para las Personas con
discapacidad en Andalucia es la mejor forma de dar respuesta a los objetivos
gue se fijé la Union Europea al Declarar al afio 2003 como Afio europeo de las
personas con discapacidad.

Respecto a las actuaciones desarrolladas entre 2003 y 2006 a través de
este Plan, en Servicios Sociales, la dotacion de plazas residenciales y de
atencion diurna para personas con discapacidad en Andalucia ha crecido mas
del 60%. Asimismo, se ha extendido el Servicio de Teleasistencia a las
personas con discapacidad menores de 65 afios, y se ha ampliado el programa
de respiro familiar a menores de 16 afos. Se ha trabajado en la mejora de la
calidad de los servicios, tanto en los centros de valoracion y orientacion como
en los centros residenciales y de dia.

En el &mbito de la salud, se ha incrementado en un 48.3% el niUmero de
menores con discapacidad que recibieron atencion bucodental, se ha
desarrollado el Plan Integral de Salud Mental de Andalucia, y actualmente en
todos los hospitales del Sistema Publico se puede detectar y facilitar
tratamiento precoz a la hipoacusia infantil. En educacion, destaca el desarrollo
del Plan Mejor Escuela 2005-2010, que estad permitiendo ir suprimiendo
progresivamente las barreras existentes en los edificios escolares. Asimismo,
se han aumentado las unidades de educacion especial, se ha producido mayor
dotacion de profesionales de los equipos de apoyo, y se han incrementado los
centros para alumnado con discapacidad auditiva.

En cuanto al &rea de empleo, se ha elaborado el Plan de Empleabilidad
2007-2013, se ha elevado al 5% la reserva en las ofertas publicas de empleo, y
ha crecido casi un 25% el numero de contratos en los Centros Especiales de
Empleo.

El plan ha permitido el incremento en un 23.9% de la adecuacion
funcional de viviendas, asi como las instalaciones de ascensores, que pasaron
de 170 a 2.919. Las viviendas adaptadas, reservadas para personas con
discapacidad en las promociones de viviendas protegidas para alquiler, han
pasado de 8 a 60. Por otra parte, se han producido 700 actuaciones de
eliminacién de barreras en edificios de la Junta, y el 76,4% de los municipios
(598) tiene planes de accesibilidad. Ademas, se han puesto en marcha oficinas
de accesibilidad en todas las provincias andaluzas.
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En turismo, se han realizado actuaciones para hacer accesibles los
espacios naturales y se han desarrollado 114 proyectos para la accesibilidad
en las playas. Finalmente, en accesibilidad en el transporte el niumero de
vehiculos publicos urbanos de viajeros accesibles al final de este periodo es de
396; las estaciones de autobuses 18, y las marquesinas 1.902.

Actualmente, la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social esta
elaborando un segundo plan de Accién Integral para personas con
Discapacidad en Andalucia (2008-2011). Asimismo, va a impulsar dos planes
mas: el dirigido a las mujeres con discapacidad y el de atencion a menores de
3 afios en situacion de dependencia.
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(V). LOCALIZACION DEL ESTUDIO

La localizacion del Estudio de Necesidades de familiares de personas
con discapacidad fisica y/o psiquica. Epilepsia, ha tenido lugar en Caniles
(Granada), donde esta la Sede de la Asociacion APEMSI.

El trabajo de campo se ha desarrollado en la zona de la comarca de
Baza, ha abarcado los pueblos de Baza, Benamaurel, Cullar, Caniles, Cortes
de Baza, Freila, Ztjar y Cuevas del Campo.
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(VI). FINALIDAD DEL ESTUDIO

A. OBJETIVO GENERAL:

Conocer la realidad existente en la que se encuentran los
familiares de personas con discapacidad en la comarca de Baza,
haciendo especial hincapié en la Epilepsia.

B. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Conocer la reaccién socio-familiar que provoca la discapacidad.
Valorar el estado socio emocional de la familia.

Conocer los problemas y necesidades de los familiares.
Detectar las posibilidades de insercion en el mercado laboral
gue tienen algunas personas con discapacidad, dependiendo
del tipo y grado de discapacidad.

8. Conocer la legislacién basica que acoge a la discapacidad.

N o ok

Estudio de necesidades 39 M2 Lidia Olmedo Garcia




h 2

~ o | N B
087/ raw W [

(VIl). FASES DEL DESARROLLO DE LA INVESTIGACION

El desarrollo de esta investigacibn seguird una serie de etapas
especificas, donde se realizaran tareas esenciales para el estudio concretadas
en las siguientes fases:

12 Fase: Planificacién del trabajo y comunicacion.

La tarea principal de esta fase es la de preparacion del estudio, es necesario
tener una guia de lo que vamos a hacer y de la forma en que vamos a
intervenir. Esta guia ha de ser estructurada y ldgica.

(Preparacion):

-Listado de organizaciones con las que nos vamos a poner en contacto para
desarrollar la investigacion de cada municipio.

-Preparacion de la comunicacidn con las organizaciones a visitar.

- |Administracién local: Ayuntamientos, Centros municipales de Servicios
Sociales, UTDLT's...

- [Teléfonol: La mayoria de las citas seran concertadas por teléfono.

- |Cartas; Dirigidas a aquellos organismos en los que la Instancia o
solicitud sea la manera formal de ponernos en contacto con los mismos.

- ‘Encuesta y entrevistaJ: En las mismas se van a tener en cuenta:

e Los items o0 preguntas: Recogen aspectos del ambito
social, familiar, sanitario, econémico y educativo en torno a
la discapacidad.

e Seleccionar una muestra: Padres o familiares directos de
personas que padecen epilepsia.

e Definir la forma de respuesta: La mayoria de las preguntas
gue contiene el cuestionario son cerradas, por lo que la
forma de respuesta es muy sencilla y facil de analizar.
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e Formular las preguntas que va a contener el cuestionario:
El primer bloque de preguntas miden la calidad de vida de
la familia y el estado de &nimo que le provoca el afrontar la
discapacidad. Un segundo bloque mide aspectos a nivel de
sanidad y econémico. Y por ultimo, un tercer blogue recoge
aspectos de la vida social y calidad de vida de la familia y
persona discapacitada.

Disefar y escribir el formulario: Las preguntas se disefiaran
de una forma sencilla, clara, directa y con un lenguaje
comprensible para la persona que las esta leyendo.

(Informacion):

En cada reunion con los profesionales de los organismos municipales
de interés para este proyecto, se le informara del objetivo de esta investigacion
y de como pretendemos desarrollarlo en la zona.

(Contacto con los distintos Organismos para concertar citas):

- Envio de Instancia a la Delegada de Igualdad y Bienestar Social, dofia
Elvira Ramén Utrabo para solicitar su colaboracion y orientacion en la
recopilacion de datos sobre n° de discapacitados y direccion de cada
uno para llevar a cabo la visita domiciliaria y entrevista.

- Teléfono: Para concertar dia/ hora para las diversas entrevistas a
realizar.

22 Fase: Recogida de informacién cuantitativa y cualitativa.

Realizacién del trabajo de campo:

e Desplazamiento a las distintas entidades y domicilios de las
personas a entrevistar.

e Recogida de informacidon con entrevistas estructuradas mediante
el cuestionario realizado a la poblacion objeto de estudio
(familiares).

e Cuaderno de Campo: Es un soporte documental diario que se
iniciara el primer dia que comienza la investigacion.
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32 Fase: Mecanizacién de datos y Andlisis previo de la informacién obtenida.

Procesamiento y analisis de datos:

- Mecanizacion en los programas informaticos de los datos recogidos y
calculos necesarios para obtener los resultados necesarios para el estudio.

- Andlisis de los datos obtenidos.

42 Fase: Elaboracion de resultados y conclusiones del estudio.

Analisis de resultados, realizacion de informe o memoria y finalizacion
del estudio.

(VII).METODOLOGIA (RECOGIDA DE DATOS).

A. OBSERVACION:

La observacion es un instrumento de registro visual de cada caso.
Ademas de la informacion recogida a través de la encuesta, he recogido
multitud de hechos observables que han facilitado una recopilacion de datos
mas completa. He utilizado este método en aquellos casos en que me he
desplazado a los domicilios de las personas encuestadas para rellenar el
cuestionario.

En todo momento, la observaciéon utilizada ha sido planificada, tenia
estructurados los hechos y aspectos a observar en cada visita domiciliaria.

También ha sido una observacién natural, es decir, a la vez que iba
rellenando el cuestionario iba observando todos los datos de interés para el
estudio. Y todo ello, sin interferir en el desarrollo de la recogida de datos.

Los hechos u objetos observados principales han sido:

- Si el domicilio presenta barreras que impidan el desplazamiento
de la persona con discapacidad por el mismo.

- Si el entorno urbano donde se encuentra el domicilio presenta
barreras arquitectonicas que impidan el desplazamiento de la
persona con discapacidad por el mismo.

- La condicién o estado en que se encuentra la persona con
discapacidad (si se encuentra en el domicilio.

- Conducta del familiar/es hacia la persona con discapacidad.
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B. CUESTIONARIO:

Para la elaboracién del cuestionario he seguido una serie de etapas que
resultan eficaces para conseguir la validez del mismo y su aplicabilidad en la
practica.

Se han elegido una serie de preguntas sencillas, comprensibles y
necesarias para la obtencion de los datos que se pretenden recopilar en la
investigacion.

A través tanto del cuestionario como de la entrevista, observacion y
diario de campo, se miden aspectos objetivos y subjetivos aplicables a la
discapacidad.

El objetivo que pretendemos con este cuestionario es medir la calidad
de vida de las personas con discapacidad y sus familias, y entre ellas de los
afectados y familiares de personas con epilepsia.

Los nifios con epilepsia tienen una alta prevalencia de problemas
conductuales y de aprendizaje a consecuencia de la frecuencia de las crisis y
de factores externos como es la segregacion y discriminacion que sufren por
ser discapacitado. Es muy importante tener en cuenta este aspecto porque los
niflos estan en periodo critico de su desarrollo durante el cual deberan ser
aprendidas muchas destrezas cognitivas y sociales. En este sentido, un déficit
en el desarrollo de estas habilidades y en el apropiado periodo de su
adquisicién podra deteriorar su calidad de vida como nifios y como adultos.

La muestra elegida es el numero total de familiares directos de las
personas que padecen algun tipo de discapacidad, entre ellos, familiares de
personas afectadas por epilepsia, en la comarca de Baza.

En el cuestionario se han valorado diversos aspectos, como son:

e Datos personales: con preguntas que abarcan aspectos como
sexo, edad, condicion socioecondmica de la familia, nivel de
estudios de los padres, edad de inicio de la enfermedad...

e Calidad de vida fisica: se evalGa su funcionamiento diario a través
de la vitalidad, asistencia escolar, practica de algun deporte...

e Salud mental: evaluada con la percepcion de los familiares del
estigma social que provoca la discapacidad, el bienestar familiar y
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escolar, los estados de animo y aspectos cognitivos de los
familiares...

e Los aspectos de la vida social: se evalian con relacién a la
participacion del nifio en las actividades sociales, su relacion con
la familia y los amigos...

e Vida escolar: Reforzamiento escolar, actitud de los profesores
frente a la enfermedad...

e Sanidad: Control de la enfermedad con la medicacién, efectos
secundarios de la medicacion, nivel econémico que conlleva la
adquisicion del tratamiento, informacion recibida por parte del
meédico acerca de la enfermedad...

e Informacién sobre los recursos sociales de la zona: Asistencia,
participacion y disfrute de las actividades llevadas a cabo por
asociaciones de la zona que atienden a personas con
discapacidad

C. ENTREVISTA:

Este instrumento de registro lo he utilizado para ponerme en contacto
con los profesionales de los distintos organismos y entidades relacionadas con
la salud, educacion y servicios sociales.

Se ha utilizado de manera estructurada. Antes de ponerme en contacto
con ellos, tenia una lista con todos los datos que deseaba obtener en la
entrevista.

Pero, sin duda alguna, el objetivo principal de la entrevista ha sido
solicitar la colaboracion de los mismos en el Proyecto. En el desarrollo de la
entrevista, se les informo a cada uno de los profesionales de los objetivos y
contenido del Estudio de Necesidades. También se les ofrecié informacién
detallada de la Asociacion APEMSI, con el objetivo de que se cercioraran de
que el estudio es serio y valido.

Otra caracteristica de la entrevista es que ha sido desarrollada de
manera abierta. Las preguntas fueron desarrollandose sobre la marcha, sin
gue existiera en la misma un orden, pero siempre respetando la recogida de la
mayor informacién posible que sea valida para nuestro estudio.
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D. CUADERNO DE CAMPO:

He elaborado un diario de campo en el que anoto diariamente todas las
actividades que voy realizando.

Comienzan las anotaciones el primer dia del comienzo del proyecto
hasta el ultimo dia del mismo.

En la mayoria de las actividades anotadas, de manera adjunta sefalo
las impresiones que tengo de cada una de ellas. Las impresiones son muy
positivas para el estudio, debido a que cada detalle se tiene en cuenta en el
estudio, haciéndolo de esta forma mas completo y real.

E. SOPORTE DOCUMENTAL.:

El soporte documental basico utilizado en el estudio ha sido:
- Material recopilado a través de Internet.
- Documentacion bibliografica (libros y documentos).

- Datos recopilados a través de la entrevista, observacion y
encuestas.
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(IX).INVENTARIO DE RECURSOS

A. MATERIALES:

Los recursos materiales mas utilizados para la realizaciéon del Estudio
han sido varios:
- Material de oficina (folios, boligrafos, sobres, etc.).
- Teléfono.
- Ordenador.

B. TECNICOS:

- Programa informatico WORD. (Desarrollo de la memoria descriptiva del
Estudio).
- Programa informatico SPSS. (Desarrollo del informe estadistico).

C. HUMANOS:
El estudio ha sido desarrollado por la trabajadora social contratada para
este fin por la Asociacion APEMSI, a través de una subvencién concedida por

la Delegacion de Empleo de Granada (Consejeria de Empleo de la Junta de
Andalucia).
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(X). ANALISIS E INTERPRETACION DE
RESULTADQOS DEL ESTUDIO
Pregunta 1: Edad de la persona encuestada.
Tabla 1: Edad
Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
1 18-30afios |2 2,0 2,0 2,0
2 31-45 afios | 29 29,0 29,0 31,0
3  46-65 afios |43 43,0 43,0 74,0
4 66 afos of 26,0 26,0 100,0
mas
Total 100 100,0 100,0

Grafico 1: Edad
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El mayor porcentaje de personas que han contestado el cuestionario
(43%), tienen entre 46 y 65 afos de edad. Le sigue un 29% de personas con
edad comprendida entre 31 y 45 afios, un 26% de personas mayores de 66
afos. El porcentaje mas bajo se da en personas de 18 a 30 afios, (2%).

Estos resultados reflejan el alto porcentaje de familiares que estan en
edad laboral. En la mayoria de los casos es el padre el que trabaja, la madre
se dedica a las tareas del hogar y al cuidado del familiar con discapacidad. El
analisis de este dato aparece en la tabla y grafico siguientes.

Pregunta 2: Sexo de |la persona encuestada.

Tabla 2: Sexo
Frecuenci | Porcentaj | Porcentaje | Porcentaje
a e valido acumulado
1 Mujer 83 83,0 83,0 83,0
2 Hombre 17 17,0 17,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
Grafico 2: Sexo
W Mujer
[ Hombre
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La anterior tabla y grafico 2 aparecen unos porcentajes bastante
representativos de la gran participacion e implicacion de la mujer en el cuidado
diario de las personas con discapacidad. Un 83% de las personas encuestadas
son mujeres y un 17% son hombres.

Estos resultados constatan que la responsabilidad del cuidado de los
familiares con discapacidad recae principalmente en la figura de la mujer.

Prequnta 3: Lugar de residencia de la persona encuestada.

Tabla 3: Lugar de Residencia

Frecuenci | Porcentaj | Porcentaje Porcentaje
a e valido acumulado
1 Baza 24 24,0 24,0 24,0
2 Caniles 17 17,0 17,0 41,0
3 Benamaurel 19 19,0 19,0 60,0
4 Cortes de Baza 16 16,0 16,0 76,0
5 Freila 2 2,0 2,0 78,0
6 Zdjar 5 5,0 5,0 83,0
7 Cuevas del 5 7.0 7.0 90.0
Campo
8 Cullar 10 10,0 10,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 3: Lugar de Residencia
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Los porcentajes reflejados en la tabla y gréfico 3 ofrecen los resultados
obtenidos en relacion al lugar de residencia de las personas que han sido
encuestadas en los distintos municipios que componen la comarca de Baza.

El porcentaje es mas alto en Baza debido principalmente a que es la
poblacién con mas censo de personas, por lo tanto la poblacion objeto de
estudio es mas amplia.

En los resultados también influye de manera muy significativa el nivel de
participacion en el estudio de las distintas entidades e instituciones publicas y
privadas de servicios sociales, educacion y salud de los distintos municipios.

Todas las entidades anteriormente citadas han sido visitadas en todos
los municipios de la comarca de Baza. Los porcentajes mas bajos se dan en
los municipios de Freila (2%), Zujar (5%), Cuevas del Campo (7%) y Cullar
(10%). Son municipios donde la participacion de los profesionales de los
servicios sociales ha sido muy escasa, lo que ha dificultado enormemente
poder acceder a las personas con discapacidad de estas zonas. Le sigue la
poblacién de Cortes de Baza (16%), Caniles (17%), Benamaurel (19%) y por
altimo, Baza (24%). Los porcentajes son mas altos en estas poblaciones
debido principalmente a que se han realizado la mayoria de las encuestas a
personas conocidas, y de voz en voz ha ido aumentando el niumero de
encuestas realizadas.
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Prequnta 4: Edad del familiar con discapacidad.

Tabla 4: Edad del Familiar con Discapacidad

Frecuenci | Porcentaj | Porcentaje | Porcentaje
a e valido acumulado
0 0-18 afios 24 24,0 24,0 24,0
1 18-30 afios 25 25,0 25,0 49,0
2 31-45 aios 27 27,0 27,0 76,0
3 46-65 afos 24 24,0 24,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 4: Edad del Familiar con Discapacidad
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Un 27% de personas con discapacidad tienen una edad comprendida
entre 31 y 45 afos. El 25% tienen una edad comprendida entre 19 y 30 afios,

el 24% tienen entre 0 y 18 afos, y por ultimo, el 24% entre 46 y 65 afios.

Los tantos por ciento que aparecen en el grafico
equiparados (entre el 24 y 27%), por lo que existe una gran diversidad de

edades entre las personas con discapacidad.
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Prequnta 5: Sexo del Familiar con Discapacidad

Tabla 5: Sexo del Familiar con Discapacidad

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
1 Mujer 34 34,0 34,0 34,0
2 Hombre | 66 66,0 66,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 5: Sexo del Familiar con Discapacidad
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El 66% de los familiares con discapacidad son hombres y un el 34% son
mujeres.

Estudio de necesidades 52 M2 Lidia Olmedo Garcia




/

pacidad Fisica y/8 Psiquics
] i

Pregunta 6: Profesion de la Madre

Tabla 6: Profesion de la Madre

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
1 SecFor Primario ) 3 3.0 3.0 3.0
(agricultura, ganaderia...)
3 Sector 'Iiermano (servicios, 8 8.0 8,0 11.0
hosteleria...)
4 Jubilada 35 35,0 35,0 46,0
5 Fallecida 5 5,0 5,0 51,0
6 Ama de casa 49 49,0 49,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Gréafico 6: Profesion de la Madre
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El mayor porcentaje se da en la profesion de Ama de casa (49%). El
35% de las madres estan jubiladas, el 8% se dedica a profesiones relacionas
con el sector servicios y hosteleria, el 5% han fallecido y un 5% se dedican a
tareas relacionadas con el campo, ganaderia...

Del grafico se deduce de nuevo la gran implicacion de la mujer,

concretamente de la madre, en el cuidado diario de su familiar con
discapacidad. No trabajan para dedicarse a su cuidado permanente.

Pregunta 7: Profesion del Padre:

Tabla 7: Profesion del Padre

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
Sector Primario
1 (agricultura, 18 18,0 18,0 18,0
ganaderia...)
Sector Secundario
2 (construccion, 16 16,0 16,0 34,0
industria...)
3 Sect(_)r.Termano ) 17 17.0 17.0 51.0
(servicios, hosteleria...)
4 Jubilado 32 32,0 32,0 83,0
5 Fallecido 17 17,0 17,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 7: Profesion del Padre
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El 32% de los padres estan jubilados, el 18% se dedican a labores del
campo y agricultura. Esta profesion prevalece sobre las demas debido a que la
comarca de Baza es rica en recursos naturales, por lo que existe gran actividad
en tareas agricolas. El 17% han fallecido, el 17% se dedican al sector servicio
y hosteleria, y por ultimo, un 16% se dedican a la construccion e industria.

Estos resultados reflejan que es el padre el que sale fuera de casa en el
caso de que trabaje.
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Pregunta 8: Discapacidad que presenta su familiar:

Tabla 8: Discapacidad que presenta su familiar

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Fisica 25 25,0 25,0 25,0
2 Psiquica 39 39,0 39,0 64,0
3 Fisica Y{22 22,0 22,0 86,0
psiquica
4 F|S|9a, PSIQUIC& 3 8.0 8,0 94.0
y epilepsia
5 Epilepsia 6 6,0 6,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 8: Discapacidad que presenta su familiar
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Prevalece la discapacidad psiquica (39%) sobre las demas. Un 25%
presentan discapacidad fisica, un 22% presentan discapacidad fisica y
psiquica, el 8% de las personas, ademas de discapacidad fisica y psiquica,
tienen epilepsia. Por ultimo, el 6% tiene epilepsia.

La epilepsia es la enfermedad que menos porcentaje representa. Esta
enfermedad estd aun hoy en dia marcada por el estigma social, y es
desconocida por la gran mayoria de los ciudadanos.

Este escaso porcentaje también se debe a que los propios afectados y
sus familiares ocultan que la padecen por miedo al rechazo de la sociedad, a la
pérdida de su puesto de trabajo, etc. Sélo acuden a asociaciones y demas
entidades, las personas que tienen epilepsia farmaco-resistente.

Pregunta 9: Grado de discapacidad que presenta su familiar

Tabla 9: Grado de discapacidad que presenta su familiar

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | vélido acumulado
1 33% al 60% 13 13,0 13,0 13,0
2 60% al 80% 49 49,0 49,0 62,0
3 80% al 90% 22 22,0 22,0 84,0
4 90% al 100% 10 10,0 10,0 94,0
5 No presenta 6 6,0 6,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Gréfico 9: Grado de discapacidad que presenta su familiar
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El grado de discapacidad comprendido entre 60% y 80% prevalece
sobre los demas con una gran diferencia (49%). Le sigue un 22% de personas
con un grado de discapacidad entre el 80% y 90%, un 13% con un grado de
discapacidad entre el 33 y el 60%, un 10% con un grado entre el 90 y 100% y
finalmente, un 6% no presenta grado de discapacidad, bien porque aun no ha
sido diagnosticada o por que su discapacidad no llega al 33% exigido en el
Centro de Valoracion.

Estos resultados establecen que la mayoria de las personas con
discapacidad tienen un grado considerable de discapacidad, lo que significa
gue necesitan una atencién permanente por parte de sus familiares.

Como hemos analizado en anteriores graficos, es la mujer la figura
principal en el cuidado de estas personas.
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Prequnta 10: Parentesco con su familiar

Tabla 10: Parentesco con su familiar

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
1 Padre 11 11,0 11,0 11,0
2 Madre 67 67,0 67,0 78,0
3 Hermano/a 14 14,0 14,0 92,0
4 Esposal/o 8 8,0 8,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 10: Parentesco con su familiar
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Prevalece con gran diferencia, la madre como cuidadora principal de su
familiar con discapacidad (67%), frente a un 14% que es el/la hermano/a, un
11% el padre y un 8% el/la esposo/a.

En este grafico volvemos a constatar la gran implicacion de la figura de
la madre en la vida de las personas con discapacidad y su cuidado
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Pregunta 11: ;A qué edad se le diagnosticé la enfermedad de su familiar?

Tabla 11: ¢ A qué edad se le diagnosticé la enfermedad de su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 (0-3afios) 72 72,0 72,0 72,0
2 (3- 20 afios) 12 12,0 12,0 84,0
3 (20 -40 afios) 14 14,0 14,0 98,0
4 (40an n
(40 aflos e 2 2,0 2,0 100,0
adelante)
Total 100 100,0 100,0

Grafico 11: ¢ A qué edad se le diagnostico la enfermedad de su familiar?

40

Porcentaje

(0 - 3 afios)

( 3- 20 afios)

(20 -40 afios)

(40 afios en
adelante)

¢ A qué edad se le diagnosticé la enfermedad de su ...

Estudio de necesidades

60

M2 Lidia Olmedo Garcia




/

pacidad Fisica y/oiPSiguies
1 A

Al 72% de las personas con discapacidad se les diagnosticé la
discapacidad entre los 0 y 3 afios. A un 14% se les diagnostico entre los 20 y
40 afios, a un 12% entre los 3y 20 afios y a un 2%, después de los 40 afios.

El mayor porcentaje de estas personas tienen en la actualidad entre 31y
45 afios (tabla y grafico 4). Llevan toda la vida con discapacidad y la familia
prestando sus cuidados. Los familiares conviven una media de 20 horas diarias
ayudando a su familiar discapacitado, lo que conlleva un estado continuo de
ansiedad y depresién en muchos casos.

Pregunta 12: ;. En qué grado se preocupé la familia por el futuro de su familiar,
en el inicio de la enfermedad?

Tabla 12: ¢ En qué grado se preocupd la familia por el futuro de su familiar, en
el inicio de la enfermedad?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | vélido acumulado
1 Mucho 85 85,0 85,0 85,0
2 Bastante 9 9,0 9,0 94,0
3 Poco 6 6,0 6,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 12: ¢ En qué grado se preocup6 la familia por el futuro de su familiar,
en el inicio de la enfermedad?
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¢En qué grado se preocup6 la familia por el futuro de su
familiar, en el inicio de la enfermedad?

Un 85% de las personas encuestadas les preocupa mucho el futuro de
su familiar, frente a un 9%, que le preocupa bastante, y por dltimo, un 6% poco.

En el inicio de la enfermedad, a la familia le preocupa mucho el futuro de
su familiar, con qué obstaculos se encontrara a lo largo de su vida y si sera
capaz de afrontarlos e integrarse en la sociedad.

Otra preocupacién es qué va a pasar con su familiar discapacitado el dia
que por problemas de salud, o fallecimiento los padres no puedan atenderlo.
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Pregunta 13: ;(En qué grado le angusti6 a la familia en el inicio de la

enfermedad, los cambios que a partir de ese momento iba a sufrir la familia?

Tabla 13: ¢ En qué grado le angustié a la familia en el inicio de la enfermedad,
los cambios que a partir de ese momento iba a sufrir la familia?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | vélido acumulado
1 Mucho 28 28,0 28,0 28,0
2 Bastante 11 11,0 11,0 39,0
3 Poco 57 57,0 57,0 96,0
4 Nada 4 4,0 4,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Gréfico 13: ¢ En qué grado le angusti6 a la familia en el inicio de la

enfermedad, los cambios que a partir de ese momento iba a sufrir la familia?
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¢ En qué grado le angustio a la familia en el inicio de la
enfermedad, los cambios que a partir de ese momento i...
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Un 57% de las personas encuestadas, en el inicio del diagndéstico de la
discapacidad de su familiar les preocupd poco los cambios que iba a sufrir el

entorno familiar.

Este dato refleja que la familia centra toda su atencién en el familiar
discapacitado, pasando a un segundo plano los demas miembros de la unidad

familiar, produciendo un desequilibrio emocional en el entorno familiar.

A un 28% de los encuestados les preocupaba mucho los cambios que
iba a sufrir el entorno familiar, un 11% les preocup6 bastante, y por ultimo, un
4% no les preocupd nada.

Pregunta 14: ;En qué grado le angustié a la familia el desconocimiento de la

enfermedad?

Tabla 14: ¢En qué grado le angustié a la familia el desconocimiento de la

enfermedad?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Mucho 35 35,0 35,0 35,0
2 Bastante 11 11,0 11,0 46,0
3 Poco 48 48,0 48,0 94,0
4 Nada 6 6,0 6,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 14: ¢ En qué grado le angustio a la familia el desconocimiento de la
enfermedad?
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¢, En qué grado le angustio a la familia el desconocimiento
de la enfermedad?

A un 48% de la poblacion encuestada les preocupé poco, en un
principio, el desconocimiento de la discapacidad de su familiar. Le sigue un
35%, que les preocup6 mucho, un 11%, bastante y un 6% nada.

Estos resultados tienen bastante relacion con el tipo de discapacidad
gue presentan los familiares (tabla y gréafico 8).

La mayoria de los familiares discapacitados presentan discapacidad
psiquica. Esta discapacidad es mas conocida por la sociedad que las demas.
Esta alteracibn se manifiesta en trastornos del razonamiento, del
comportamiento, de la facultad de reconocer la realidad y de adaptarse a las
condiciones de la vida. Por otro lado, la discapacidad fisica presenta multitud
de manifestaciones muy dispares en las personas, requiere ademas, de un
gran esfuerzo fisico por parte de su cuidador/a.
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Pregunta 15: /En qué grado le anqustié a la familia la falta de apoyo a la hora

de ayudar a gue su familiar consiga tener una vida normalizada?

Tabla 15: ¢ En qué grado le angustio a la familia la falta de apoyo a la hora de
ayudar a que su familiar consiga tener una vida normalizada?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Mucho 16 16,0 16,0 16,0
2 Bastante 7 7,0 7,0 23,0
3 Poco 55 55,0 55,0 78,0
4 Nada 22 22,0 22,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Gréfico 15: ¢ En qué grado le angusti6 a la familia la falta de apoyo a la hora

de ayudar a que su familiar consiga tener una vida normalizada?
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El resultado mas significativo es que el 55% de la poblacién encuestada
ha contestado que en el inicio de la discapacidad de su familiar le angustio
poco la falta de apoyo de otras personas e instituciones. A un 22% no le
angustié nada, al 16% mucho, y por ultimo, al 7%, bastante.

Estos resultados vuelven a constatar de nuevo que los familiares, en el
inicio del diagndstico de cualquier discapacidad, prestan toda su atencion a su
familiar discapacitado, olvidandose de todo lo que le rodea. Poco a poco, ese
sentimiento va cambiando, conforme van afrontando las consecuencias de la
discapacidad y se van adaptando a la nueva situacion dentro de la unidad
familiar.

Pregunta 16: Los sentimientos gque tuviste al principio cambiaron con el paso
del tiempo, ¢.de forma positiva 0 negativa?

Tabla 16: Los sentimientos que tuviste al principio cambiaron con el paso del
tiempo, ¢ de forma positiva o negativa?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Positiva 87 87,0 87,0 87,0
2 Negativa 13 13,0 13,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 16: Los sentimientos que tuviste al principio cambiaron con el paso
del tiempo, ¢ de forma positiva o negativa?
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Estos resultados son muy significativos. Un 87% de las personas
encuestadas, con el paso del tiempo, fueron cambiando sus sentimientos de
angustia por sentimientos de lucha y bienestar, con la finalidad de ver a sus
familiares integrados en la sociedad y con una vida digna.

A raiz de este cambio positivo se consigue una mejora de la calidad de
vida de la persona con discapacidad y de la unidad familiar.

Por el contrario, un 13% de la poblacion encuestada, no han cambiado
sus sentimientos, y si lo han hecho, ha sido de forma negativa.

Son personas, que no han asumido la discapacidad de su familiar, bien
por no aceptarla en su vida, o por producirse un empeoramiento de la misma,
mermando el nivel de calidad del afectado y de la unidad familiar.
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Pregunta 17: Indique el grado en gue te ayudd la familia a afrontar la nueva

situacion.

Tabla 17: Indique el grado en que te ayudd la familia a afrontar la nueva

situacion.
Porcentaj | Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | e valido acumulado
1 Mucho 77 77,0 77,0 77,0
2 Bastante |16 16,0 16,0 93,0
3 Poco 5 5,0 5,0 98,0
4 Nada 2 2,0 2,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 17: Indique el grado en que te ayudd la familia a afrontar la nueva situacic
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Al 77% de la poblacién encuestada, el apoyo de la familia ha ayudado
mucho a afrontar la nueva situacion familiar producida por la discapacidad de
su familiar.

El apoyo de la familia tiene un papel fundamental a la hora de superar
estados de estrés, depresion, desanimo, etc..., consiguiendo una mejora de la
calidad de vida de la persona con discapacidad y de la unidad familiar.

Es la base fundamental de apoyo de la persona con discapacidad, para
su desatrrollo, integracion y calidad de vida.

Prequnta 18: Indique el grado en que te ayudd la pareja a afrontar la nueva
situacion.

Tabla 18: Indique el grado en que te ayudé la pareja a afrontar la nueva
situacion.

Porcentaje | Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje | vélido acumulado
1 Mucho 96 96,0 96,0 96,0
2 Bastante 1 1,0 1,0 97,0
3 Poco 1 1,0 1,0 98,0
4 Nada 2 2,0 2,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Gréfico 18: Indique el grado en que te ayudé la pareja a afrontar la nueva

situacion
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Indique el grado en que te ayudd la pareja a afrontar la
nueva situacion

La pareja es la principal fuente de apoyo a la hora de afrontar la nueva
situacién. Un 96% de las personas encuestadas cuentan con el apoyo de la
pareja, frente a un 1% bastante, un 1% poco, y por ultimo, un 2% nada.

Pregunta 19: Indique el grado en que te ayudaron los amigos a afrontar la
nueva situacion.

Tabla 19: Indique el grado en que te ayudaron los amigos a afrontar la nueva
situacion.

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Bastante 12 12,0 12,0 12,0
3 Poco 47 47,0 47,0 59,0
4 Nada 41 41,0 41,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 19: Indique el grado en que te ayudaron los amigos a afrontar la
nueva situacion.
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Indique el grado en que te ayudaron los amigos a afrontar
la nueva situacion.

Los amigos ayudan poco a la familia a afrontar la situacion (47%), el
41% no ayudan nada y un 12% ayudan bastante.

El apoyo fundamental esta en la familia. Los amigos estan presentes,
pero a la hora de pedir ayuda para afrontar situaciones dificiles de afrontar,
como es la discapacidad, en la gran mayoria de los casos, se recurre a la
familia, que es el pilar fundamental de apoyo. Como veremos posteriormente,
la mayoria de las familias conservan su grupo de amistad, esto les ayuda a
tener mas vida social y aumentar las relaciones sociales.
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Pregunta 20: Indigue el grado en gue te ayudaron los profesionales (médico,

neurélogo, psicélogo...) a afrontar la nueva situacion.

Tabla 20: Indique el grado en que te ayudaron los profesionales (médico,
neurdlogo, psicélogo...) a afrontar la nueva situacion.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
1 Mucho 13 13,0 13,0 13,0
2 Bastante 27 27,0 27,0 40,0
3 Poco 49 49,0 49,0 89,0
4 Nada 11 11,0 11,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 20: Indique el grado en que te ayudaron los profesionales( médico,neurologo,
psicélogo...) a afrontar la nueva situacion.
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El 49% de la poblacién encuestada consideran que en principio, los
profesionales les ayudaron poco a afrontar la nueva situacién producida por la
discapacidad. A un 27% los profesionales le ayudaron bastante, a un 13%
mucho, y por dltimo, a un 11%, nada.

La ayuda ofrecida por los profesionales es basicamente dar informacion
a los familiares sobre la discapacidad, efectos, medicacion que precisan, etc....
Esto no quiere decir que los profesionales no presten su ayuda, en muchos
casos las familias no acuden a los profesionales y de ahi estos resultados.

Prequnta 21: Indique el grado en que te ayudé alguna asociacién a afrontar la
nueva situacion.

Tabla 21: Indique el grado en que te ayudd alguna asociaciéon a afrontar la
nueva situacion.

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
1 Mucho 8 8,0 8,0 9,0
2 Bastante 8 8,0 8,0 17,0
3 Poco 30 30,0 30,0 47,0
4 Nada 53 53,0 53,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Grafico 21: Indique el grado en que te ayudo6 alguna asociacidon a afrontar la
nueva situacion.
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Indique el grado en que te ayudo alguna asociacion a
afrontar la nueva situacion.

Un 53% de las personas encuestadas han respondido que las
asociaciones no le ayudaron nada en un primer momento. Un 30% consideran
gue le ayudaron poco. Un 8% bastante y un 8% mucho.

En el inicio de una discapacidad, los familiares se acogen al diagnéstico
del personal sanitario, sobre todo si se trata de discapacidades que
desconocen o0 que tienen unos efectos en las personas que no conocen,
creandoles inseguridad a la hora de actuar frente a ellos.
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Pregunta 22: Desde el diagndstico de la enfermedad de su familiar valora mas

las cosas gue le rodean, ¢.en qué grado?

Tabla 22: Desde el diagndstico de la enfermedad de su familiar valora mas las
cosas que le rodean, ¢en qué grado?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 55 55,0 55,0 55,0
2 Bastante 45 45,0 45,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Gréfico 22: Desde el diagndstico de la enfermedad de su familiar valora mas
las cosas que le rodean,¢ en qué grado?
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El 55% de las personas encuestadas, a raiz de tener un familiar con
discapacidad, valora mucho el mundo que le rodea. El 45% lo valora bastante.

La discapacidad cambia muchos aspectos de la vida de las personas y
de la unidad familiar. Entre esos aspectos esta el hecho de que se sensibilizan
mas con el tema de la discapacidad y luchan por su integracion en la sociedad.

Pregunta 23: Desde el diagnéstico de la enfermedad de su familiar se ha
centrado Unicamente en la atencidn de su familiar, ¢.en qué grado?

Tabla 23: Desde el diagnéstico de la enfermedad de su familiar se ha centrado
Unicamente en la atencién de su familiar, ¢en qué grado?

Porcentaje | Porcentaje

Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 40 40,0 40,0 40,0
2 Bastante 39 39,0 39,0 79,0
3 Poco 18 18,0 18,0 97,0
4 Nada 3 3,0 3,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Grafico 23: Desde el diagnodstico de la enfermedad de su familiar se ha
centrado Unicamente en la atencion de su familiar, ¢ en qué grado?
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Desde el diagnéstico de la enfermedad de su familiar se
ha centrado Gnicamente en la atencién de su familiar, ¢, ...

El 40% de la poblacion encuestada ha centrado su atencion Uunicamente
en su familiar discapacitado. Un 39% se ha centrado bastante. Un 18% poco y
un 3% nada.

Como he reflejado en interpretaciones de graficos anteriores, la familia
centra toda su atencion en su familiar con discapacidad, olvidandose de todo lo
demas que le rodea, familia, vida social, amistades..., incluso de si misma.

Todo ello provoca estados de estrés, ansiedad y depresion en la
persona cuidadora principal, que es en la mayoria de los casos la madre (tabla
y gréfico 10), agravando la situacion de estabilidad emocional de los miembros
de la unidad familiar y provocando un desequilibrio familiar.

Con el paso del tiempo, todo ello cambia y la mayoria de las familias
consiguen alcanzar el equilibrio basado en la felicidad, aunque no del todo,
Ccomo veremos posteriormente.

Estudio de necesidades 78 M2 Lidia Olmedo Garcia




f IE auics

Pregunta 24: Desde el diagndstico de la enfermedad de su familiar ha

despertado su interés v lucha por cambiar la situacién en la que se encuentra

la discapacidad en la sociedad, ¢.en qué grado?

Tabla 24: Desde el diagnoéstico de la enfermedad de su familiar ha despertado
su interés y lucha por cambiar la situacibn en la que se encuentra la

discapacidad en la sociedad, ¢en qué grado?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Mucho 31 31,0 31,0 31,0
2 Bastante 11 11,0 11,0 42,0
3 Poco 49 49,0 49,0 91,0
4 Nada 9 9,0 9,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 24: Desde el diagnoéstico de la enfermedad de su familiar ha
despertado su interés y lucha por cambiar la situacién en la que se encuentra
la discapacidad en la sociedad, ¢, en qué grado?
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Desde el diagnéstico de la enfermedad de su familiar ha
despertado su interés y lucha por cambiar la situacién e...
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El 49% de la poblaciébn encuestada considera que a raiz de la
enfermedad y/o discapacidad de su familiar ha despertado poco su interés y
lucha por cambiar la situacion en la que se encuentra la discapacidad en la
sociedad. El 31% considera que mucho, el 11% bastante, y por ultimo, el 9%
nada.

La mayoria de los familiares de personas con discapacidad se han
centrado Unicamente en la atencion y cuidado de su familiar (tabla y grafico
23), eso provoca el que pierdan su interés por todo lo que les rodea. Este
grupo de familiares no se abren a los cambios que se van produciendo en
torno a la discapacidad, a los nuevos tratamientos, etc.., convirtiéndose en
sujetos inactivos, pasivos, en vez de sujetos de accién, para lograr todos esos
cambios tan necesarios para conseguir una mejor calidad de vida e integracion
en la sociedad de todas las personas con discapacidad.

Pregunta 25: Desde el diagnéstico de la enfermedad de su familiar sigue
teniendo los mismos sentimientos que al principio, ¢en qué grado?

Tabla 25: Desde el diagnéstico de la enfermedad de su familiar sigue teniendo
los mismos sentimientos que al principio, ¢en qué grado?

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Mucho 7 7,0 7,0 7,0
2 Bastante 3 3,0 3,0 10,0
3 Poco 9 9,0 9,0 19,0
4 Nada 81 81,0 81,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Grafico 25: Desde el diagndstico de la enfermedad de su familiar sigue
teniendo los mismos sentimientos que al principio, ¢ en qué grado?
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Desde el diagnéstico de la enfermedad de su familiar
sigue teniendo los mismos sentimientos que al principi...

La gran mayoria de la poblacion encuestada (81%) no tiene los mismos
sentimientos que al principio. Con el paso del tiempo los sentimientos de
angustia y desesperacion han sido sustituidos por sentimientos de tranquilidad
y bienestar. Los familiares consiguen la adaptacién a los cambios producidos
por la discapacidad.

Por otro lado, un 9% han cambiado poco sus sentimientos. Aqui entran
aguellos familiares que no han conseguido superar los sentimientos de
angustia del principio, son personas con depresion, estrés, ansiedad.
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Pregunta 26: A partir del diagndstico de la enfermedad de su familiar, ,.cémo

cambia vuestro circulo de amistades?

Tabla 26: A partir del diagndstico de la enfermedad de su familiar, ¢cémo
cambia vuestro circulo de amistades?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Ha disminuido _ 19 10.0 10,0 190
de manera considerable
2 H’a disminuido 18 18.0 18,0 37.0
sélo un poco
3 Sigue siendo el mismo 59 59.0 59,0 96.0
gque antes
4 No ten_emos circulo 4 4.0 4.0 100,0
de amistades
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 26: A partir del diagndstico de la enfermedad de su familiar, ¢ cémo
cambia vuestro circulo de amistades?
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A partir del diagnéstico de la enfermedad de su familiar,...

La mayoria de las personas encuestadas (59%) sigue teniendo el mismo
grupo de amistad que antes de que la discapacidad formara parte de sus vidas.
Un 19% considera que ha disminuido de manera considerable, el 18% poco y
4% de las personas encuestadas no tienen circulo de amistad.

El grupo de amistad ayuda a que la familia disfrute de vida social, se
relacione con el exterior, disminuyendo la depresion y estados de baja moral.
Como podemos observar en el gréafico, la mayoria de los familiares tienen una
vida social activa.
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Pregunta 27: ¢;Considera que su familia ha llegado, después de asumir la

enfermedad, a un equilibrio basado en la felicidad?

Tabla 27: ¢Considera que su familia ha llegado, después de asumir la

enfermedad, a un equilibrio basado en la felicidad?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Si 38 38,0 38,0 38,0
2 Hemos avanzado,
pero no hemos llegado 60 60,0 60,0 98,0
a un equilibrio total
3 No 2 2,0 2,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Gréfico 27: ¢, Considera que su familia ha llegado, después de asumir la
enfermedad, a un equilibrio basado en la felicidad?
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El 60% de las familias encuestadas consideran que son felices, pero no
han alcanzado un equilibrio total en sus vidas. El 38% si son felices, y por
altimo, el 2% no lo son. Estos resultados reflejan que en general los familiares
consiguen adaptarse a los cambios producidos por la discapacidad, y
consiguen llegar a su felicidad y por lo tanto, la de la unidad familiar. Pero,
algunos aspectos impiden que esa felicidad sea total. Aspectos como el
centrarse Unicamente en la atencion del familiar con discapacidad, el
desinterés por cambiar la situacién de la discapacidad en la sociedad, etc..,
son los que provocan esa situacion.

Prequnta 28: ¢ Esta usted bien informado sobre la enfermedad de su familiar y
capaz de afrontar todas las consecuencias de su enfermedad?

Tabla 28. ¢Esta usted bien informado sobre la enfermedad de su familiar y
capaz de afrontar todas las consecuencias de su enfermedad?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
1 Si 71 71,0 71,0 71,0
2 | Sé6lo en algunos 26 26.0 26.0 97.0
aspectos
3 No 2 2,0 2,0 99,0
Total 100 100,0 100,0
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Gréfico 28: ¢, Esta usted bien informado sobre la enfermedad de su familiar y
capaz de afrontar todas las consecuencias de su enfermedad?
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El 71% de la poblacion encuestada estd bien informada de la
discapacidad que presenta su familiar y es capaz de afrontar las
consecuencias de la misma. El 26% considera que esta bien informada, pero
s6lo en algunos aspectos. Y por ultimo, el 2% no esta bien informado, por lo
tanto, no es capaz de afrontar las consecuencias de la enfermedad.

La informacion que dispone la familia, principalmente ha sido ofrecida
por el personal sanitario. Sin embargo, las asociaciones y demas entidades
dedicadas a otro tipo de informacién ofrecen informacion sobre otros aspectos
como rehabilitacion, calidad de vida, asesoramiento a afectados y familiares,
etc.
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Pregunta 29: /En qué grado piensa que deberia mejorar su informacion sobre

los recursos existentes en la zona?

Tabla 29: ¢ En qué grado piensa que deberia mejorar su informacién sobre los

recursos existentes en la zona?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Mucho 29 29,0 29,0 29,0
2 Bastante 12 12,0 12,0 41,0
3 Poco 44 44,0 44,0 85,0
4 Nada 15 15,0 15,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 29: ¢ En qué grado piensa que deberia mejorar su informacion sobre

los recursos existentes en la zona?
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Estudio de necesidades

87

M2 Lidia Olmedo Garcia




El 44% de las personas encuestadas consideran que la informacién que
poseen de los recursos existentes en la zona deberia mejorarla un poco, un
29% considera que deberia mejorarla mucho, el 15% no mejoraria su
informacion. Por dltimo, un 12% deberia mejorar bastante informacion.

Estos resultados son significativos, los familiares conocen todos los
recursos que existen en la zona de la comarca de Baza, sin embargo muchas
familias no recurren a ellos. La creaciéon de Centros en esta zona es muy
reciente, muchos padres no han tenido la oportunidad de llevar a sus hijos a
ellos, por la inexistencia de los mismos. Otro dato recogido durante el
desarrollo del trabajo de campo, es que los familiares de las zonas rurales con
menos poblacién han tenido mas dificultades para el traslado de sus hijos/as a
los centros que los que viven en zonas con mas poblacién o mas cercanas a
ellas. El principal problema era el transporte. Hoy en dia, afortunadamente, hay
muchos mas centros y éstos cuentan con transporte adaptado para el traslado
de los beneficiarios.

Pregunta 30: ;/En qué grado piensa que deberia mejorar su informacién acerca
de la enfermedad de su familiar?

Tabla 30: ¢ En qué grado piensa que deberia mejorar su informacién acerca de
la enfermedad de su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Mucho 7 7,0 7,0 7,0
2 Bastante |13 13,0 13,0 20,0
3 Poco 57 57,0 57,0 77,0
4 Nada 23 23,0 23,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 30: ¢ En qué grado piensa que deberia mejorar su informacién acerca
de la enfermedad de su familiar?

60

50

IN
o

Porcentaje
w
o

N
o

T T I

Mucho Bastante Poco Nada
¢ En que grado piensa que deberia mejorar su

informacién acerca de la enfermedad de su familiar?

El 57% de la poblacién encuestada considera que la informacién que
posee acerca de la discapacidad de su familiar deberia mejorarla poco. Este
resultado refleja que estan bien informados de la misma y de sus
consecuencias, pero existen algunos aspectos que deberan mejorar (tabla y
grafico 28).

El 23% piensa que no debe mejorarla, el 13% la mejoraria bastante, y
por ultimo, el 7% deberia mejorarla mucho.

En general, los familiares conocen la enfermedad de su familiar, aunque
siempre hay aspectos que desconocen, no es una informacion al 100%
completa.

El desconocimiento de la enfermedad aumenta en los casos de
epilepsia, es una enfermedad aun desconocida por la sociedad, en la que se
estdn haciendo en la actualidad numerosos estudios e investigaciones que
hacen que la familia tenga mas conocimiento de la misma.
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Pregunta 31: /En qué grado piensa que deberia mejorar su informacién acerca
de los avances en el tratamiento de la enfermedad?

Tabla 31: ¢ En qué grado piensa que deberia mejorar su informacién acerca de
los avances en el tratamiento de la enfermedad?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 34 34,0 34,0 34,0
2 Bastante |16 16,0 16,0 50,0
3 Poco 29 29,0 29,0 79,0
4 Nada 21 21,0 21,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Gréfico 31: ¢ En qué grado piensa que deberia mejorar su informacion acerca
de los avances en el tratamiento de la enfermedad?
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El 34% de la poblacién encuestada considera que deberia mejorar

mucho su informacion acerca de los avances en el tratamiento de la
enfermedad. Un 29% deberia mejorarla un poco, el 21% nada y el 16%
bastante.

La familia, en general, esta bien informada de todo lo relacionado con la
discapacidad, pero le falta aiun mucha informacién por recopilar acerca de los
avances en el tratamiento.

El grupo de familiares que necesitan mejorar mucho la informacion,
normalmente no participan en actividades de asociaciones o entidades que
atienden la discapacidad, no leen ni buscan informacion sobre la discapacidad
que presenta su familiar, en definitiva, no luchan por mejorar la calidad de vida
de su familiar ni la de ellos mismos.

En el grupo de familiares de personas con epilepsia, la informacion
acerca de la enfermedad, los avances en el tratamiento, los efectos de la
medicacion, etc...debe ampliarse de manera considerable, para poder dar una
mejor calidad de vida a los afectados y al entorno familiar.

Pregunta 32: Cuando informé el diagndstico de la enfermedad a la familia, ¢lo
entendieron y aceptaron todos de igual forma?

Tabla 32: Cuando informé el diagnéstico de la enfermedad a la familia,élo
entendieron y aceptaron todos de igual forma?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
Todos lo entendieron y se
volcaron en ayudar y apoyar | 56 56,0 56,0 56,0
en esos momentos
A los miembros de mas
edad les costé méas 9 9,0 9,0 65,0
entender la situacién
Conté c_;t.)n el ap’oyo sblo de 31 31.0 31.0 96.0
los familiares mas cercanos
No con.te con el apoyo 4 4.0 4.0 100.0
de nadie
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 32: Cuando informd el diagnéstico de la enfermedad a la familia,¢ 1o
entendieron y aceptaron todos de igual forma?

N
o

w
o

Porcentaje

Todos lo A los miembros de Conté con el No conté con el
entendieron y se mas edad les apoyo soélo de los apyo de nadie
volcaron en costé mas familiares mas
ayudar y apoyar entender la cercanos

en esos momentos situacion

En el inicio del diagnostico de una discapacidad, la familia juega un
papel muy importante a la hora de asimilar la noticia. Este dato se refleja
claramente en el grafico.

En el grupo de familiares con mas porcentaje (56%), se encuentran
aguellos en los que toda la familia entendié la situacion y prestaron su apoyo
en esos momentos tan duros en su vida. Un 31% de la poblacion encuestada
conté Unicamente con el apoyo de los familiares mas cercanos. El 9% conté
con el apoyo de todos, pero a los familiares de méas edad les costdé mas
entender la situacion. Por dltimo, el 4% de las personas encuestadas no conté
con el apoyo de nadie.

Volvemos a constatar la gran importancia de la familia para superar
situaciones dificiles en la vida, como es el caso de la discapacidad.
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Pregunta 33: /. En gqué grado piensa gue el/la profesor/a de su familiar esta bien
informado/a de la discapacidad gue tiene?

Tabla 33: ¢ En qué grado piensa que el/la profesor/a de su familiar esta bien
informado/a de la discapacidad que tiene?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Mucho 20 20,0 20,0 20,0
2 Bastante 26 26,0 26,0 46,0
3 Poco 16 16,0 16,0 62,0
4 Nada 1 1,0 1,0 63,0
5 No esté atendido por 37 37.0 37.0 100.0
personal docente
Total 100 100,0 100,0

Grafico 33: ¢ En qué grado piensa que el/la profesor/a de su familiar esta bien
informado/a de la discapacidad que tiene?
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Los familiares con discapacidad del 37% de la poblacion encuestada no
estan atendidos por personal docente. En este porcentaje se encuentran
aquellas personas que no acuden a asociaciones, ni centros especializados
para la atencion a la discapacidad.

Entre los familiares que consideran que el profesor/a de su familiar
discapacitado esta bastante informado de la discapacidad que presenta (26%)
se encuentran aquellos que estan en permanente contacto con el personal
docente, les piden al profesor/a que les mantengan informados sobre el
progreso de su familiar, su comportamiento habitual en la escuela, si presenta
cambios repentinos en su conducta, en general, de todo lo relacionado con su
familiar con discapacidad.

Pregunta 34: El/la profesor/a de su familiar esta bien informado/a acerca de la
evolucién de las ideas para su integracion.

Tabla 34: El/la profesor/a de su familiar, ¢esta bien informado/a acerca de la
evolucién de las ideas para su integracion?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Si 47 47,0 47,0 47,0
2 No 16 16,0 16,0 63,0
3 . .
No recflb.e atencion 37 37.0 37.0 100.0
pedagdgica
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 34: El/la profesor/a de su familiar,¢, esté_bien informado/a acerca de la
evolucion de las ideas para su integracion?

Osi
O No

O No recibe atencién
pedagdgica.

El 47% de las personas encuestadas han respondido que el profesor/a
de su familiar con discapacidad conoce y pone en practica nuevas ideas para
integrar a su alumno/a en clase. Eso quiere decir que esta pendiente de la
evolucion de la persona con discapacidad y lucha por que esa persona no sea
discriminada en clase. A la vez, consigue aumentar la autoestima del alumno/a
en clase y por consiguiente, en los demas ambitos de su vida. Por lo tanto,
consigue favorecer a la persona discapacitada y a los propios compafieros de
clase, ensefiandoles habilidades para integrar a las personas con discapacidad
en la sociedad.

El 37% no recibe atencién pedagdgica, en este grupo nos encontramos
con personas que no acuden a colegios, asociaciones 0 centros
especializados. Este hecho hace que la calidad de vida de estas personas y la
de la unidad familiar se vea mermada.

Es significativo el alto indice de no escolarizacion de las personas con
discapacidad, sobre todo en aulas especiales de las distintas asociaciones y
centros especializados de toda la comarca de Baza.

El 16% consideran que el profesor/a no evoluciona sus ideas para
integrar al alumno/a con discapacidad en clase.
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Prequnta 35: El/la profesor/a de su familiar conoce la enfermedad vy los efectos

que producen en la persona que la padece.

Tabla 35: El/la profesor/a de su familiar conoce la enfermedad y los efectos

gue produce en la persona que la padece.

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Si 43 43,0 43,0 43,0
2 No 20 20,0 20,0 63,0
3 No recibe
atencién 37 37,0 37,0 100,0
pedagdgica
Total 100 100,0 100,0
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Gréfico 35: El/la profesor/a de su familiar conoce la enfermedad y los efectos
que producen en la persona que la padece.

O No recibe atencién

pedagdgica.
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El 43% de la poblacién encuesta ha respondido que el profesor/a de su
familiar con discapacidad, conoce la misma y los efectos que produce en la
persona que la padece.

El tener un buen conocimiento de la discapacidad y de sus
consecuencias, facilita al personal docente ofrecer a las personas que la
padecen muchas habilidades para estimular su aprendizaje y destrezas
necesarias para afrontar situaciones que se presentan en la vida diaria.

El 37% no recibe atencion pedagogica. Y por ultimo, el 20% considera
que el personal docente que atiende a su familiar discapacitado no conoce la
enfermedad ni los efectos que produce.

Nuestras generaciones pasadas han tenido dificultades para acudir a la
escuela, principalmente por la escasez de recursos de todo tipo. Esta situacion
se agravaba en zonas rurales. Si las personas que no tenian discapacidad
alguna tenian dificultades para acceder a la educacioén, las que si presentaban
algun tipo de discapacidad tenian el doble de dificultades para ello. Estas
personas necesitan una educacién especial, y ésta es muy reciente en la
sociedad.

Pregunta 36: El/la profesor/a de su familiar presta apoyo psicolégico en todo
momento a la familia y afectado.

Tabla 36: El/la profesor/a de su familiar presta apoyo psicoldgico en todo
momento a la familia y afectado.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | valido acumulado
1 Si 53 53,0 53,0 53,0
2 No 10 10,0 10,0 63,0
3 No recibe
atencién 37 37,0 37,0 100,0
pedagdgica
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 36: El/la profesor/a de su familiar presta apoyo psicoldgico en todo
momento a la familia y afectado.

O si
B No

O No recibe atencion
pedagdgica.

El 53% considera que el personal docente presta apoyo psicolégico a su
familiar con discapacidad y a la propia familia en todo momento. El 37% no
recibe atencion pedagogica. Y por ultimo, el 10% considera que el profesor/a
no presta atencion psicolégica.

El personal docente es una pieza clave en el desarrollo de una persona
con discapacidad y de su familia. Estd entrenado para trabajar con esa
persona, dedica especial atencién a su desarrollo y trabaja con la familia para
ensefiarle técnicas que benefician a su familiar. La profesionalizacion del
profesor/a de un/a alumno/a con discapacidad es una pieza fundamental para
el desarrollo como persona y sujeto activo dentro de la sociedad.
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Pregunta 37: /Se ha sentido en alguna ocasién discriminado/a por alguna

persona?

Tabla 37: ¢Se ha sentido en alguna ocasion discriminado/a por alguna

persona?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Si 22 22,0 22,0 23,0
2 Algunavez |20 20,0 20,0 43,0
3 No 57 57,0 57,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Gréfico 37: ¢ Se ha sentido en alguna ocasion discriminado/a por alguna
persona?

Osi
[ Alguna vez
O No

El 57% de la poblacion encuestada no se ha sentido discriminada en
ninguna ocasion. El 22% si, y por ultimo, el 20% se ha sentido discriminada en
alguna ocasion.
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La gran mayoria de las personas encuestadas viven en el medio rural.
Las principales ventajas de vivir en un medio rural son el ambiente tranquilo y
el apoyo social. Las personas con discapacidad son conocidas por todos los
habitantes del medio donde habitan y los respetan e integran como cualquier
otra persona. Otro dato de especial mencion es el hecho de que los vecinos
juegan un papel muy importante en la vida de las personas con discapacidad y
de la familia dentro del medio rural. Prestan una gran ayuda a estas personas,
no solo fisica, sino también psicolégica, por su continuo contacto y atencién
hacia las mismas, y también por su compafiia, favoreciendo la vida social de
estas personas y su familia.

Pregunta 38: ;. Qué tipo de discriminacion sufrio?

Tabla 38: ¢ Qué tipo de discriminacién sufri?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
1 Social 33 33,0 33,0 33,0
2 Psicologica 5 5,0 5,0 38,0
4 Ningln tipo de | ., 62,0 62,0 100,0
discriminacién
Total 100 100,0 100,0
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Gréfico 38: ¢ Qué tipo de discriminacion sufrig?

Porcentaje
N
o

Social Psicolégica Ningun tijpo de
discriminacion

¢ Qué tipo de discriminacion sufrié?

El 62% de la poblacion encuestada no ha sufrido ningun tipo de
discriminacion, le sigue un 33%, que han sufrido discriminacion social, por
altimo, el 5% psicoldgica.

Como anteriormente he comentado, en el medio rural, el apoyo social
recibido por los vecinos a las familias en las que algin miembro tiene
discapacidad, es muy significativo. Los pueblos que componen la comarca de
Baza son pequenfios, todo el mundo se conoce y es muy dificil que esa persona
con discapacidad no se integre, por lo tanto, es dificil que sufra discriminacion.

Entre las que han sufrido algun tipo de discriminacién, predomina la
social, provocada principalmente por la falta de informacion de la sociedad en
general acerca de la discapacidad.
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Pregunta 39: ; Como se sinti6 en aguel momento?

Tabla 39: ¢ Como se sinti6 en aquel momento?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Impotencia 17 17,0 17,0 17,0
2 Rechazo 12 12,0 12,0 29,0
5 Me di6 fu’erzas para 9 9.0 9.0 38.0
luchar méas
6 No he sufrido
ningun tipo de 62 62,0 62,0 100,0
discriminacién
Total 100 100,0 100,0

Grafico 39: ¢ CoOmo se sintié en aquel momento?
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N
o

Impotencia

Rechazo

Me di6 fuerzas
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¢, COmo se sintié en aquel momento?

Estudio de necesidades

102

M2 Lidia Olmedo Garcia




Las personas encuestadas que si han sufrido algin tipo de
discriminacion, la mayoria, social (tabla y grafico 38), principalmente sintieron
impotencia (17%), rechazo (12%) y un 9% sintié que esa discriminacion sufrida
le dio alin mas fuerzas para seguir luchando.

Esos sentimientos son normales en
discapacidad.

Afortunadamente, con el paso del tiempo, eso cambia y la familia
reaccionara de otra forma, como veremos en el siguiente gréfico.

las familias al inicio de la

Pregunta 40: ; Reaccionaria de iqual forma actualmente?

Tabla 40. ¢ Reaccionaria de igual forma actualmente?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Si 16 16,0 16,0 16,0
2 No 22 22,0 22,0 38,0
3 No ha sufrido ningtn| ., 62,0 62,0 100,0
tipo de discriminacion
Total 100 100,0 100,0

Estudio de necesidades

103

M2 Lidia Olmedo Garcia




Gréfico 40: ¢, Reaccionaria de igual forma actualmente?

O si

[ No

O No ha sufrido ningan tipo
de discriminacion.

Un 22% de las personas encuestadas no reaccionaria igual, y un 16% si
lo haria. En el Ultimo porcentaje entrarian aquellas personas en las que la
manera de afrontar la discriminacion siempre a sido a través de la lucha
constante por que desaparezca la misma. De esta forma, conseguir que las
personas con discapacidad se integren en la sociedad, ocupando el lugar que
le corresponde, como cualquier otro ciudadano.
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Prequnta 41: /Ha contactado con alguna Asociacién para pedir ayuda e

informaciéon?

Tabla 41: ¢Ha contactado con alguna Asociacién para pedir ayuda e

informacion?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Si 54 54,0 54,0 54,0
2 No 46 46,0 46,0 100,0
Total | 100 100,0 100,0

Grafico 41: ¢ Ha contactado con alguna Asociacion para pedir ayuda e
informacién?

El 54% de la poblacién encuestada, si ha acudido a una Asociacién para

pedir ayuda y el 46% no lo ha hecho.

En el dltimo porcentaje, segun la experiencia adquirida durante el
desarrollo del trabajo de campo, entran aquellos padres de edad avanzada,
gue no han luchado por cambiar la situacion de la discapacidad en la sociedad,
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s6lo se han dedicado Unicamente al cuidado y atencion de su hijo/a con
discapacidad.

Otro factor que influye en estos resultados es que el fomento del
tratamiento y atencién a las personas con discapacidad es muy reciente en
nuestra sociedad. Las asociaciones que existen en la zona de la comarca de
Baza son recientes.

En afios anteriores no contabamos con todos los recursos que existen
en la actualidad.

Pregunta 42: ; Con gué Asociacion ha contactado?

Tabla 42: ¢ Con qué Asociacién ha contactado?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Asociacion 10 10,0 10,0 10,0
Jabalcon
2 Asociacion 25 25,0 25,0 35,0
La Esperanza
3 Asociaciéon Apemsi |4 4,0 4,0 39,0
4 Asociacién
Espaiiola de
L 3 3,0 3,0 42,0
Esclerosis Mdltiple
(Granada)
5 Jocorabi 1 1,0 1,0 43,0
6 Oftras 3 3,0 3,0 46,0
7 Faisem 8 8,0 8,0 54,0
8 Ninguna Asociacion | 46 46,0 46,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Gréfico 42: ¢ Con qué Asociacion ha contactado?
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El 46% no ha contactado con ninguna Asociacion, este porcentaje se
debe principalmente a lo explicado en el anterior grafico. Le sigue la Asociaciéon
La Esperanza (25%), Jabalcon (10%), Faisem (8%), Apemsi (4%), etc...

Las Asociaciones La Esperanza y Jabalcén abarcan su atencidon a gran
namero de personas de todos los pueblos que conforman esta Comarca. El
porcentaje de Jabalcon podria haber sido mas elevado, pero debido a la
escasa colaboracion de los profesionales de la misma en este estudio se ha
entorpecido la consecucién de un porcentaje mas amplio y por lo tanto mas
real. No he podido acceder a todas las familias que en un principio se
pretendia investigar, por el anterior motivo.
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Pregunta 43: . En qué medida conoce las actividades y servicios gue presta su

Asociacion?

Tabla 43: ¢En qué medida conoce las actividades y servicios que presta su
Asociacion?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 17 17,0 17,0 17,0
2 Bastante 32 32,0 32,0 49,0
3 Poco 5 5,0 5,0 54,0
5 No ha contactado
con ninguna 46 46,0 46,0 100,0
Asociacion
Total 100 100,0 100,0

Grafico 43: ¢ En qué medida conoce las actividades y servicios que presta su

Asociacion?
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Las personas que acuden a la Asociacion que atiende a su familiar
discapacitado, conocen bastante las actividades y servicios que realizan los
profesionales (32%), en este resultado se refleja claramente la buena relacién
usuario-profesional. Un 17% las conocen mucho y un 5% poco.

En este grafico nos encontramos también con aquellas personas que no
acuden a ninguna asociacion (46%).

Pregunta 44: ;En qué medida participa en las actividades y servicios que

presta su Asociacion?

Tabla 44: ¢ En qué medida participa en las actividades y servicios que presta

su Asociacion?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 15 15,0 15,0 15,0
2 Bastante 20 20,0 20,0 35,0
3 Poco 15 15,0 15,0 50,0
4 Nada 4 4,0 4,0 54,0
5 No ha contactado
con ninguna 46 46,0 46,0 100,0
Asociacién
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 44: ¢ En qué medida participa en las actividades y servicios que
presta su Asociacion
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El 20% de la poblacién encuestada participa bastante en las actividades
gue realizan los profesionales. El 15% participa mucho, el 15% poco, y el 4%
nada. En el grafico aparecen también las personas que no acuden a ninguna
Asociacion (46%).

Dentro del grupo de personas que participan poco y nada, nos
encontramos con aquellas que no acuden a diario a la asociacion,
principalmente porque el grado de su discapacidad se lo impide.
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Pregunta 45: ;En qué medida disfruta de las actividades y servicios que presta

su Asociacién (como usuario)?

Tabla 45: ¢ En qué medida disfruta de las actividades y servicios que presta su

Asociacién (como usuario)?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 14 14,0 14,0 14,0
2 Bastante 18 18,0 18,0 32,0
3 Poco 17 17,0 17,0 49,0
4 Nada 5 5,0 5,0 54,0
5 No ha contactado
con ninguna 46 46,0 46,0 100,0
Asociacién
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 45: ¢ En qué medida disfruta de las actividades y servicios que presta
su Asociacion (como usuario)?
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El 18% disfruta bastante, el 17% poco, el 14% mucho y el 5% nada.
Dentro del grupo de personas que disfrutan poco y nada, nos encontramos
con aquellas que no acuden a diario a la asociacién o que aunque acudan, la
gravedad de su discapacidad se lo impide.
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Pregunta 46: De la Asociacion donde acude recibe informacién vy

asesoramiento sobre los recursos disponibles a los que puede acceder.
Tabla 46: De la Asociacion donde acude recibe informacidn y asesoramiento
sobre los recursos disponibles a los que puede acceder.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Si 28 28,0 28,0 28,0
2 No 24 24,0 24,0 52,0
3 Noacudea g 48,0 48,0 100,0
ninguna Asociacion
Total 100 100,0 100,0

Tabla 46: De la Asociacion donde acude recibe informacion y asesoramiento sobre
los recursos disponibles a los que puede acceder.

Osi
[ No

O No acude a ninguna
Asociacion.

Un 48% de las personas encuestadas no acuden a ninguna asociacion,
este porcentaje nos lo encontraremos a lo largo de los tres siguientes gréficos,
el 28% si recibe informacion, y por ultimo, el 24% no recibe informacion. En el
altimo porcentaje entrarian aquellas personas que no acuden de forma usual a
la asociacién, no tienen un contacto permanente con los profesionales de la
asociacion y por lo tanto no solicitan informacion de ningun tipo.
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Pregunta 47: En la Asociacién a la gue pertenece participa en actividades de

Ocio y Tiempo Libre: excursiones, convivencias, talleres...

Tabla 47: En la Asociacién a la que pertenece participa en actividades de Ocio

y Tiempo Libre: excursiones, convivencias, talleres.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Si 42 42,0 42,0 42,0
2 No 10 10,0 10,0 52,0
3 Nopertenecea 48 48,0 48,0 100,0
ninguna Asociacion
Total 100 100,0 100,0

Grafico 47: En la Asociacion ala que pertenece participa en actividades de
Ocio y Tiempo Libre: excursiones, convivencias,talleres...

Osi
O No

O No pertenece a ninguna
Asociacion.

El 48% no pertenecen a ninguna asociacion, el 42% participa en las
actividades de ocio y tiempo libre, y finalmente, el 10% no lo hace.
En general, hay un alto indice de participacion por parte de los
usuarios en todas las actividades que realizan los profesionales del centro.
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Prequnta 48: En la Asociacién a la que pertenece participa en Terapias de

grupo con pacientes y familiares, siempre y cuando sea necesario.

Tabla 48: En la Asociacién a la que pertenece participa en Terapias de grupo

con pacientes y familiares, siempre y cuando sea necesario.

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Si 16 16,0 16,0 16,0
2 No 36 36,0 36,0 52,0
3 Nopertenecea | g 48,0 48,0 100,0
ninguna Asociacion
Total 100 100,0 100,0

Grafico 48: En la Asociacion a la que pertenece participa en Terapias de
grupo con pacientes y familiares, siempre y cuando sea necesario.
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El 16% de la poblacién encuestada si participa en actividades llevadas a
cabo con los familiares, y el 36%, no patrticipa.

Se constata a través de estos resultados, la escasa participacion de los
familiares en aquellas actividades dirigidas a ellos mismos. Las asociaciones
de la zona de la Comarca de Baza, no sélo trabajan con las personas
discapacitadas, sino también con los familiares.

Pregunta 49: La Asociacion a la que pertenece presta Servicio de Consultas
con profesionales, cuando sean necesarias, como: psicélogo/a, orientador /a,
técnico/a de formacion, etc.

Tabla 49: La Asociacién a la que pertenece presta Servicio de Consultas con
profesionales, cuando sean necesarias, como: psicélogo/a, orientador/a,
técnico/a de formacion, etc.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Si 38 38,0 38,0 38,0
2 No 14 14,0 14,0 52,0
3 N.o pertenece.a L. 48 48,0 48,0 100,0
ninguna Asociacion
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 49: La Asociacion a la que pertenece presta Servicio de Consultas
con profesionales, cuando sean necesarias,_como:psicéIogo/a,orientador/a,
técnico/a de formacion,etc...

O si
[ No

O No pertenece a ninguna
Asociacion.

El 38% considera que la asociaciébn donde acude presta apoyo profesional en
todo momento, y el 14% considera que no.
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Pregunta 50: Valore, en general, las actividades y servicios gue presta su
Asociaciéon de 0 (muy buenas), a 5 (muy malas).

Tabla 50: Valore, en general, las actividades y servicios que presta su
Asociacion de 0 (muy buenas), a 5 (muy malas).

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje vélido acumulado
0 Muy buenas 16 16,0 16,0 16,0
1 Buenas 17 17,0 17,0 33,0
2 Aceptables 13 13,0 13,0 46,0
3 Regular 6 6,0 6,0 52,0
4 Malas 1 1,0 1,0 53,0
5 Muy malas 1 1,0 1,0 54,0
6 Nopertenecea 46 46,0 46,0 100,0
ninguna Asociacion
Total 100 100,0 100,0
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Gréfico 50: Valore, en general, las actividades y servicios que presta su Asociacion
de O( muy buenas), a 5( muy malas).
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Valore. en general. las actividades v servicios que prest...

La gran mayoria de las personas que acuden a alguna asociacion de la
zona, han valorado los servicios y actividades que alli se realizan de forma
positiva.

El 17% los consideran buenas, el 16% muy buenas, el 13% aceptables,
el 6% regular, el 1% malas, y por ultimo, el 1% muy malas. El mayor porcentaje
se da en las personas que no acuden a ninguna asociacion (46%).
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Pregunta 51: /Le gustaria gue su Asociacién ofreciese Rehabilitacién, y que

en la actualidad no la ofrece?

Tabla 51: ¢ Le gustaria que su Asociacion ofreciese Rehabilitacion, y que en la
actualidad no la ofrece?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Si 11 11,0 11,0 11,0
2 No 40 40,0 40,0 51,0
3 Noacudea g 49,0 49,0 100,0
ninguna Asociacion
Total 100 100,0 100,0

Grafico 51: ¢ Le gustaria que su Asociacién ofreciese Rehabilitacion, y que
en la actualidad no la ofrece?

O si
E No

O No acude a ninguna
Asociacion.
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El 49% no acude a ninguna Asociacion, este porcentaje aparecera en los tres
siguientes graficos. El 40% ha respondido que la Asociacion donde acude su
familiar ofrece el servicio de rehabilitacion, y por ultimo, el 11% establece que
la asociacion no ofrece rehabilitacion, y desearia que la ofreciera.

Las actividades que mayoritariamente ofrecen las asociaciones de la
Comarca de Baza son las de ocio y tiempo libre. El servicio de rehabilitacion
también lo ofrecen en la mayoria de las asociaciones de la zona.

Pregunta 52: ;/Le gustaria que su Asociacion prestase Formacion y Empleo, y
que en la actualidad no ofrece?

Tabla 52: ¢ Le gustaria que su Asociacion prestase Formacion y Empleo, y que
en la actualidad no ofrece?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje vélido acumulado
1 Si 21 21,0 21,0 21,0
2 No 30 30,0 30,0 51,0
3 N.O acude a ., 49 49,0 49,0 100,0
ninguna Asociacion
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 52: ¢Le gustaria que su Asociaciéon prestase Formacion y Empleo, y
que en la actualidad no ofrece?

O si
[ No

O No acude a ninguna
Asociacion.

Al 21% le gustaria que la asociacion a la que pertenece ofreciese
Formacién y Empleo, el 31% ha respondido que la asociacion si presta este
servicio. Las asociaciones que lo prestan son aquellas que abarcan gran
namero de beneficiarios, otras en cambio, lo que mas prestan son actividades
de ocio y tiempo libre.
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Pregunta 53: /Le gustaria gue su Asociacion prestase Ocio y Tiempo Libre , v
que en la actualidad no ofrece?

Tabla 53: ¢ Le gustaria que su Asociacion prestase Ocio y Tiempo Libre, y que
en la actualidad no ofrece?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
1 Si 4 4,0 4,0 4,0
2 No 47 47,0 47,0 51,0
3 Noacudea g 49,0 49,0 100,0
ninguna Asociacion
Total 100 100,0 100,0

Grafico 53: ¢, Le gustaria que su Asociaciéon prestase Ocio y Tiempo Libre,y
que en la actualidad no ofrece?

O si
[ No

O No acude a ninguna
Asociacion.
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La gran mayoria de la poblacion encuestada que acude a alguna
asociacion establece que en la actualidad, la misma ofrece actividades de ocio
y tiempo libre (47%), por el contrario, con un porcentaje mucho mas bajo, esta
el grupo que le gustaria que la asociacion ofreciese actividades de ocio y
tiempo libre, por que en la actualidad no las ofrece (4%). Como he comentado
en el grafico anterior, esta actividad prevalece sobre las demas. Es la que mas
se presta en todas las asociaciones y la que mas conocen, participan y

disfrutan las personas con discapacidad de la zona.

Pregunta 54: /Le gustaria gue su Asociacion prestase Atencidon Psicol6gica

(charlas, tertulias...), vy que en la actualidad no ofrece?

Tabla 54: ¢Le gustaria que su Asociacién prestase Atencidn Psicologica

(charlas, tertulias...), y que en la actualidad no ofrece?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje vélido acumulado
1 Si 10 10,0 10,0 10,0
2 No 41 41,0 41,0 51,0
3 Noacudea g 49,0 49,0 100,0
ninguna Asociacién
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 54: ¢ Le gustaria que su Asociacién prestase Atencién Psicolégica
(charlas, tertulias...), y que en la actualidad no ofrece?

O si
[ No

O No acude a ninguna
Asociacion.

La mayoria de las asociaciones prestan atencion psicolégica, a los
beneficiarios y a su familia. Este dato se puede comprobar en este grafico. S6lo
al 10% le gustaria que su asociacion prestase atencion psicoldgica, frente al
41% que no considera lo mismo, puesto que la asociacion a la que acude si la

ofrece.
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Pregunta 55: ; En gué medida tiene dificultades de movilidad su familiar?

Tabla 55: ¢ En qué medida tiene dificultades de movilidad su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Muchas dificultades |22 22,0 22,0 22,0
2 Bastantes 20 20,0 20,0 42,0
dificultades
3 Algunas dificultades |21 21,0 21,0 63,0
4 Ninguna dificultad 37 37,0 37,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 55: ¢ En qué medida tiene dificultades de movilidad su familiar?
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El mayor porcentaje se da en el grupo de personas que no tienen
dificultades de movilidad (37%), este porcentaje tiene una estrecha relacion
con el grupo de personas que presentan discapacidad psiquica (tabla y grafico
8), ya que la mayoria de estas personas presentan una movilidad normal, o
so6lo algunas dificultades (21%).

Por otro lado, nos encontramos con un 22% de personas con muchas
dificultades de movilidad y un 20% con bastantes dificultades.

El que la persona tenga dificultades de movilidad es un factor
desencadenante del estado de agotamiento psiquico y fisico de la persona
cuidadora principal. Agravando de esta forma la calidad de vida de de la

familia.

Pregunta 56: ¢/ Tiene adaptada su vivienda a las necesidades de su familiar?

Tabla 56: ¢ Tiene adaptada su vivienda a las necesidades de su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje vélido acumulado
1 Si 78 78,0 78,0 78,0
2 No 22 22,0 22,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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El 78% tiene la vivienda adaptada a las necesidades de su familiar,
frente al 22%, que no la tiene adaptada. En la mayoria de los pueblos visitados
durante el trabajo de campo nos hemos encontrado con que la mayoria de los
domicilios estdn adaptados a las necesidades de las personas con
discapacidad.

Son casas de planta baja, y en los casos en que el domicilio es piso, el
bloque de pisos cuenta con ascensor.

Las barreras que he observado en el acceso de algunos domicilios son
algunas escaleras encontradas para acceder al mismo.
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Prequnta 57: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Centro de

Salud, 0 (muy mala), 5 (muy buena).

Tabla 57: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Centro de

Salud, 0 (muy mala), 5 (muy buena)

Porcentaj | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje | e valido | acumulado
0 Muy mala 3 3,0 3,0 3,0
1 Mala 6 6,0 6,0 9,0
2 Regular 6 6,0 6,0 15,0
3 Aceptable 8 8,0 8,0 23,0
4 Bien 40 40,0 40,0 63,0
5 Muy bien 37 37,0 37,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 57: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Centro de

Salud, O( muy mala), 5( muy buena)
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Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio:
Centro de Salud, O( muy mala), 5( muy buena)
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La mayoria de las personas han valorado la accesibilidad del centro de
salud de su municipio, favorablemente. Los porcentajes mas significativos son
40% (bien) y 37% (muy bien).

Prequnta 58: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siquiente edificio:
Ayuntamiento, 0 (muy mala), 5 (muy buena)

Tabla 58: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Ayuntamiento,
0 (muy mala), 5 (muy buena)

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
0 Muy mala 8 8,0 8,0 8,0
1 Mala 10 10,0 10,0 18,0
2 Regular 23 23,0 23,0 41,0
3 Aceptable 21 21,0 21,0 62,0
4 Bien 19 19,0 19,0 81,0
5 Muy bien 19 19,0 19,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 58: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio:
Ayuntamiento, O ( muy mala), 5( muy buena)
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Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio:
Ayuntamiento, O ( muy mala), 5( muy buena)

Un 23% de las personas encuestadas han valorado la accesibilidad al
ayuntamiento como regular. El 21% la considera (aceptable), el 19% (bien), el
19% (muy bien), el 10% (mala) y el 8% (muy mala).

Durante el desarrollo del trabajo de campo los ayuntamientos de todos
los municipios han sido visitados, y la mayoria presenta barreras para acceder
a los mismos. Escaleras, pasillos y puertas estrechas, etc...
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Prequnta 59: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Biblioteca, 0
(muy mala), 5 (muy buena)

Tabla 59: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Biblioteca, O
(muy mala), 5 (muy buena)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
0 Muy mala 11 11,0 11,0 11,0
1 Mala 8 8,0 8,0 19,0
2 Regular 13 13,0 13,0 32,0
3 Aceptable 9 9,0 9,0 41,0
4 Bien 3 3,0 3,0 44,0
5 Muy bien 6 6,0 6,0 50,0
© No. .a(.:Ude aeste 50 50,0 50,0 100,0
edificio
Total 100 100,0 100,0

Grafico 59: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio:Biblioteca, O(muy mala), 5(
muy buena)
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El 50% de la poblacion encuestada no acude a la biblioteca. La
poblaciébn que acude a este edificio valora la accesibilidad al mismo entre
regular (13%) y muy mala (11%).

Este dato es significativo. Las personas no acuden usualmente a la
biblioteca, en parte a que hoy en dia, Internet, esta en la gran mayoria de los
hogares espafioles. En esta comarca ocurre lo mismo. Las personas que lo
necesiten pueden acceder a toda la informacion precisa a través de este
medio, cada vez mas extendido. Nos encontramos con que la biblioteca es un
edificio cada vez menos visitado.

Pregunta 60: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siquiente edificio: Comercios,
0 (muy mala), 5 (muy buena)

Tabla 60: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Comercios, 0O
(muy mala), 5 (muy buena).

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
0 Muy mala 10 10,0 10,0 10,0
1 Mala 37 37,0 37,0 47,0
2 Regular 43 43,0 43,0 90,0
3 Aceptable |7 7,0 7,0 97,0
4 Bien 1 1,0 1,0 98,0
5 Muy bien 2 2,0 2,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Grafico 60: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Comercios, 0
( muy mala), 5 ( muy buena)
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Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio:
Comercios, 0 ( muy mala), 5 ( muy buena)

La accesibilidad a los comercios de la comarca de Baza esta valorada
entre regular (43%) y muy bien (2%).

Es extrafio encontrarnos en esta comarca con un comercio que tenga
rampa de acceso. La mayoria cuenta con algun escalon para poder acceder al
mismo. Incluso dentro del mismo hay barreras, por ejemplo los probadores,
algunos son “diminutos”, una persona con movilidad reducida es imposible que
pueda acceder a los mismos.
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Prequnta 61: Valore de 0 a 5 |la accesibilidad del siguiente edificio: Banco, 0
(muy mala), 5 (muy buena).

Tabla 61: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Banco, 0 (muy
mala), 5 (muy buena)

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
0 Muy mala 3 3,0 3,0 3,0
1 Mala 7 7,0 7,0 10,0
2 Regular 27 27,0 27,0 37,0
3 Aceptable 16 16,0 16,0 53,0
4 Bien 33 33,0 33,0 86,0
5 Muy bien 14 14,0 14,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 61: Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Banco, 0 (
muy mala), 5 ( muy buena)
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Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio:
Banco, 0 (muy mala), 5 ( muy buena)
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En general, la valoracion de la accesibilidad a los bancos es buena (33%).
La gran mayoria tienen rampa y cuentan con espacios amplios y adaptados
para el desenvolvimiento de las personas con discapacidad.

Pregunta 62: Valore de 0 a 5, la utilizacién de transporte publico para los

desplazamientos de su familiar, 0 (nunca), 5 (siempre).

Tabla 62: Valore de 0 a 5, la utilizacion de transporte publico para los
desplazamientos de su familiar, O (nunca), 5 (siempre)

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
0 Nunca 48 48,0 48,0 48,0
1 Casinunca |7 7,0 7,0 55,0
2 Algunavez |5 5,0 5,0 60,0
3 A menudo 11 11,0 11,0 71,0
4 Casi siempre | 12 12,0 12,0 83,0
5 Siempre 17 17,0 17,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 62: Valore de 0 a 5, la utilizaciéon de transporte publico paralos
desplazamientos de su familiar,0 ( nunca), 5( siempre)
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Valore de 0 a 5, la utilizacion de transporte publico para...

Muy pocas personas con discapacidad utilizan transporte publico en los
pueblos de la comarca de Baza. El transporte publico més utilizado es el taxi o
ambulancia. El autobus de linea apenas es utilizado por las personas con
discapacidad de la zona. Aqui influye mucho el apoyo social existente en el
medio rural. Siempre hay algun vecino o familiar que acompafie a estas
personas para cualquier gestion y se ofrezcan para su desplazamiento.
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Prequnta 63: ;Tiene un/a cuidador/a para su familiar?

Tabla 63: ¢ Tiene un/a cuidador/a para su familiar?

/

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Si 9 9,0 9,0 10,0
2 No 90 90,0 90,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

papacidad Fisica y/giPSie

Grafico 63: ¢, Tiene un/a cuidador/a para su familiar?

El 90% no tiene un/a cuidador/a en casa para su familiar, frente al 9%,
que si lo tienen.

Se constata a través de estos resultados obtenidos, que todo el peso del
cuidado y atencién recae sobre la cuidadora principal, que es la madre (tabla y
gréfico 10).
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Pregunta 64: En caso afirmativo, ;como le ayuda en su vida el tener a una
persona que cuide durante unas horas a su familiar?

Tabla 64: En caso afirmativo, ¢como le ayuda en su vida el tener a una
persona que cuide durante unas horas a su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Autonomia 1 1,0 1,0 1,0
2 Vida social 1 1,0 1,0 2,0
3 Colaboracion casa 6 6,0 6,0 8,0
4 No tiene cuidador. 91 91,0 91,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 64: En caso afirmativo, ¢ como le ayuda en su vida el tener auna
persona que cuide durante unas horas a su familiar?
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En caso afirmativo, ¢ como le ayuda en su vida el tener a
una persona que cuide durante unas horas a su familiar?
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A las personas que tienen una persona cuidadora de su familiar en el
domicilio, 9% (tabla y grafico 63), les ayuda en un 6% en las tareas del hogar,
un 1% considera que la colaboracién de esta persona en casa les ayuda a
disfrutar de mas y mejor vida social, y por ultimo, al 1% les da mas autonomia
para el desenvolvimiento en la vida diaria. El 91% no tiene cuidador/a.

Prequnta 65: En caso de no tener cuidador/a, ¢scree que tendria mas
autonomia _en el desenvolvimiento social diario (compra, médico, cuestiones
burocraticas...), teniendo un cuidador/a para su familiar?

Tabla 65: En caso de no tener cuidador/a, ¢cree que tendria mas autonomia

en el desenvolvimiento social diario (compra, médico, cuestiones
burocraticas...), teniendo un cuidador/a para su familiar?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
1 Si 38 38,0 38,0 38,0
2 No 53 53,0 53,0 91,0
3 Tengo una persona
cuidadora para mi 9 9,0 9,0 100,0
familiar
Total 100 100,0 100,0
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Gréafico 65: En caso d_e no tener Cl_Jidado_r/a, jcree que tendria més_autonomia
en el desenvolvimiento social diario( compra, médico, cuestiones
burocraticas...), teniendo un cuidador/a para su familiar?

Osi
O No

O Tengo una persona
cuidadora para mi familiar.

El 53% de las personas encuestadas piensan que el tener una persona
cuidadora para su familiar no les daria mas autonomia para el
desenvolvimiento diario, por lo tanto, no la necesitan. El 38% considera que si.

Durante el desarrollo del trabajo de campo se ha observado que las
familias visitadas son reacias a tener en casa a una persona ajena a la familia
para el cuidado de su hijo/a. Existen lazos muy unidos entre la familia, si los
padres no pueden, estan los hermanos o familiares directos para su cuidado
diario. Este hecho se da bastante en los pueblos de esta comarca.

También influye, el que la mayoria de las personas presentan una
discapacidad psiquica. Una persona que tenga dificultades de movilidad, como
es el caso de las personas con discapacidad fisica, presenta un nivel mas alto
de dependencia, a la hora de realizar muchas actividades diarias necesita de la
ayuda permanente de una persona, mientras que una persona con
discapacidad psiquica, puede realizar muchas mas actividades, dependiendo
del grado de la misma, como comer solo, lavarse, ir a la compra, hacer
deporte, etc.
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Pregunta 66: En caso de no tener cuidador/a, s.cree gue mejoraria su situacién

de aislamiento y comunicacién con el exterior, teniendo una persona cuidadora

para su familiar?

Tabla 66: En caso de no tener cuidador/a, ¢,cree que mejoraria su situaciéon de
aislamiento y comunicacion con el exterior, teniendo una persona cuidadora

para su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Si 22 22,0 22,0 22,0
2 No 69 69,0 69,0 91,0
3 Tengo una persona
cuidadora parami |9 9,0 9,0 100,0
familiar
Total 100 100,0 100,0

Grafico 66: En caso de no tener cuidador/a,¢, cree que mejoraria su situacion
de aislamiento y comunicacién con el exterior, teniendo una persona
cuidadora para su familiar?
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La mayoria de las personas considera que el tener a una persona
cuidadora de su familiar no mejoraria su situacion de aislamiento (69%), esto
quiere decir que no la necesitan y que se encuentran muy bien.
El 22% ha respondido que si mejoraria su situacion, y finalmente, el 9%
se beneficia del apoyo de una persona cuidadora en su domicilio.
Las familias de las personas con discapacidad psiquica entrarian en el
porcentaje mayor. Tienen menos estrés y problemas de salud que las familias
con personas discapacitadas fisicas a su cargo. El estrés y ansiedad aumenta
en los casos en los que la persona presenta ambas discapacidades.

Pregunta 67: En caso de no tener cuidador/a, ¢scree que su situacién sequiria
igual gue antes, teniendo una persona cuidadora para su familiar?

Tabla 67: En caso de no tener cuidador/a, ¢,cree que su situacion seguiria igual
gue antes, teniendo una persona cuidadora para su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Si 36 36,0 36,0 36,0
2 No 55 55,0 55,0 91,0
3 Tengo un
cuidador 9 9,0 9,0 100,0
para mi familiar
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 67: En caso de no tener cuidador/a, ¢ cree que su situacion seguiria
igual que antes, teniendo una persona cuidadora para su familiar?

O si
[ No

O Tengo un cuidador para mi
familiar.

El 55% de la poblacion encuestada considera que su situacién no seria
la misma teniendo una persona que cuide durante unas horas al dia a su
familiar. El 36% ha respondido que su situacion no sufriria modificacion alguna,
no la necesitan en estos momentos.

El 9% tiene el apoyo de esta persona.

Durante el desarrollo del trabajo de campo, en las entrevistas realizadas
a muchos familiares, han comunicado que el apoyo de los/as cuidadores/as es
de gran ayuda para las familias, pero en estos momentos ellos no la necesitan.
Cuentan con la ayuda de los demas miembros de la familia.

En el medio rural, las familias son muy extensas y siempre se puede
contar con ellas a la hora de afrontar cualquier situacion dificil.
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Prequnta 68: ;Desea una persona cuidadora para su familiar?

Tabla 68: ¢ Desea una persona cuidadora para su familiar?

Porcentaje
Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido | acumulado
1 Si 28 28,0 28,0 28,0
2 No 63 63,0 63,0 91,0
3 Tengo una
persona 9 9,0 9,0 100,0
cuidadora
para mi familiar
Total 100 100,0 100,0

Grafico 68: ¢ Desea una persona cuidadora para su familiar?
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O Tengo una persona
cuidadora para mi familiar.
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El 63% no desea un/a cuidador/a para su familiar. EI 28% si, y por
ualtimo, el 9% recibe el apoyo de esta persona.

Como hemos observado en anteriores gréficos, las personas
encuestadas no necesitan la ayuda de una persona cuidadora, por diferentes
motivos:

- Porque cuentan con el apoyo de los familiares en su cuidado.

- Porque el grado de discapacidad no lo requiere.

- Porque la cuidadora principal (madre) no trabaja fuera de casa
para dedicarse al cuidado de su hijo/a.

Pregunta 69: ;Desea gue para un futuro exista una Residencia para poder
atender todas las necesidades especificas de su familiar?

Tabla 69: ¢ Desea que para un futuro exista una Residencia para poder atender
todas las necesidades especificas de su familiar?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Si 99 99,0 99,0 99,0
2 No 1 1,0 1,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 69: ¢ Desea que para un futuro exista una Residencia para poder
atender todas las necesidades especificas de su familiar?

El 99% desea que exista una residencia para el futuro y el 1% no.

Todos los familiares coinciden en que, para un futuro, cuando ellos no
puedan atender a su familiar con discapacidad por causas de incapacidad o
muerte, existan centros o residencias que puedan atenderlos.
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Pregunta 70: /En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de su

familiar en la Residencia?

Tabla 70: ¢ En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de su familiar
en la Residencia?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 38 38,0 38,0 38,0
2 Bastante 47 47,0 47,0 85,0
3 Poco 15 15,0 15,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 70: ¢ En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de su
familiar en la Residencia?
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¢ En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de
su familiar en la Residencia?

El 47% considera que la calidad de vida de su familiar mejoraria
bastante en una residencia. Principalmente porque va a ser atendido las 24
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horas del dia por personal especializado (psicélogos/as, trabajadoras sociales,
maestros/as de educacion especial, médicos/as, auxiliares de clinica, etc...).

El 38% considera que mejoraria mucho y el 15% poco. La existencia de
residencias y centros especializados da tranquilidad y seguridad a los padres.
Sus hijos, en un futuro, estaran en un lugar adaptado a sus necesidades.

Pregunta 71: /En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de su
entorno familiar?

Tabla 71: ¢ En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de su entorno

familiar?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 24 24,0 24,0 24,0
2 Bastante |51 51,0 51,0 75,0
3 Poco 20 20,0 20,0 95,0
4 Nada 5 5,0 5,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 71: ¢ En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de su
entorno familliar?
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¢, En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de
su entorno familliar?

El 51% de las personas encuestadas han respondido que la calidad de
vida del entorno familiar mejoraria bastante. Frente al 24%, que mejoraria
mucho, el 20% poco y el 5% nada.
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Prequnta 72: ;Tiene crisis diarias?

Tabla 72: ¢ Tiene crisis diarias?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Si 5 5,0 5,0 5,0
2 No 9 9,0 9,0 14,0
3 Sudiscapacidad | g 86,0 86,0 100,0
no presenta crisis
Total 100 100,0 100,0
Grafico 72: ¢, Tiene crisis diarias?
O si
[ No

O Su discapacidad no
presenta crisis .
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La discapacidad del 86% de los familiares no presenta crisis. El 9% de
los familiares discapacitados no sufren crisis. Dentro de este porcentaje entran
los casos en los que los familiares sufren la enfermedad de epilepsia.

El 5% si presenta crisis. Son aquellos casos en los que la epilepsia es
grave, por lo que presentan también discapacidad severa.

Los padres que tienen hijos/as con crisis diarias, tienen peor calidad de
vida que los deméas. El hecho de ver como sus hijos/as no paran de
convulsionar y de tener crisis, les produce estados de estrés, ansiedad y
depresion. Las crisis van degenerando el sistema nervioso, aumentando cada
vez mas el grado de discapacidad.

Pregunta 73: ;. Cudantas crisis diarias tiene?

Tabla 73: ¢ Cuantas crisis diarias tiene?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Entre 1y 5 crisis diarias 3 3,0 3,0 3,0
2 Mas de 5 crisis diarias 2 2,0 2,0 5,0
3 Presen ri risi
esenta varias crisis 4 4.0 4.0 9.0
mensuales
4 Presenta varias crisis anuales | 5 5,0 5,0 14,0
5 Su dlscapaudgq 86 86,0 86,0 100,0
no presenta crisis
Total 100 100,0 100,0
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Tabla 73: ¢, Cuantas crisis diarias tiene?

Frecuencia

Entre 1y5 Mas de 5 crisis Presenta Presenta Su
crisis diarias diarias varias crisis  varias crisis  discapacidad
mensuales anuales no presenta

crisis.

: CuiAntac cricic diariac tiona?

La mayoria no presenta crisis, pero, entre las discapacidades
producidas por la enfermedad de epilepsia, el 5% presenta varias crisis
anuales, el 4% varias crisis mensuales, el 3% de las personas con epilepsia
presenta entre 1 y 5 crisis diarias, y por ultimo, el 2% presenta mas de 5 crisis
diarias. En los dos ultimos porcentajes entran los casos de epilepsia grave, en
los que la persona que la padece, ademas presenta un grado elevado de
discapacidad y deterioro cognitivo severo. Se denomina epilepsia farmaco
resistente.
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Pregunta 74: ¢ Esta la enfermedad controlada con la medicacién gue toma?

Tabla 74: ¢ Esta la enfermedad controlada con la medicacion que toma?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Si 55 55,0 55,0 55,0
2 No 12 12,0 12,0 67,0
3 Notoma 33 33,0 33,0 100,0
medicacién
Total 100 100,0 100,0

Gréafico 74: ¢, Esté la enfermedad controlada con la medicacién que toma?

O si
[ No

] No toma medicacion

En el 55% de los casos, la enfermedad est4d controlada por la
medicacion. El 33% no toma medicacion y en el 12% no esta controlada.

Estos resultados tienen mucha relacion con el hecho de que la gran
mayoria de las familias no deseen en estos momentos un/a cuidador/a. Sus
familiares son personas que tienen la enfermedad controlada con la
medicacion o bien no la necesita. Su cuidado no conlleva tanto estrés y
agotamiento fisico y psiquico, como ocurre en el caso de los familiares de
personas que no tienen la enfermedad controlada con la medicacién.
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Prequnta 75: Indique el grado en que afecta la medicacién a la conducta

(agresividad, depresion...) de su familiar.

Tabla 75: Indique el grado en que afecta la medicacién a la conducta

(agresividad, depresion...) de su familiar.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
1 Mucho 7 7,0 7,0 7,0
2 Bastante 3 3,0 3,0 10,0
3 Poco 4 4,0 4,0 14,0
4 Nada 53 53,0 53,0 67,0
5 No toma medicacién |33 33,0 33,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 75: Indique el grado en que afecta la medicacién a la conducta
(agresividad, depresion...) de su familiar.
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Indique el grado en que afecta la medicacién ala ...
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En el 53% de los casos, la medicacion no afecta nada a la conducta del
familiar discapacitado. El 33% no toma medicacion. Los otros porcentajes son

minimos.

Los resultados reflejados en el grafico demuestran el alto indice de
personas en las que su discapacidad esta controlada. La conducta de los que
la padecen no presenta alteraciones, ello conlleva que la persona cuidadora no
padezca estados permanentes de agotamiento fisico y moral.

Prequnta 76: Indique el grado en que afecta la medicacién al aprendizaje-

educacion.

Tabla 76: Indique el grado en que afecta la medicacién al aprendizaje-

educacion.
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 4 4,0 4,0 4,0
2 Bastante 2 2,0 2,0 6,0
3 Poco 4 4,0 4,0 10,0
4 Nada 57 57,0 57,0 67,0
5 No toma medicaciéon |33 33,0 33,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 76: Indique el grado en que afecta la medicacién al aprendizaje-
educacion.
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Indique el grado en que afecta la medicacién al ...

Al 57% de las personas encuestadas, la medicacion no afecta al
aprendizaje-educacion. El problema de aprendizaje es consecuencia de la
discapacidad en si. El 33% no toma medicacion.

Los porcentajes mas bajos son:

- 4% de casos en los que la medicacion afecta mucho.
- 2% de casos en los que la medicacion afecta bastante.
- Por dltimo, 4% de casos en los que afecta poco.

En la mayoria de los casos, la medicacion no interfiere en el proceso de

aprendizaje de las personas con discapacidad.
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Pregunta 77: Indique el grado en que afecta la medicacidon a las relaciones

sociales (fiestas, deporte, amistad...)

Tabla 77: Indique el grado en que afecta la medicacion a las relaciones
sociales (fiestas, deporte, amistad...)

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 4 4,0 4,0 4,0
2 Bastante 2 2,0 2,0 6,0
3 Poco 4 4,0 4,0 10,0
4 Nada 57 57,0 57,0 67,0
> No t(_)ma.’ 33 33,0 33,0 100,0
medicacion
Total 100 100,0 100,0
Grafico 77: Indique el grado en que afecta la medicacién a las relaciones

sociales( fiestas,deporte,amistad...)
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En este grafico ocurre exactamente lo mismo que en el anterior (tabla y
gréfico 76). La mayoria de las personas encuestadas asegura que la
medicacion que toma su familiar no interfiere en las relaciones sociales.

Pregunta 78: ;Disminuye en gran medida el nivel econémico de la familia con

la adquisicién del tratamiento de su familiar?

Tabla 78: ¢ Disminuye en gran medida el nivel econémico de la familia con la
adquisicion del tratamiento de su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Si 9 9,0 9,0 9,0
2 No 58 58,0 58,0 67,0
3 Notoma 33 33,0 33,0 100,0
medicacion
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 78: ¢ Disminuye en gran medida el nivel economico de la familia con
la adquisicidon del tratamiento de su familiar?
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] No toma medicacion

En el 58% de los casos, la adquisicion del tratamiento de los familiares
con discapacidad no afecta al nivel econémico de la unidad familiar. Son
tratamientos que los adquieren a través de la seguridad social.

Tan solo el 9% de la poblacion encuestada ha asegurado que su
economia disminuye con la adquisicién del tratamiento. Se trata de aquellos
casos en los que los familiares padecen epilepsia grave. Son tratamientos muy
costosos, hay familias que ven su economia seriamente dafiada.
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Pregunta 79: Indigue en qué grado ocupa su familiar el espacio de Ocio y
Tiempo Libre con la practica de deporte.

Tabla 79: Indique en qué grado ocupa su familiar el espacio de Ocio y Tiempo
Libre con la préactica de deporte.

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje vélido acumulado
1 Mucho 15 15,0 15,0 15,0
2 Bastante 27 27,0 27,0 42,0
3 Poco 20 20,0 20,0 62,0
4 Nada 38 38,0 38,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
Gréfico 79: Indique en qué grado ocupa su familiar el espacio de Ocio y

Tiempo Libre con la practica de deporte.
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y Tiempo Libre con la practica de deporte.
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El 38% de las personas encuestadas no practica deporte, el 27% ocupa
bastante su espacio de ocio y tiempo libre con la practica de alglin deporte, el
20% practica poco deporte, y finalmente, el 15% mucho.

Estos resultados son muy significativos. Constatan por un lado, que la
mayoria de las personas con discapacidad no practica deporte, en este grupo
entrarian las personas que su discapacidad fisica les impide la practica del
mismo.

Por otro lado existe un porcentaje significativo de personas que lo
practican bastante. La mayoria de las personas con discapacidad psiquica
hace deporte, ya que no presentan movilidad reducida.

Pregunta 80: Indique en qué grado ocupa su familiar el Ocio y Tiempo Libre
con la participacibn en actividades sociales como teatro, baile, viajar,
television, etc.

Tabla 80: Indique en qué grado ocupa su familiar el Ocio y Tiempo Libre con la
participacién en actividades sociales como teatro, baile, viajar, television, etc.

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 32 32,0 32,0 32,0
2 Bastante |41 41,0 41,0 73,0
3 Poco 21 21,0 21,0 94,0
4 Nada 6 6,0 6,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Grafico 80: Indique en qué grado ocupa su familiar el Ocio y Tiempo Libre con
la participacidn en actividades sociales como teatro, baile, viajar, television,
etc...
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El 41% de la poblacion encuestada participa bastante en actividades
sociales. El 32% participa mucho. El 21% poco y el 6% nada.

En los ultimos resultados nos encontramos con aquellas personas en las
que el grado de discapacidad que presentan les dificulta su participacion. Otro
factor que interviene en la no participacién es que muchos padres son mayores
y presentan problemas de salud, fundamentalmente de origen fisico. Al no
participar los padres, tampoco lo hacen los hijos.
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Pregunta 81: ; Qué deportes practica?

Tabla 81: ¢ Qué deportes practica?

N
o

10

Andar Correr
¢ Qué deportes practica?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Andar 33 33,0 33,0 33,0
2 Correr 3 3,0 3,0 36,0
3 Natacién 15 15,0 15,0 51,0
5 No practica 41 41,0 41,0 93,0
6 Futbol 7 7,0 7,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
Grafico 81: ¢ Qué deportes practica?
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Como anteriormente se ha expuesto, la mayoria de las personas con
discapacidad no practica deporte alguno.

En el 33% de los casos, el unico deporte que practicas es el de andar,
pasear... El 15% practica natacién, (casi todas las personas que entran en este
porcentaje pertenecen a alguna asociacion en la que se llevan a cabo
actividades de ocio y tiempo libre y practica de deporte como el senderismo y
natacion), el 7% practica futbol, y el 3% correr.

El motivo principal por el que las personas no hacen deporte es por que
el alto grado de discapacidad que presentan se lo impide.

La practica de deporte es un factor que influye en la mejora del estado
de animo, aumento de las relaciones sociales, en definitiva, la mejora de la
calidad de vida de las personas con discapacidad.

Prequnta 82: ¢/ Con qué frecuencia practica deporte?

Tabla 82: ¢ Con qué frecuencia practica deporte?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Mucho 10 10,0 10,0 10,0
2 Amenudo |37 37,0 37,0 47,0
3 Casinunca |13 13,0 13,0 60,0
4 Nunca 40 40,0 40,0 100,0
Total 100 100,0 100,0
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Gréfico 82: ¢, Con qué frecuencia practica deporte?
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¢ Con qué frecuencia practica deporte?

Teniendo en cuenta a las personas que practican algun deporte, el 37%
lo hacen a menudo, el 13% casi nunca y el 10% mucho. El mayor porcentaje
esta en las personas que no practican deporte, por los motivos expuestos en el

grafico anterior (tabla y grafico 82).
La discapacidad que presenta un mayor indice de prevalencia es la

psiquica (tabla y grafico 8). Muchas de estas personas andan, pasean, corren,
etc., estan en activo, que es lo mas importante.
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Prequnta 83: ¢ Trabaja su familiar?

Tabla 83: ¢ Trabaja su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Si 3 3,0 3,0 3,0
2 No 97 97,0 97,0 100,0
Total |100 100,0 100,0

Dentro del 97%, hay personas que no pueden trabajar porque su grado
de discapacidad no se lo permite, pero también, hay personas que pueden
trabajar, pero no lo hacen porgque no se les ha dado la oportunidad de hacerlo.
La discapacidad hace que muchas personas sean clasificadas como “no aptas
para trabajar”, error que la sociedad en general debe corregir para lograr una

vida digna para estas personas y sus familias.
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Prequnta 84: ;. Cree gue el puesto de su familiar es igual que el de cualquier

otra persona, en términos econdmicos v psicolégicos?

Tabla 84: ¢ Cree que el puesto de su familiar es igual que el de cualquier otra

persona, en términos econdmicos y psicolégicos?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje vélido acumulado
1 Si 2 2,0 2,0 2,0
2 No 1 1,0 1,0 3,0
3 No desempeiia
ningun puesto 97 97,0 97,0 100,0
de trabajo
Total 100 100,0 100,0

Grafico 84: ¢ Cree que el puesto de su familiar es igual quel el de cualquier
otra persona,en términos econdmicos y psicoldgicos?

O si

O No

O No desempefia ningn
puesto de trabajo
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El 97% de las personas han respondido que sus familiares no
desempefian ningln puesto de trabajo. El 2% consideran que el puesto de su
familiar es igual al de las demas personas, su sueldo es el mismo que el de sus
comparieros/as y estan integrados. Lo dificil es conseguir que el puesto se
adapte a sus necesidades especiales. En muchas ocasiones nos cuesta
entender que estas personas tienen unas dificultades para desempeiiar ciertas
actividades en el trabajo, y que debemos poner a su alcance todas las
facilidades para que estén comodos en el desempefio del mismo y conseguir
que esas dificultades se conviertan en oportunidades para la persona.

Pregunta 85: ¢/lLe

impide de alguna forma a su familiar desempefiar

correctamente su trabajo?

Tabla 85: ¢ Le impide de alguna forma a su familiar desempeifiar correctamente

su trabajo?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
2 No 3 3,0 3,0 3,0
3 No desempeia
ningun puesto 97 97,0 97,0 100,0
de trabajo
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 85: ¢ Le impide de alguna forma a su familiar desempefiar
correctamente su trabajo?
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O No desempefia ningin
puesto de trabajo

Entre las personas que trabajan (3%), su discapacidad no le impide
desempefar correctamente su trabajo. Se ha comprobado a través del
desarrollo del trabajo de campo, que todas las personas con discapacidad
estan integradas en sus puestos de trabajo, y cuentan con el apoyo de sus
compafieros/as.

Los familiares con discapacidad que trabajan, presentan discapacidad
fisica y en algunos casos, epilepsia. Los que presentan epilepsia la tienen
controlada con la medicacion. No se ha encontrado durante la investigacion,
ningun caso de personas con discapacidad psiquica que trabaje.
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Prequnta 86: ;Se siente su familiar discriminado en su puesto de trabajo?

Tabla 86: ¢ Se siente su familiar discriminado en su puesto de trabajo?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
2 No 3 3,0 3,0 3,0
3 No desempeiia
ningan puesto 97 97,0 97,0 100,0
de trabajo
Total 100 100,0 100,0

Grafico 86: ¢, Se siente su familiar discriminado en su puesto de trabajo?

[ No

O No desempefia ningln
puesto de trabajo

Ninguna persona con discapacidad que trabaje, se siente discriminada
en su puesto de trabajo. Todas han conseguido su adaptacion al puesto, y los
compafieros/as ayudan a solventar las dificultades con las que estas personas
se van encontrando.
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Preqgunta 87: ¢ Podria puntuar como influye la conducta en la calidad de vida
de su familiar?

Tabla 87: ¢ Podria puntuar cémo influye la conducta en la calidad de vida de su

familiar?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
2 Mala 1 1,0 1,0 1,0
3 Regular 34 34,0 34,0 35,0
4 Buena 44 44,0 44,0 79,0
5 Muy buena |21 21,0 21,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 87: ¢Podria puntuar coémo influye la conducta en la calidad de vida de
su familiar?
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El 34% de la poblacién encuestada considera que es regular, el 21% ha
respondido que la conducta es muy buena y el 1% mala.
La conducta de las personas discapacitadas de la zona de la comarca
de Baza, en general, es buena (44%) y estable, sin modificaciones que alteren
su calidad de vida.

Pregunta 88: ¢/ Podria puntuar cémo influye la asistencia a la escuela o a la

Asociacion en la calidad de vida de su familiar?

Tabla 88: ¢Podria puntuar cdmo influye la asistencia a la escuela o a la
Asociacion en la calidad de vida de su familiar?

Porcentaje | Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Muy mala 1 1,0 1,0 1,0
2 Mala 1 1,0 1,0 2,0
3 Regular 14 14,0 14,0 16,0
4 Buena 27 27,0 27,0 43,0
5 Muy buena 19 19,0 19,0 62,0
6 No asiste a la escuela
ni a ninguna 38 38,0 38,0 100,0
Asociacién
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 88: ¢, Podria puntuar como influye la asistencia ala escuelao a la
Asociacion en la calidad de vida de su familiar?
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El 38% de los familiares con discapacidad no estan escolarizados. Este
resultado es un factor que influye de forma negativa en su calidad de vida. Las
experiencias dentro de la escuela y aulas de formacién de asociaciones son de
gran importancia para su futuro desarrollo como persona.

El 27% considera que la asistencia a la misma es buena y el 19% muy
buena, por lo que influye de forma positiva en el nivel de calidad de vida. El
14% asiste de forma regular, el 1% no asiste. Los Ultimos porcentajes también
son factores cuya influencia es negativa en la calidad de vida.
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Pregunta 89: ¢ Podria puntuar cémo influye el aprendizaje en la calidad de vida
de su familiar?

Tabla 89: ¢ Podria puntuar como influye el aprendizaje en la calidad de vida de
su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Muymala |4 4,0 4,0 4,0
2 Mala 30 30,0 30,0 34,0
3 Regular 38 38,0 38,0 72,0
4 Buena 15 15,0 15,0 87,0
5 Muy buena |13 13,0 13,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Gréfico 89: ¢ Podria puntuar como influye el aprendizaje en la calidad de vida
de su familiar?
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¢, Podria puntuar como influye el aprendizaje en la calidad
de vida de su familiar?

El aprendizaje influye de manera significativa en el nivel de calidad de
vida del familiar con discapacidad. De forma buena (15%), muy buena (13%),
regular (38%), mala (30%), muy mala (4%).

El aprendizaje de las personas con discapacidad tiene un nivel mas bajo
que la conducta.
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Prequnta 90: ¢ Podria puntuar cémo influye la Autonomia en la calidad de vida
de su familiar?

Tabla 90: ¢ Podria puntuar como influye la Autonomia en la calidad de vida de

su familiar?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Muy mala |27 27,0 27,0 27,0
2 Mala 25 25,0 25,0 52,0
3 Regular 33 33,0 33,0 85,0
4 Buena 11 11,0 11,0 96,0
5 Muy buena |4 4,0 4,0 100,0
Total 100 100,0 100,0

Grafico 90: ¢ Podria puntuar cdmo influye la Autonomia en la calidad de vida de su
familiar?
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¢ Podria puntuar como influye la Autonomia en la calidad
de vida de su familiar?
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El nivel de autonomia de las personas con discapacidad es bajo. Influye
mucho en el nivel de calidad de vida, como demuestra el gréfico.

En el 27% de los casos, la influencia es muy mala, en el 25% mala, en el
33% regular, por el contrario esta el grupo de personas encuestadas que ha
respondido que la influencia es muy buena (11%) y muy buena (4%).

Prequnta 91: ¢, Podria puntuar cémo influye la Relacién Social en la calidad de
vida de su familiar?

Tabla 91: ¢Podria puntuar como influye la Relaciéon Social en la calidad de

vida de su familiar?

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje | vélido acumulado
1 Muymala |4 4,0 4,0 4,0
2 Mala 8 8,0 8,0 12,0
3 Regular 19 19,0 19,0 31,0
4 Buena 44 44,0 44,0 75,0
5 Muy buena | 25 25,0 25,0 100,0

Total 100 100,0 100,0
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Grafico 91: ¢ Podria puntuar como influye la Relaciéon Social en la calidad de
vida de su familiar?
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¢ Podria puntuar como influye la Relacion Social en la
calidad de vida de su familiar?

El 44% de la poblacién encuestada ha respondido que su familiar tiene
una buena relacién social y el 25% considera que tiene muy buena relacidon
social.

Estos resultados constatan que la relacién social influye de forma
positiva en la calidad de vida.

Por el contrario, un 19% considera que influye de forma regular (19%),
mala (8%) y muy mala (4%).

En algunos casos el grado de discapacidad influye en la relacion social.
Si la persona presenta un alto grado de discapacidad participara menos en
actividades fuera de de casa, por lo que tendra una menor relacion social.
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Pregunta 92: ¢;Podria puntuar cémo influye la Intensidad de las crisis (en el
caso de sufrir crisis de epilepsia), en la calidad de vida de su familiar?

Tabla 92: ¢Podria puntuar como influye la Intensidad de las crisis( en el caso
de sufrir crisis de epilepsia), en la calidad de vida de su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje valido acumulado
1 Muy mala 3 3,0 3,0 3,0
2 Mala 1 1,0 1,0 4,0
3 Regular 7 7,0 7,0 11,0
4 Buena 3 3,0 3,0 14,0
5 Muy buena 1 1,0 1,0 15,0
6 Su discapacidad no | o 85,0 85,0 100,0
presenta crisis
Total 100 100,0 100,0

Grafico 92: ¢, Podria puntuar como influye la Intensidad de las crisis(en el
caso de sufrir crisis de epilepsia), en la calidad de vida de su familiar?
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La discapacidad del 85% de las personas encuestadas no presenta crisis.

La Unica discapacidad que las presenta es la causada por la enfermedad de
epilepsia. En un 7% de los casos, la intensidad de las crisis influye de forma
negativa en la calidad de vida. Un 3% (muy mala), el 1% (mala), el 3% (buena)
y el 1% (muy buena) en los dos ultimos casos entran las personas en las que
la intensidad es menor y esta casi controlada con la medicacion.

Prequnta 93: ¢;Podria puntuar coémo influye la Frecuencia de las crisis (en el
caso de sufrir crisis de epilepsia), en la calidad de vida de su familiar?

Tabla 93: ¢ Podria puntuar como influye la Frecuencia de las crisis (en el caso
de sufrir crisis de epilepsia), en la calidad de vida de su familiar?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje | valido acumulado
1 Muy mala 1 1,0 1,0 1,0
2 Mala 1 1,0 1,0 2,0
3 Regular 5 5,0 5,0 7,0
4 Buena 5 50 5,0 12,0
5 Muy buena 3 3,0 3,0 15,0
6 Su dlscapamdr?ld_ 85 85,0 85,0 100,0
no presenta crisis
Total 100 100,0 100,0
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Grafico 93: ¢ Podria puntuar como influye la Frecuencia de las crisis( en el
caso de sufrir crisis de epilepsia), en la calidad de vida de su familiar?
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Al igual que la intensidad, la frecuencia de las crisis influye de manera
considerable en la calidad de vida. A mayor numero de crisis, aumenta el grado
de discapacidad, por lo tanto, disminuye el nivel de calidad de vida.
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(X1). ELABORACION Y REDACCION DEL INFORME DE
LA EVALUACION DE NECESIDADES

» EIl perfil de los familiares de personas con discapacidad fisica y/o
psiquica en la comarca de Baza, que han respondido el cuestionario, es
una mujer (83%), madre de la persona con discapacidad (67%), con
edad comprendida entre 46 y 65 afos de edad (43%), de profesion ama
de casa y cuidadora principal de su hijo/a con discapacidad (49%).

» El perfil de las personas con discapacidad es el de un varén (66%) que
presenta discapacidad psiquica (39%), con un grado de discapacidad
entre 60 y 80% (49%), diagnosticado cuando tenia entre 0 y 3 afios de
edad (72%).

» Los sentimientos de una familia cuando un miembro de la misma
padece cualquier tipo de discapacidad son, como hemos observado en
los graficos de este estudio, basicamente iguales en todas.

Existe un sentimiento de preocupacién por el futuro de ese
familiar con discapacidad, al comienzo de la misma. A la familia le
cuesta aceptar la nueva situacion familiar y el desajuste que se va a
producir en su vida diaria. Aparecen sentimientos de inseguridad, los
padres no saben si su hijo/a puede acudir al colegio como los demas
nifios, si seran rechazados, o aceptarlos en la conveniencia de
educarlos como a los demas miembros de la familia.

En definitiva, a la familia le resulta dificil aceptar la palabra
“discapacidad”. Esto puede causar tensiones familiares con la pareja y
los demas miembros de la unidad familiar. Aparecen sentimientos de
enojo, depresion, culpabilidad por la aparicion de esa situacion.

No todos experimentan estos sentimientos, pero la mayoria si,
puesto que son reacciones normales a esa situacion.

Afortunadamente esto es temporal, y después de un tiempo,
cuando la familia se apoya entre si, juntos hacen lo que han querido
hacer desde un principio, concentrar sus energias para ayudar a ese ser
tan querido y que la unidad familiar siga, ahora mas que nunca,
estabilizada.
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Por lo tanto, la familia es la base fundamental de apoyo, para
superar los momentos de dificultad producidos por la discapacidad.

En muchas familias, la madre se vuelve la persona mas cercana a
esta situacion. Frecuentemente, ella es quien visita al médico, se reune
con el profesor/a, etc. Como ella aprende mas sobre discapacidad, le
resulta mas facil aceptar de que su hijo/ la padece.

Sin embargo, el padre, no ha tenido todas estas experiencias,
puede conservar aun muchos sentimientos y preocupaciones
mencionadas anteriormente, lo que lleva en muchas ocasiones a una
resistencia a aceptar que su hijo/a realmente padece discapacidad. Esto
puede llevar a tensiones en la familia.

Es esencial que ambos padres contribuyan de igual manera en el
progreso social y médico de su hijo, le daran un apoyo adicional y haran
gue todos en la familia se comporten de la misma manera.

» EIl hecho de que un miembro de la familia presente algun tipo de
discapacidad, cambia la percepcién hacia todo lo que rodea a la unidad
familiar, afectando principalmente a los padres. Cosas que antes eran
insignificantes, ahora son el centro de atencion; todo lo que antes no
tenia sentido, ahora lo tiene; y todo por lo que antes no se ha luchado, a
raiz de tener un hijo/a con discapacidad, surge una lucha constante
“por” y “para” ese hijo/a. El objetivo de todo lo anterior es DAR UNA
MEJOR CALIDAD DE VIDA A SU HIJO/A CON DISCAPACIDAD.

» En cuanto al nivel de informacién que tienen los familiares acerca de la
discapacidad y los recursos que existen en la zona, hay que destacar,
segun la interpretacion de los resultados obtenidos, que en general
poseen una amplia informacién, sin embargo, la gran mayoria de la
poblacién encuestada no acude a las asociaciones existentes en la zona
(46%). Los que si acuden, CONOCEN, PARTICIPAN Y DISFRUTAN de
las actividades, dependiendo del grado de discapacidad.

Las asociaciones cumplen un papel muy importante dentro de la
zona de la Comarca de Baza y en la sociedad en general, como agentes
dinamizadores que pretenden mejorar la calidad de vida de los
afectados y sus familiares.

En esta zona, las asociaciones funcionan bien, prestan a sus
beneficiarios unos servicios cada vez mas avanzados y de mas calidad,
siempre actuando en pro de los discapacitados.
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Ante estos resultados se deduce que debemos incidir de manera
muy especial en la familia, ampliando ain mas su nivel de informacion
sobre muchos aspectos de la discapacidad aun desconocidos en la
sociedad.

No basta tener mucha informacion acerca de la discapacidad en
si, también es necesario conocer las habilidades para integrar a este
grupo de personas en la sociedad. Son los padres los primeros en dar
ese paso, acudiendo a todos los recursos que ofrece la sociedad para el
desarrollo personal y profesional de estas personas.

» En los municipios que componen la comarca de Baza, nos encontramos
con padres centrados unicamente en el cuidado de sus hijos/as con
discapacidad. No luchan por avanzar en el desarrollo de sus hijos/as
como personas activas dentro de la sociedad. Se centran en sus
“dificultades” en vez de potenciar sus “capacidades”. Como bien
demuestra la tabla y grafico 23, se olvidan de otros aspectos que le
rodean, como son los demas miembros de la familia, las amistades, la
vida social, incluso de si mismas. Esta situacion es susceptible de
provocar un deterioro en la unidad familiar, estados de depresion, un
estado animico bajo, estrés, ansiedad...

Por ello, es necesario no dejar de lado el cuidado de estas
personas que presentan necesidades especiales, pero, si ese cuidado y
apoyo es proporcionado con la ayuda de los demas miembros de la
familia, se consigue una mejor calidad de vida, tanto para la persona con
discapacidad como para la familia.

» Un alto indice de personas con discapacidad no esta atendido por
personal docente en la comarca de Baza.

La formacion es un aspecto basico para la construccion de la
propia personalidad y el desarrollo de conductas y habilidades
necesarias para el desenvolvimiento en la vida social. Este dato es
susceptible de preocupacion, pero a la vez, el resultado obtenido tiene
una explicacion.

Entre el 25 y el 27% de las personas con discapacidad tienen
entre 19 y 45 afios de edad. El 24% tiene entre 0 y 18 afios (tabla y
gréfico 4). Un 37% no esta atendido por personal docente. Dentro de
este porcentaje entrarian aquellas personas con una edad media- alta
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gue no han acudido nunca al colegio o que comenzé a ir, pero debido al
escaso avance, dejo de asistir.

Por un lado, nuestras generaciones anteriores, por motivos
basicamente de escasez y dificultades para salir adelante, no acudian
con regularidad a la escuela. En el mundo rural es dificil encontrar a
personas con estudios superiores, y son pocos los que tienen estudios
primarios. Por otro lado nos encontramos con que el sistema educativo
gue existia era completamente antagonico al que disfrutamos en la
actualidad. El personal docente utilizaba mucho la memoria, sin dar un
significado a lo estudiado y la educacion especial no existia, es mas, es
muy reciente en nuestra sociedad.

Por eso, si un nifio/a tenia dificultades para estudiar y adquirir
unos conocimientos basicos, las de un nifio/a con discapacidad se
multiplicaban.

La formacion de una persona con discapacidad no existia, era
considerada como una “persona no valida” en la sociedad.

Hoy en dia, a pesar de la existencia de muchos recursos
dedicados a la atencion, formacion y desarrollo de las personas con
discapacidad, un porcentaje alto no acude a asociaciones. En parte
porque los padres, al ser personas mayores, dedicados en su vida al
cuidado diario de su familiar, no han aprendido ellos tampoco a luchar
por la integracion de su hijo/a.

El tratamiento de la discapacidad es muy reciente en nuestra
sociedad y aun queda mucho por recorrer.

La poblacién encuestada considera que no ha sufrido discriminacién
alguna (57%). En el mundo rural, sobre todo en poblaciones pequefias,
las personas con discapacidad estan integradas en la vida social del
pueblo. Participa en muchas actividades llevadas a cabo en el mismo, y
los vecinos son de gran ayuda para la familia y para los propios
afectados.

Las relaciones sociales son mas intensas y existe una gran
interaccién entre los ciudadanos. No ocurre lo mismo en municipios con
mayor poblacion, donde las personas son mas independientes y no
existe esa interaccion.

En general, estas personas y sus familias son felices y disfrutan
de vida social.
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» Un alto porcentaje de personas discapacitadas (37%) no presentan

dificultades de movilidad. Este dato tiene mucha relacion con la mayoria
con gque la mayoria presenta discapacidad psiquica, sin crisis y
controlada con la medicacién. En el caso de que tomen medicacion,
ésta no afecta a la conducta, aprendizaje y relaciones sociales, solo
afecta en los casos de personas que tienen epilepsia grave.

Por un lado, este factor facilita mucho el cuidado diario de estas
personas, puesto que no exige el esfuerzo fisico que se necesita en el
caso de la atencion de las personas con movilidad reducida. Tienen mas
independencia para las actividades de la vida diaria, como comer solos,
vestirse, ir al bafo, desenvolverse en el entorno urbano, etc...

Por otro lado, la familia tiene mas autonomia para el
desenvolvimiento diario, vida social, y presentan menos problemas de
salud, sobre todo de caracter fisico.

La accesibilidad a los edificios publicos de la zona es valorada de forma
favorable. Los mas accesibles son los centros de salud y los bancos.
Los menos accesibles los comercios.

Algunos de los ayuntamientos visitados durante el desarrollo del
trabajo de campo, presentan muchas barreras como son: escalones,
puertas y pasillos estrechos, etc... siendo la accesibilidad a los mismos
un problema para aquellas personas con movilidad reducida.

El 48% de las personas encuestadas utiliza transporte propio para los
desplazamientos. El transporte publico méas utlizado es el taxi y la
ambulancia, el menos utilizado es el autobus.

Un amplio porcentaje de familiares no tienen una persona cuidadora
para su familiar con discapacidad. (90%) y el 63% no lo desea en estos
momentos.

En el medio rural existen lazos muy unidos entre la familia,
ademas son familias muy extensas, lo que favorece el apoyo entre sus
miembros. A pesar de ello toda la responsabilidad del cuidado recae en
la madre, que es la cuidadora principal.

La familia prefiere a una persona del entorno familiar como
cuidadora antes que otra de fuera.
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Aquellas familias que no desean cuidador/a son aquellas que
tienen a su cargo persona cuyo grado de discapacidad no es elevado.

El 99% de la poblacibn encuestada desea la existencia de una
residencia que atienda las necesidades especificas de su familiar. En el
futuro, cuando los padres no puedan atender a sus hijos por razones de
enfermedad o muerte, desean que éstos sean atendidos por personal
especializado, tanto a nivel sanitario, como social y psicologico. Esto es
para ellos un mecanismo de seguridad.

Todos consideran que la calidad de vida de los afectados y de
sus familiares dentro de la residencia seria buena.

El nivel econdmico de la unidad familiar no se ve deteriorado con la
adquisicion de la medicacidn. El gasto lo cubre la seguridad social en la
mayoria de los casos.

En las familias con hijos/as con epilepsia grave si disminuye la
economia, debido a que los tratamientos son muy costosos.

Los familiares de las personas encuestadas participan bastante en
actividades de ocio y tiempo libre, sin embargo no practican mucho
deporte. El mas practicado es de andar, y lo hacen a menudo.

La vida laboral de las personas con discapacidad en la comarca de
Baza es casi nula. El 97% no pueden trabajar porque el grado de la
misma no se lo permite, pero también, hay personas que pueden
trabajar, pero no lo hacen porque no se les ha dado la oportunidad de
hacerlo. La discapacidad hace que muchas personas sean clasificadas
como “no aptas para trabajar”, error que la sociedad en general debe
corregir para lograr una vida digna para estas personas y sus familias.
Entre las que ocupan un puesto de trabajo, han conseguido adaptarse a
él y no sufren discriminacién alguna por parte de los compafieros.

Las personas que si ocupan un puesto de trabajo, lo hacen en términos
econdmicos y psicolégicos de forma equivalente a los demas
compaineros.
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» Factores como la conducta, aprendizaje, autonomia, relaciones
sociales, etc. influyen en el nivel de calidad de vida de las personas que
padecen discapacidad. Influyen de forma positiva o negativa,
dependiendo del grado de discapacidad.

( Personas con epilepsia en la zona de la comarca de Baza)

Las personas con discapacidad presentan caracteristicas que son
diferentes entre si, determinadas por la enfermedad.

Si por su propia naturaleza, la persona con discapacidad lucha por
sobrevivir, cuando se le diagnostica epilepsia, la discriminacién adquiere mas
relevancia. Todavia hoy se evita el contacto con el enfermo de epilepsia.

La historia aun pesa sobre la concepcion actual de la epilepsia. Ha sido
considerada como una enfermedad sagrada y arrastra prejuicios Yy
connotaciones negativas que han ido en detrimento de la integridad del
enfermo de epilepsia.

En la actualidad se evita a la persona con epilepsia, siempre surgen
obstaculos amenazadores e insuperables para que pueda obtener un trabajo,
se establezca, se relaciones, para que en definitiva pueda vivir.

Entre la poblacion encuestada, el 6% de los familiares presentan
epilepsia, y el 8%, discapacidad fisica, psiquica y epilepsia.

Este porcentaje deberia haber sido mas acercado a la realidad. Pero la
epilepsia, desafortunadamente, es aun hoy en dia una enfermedad marcada
por el estigma social.

Muchas personas que padecen la enfermedad y sus familiares la
esconden por miedo al rechazo.

Segun datos recopilados del Centro de Valoracién y Orientacion de
Granada:

En Baza existen 31 personas con epilepsia, valoradas en el Centro.
En Benamaurel: 5 casos.

En Caniles: 11 casos.

En Cortes de Baza: 3 casos.

En Cuevas del Campo: 3 casos.

En Cullar: 8 casos.

En Zujar: 4 casos.
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Dentro del porcentaje de personas que presentan discapacidad fisica,

psiquica y epilepsia, se encuentran los casos de personas con epilepsia
farmaco-resistente. Se trata de una epilepsia de las mas graves, degenerativa.
Las personas que la padecen presentan numerosas crisis, lo que les va
provocando un deterioro progresivo en el sistema nervioso, destruyendo
neuronas.

A continuacion se expresan las impresiones obtenidas durante el trabajo

de campo, acerca de los familiares de personas con epilepsia en la zona de la
comarca de Baza.

>

Los padres de nifios/as con epilepsia, al igual que la mayoria de los
padres que tienen hijos/as con discapacidad, en el inicio de la misma,
muestran una gran preocupacion por su futuro.

Les resulta dificil aceptar la palabra “epilepsia”.

Aparecen sentimientos de enojo, depresion, e incluso culpabilidad, que
le llevan hacia un camino oscuro. Estos sentimientos son ain mas
relevantes en el caso de padres con nifios/as con epilepsia grave
(degenerativa).

Todo ello son reacciones normales a esa situacién, puesto que,
afortunadamente se trata de una situacion temporal. La mayoria de las
familias consiguen la felicidad y estabilidad familiar, aunque no al cien
por cien, como demuestran los graficos.

Esta enfermedad ha convertido a las familias en comprensivas,
tolerantes y luchadoras, que desean que sus hijos se realicen en todos
los campos, tanto personal como social, educacional o laboral.

Cuando un miembro de la familia cae enfermo, es una tendencia natural
de los padres darle atencidén extra. La atencion excesiva durante un
largo periodo de tiempo puede retardar el proceso de madurez y sentir
soledad y olvido en los otros miembros de la familia. El nifio con
epilepsia debe tener las mismas responsabilidades, cuidados y
privilegios que los otros miembros de la familia.
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» Todos los padres objeto de estudio han tenido que hablar con sus otros
hijos y demas familia sobre la epilepsia, para resolver sus dudas y que
no tengan miedo de la enfermedad. Ellos también tienen que aprender a
convivir con la epilepsia.

» Aparte de las relaciones familiares, las experiencias dentro de la escuela
son de gran importancia para su desarrollo futuro. Son los padres los
primeros que han tenido que crear un ambiente de aceptacion en la
escuela. Han tenido que explicar como afecta la epilepsia a su hijo/a y
qué hacer ante una crisis epiléptica.

» Se han observado diferentes actitudes hacia la epilepsia entre los
miembros mas mayores y los mas jovenes de la familia. A las personas
mayores les cuesta mas aceptar esta enfermedad porque la ven como
una enfermedad mental, retraso mental, debido a las viejas creencias.

» Las personas con epilepsia y sus familiares son las que mas
discriminacién han sufrido, destacando la social como la méas sufrida.
Esto demuestra que es una enfermedad marcada por el estigma social y
por el desconocimiento de la sociedad hacia la misma.

» La conducta, aprendizaje, asistencia escolar, las relaciones sociales, la
frecuencia e intensidad de las crisis de las personas que presentan
epilepsia estan relacionadas con el nivel de calidad de vida. Las crisis
degeneran el sistema nervioso y provocan una discapacidad progresiva
en la persona que las padece. Una persona con numerosas crisis y con
una intensidad elevada de las mismas, va a tener un bajo rendimiento
escolar debido principalmente a que su asistencia al colegio no va a ser
regular. Por lo tanto, tendra una peor calidad de vida que las personas
que no presentan crisis por que estén controladas con la medicacién o
con aquellas cuya frecuencia e intensidad es menor.
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(XI1). CONCLUSIONES.

Los objetivos del presente estudio se han cumplido de manera
satisfactoria, pero durante el desarrollo del mismo hemos tenido algunas
dificultades que en un principio no preveiamos.

Para llevar a cabo un estudio de esta magnitud, se precisa la
colaboracion de entidades de la zona, dedicadas a la atencion de personas
con discapacidad; en un principio contamos con ello, pero una vez iniciado
el desarrollo del trabajo de campo nos encontramos con una situacion
totalmente distinta a la prevista en el inicio del estudio.

La unica forma de acceder a los datos de las personas con discapacidad
de la comarca de Baza era a través de las entidades dedicadas a la atencion
de las mismas (servicios sociales comunitarios, centros de salud y
asociaciones). No pretendiamos que nos facilitasen los datos, sino poder
acceder a ellos a través de los profesionales, poniéndose ellos mismos en
contacto con sus usuarios y solicitando su consentimiento para ser
encuestados.

Todas las entidades han sido visitadas y hemos solicitado su
colaboracion en este proyecto, pero muy pocas nos han ayudado.

Quizas esta escasa colaboracion es debida a que el comienzo del
estudio ha coincidido en el tiempo con el inicio de las valoraciones del PIA
(Plan Individualizado de Atencion) de los beneficiarios de la Ley de la
Dependencia. Los profesionales de los servicios sociales han estado
saturados de trabajo en este sentido, es una Ley nueva y amplia, a la que
todos nos hemos tenido que adaptar, tanto profesionales como beneficiarios.
De ahi la escasa colaboracion recibida por parte de los profesionales, y nula
en otros casos.

Debo resaltar en este sentido, que algunas asociaciones importantes de
Baza, dedicadas a la atencién de personas con discapacidad y que abarcan
un gran numero de beneficiarios, no han mostrado absolutamente ningun
interés en el estudio. Los profesionales realizan encuestas anuales a los
familiares, relacionadas con la calidad de vida de los mismos, y no admiten
gue sean encuestados por otra asociacion y para un fin similar al suyo.

Esto ha conllevado a que el nimero de personas encuestadas sea
inferior al previsto en un principio.
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Otro aspecto a tener en cuenta es la amplitud del estudio. Abarca un
gran niamero de municipios y el desarrollarlo una sola persona ha dificultado
la realizacion de un estudio mas completo, teniendo en cuenta muchos mas
aspectos gue tienen relacién con las necesidades reales de los familiares de
personas con discapacidad.

Para la realizacion de la interpretacién de los datos se ha utilizado el
programa informatico SPSS, se trata de un programa que personalmente no
habia utilizado antes, por lo que he tenido que dedicar un tiempo para
conocerlo, estudiarlo y adaptar el estudio al mismo.

A pesar de todas las dificultades encontradas, el proyecto se ha
realizado con éxito, y todos los objetivos planteados se han cumplido.

Para finalizar, resalto que en la zona de la comarca de Baza, los
profesionales dedicados a la atencion de personas con discapacidad basan
en gran medida su trabajo en cuestiones burocréticas, olvidandose de los
estudios e investigaciones que comprueben que estan haciendo una buena
labor con estas personas y sus familiares.

Sin un estudio de las necesidades reales sentidas por los familiares no
se pueden ofrecer unos servicios adaptados a las mismas.
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» Cuestionario:

CUESTIONARIO

(En las paginas siguientes aparecen preguntas sobre cédmo se siente usted desde que su
familiar padece discapacidad. Miden el nivel de vida de los familiares.

e Por favor, conteste las preguntas con la maxima sinceridad. Conteste simplemente lo
gue usted crea que mejor se adapte a su punto de vista o0 a su situacién personal.

¢ La informacién obtenida es absolutamente confidencial y es de especial importancia
para el avance en las investigaciones sobre discapacidades, entre ellas la
EPILEPSIA.)

e Una vez rellenado el cuestionario, por favor entregarlo a la entidad o centro que se lo
ha facilitado.)

1. Edad:
1. 18-30 afios
2. 31-45 afios
3. 46-65 afios
4. 66 afios 0 mas

2. Sexo:
1. Mujer
2. Hombre

3. Lugar de Residencia:

Baza

Caniles
Benamaurel
Cortes de Baza
Freila

Zujar

Cuevas del Campo
Cullar

©NOo O~ PR
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4. Edad del Familiar con Discapacidad:
0.
1.
2.
3.
4,

5. Sexo del Familiar con Discapacidad:

0-18 afios
19-30 afios
31-45 afios
46-65 afios

66 afios 0 mas

1. Mujer
2. Hombre

6. Profesion de la Madre:

Sector Primario (agricultura, ganaderia,...)
Sector Secundario (construccion, industria,...)
Sector Terciario (servicios, hosteleria,...)
Jubilada

Fallecida

Ama de casa

I e

7. Profesién del Padre:

Sector Primario (agricultura, ganaderia,...)
Sector Secundario (construccién, industria,...)
Sector Terciario (servicios, hosteleria,...)
Jubilado

Fallecido

SR

8. Discapacidad que presenta su familiar:

Fisica

Psiquica

Fisica y psiquica

Fisica, psiquica y epilepsia
Epilepsia

AR A
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9. Grado de discapacidad que presenta su familiar:

1. 33% al 605
2. 60% al 80%
3. 80% al 90%
4. 90% al 100%
5. No presenta.

10. Parentesco con su familiar:

1. Padre

2. Madre

3. Hermano/a
4. Esposo/a

11. ¢ A qué edad se le diagnostico la enfermedad de su familiar?:

0-3 afios

3-20 afios

20-40 afios

40 afios en adelante

pwbdPR

12. ¢En qué grado se preocup6 la familia por el futuro de su familiar, en el inicio de la
enfermedad?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

e

13. ¢En qué grado le angustié a la familia en el inicio de la enfermedad, los cambios que a
partir de ese momento iba a sufrir la familia?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PwbdPR

14. ¢ En qué grado le angusti6 a la familia el desconocimiento de la enfermedad?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PwbdPR
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15. ¢En qué grado le angustié a la familia la falta de apoyo a la hora de ayudar a que su
familiar consiga tener una vida normalizada?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

e

16. Los sentimientos que tuviste al principio cambiaron con el paso del tiempo, ¢ de forma
positiva 0 negativa?

1. Positiva
2. Negativa

17. Indique el grado en que te ayudo la familia a afrontar la nueva situacion.

1. Mucho
2. Bastante
3. Poco

4. Nada

18. Indique el grado en que te ayudo la pareja a afrontar la nueva situacion.

Mucho
Bastante
Poco
Nada

e

19. Indique el grado en que te ayudaron los amigos a afrontar la nueva situacion.

Mucho
Bastante
Poco
Nada

el

20. Indique el grado en que te ayudaron los profesionales (médico, neurdlogo, psicélogo...) a
afrontar la nueva situacion.

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PwbdPR
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21. Indique el grado en que te ayudd alguna asociacion a afrontar la nueva situacion.

1.
2.
3.
4,

Mucho
Bastante
Poco
Nada

22. Desde el diagnostico de la enfermedad de su familiar valora més las cosas que le
rodean,¢ en qué grado?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

e

23. Desde el diagndstico de la enfermedad de su familiar se ha centrado Gnicamente en la
atencion de su familiar, ¢en qué grado?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

e

24. Desde el diagnéstico de la enfermedad de su familiar ha despertado su interés y lucha por
cambiar la situacion en la que se encuentra la discapacidad en la sociedad, ¢en qué grado?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PwbdPR

25. Desde el diagndstico de la enfermedad de su familiar sigue teniendo los mismos
sentimientos que al principio, ¢en qué grado?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

o
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26. A partir del diagndstico de la enfermedad de su familiar, ¢como cambia vuestro circulo de
amistades?

Ha disminuido de manera considerable
Ha disminuido sélo un poco

Sigue siendo el mismo de antes

No tenemos circulo de amistades

e

27. ¢ Considera que su familia ha llegado, después de asumir la enfermedad, a un equilibrio
basado en la felicidad?

1. Si
2. Hemos avanzado, pero no hemos llegado a un equilibrio total
3. No

28. ¢ Esta usted bien informado sobre la enfermedad de su familiar y capaz de afrontar todas
las consecuencias de su enfermedad?

1. Si
2. Solo en algunos aspectos
3. No

29. ¢ En qué grado piensa que deberia mejorar su informacién sobre los recursos existentes en
la zona?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

A

30. ¢ En qué grado piensa que deberia mejorar su informacién acerca de la enfermedad de su
familiar?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PoObdPE
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31. ¢En qué grado piensa que deberia mejorar su informacion acerca de los avances en el
tratamiento de la enfermedad?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PowbdPE

32. Cuando informé el diagnéstico de la enfermedad a la familia, ¢lo entendieron y aceptaron
todos de igual forma?

1.Todos lo entendieron y se volcaron en ayudar y apoyar en esos momentos
2.A los miembros de mas edad les costé mas entender la situacion

3.Conté con el apoyo de los familiares mas cercanos

4.No conté con el apoyo de nadie

33. ¢En qué grado piensa que ellla profesor/a de su familiar esta bien informado/a de la
discapacidad que tiene?

Mucho

Bastante

Poco

Nada

No esté atendido por personal docente

aprwbdE

34. El/la profesor/a de su familiar esta bien informado/a acerca de la evolucién de las ideas
para su integracion.

1. Si
2. No
3. No recibe atencién pedagogica

35. El/la profesor/a de su familiar conoce la enfermedad y los efectos que producen en la
persona que la padece.

1. Si

2. No
3. No recibe atencién pedagdgica
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36. El/la profesor/a de su familiar presta apoyo psicolégico en todo momento a la familia y
afectado.

1. Si
2. No
3. No recibe atencién pedagdgica

37. ¢ Se ha sentido en alguna ocasion discriminado/a por alguna persona?

1. Si
2. Algunavez
3. No

38. ¢ Qué tipo de discriminacion sufrio?

Social

Psicolégica

Laboral

Ningun tipo de discriminacion

PwnNE

39. ¢ Cémo se sintié en aquel momento?

Impotencia

Rechazo

Indiferencia

Coraje

Me dio fuerzas para luchar méas

No he sufrido ningun tipo de discriminacion

ok wdhE

40. ¢ Reaccionaria de igual forma actualmente?
1. Si
2. No
3. No ha sufrido ningun tipo de discriminacion

41. ¢ Ha contactado con alguna Asociacién para pedir ayuda e informacién?

1. Si
2. No
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42. ;Con qué Asociacion ha contactado?

1.
2.
3.
4,
5.
6.
7.
8.

43. ¢ En qué medida conoce las actividades y servicios que presta su Asociacion?
1.
2.
3.
4,
5.
44. ; En qué medida participa en las actividades y servicios que presta su Asociacion

1.
2.
3.
4.
5.

Asociacién Jabalcon ( Baza)

Asociacion La Esperanza ( Benamaurel)

Asociacién Apemsi ( Caniles)

Asociacién Espafiola de Esclerosis Mdltiple ( Granada)
Asociacién Jocorabi ( Baza)

Otras

Asociacién Faisem ( Baza)

Ninguna Asociacién

Mucho

Bastante

Poco

Nada

No ha contactado con ninguna Asociacién

Mucho

Bastante

Poco

Nada

No ha contactado con ninguna Asociacién

45. ¢ En qué medida disfruta de las actividades y servicios que presta su Asociacion (como
usuario)?

Mucho

Bastante

Poco

Nada

No ha contactado con ninguna Asociacién

arwDdPE

46. De la Asociacion donde acude recibe informacion y asesoramiento sobre los recursos
disponibles a los que puede acceder.

1. Si

2. No
3. No acude a ninguna Asociacion
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47. En la Asociacion a la que pertenece participa en actividades de Ocio y Tiempo Libre:
excursiones, convivencias, talleres...

1. Si
2. No
3. No pertenece a ninguna Asociacion

48. En la Asociacion a la que pertenece participa en Terapias de grupo con pacientes y
familiares, siempre y cuando sea necesario.

1. Si
2. No
3. No pertenece a ninguna Asociacion

49. La Asociacion a la que pertenece presta Servicio de Consultas con profesionales, cuando
sean necesarias, como: psicologo/a, orientador /a, técnico/a de formacion, etc...

1. Si
2. No
3. No pertenece a ninguna Asociacion

50. Valore, en general, las actividades y servicios que presta su Asociacion de 0 (muy buenas),
a 5 (muy malas).

Muy buenas

Buenas

Aceptables

Regular

Malas

Muy malas

No pertenece a ninguna Asociacién

oAb PE O

51. ¢Le gustaria que su Asociacion ofreciese Rehabilitacién, y que en la actualidad no la
ofrece?

1. Si

2. No
3. No acude a ninguna Asociacion
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52. ¢Le gustaria que su Asociacion prestase Formacion y Empleo, y que en la actualidad no
ofrece?

1. Si
2. No
3. No acude a ninguna Asociacion

53. ¢Le gustaria que su Asociacion prestase Ocio y Tiempo Libre, y que en la actualidad no
ofrece?

1. Si
2. No
3. No acude a ninguna Asociacion

54. ¢ Le gustaria que su Asociacion prestase Atencién Psicolégica (charlas, tertulias...), y que
en la actualidad no ofrece?

1. Si
2. No
3. No acude a ninguna Asociacion

55. ¢ En qué medida tiene dificultades de movilidad su familiar?

Muchas dificultades
Bastantes dificultades
Algunas dificultades
Ninguna dificultad

PObdPE

56. ¢ Tiene adaptada su vivienda a las necesidades de su familiar?

1. Si
2. No

57. Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Centro de Salud, 0 (muy mala), 5
(muy buena)

Muy mala
Mala
Regular
Aceptable
Buena
Muy buena

ok wbdPE O
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58. Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Ayuntamiento, O (muy mala), 5 (muy
buena)

arwdPE o

Muy mala
Mala
Regular
Aceptable
Buena
Muy buena

59. Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Biblioteca, O(muy mala), 5 (muy

buena)

N N

Muy mala
Mala
Regular
Aceptable
Buena
Muy buena

60. Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Comercios, 0 (muy mala), 5 (muy

buena)

akrwdPkE o

Muy mala
Mala
Regular
Aceptable
Buena
Muy buena

61. Valore de 0 a 5 la accesibilidad del siguiente edificio: Banco, 0 (muy mala), 5 (muy buena)

Estudio de necesidades

N N

Muy mala
Mala
Regular
Aceptable
Buena
Muy buena
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62. Valore de 0 a 5, la utilizacién de transporte publico para los desplazamientos de su familiar,
0 (nunca), 5 (siempre)

0.
1.
2.
3.
4.
5.

63. ¢ Tiene un/a cuidador/a para su familiar?

Nunca

Casi nunca
Alguna vez
A menudo
Casi siempre
Siempre

1. Si
2. No

64. En caso afirmativo, ¢cémo le ayuda en su vida el tener a una persona que cuide durante
unas horas a su familiar?

Autonomia

Vida social
Colaboracion casa
No tiene cuidador

e

65. En caso de no tener cuidador/a, ¢cree que tendria mas autonomia en el desenvolvimiento
social diario (compra, médico, cuestiones burocraticas...), teniendo un cuidador/a para su
familiar?

1. Si
No
3. Tengo una persona cuidadora para mi familiar

N

66. En caso de no tener cuidador/a, ¢cree que mejoraria su situacion de aislamiento y
comunicacion con el exterior, teniendo una persona cuidadora para su familiar?

1. Si
2. No
3. Tengo una persona cuidadora para mi familiar

67. En caso de no tener cuidador/a, ¢cree que su situacion seguiria igual que antes, teniendo
una persona cuidadora para su familiar?

1. Si

2. No
3. Tengo una persona cuidadora para mi familiar
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68. ¢ Desea una persona cuidadora para su familiar?

1. Si
2. No
3. Tengo una persona cuidadora para su familiar

69. ¢Desea que para un futuro exista una Residencia para poder atender todas las
necesidades especificas de su familiar?

1. Si
2. No

70. ¢ En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de su familiar en la Residencia?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PowbdPE

71. ¢ En qué grado cree que mejoraria la Calidad de Vida de su entorno familiar?

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PwonbNE

72. ¢ Tiene crisis diarias?

1. Si
2. No
3. Su discapacidad no presenta crisis

73. ¢ Cuantas crisis diarias tiene?

Entre 1y 5 crisis diarias

Mas de 5 crisis diarias

Presenta varias crisis mensuales
Presenta varias crisis anuales

Su discapacidad no presenta crisis

aprwbd e
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74. ¢ Esta la enfermedad controlada con la medicacion que toma?

1. Si
2. No
3. No toma medicacion

75. Indique el grado en que afecta la medicacion a la conducta (agresividad, depresién...) de su
familiar.

Mucho

Bastante

Poco

Nada

No toma medicacion

aprwbdpRE

76. Indique el grado en que afecta la medicacion al aprendizaje-educacion.

1. Mucho

2. Bastante

3. Poco

4. Nada

5. No toma medicacion

77. Indique el grado en que afecta la medicacion a las relaciones sociales (fiestas, deporte,
amistad...)

Mucho

Bastante

Poco

Nada

No toma medicacion

arwbdpRE

78. ¢Disminuye en gran medida el nivel econémico de la familia con la adquisicion del
tratamiento de su familiar?

1. Si

2. No
3. No toma medicaciéon
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79. Indique en qué grado ocupa su familiar el espacio de Ocio y Tiempo Libre con la practica
de deporte.

Mucho
Bastante
Poco
Nada

PwnNE

80. Indique en qué grado ocupa su familiar el Ocio y Tiempo Libre con la participacion en
actividades sociales como teatro, baile, viajar, television, etc....

Mucho
Bastante
Poco
Nada

rpPwDdPRE

81. ¢ Qué deportes practica?

Andar
Correr
Natacion
No practica
Fatbol

apr0ODdPE

82. ¢ Con qué frecuencia practica deporte?

Mucho
Bastante
Poco
Nunca

PwbdPR

83. ¢ Trabaja su familiar?

1. Si
2. No

84. ¢Cree que el puesto de su familiar es igual que el de cualquier otra persona, en términos
econdémicos y psicoldgicos?

1. Si

2. No
3. No desempefia ningun puesto de trabajo
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85. ¢ Le impide de alguna forma a su familiar desempefiar correctamente su trabajo?

1. Si
2. No
3. No desempefia ningun puesto de trabajo

86. ¢ Se siente su familiar discriminado en su puesto de trabajo?

1. Si
2. No
3. No desempefia ningun puesto de trabajo

87. ¢ Podria puntuar como influye la conducta en la calidad de vida de su familiar?

Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

aprwdPE

88. ¢ Podria puntuar como influye la asistencia a la escuela o a la Asociacién en la calidad de

vida de su familiar?

Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

arwbdPE

89. ¢ Podria puntuar como influye el aprendizaje en la calidad de vida de su familiar?

Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

aprwdE

90. ¢ Podria puntuar cémo influye la Autonomia en la calidad de vida de su familiar?

Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

aprwDd R
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91. ¢ Podria puntuar como influye la Relacién Social en la calidad de vida de su familiar?

1.
2.
3.
4,
5.

Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

92 ¢Podria puntuar como influye la Intensidad de las crisis (en el caso de sufrir crisis de
epilepsia), en la calidad de vida de su familiar?

o rwhPE

Muy mala

Mala

Regular

Buena

Muy buena

Su discapacidad no presenta crisis

93. ¢Podria puntuar como influye la Frecuencia de las crisis (en el caso de sufrir crisis de
epilepsia), en la calidad de vida de su familiar?

o A~ whE

Muy mala
Mala
Regular
Buena
Muy buena

Su discapacidad no presenta crisis
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> Carta de Solicitud de Colaboracién a Elvira Ramén Utrabo, Delegada de

Igualdad y Bienestar Social de Granada.

A LA ATENCION DE ELVIRA RAMON UTRABO, DELEGADA DE IGUALDAD Y BIENESTAR
SOCIAL.

D2 Francisca Lozano Garcia, Presidenta de Asociacion APEMSI, con CIF: G 18481937,

domicilio en C/ Cervantes, 5 1° Dcha, 18810 Caniles (Granada).

EXPONE:

QUE con motivo de la realizacion de un “Proyecto de Estudio de Necesidades de los
familiares de personas con discapacidad”, y mas concretamente de personas que padecen
epilepsia, subvencionado por la Delegacion de Empleo de la Junta de Andalucia. Proyecto que
sera llevado a cabo por la trabajadora social de nuestra asociacion,

SOLICITA:

QUE Desde su delegacion se nos faciliten los datos sobre las personas con discapacidad
residentes en la comarca de Baza, existentes en el Centro Base de Minusvalidos. Con objeto
de que este estudio refleje la situacion real de este colectivo en la zona y se pueda llevar a
cabo una recogida de datos veraz.

Siendo este un proyecto piloto, pedimos vuestra colaboracién y orientacién en todos los pasos
a seguir para su correcta realizacion.

En espera de una pronta contestacion, reciba un cordial saludo.

Caniles, 21 de diciembre de 2007

———

E:c,;g'gl LN CO S S

Fdo. Francisca Lozano Garcia
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> Carta de solicitud de colaboracién a las distintas asociaciones y

entidades de servicios sociales y de salud de la zona.

D? Francisca Lozano Garcia, Presidenta de la Asociacion de Epilepsia Mioclénica Severa
de la Infancia, ( APEMSI ), con C.I.F. : G- 18481937, de ambito nacional, con domicilio: C/
Cervantes, n° 5 1° dcha.18810 Caniles ( Granada).

APEMSI es una asociacién sin animo de lucro que se constituy6 en el afio 1998 con el
fin de defender los derechos de los afectados por epilepsia grave y sus familias.

Durante estos nueve afios de andadura la asociacidon se ha marcado unos objetivos
primordiales basados en el bienestar de los afectados, hemos sido muy constantes en nuestras
reivindicaciones y por ello hoy podemos hablar de logros conseguidos.

La Junta de Andalucia ha colaborado con nosotros a través de ayudas como:

e La adaptacién funcional de la vivienda a las necesidades de estos nifios.

e Empaste buco-dental.

¢ Realizacion de jornadas y convivencia entre familiares.

e Firma de convenio con la Consejeria de Igualdad y Bienestar Social, para el

establecimiento y puesta en marcha del “Programa Apoyo en el Hogar”.

e Cesion de unos terrenos para la construccion de la Primera Residencia para

afectados por epilepsia grave y degenerativa que se va a construir en Espafia.

En la actualidad estamos llevando a cabo un Proyecto piloto, subvencionado por la
Junta de Andalucia, dirigido por la trabajadora social de nuestra Asociacién. Se trata de un
Estudio o diagnéstico de necesidades de la discapacidad en la comarca de Baza, de forma
especial se estudiara la Epilepsia.

Con este estudio pretendemos conocer:

- Las necesidades reales en torno a la discapacidad,

- recursos existentes ( publicos y privados ) a los que pueden acceder,

- Informacion que poseen los familiares y afectados sobre la existencia de estos

recursos.
- Conocer la reaccién socio- familiar que provoca la
Discapacidad.

Nuestro fin es conocer las necesidades reales de los discapacitados y sus
familias con el objetivo de transmitir vuestras propuestas a las distintas administraciones para
dar respuesta a las mismas.

Hemos elaborado una encuesta donde se recogen preguntas que miden el nivel de

calidad de vida de las familias en las que algin miembro de las mismas padece cualquier tipo
de discapacidad.
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Una vez recogida toda la informacion, se valoraran los resultados y se enmarcaran en
una lista de prioridades:
A nivel médico:
solicitar que se destinen recursos y profesionales para investigacion
Existencia de un neurélogo en todos los hospitales comarcales.
Que se reconozca la especialidad de neuropediatria.
Gratuidad de la medicacion y demas necesidades farmacéuticas.
A nivel socio- econdmico:
¢ Recursos econdémicos para la adaptacion de vivienda
e Ayuda a domicilio.
e Ayudas econOmicas que cubran gastos derivados de viajes, estancia en
hospitales, etc...

Para llevar a cabo este Proyecto, necesitamos la colaboracion de las distintas
Entidades Publicas y Privadas, ya que pretendemos que el mismo, abarque el mayor nimero
posible de personas con esta problematica. De esta forma podremos recabar una amplia
informacion y asi poder actuar y dar respuesta a muchas necesidades que padecen tantas
familias y afectados por discapacidad, en definitiva que tengan una mejor calidad de vida.

Por lo tanto solicitamos vuestra colaboraciébn en la entrega y recepcién de los
cuestionarios dirigidos a los familiares y personas con discapacidad.

Un cordial saludo:

E‘_@_Z LN CO S SRE,

Fdo. D2. Francisca Lozano Garcia.
Presidenta de APEMSI
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> Carta de solicitud de colaboracién a los familiares de personas con

discapacidad fisica y/o psiquica de la comarca de Baza.

D? Francisca Lozano Garcia, Presidenta de la Asaciacidn de Epilepsia Mioclonica Severa de la
Infancia, ( APEMSI ), con C.I.F : G- 18481937, de ambito nacional, con domicilio: C/ Cervantes,
n°5 1° dcha.18810 Caniles ( Granada).

APEMSI es una asociacion sin animo de lucro que se constituyo en el afio 1998 con el
fin de defender los derechos de los afectados por epilepsia grave y sus familias.

Durante estos nueve afios de andadura la asociacidon se ha marcado unos objetivos
primordiales basados en el bienestar de los afectados, hemos sido muy constantes en nuestras
reivindicaciones y por ello hoy podemos hablar de logros conseguidos.

La Junta de Andalucia ha colaborado con nosotros a través de ayudas como:

e La adaptacién funcional de la vivienda a las necesidades de estos nifios.

e Empaste buco-dental.

¢ Realizacion de jornadas y convivencia entre familiares.

e Firma de convenio con la Consejeria de Igualdad y Bienestar Social, para el

establecimiento y puesta en marcha del “Programa Apoyo en el Hogar”.

e Cesion de unos terrenos para la construccion de la Primera Residencia para

afectados por epilepsia grave y degenerativa que se va a construir en Espafia.

En la actualidad estamos llevando a cabo un Proyecto piloto, subvencionado por la
Junta de Andalucia, dirigido por la trabajadora social de nuestra Asociacién. Se trata de un
Estudio o diagndstico de necesidades de la discapacidad en la comarca de Baza, de forma
especial se estudiara la Epilepsia.

Con este estudio pretendemos conocer:

- Las necesidades reales en torno a la discapacidad,

- recursos existentes ( publicos y privados ) a los que pueden acceder,

- Informacién que poseen los familiares y afectados sobre la existencia de estos

recursos.
- Conocer la reaccién socio- familiar que provoca la
Discapacidad.

Nuestro fin es conocer las necesidades reales de los discapacitados y sus
familias con el objetivo de transmitir vuestras propuestas a las distintas administraciones para
dar respuesta a las mismas.

Hemos elaborado una encuesta donde se recogen preguntas que miden el nivel de
calidad de vida de las familias en las que algun miembro de las mismas padece cualquier tipo
de discapacidad.

Una vez recogida toda la informacion, se valoraran los resultados y se enmarcaran en
una lista de prioridades:

A nivel médico:
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e solicitar que se destinen recursos y profesionales para investigacion
e Existencia de un neur6logo en todos los hospitales comarcales.

Que se reconozca la especialidad de neuropediatria.

Gratuidad de la medicacién y demds necesidades farmacéuticas.

A nivel socio- econémico:

¢ Recursos econdémicos para la adaptacion de vivienda

e Ayuda a domicilio.

e Ayudas economicas que cubran gastos derivados de viajes, estancia en
hospitales, etc...

Para llevar a cabo este Proyecto, necesitamos la colaboracién de las distintas
Entidades Publicas y Privadas, ya que pretendemos que el mismo, abarque el mayor nimero
posible de personas con esta problematica. De esta forma podremos recabar una amplia
informacion y asi poder actuar y dar respuesta a muchas necesidades que padecen tantas
familias y afectados por discapacidad, en definitiva que tengan una mejor calidad de vida.

Nos dirigimos especialmente a los familiares de personas que padecen discapacidad
(fisica y/o psiquica) y a los afectados, solicitamos su colaboracién, ya que la informacién que
nos aportéis a través de la encuesta serd muy valiosa y necesaria para llevar a cabo nuestro
Proyecto. Os pedimos, por favor, que para agilizar la recogida de datos la entreguéis en el
centro o a la persona que os ha facilitado la encuesta.

i“@:imm;

Fdo. D2. Francisca Lozano Garcia.
Presidenta de APEMSI

> Diario de Campo.

Estudio de necesidades 216 M2 Lidia Olmedo Garcia




DIARIO DE CAMPO
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MES DE OCTUBRE/ NOVIEMBRE

» (24 de Octubre de 2007)

e Incorporacién a la Asociacion.
e Presentacion de los miembros que componen la misma.
e Conocimiento de las instalaciones y funcionamiento de la asociacion.

» (25 de octubre al 30 de noviembre 2007)

¢ Acercamiento y conocimiento en profundidad de la enfermedad de la epilepsia. El
estudio de esta patologia aborda muchos ambitos, (el sanitario, educativo, laboral, legislacién
actual, el aspecto socio-familiar...), que influyen en la calidad de vida de los afectados y sus
familiares. Estos dltimos sufren en gran medida las consecuencias de la epilepsia, por lo que
es necesario investigar qué necesidades reales padecen, para, posteriormente, ofrecer las
estrategias y servicios adecuados a sus necesidades.

e En el mes de noviembre se realizaron las “VI Jornadas Andaluzas de Epilepsia”.
Durante las mismas tuvo lugar:

- Convivencia de padres de nifios con epilepsia. Durante este encuentro,
todos los padres ponen en comun todas sus dificultades y emociones. Se dan cuenta de
gue no estan solos, hay muchas familias con la misma situacién. El apoyo entre todas las
familias les da fuerzas para luchar y seguir adelante. Fueron momentos muy emotivos e
intensos.

- Contacto directo con todos los padres y afectados. En este momento me di
cuenta de la realidad de muchas familias, colmada de grandes dificultades para salir
adelante, no sélo con la enfermedad sino con el entorno familiar, pareja, vida social, etc.

-En la asociacion se tramitan muchas ayudas, por teléfono vy
personalmente. Ofrecemos en el dia a dia apoyo psicosocial y educativo a todas las
familias que lo precisen.

MES DE DICIEMBRE

> (Del1 al 7 de diciembre ):

- Comienza el desarrollo de esta investigacién con una 12 Fase: planificacion del
trabajo y comunicacién con las distintas entidades publicas y privadas con las que vamos a
contactar para llevar a cabo el Estudio. La tarea principal de esta fase es preparar el estudio,
estableciendo una guia de las actividades y forma en que vamos a intervenir:
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¢ Realizo un listado de todas las entidades con las que nos vamos a poner

contacto para solicitar su colaboracion. Este listado puede variar a lo largo del desarrollo del
Estudio, conforme me vaya entrevistando con los/as distintos/as profesionales iran surgiendo
nuevas entidades a visitar que al comienzo del Estudio no habia previsto.

Destaco entidades publicas y privadas de cada municipio donde se va a realizar el
Estudio:

- Centro de Servicios Sociales Comunitarios de Baza.

- Centro de Dia Ocupacional FAISEM. (Baza).

- Asociacion Jabalcén de Baza.

- Asociacion La Esperanza de Benamaurel.

-Asociacién Jocorabi (Ocio y Tiempo Libre de las personas con  discapacidad).
- Instituto Pedro Jiménez Montoya (Baza).

- Instituto Acrebite (Baza).

- Ayuntamientos de los municipios que conforman la comarca de Baza:
Benamaurel, Caniles, Zujar, Cuevas del Campo, Freila, Cortes de Baza y Baza.

- Colegios de Educacion Infantil de la Comarca de Baza que tengan Aula de
Educacion Especial.

> (Del 10 al 14):

¢ Preparo la comunicacién con las entidades a visitar.

La forma inicial de comunicarme con las entidades es por teléfono,
informandoles del proyecto que estamos llevando a cabo y solicitando su
colaboracion. Finalmente concierto una cita con el profesional
correspondiente para explicarle personalmente el objetivo de nuestro
proyecto y entre ambos establecer las estrategias necesarias para acceder a
la informacion requerida en el estudio de necesidades.

¢ Envio de Instancia a la Delegada de Igualdad y Bienestar Saocial, dofia
Elvira Ramén Utrabo,

Para solicitar su colaboracién y orientacion en la recopilacion
de datos sobre los discapacitados fisicos y psiquicos de la zona. Debido a la
Ley de Proteccidon de Datos, no es posible acceder a informacion relativa a
todos los discapacitados de la zona de la comarca de Baza, por lo que
complica en cierta medida la realizacién del Proyecto.
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Nota:

Debido a que a lo largo de este tiempo no obtenemos contestacion de la Delegada de
Igualdad y Bienestar Social y a la dificultad de obtener informacion y datos referentes al
namero real y domicilio de la poblaciéon objeto de estudio, he tomado la decisidn, previa
consulta a la Presidenta de la Asociacién, de realizar un cuestionario para que los familiares de
personas con discapacidad objeto de estudio, lo cumplimenten ellos mismos.

La forma de que este cuestionario llegue a la poblacion objeto de estudio es a través de
los/as profesionales de las entidades, los/as mismos/as comunicaran a sus usuarios/as
informacion de este Estudio y su objetivo

Si me facilitan los datos los organismos con los que me voy a poner en contacto, yo,
personalmente iré a los domicilios de los familiares para encuestarles. Esta opcion es la mas
adecuada para realizar una eficaz recopilacion de datos. Para ello se elaborara un
cuestionario de facil comprension, para que los familiares no tengan dificultad a la hora de
cumplimentarlos.

> (Del 17 al 31 de diciembre)

. Elaboro el cuestionario.

- Contiene preguntas que recogen aspectos de ambito personal, socio- familiar,
sanitario y de informacion. En definitiva, miden el nivel de calidad de vida de las
familias en las que algin miembro de la misma tiene discapacidad.

- La muestra seleccionada es: Familiares directos de las personas que tienen
algun tipo de discapacidad, fisica y/o psiquica dentro de la comarca de Baza. Se
estudiaran también aquellos casos en los que la persona padezca epilepsia.

- Las preguntas son:

odisefiadas de una forma sencilla, clara, directa y con un
lenguaje comprensible, adaptado a cualquier nivel educativo.

o cerradas, tipo test, por lo que la forma de respuesta es muy
sencilla y facil de analizar.

0 Se estructuran en los siguientes bloques:
1. Un primer bloque, que recoge preguntas que miden la

reaccion socio-familiar que provoca la discapacidad.

2. El segundo blogue, que recoge aspectos relativos a la
informacién que poseen las familias acerca de los recursos a los que
pueden acceder.

3. Por ultimo, el tercer bloque de preguntas, relativas a la
vida social de la familia y la persona con discapacidad.
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(MES DE ENERO 2008):

« Contacto con los distintos Organismos.

- Contacto con los profesionales de las distintas entidades, por teléfono o bien acudiendo
personalmente, para pedir su colaboracién en el Proyecto. Se hara de forma progresiva.

-La principal dificultad para la obtencién de informacién se da por parte de los
profesionales de los servicios sociales de la zona. A la mayoria les resulta un gran esfuerzo
informar a sus usuarios sobre este Proyecto y pedir la colaboracién en el mismo, no tienen
tiempo para ello. Pienso que en esta zona se han hecho pocos estudios de esta magnitud, y no
ven importante un Estudio de Necesidades. Para mi, este estudio es importantisimo, sin
conocer las necesidades reales de los familiares directos de personas con discapacidad, no
podemos establecer las estrategias y servicios adecuados para una mejor atencion y calidad
de vida.

22 Fase: Recogida de informacién cuantitativa y cualitativa. Trabajo de campo.
Durante el mismo, desarrollaré las siguientes actividades:

e Desplazamiento a las distintas entidades y domicilios de las personas a
encuestar.

e Recogida de informacibn con entrevistas estructuradas mediante el
cuestionario realizado a la poblacién objeto de estudio (familiares).

e Cuaderno de Campo: Es un soporte documental diario que se inicia el primer
dia que comienza la investigacion.

» (14 de Enero):

- Contacto con los profesionales del municipio de Benamaurel. Les doy informacién
de nuestra Asociacién, su localizacion, funcionamiento, y del Proyecto de Estudio de
Necesidades.

Entrevista personal con los siguientes profesionales de este municipio:
0 Pediatra del Centro de Salud.
0 Médica de familia del Centro de Salud. D2 M2 Aurelia Pérez Ferndndez.
o Trabajadora Social del Ayuntamiento. M2 José.
0 Educadora Social del Ayuntamiento de. Yolanda.

- Impresion: las profesionales de los servicios sociales muestran mas interés en
colaborar en el Estudio que los de sanidad.

-La educadora social del Ayuntamiento de Benamaurel trabaja también en los
ayuntamientos de Zujar, Freila y Cuevas del Campo y se ha ofrecido a hacer llegar el
cuestionario a los usuarios con discapacidad que atienden en dichos municipios, pero, a la vez
me informa que en estos momentos tienen mucho trabajo, con las valoraciones del PIA, de la
Ley de la Dependencia. Esto facilita nuestro Estudio, en el aspecto del desplazamiento a estos
municipios, gracias a la coordinacion de su trabajo, la informacion del Proyecto llegara a todas
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las entidades existentes en estos municipios. Pero por otra parte dificulta el desarrollo del
estudio, al no tener tiempo para contactar con sus usuarios y pedir su consentimiento para ser
encuestados.

> (15 de Enero):

- Contacto y entrevista personal con:

o0 Gerente de la Asociacién Esperanza de Benamaurel. Javier. Muestra gran
disposicion en colaborar en este proyecto. Se ha comprometido a enviar
ellos mismos los cuestionarios a los usuarios que ellos atienden.

o Trabajadora Social del Hospital Comarcal de Baza. Cuqui.

- Nota:

- Ambos profesionales han mostrado interés para facilitar la puesta en marcha y
consecucion del Estudio.

- La Trabajadora Social del Hospital de Baza deriva casos a Atencion Temprana y
Tratamiento y Orientacion Familiar, por lo que estos dos organismos son claves para recopilar
informacidn para nuestro Proyecto.

> (16 de Enero):

- Entidades con las que nos hemos puesto en contacto:

o Instituto de Secundaria “Pedro Jiménez Montoya” (Baza). He contactado con

el educador del Centro.

Colegio Publico de Educacién Primaria Ciudad de Baza. ( Baza)

o0 Centro de Servicios Sociales Comunitarios de Baza. M2 JesuUs. Trabajadora
Social del Centro.

(o]

- Impresién: Como anteriormente he expresado, los servicios sociales muestran mas
interés en el Proyecto que las demas instituciones.

- Los casos que tienen de discapacidad los derivan a Atencién Temprana, por lo que
en este caso nos dirigiriamos a Atencion Temprana para evitar duplicacion de informacion y
recopilar la informacién de forma eficaz, debo evitar esta duplicacién, porque entorpeceria el
transcurso del Estudio .

> (17 de Enero):

- Entidades visitadas ( Baza):

o Centro de Dia Ocupacional FAISEM. Carmen. Monitora Ocupacional.
0 Asociacion Jabalcén. Juan Antonio. Psicélogo del centro.

Estudio de necesidades 222 M2 Lidia Olmedo Garcia




- Nota:

- La Asociacién Jabalcén, tiene que proponer su colaboracion en el Estudio a la Junta
Directiva, ya que ellos realizan todos los afios una encuesta interna para recoger impresiones
de la familia acerca de la discapacidad de los usuarios que ellos atienden y los progresos que
van alcanzando con la participacion en las actividades del Centro. Por ese motivo tienen que
valorarlo.

- “Atencion Temprana” y “Tratamiento y Orientacion Familiar’ dependen de la
Asociacion Jabalcén.

> (21 de Enero):

- Contactos ( Baza):
o Centro Infantil “Santo Angel”. Directora del Centro, Angeles. Notas:

- Este Centro es publico, depende de la Consejeria de Igualdad y Bienestar Social.

- Nota: Como anteriormente he expresado en el caso del contacto con el Colegio Ciudad de
Baza, los casos de nifios que acceden al Centro y se detecta algun tipo de discapacidad los
derivan a Atencion Temprana, por lo que en este caso nos dirigiriamos a Atencion Temprana
para evitar duplicacion de informacion y recopilar la informacion de forma eficaz, debo evitar
esta duplicacién, porque entorpeceria el transcurso del Estudio.

> (22 de Enero):

-Contactos (Baza):

o Instituto de Educacién Secundaria Alcrebite. Profesora de Educacion Especial.
Eva.
0 Centro de Salud Baza. Trabajadora Social. M2 Isabel.

- Nota:

-El Instituto Alcrebite tiene un Aula de Educacion Especial, hay tres casos de personas
con discapacidad. Muestra mucho interés en colaborar en el Proyecto.

-La profesora me ha informado que hay un alumno que ha sufrido varias crisis a lo
largo del afio, pero en su informe no aparece la enfermedad. Los profesionales del centro han
intentado que el chico y la familia no escondan la enfermedad, ya que con el tratamiento
adecuado la enfermedad podria estar controlada, pero no lo han conseguido, por lo que no
pueden tratarlo. Este hecho muestra uno de tantos casos en los que la familia esconde la
enfermedad ante el miedo a no poder llevar una vida normal, en la escuela, el trabajo y en la
vida social.
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> (24 de Enero)

-El Centro de Valoraciéon de Granada se pone en contacto conmigo, con motivo a
que Elvira Ramon Utrabo solicité del Centro datos referentes a los discapacitados de la
comarca de Baza, en respuesta a la instancia que se le envi6 solicitando su colaboracion en
este Estudio.

- Nota: La informacion que el Centro esta autorizado para darme son datos
estadisticos, es decir, nUmero de personas que tienen discapacidad fisica y/o psiquica por
zonas. Esta informacion me sera de gran ayuda para desarrollar mi estudio, y comparar el
namero real de casos de personas con discapacidad y el nUmero de casos que obtenga a
través de las diferentes entidades visitadas de la zona. También, a través de estos datos, se
vera la colaboracidon y coordinaciéon de los servicios y recursos sociales, sanitarios y
educativos de la zona.

> (_25 de Enero)

- Entrevista personal con Yolanda, trabajadora social del Centro de Salud Mental de
Baza. Le informo del Estudio de necesidades que estoy llevando a cabo, y solicito su
colaboracion en el mismo. Esta profesional de los servicios sociales trabaja conjuntamente con
la trabajadora social del Centro.

> (29 Enero)

- Contacto por teléfono con la Asociacion La Esperanza de Benamaurel para preguntar
si sus usuarios estan colaborando en el Estudio. Me informan que hasta ahora sé6lo han
colaborado seis familiares. Ante la escasa colaboracion de las familias, concierto una cita con
el gerente, para buscar otra forma de que los familiares colaboren. El dia 1 de febrero tendré la
cita, a la vez recogeré los cuestionarios que ya han entregado los familiares rellenados.

-Después de observar la poca colaboracion en el Estudio, pienso que la mejor forma de
obtener mas y mejor colaboracion por parte de la poblacion objeto de estudio es yendo yo
misma a los domicilios y recoger la informacion personalmente.

> (31 Enero)

-Recojo los cuestionarios del Instituto Alcrebite. Eva, profesora de Educacion Especial,
ha mostrado desde el principio gran interés en aportar informacion para el Estudio. Un Estudio
de Necesidades es muy necesario, a través de él se recogen todas las necesidades reales de
la familia en todos los niveles (educativo, sanitario, de informacién, socio-familiar...), y una vez
recogida toda la informacion, se analizan e interpretan los datos obtenidos, con el fin de poder
ofrecer los servicios y estrategias adecuadas a las necesidades detectadas. Sin un Estudio de
Necesidades, quizas los recursos a los que acceden las familias, no estén prestando la ayuda
adecuada a sus necesidades.
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-Recogida de los cuestionarios del Instituto Pedro Jiménez Montoya. Eva, Orientadora
social del Centro, ha recogido tres cuestionarios. Todas las semanas tiene reuniones con los
alumnos y familias, puede ser que haya algin caso mas.

(MES DE FEBRERO 2008):

> (1 Febrero)

-Recogida de cuestionarios del Centro Ocupacional FAISEM, este centro trabaja con
diez discapacitados, los cuestionarios han sido rellenados por las diez familias. A través de
este Centro he recopilado mucha informaciéon. Carmen, la profesional que trabaja en el Centro,
ha tenido que rellenarle el cuestionario a varias familias, porque los familiares eran muy
mayores, no sabian leer ni escribir, o dificultades de comprension de las preguntas. Ella es una
profesional de los servicios sociales, las impresiones que ha sacado al rellenarlos me las ha
comunicado. La informacidon recogida en los cuestionarios es muy completa, debido
principalmente a que han sido rellenados con la ayuda de Carmen. Destaco que ha sido de
gran ayuda la colaboracion por parte de este Centro.

- Entrevista personal con el gerente de la Asociacion La Esperanza. Recojo los
cuestionarios que han sido rellenados por varios familiares.

- Nota: Escasa colaboracion de los demas familiares.

> (4 Febrero)

-Cita con Yolanda, orientadora social de los Servicios Sociales Municipales de
Benemaurel, he podido acceder a la informacion de varios usuarios de este municipio.

- Varios cuestionarios los he rellenado en el domicilio familiar. Los domicilios esta
adaptados a las necesidades de las personas discapacitadas. Son casas de una sola planta, y
en los domicilios de dos plantas, tienen la planta baja adaptada a las necesidades del familiar
discapacitado. El hecho de rellenar personalmente el cuestionario en el domicilio me facilita la
tarea de recogida de informacién, puesto que el método de la observacion ayuda a que los
datos recopilados en el cuestionario sean mas completos. En la mayoria de los casos la
cuidadora principal es la madre.

-Varios cuestionarios han sido entregados personalmente a la familia de tres personas
discapacitadas, que son hermanas. La discapacidad que presentan es fisica. He observado
que la vivienda esta adaptada a las necesidades de las tres hermanas. La madre, de 80 afios
es viuda y viven en el domicilio sus tres hijas y ella.

-Otro cuestionario lo he entregado a la madre de una nifia con epilepsia, al ser
un cuestionario extenso, lo rellenara en su domicilio. Los padres son trabajadores de edad
media. Ocupan la mayor parte del dia en su trabajo, y cuando llegan a casa en el cuidado de
su hija.
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> (6 de Febrero)

-Entrevista personal con la trabajadora social de los Servicios Sociales Comunitarios
de Zujar. Esta profesional trabaja también en la zona de Cuevas del Campo. Durante la
entrevista mantenida con ella, no mostré absolutamente ningln interés en este Estudio, a
pesar de decirle que la realizacion de un estudio de esta magnitud es muy necesario, porque a
través de él, las necesidades reales que tienen todas las familias de personas con
discapacidad seran detectadas, y asi poder establecer los servicios y estrategias adecuadas
para satisfacer dichas necesidades.

> (7 Febrero)

-Contacto con Lola, trabajadora social de los Servicios Sociales Comunitarios de
Cullar. Gracias a su colaboracion he podido acceder a la informacion de usuarios con
discapacidad de esta poblacion.

- He realizado varias visitas a domicilio, donde recojo informacion sobre necesidades
reales de familias de personas con discapacidad fisica y psiquica. La mayoria de los domicilios
no estan adaptados. Estan en zonas con muchisimas barreras arquitectonicas, existe un dificil
acceso a las viviendas, son calles muy estrechas. Una persona con silla de ruedas tiene
muchas dificultades para andar por las mismas.

- Caso especial: los padres de una persona con paralisis cerebral, los padres son
personas mayores, y son los cuidadores principales, estan las 24 horas del dia con su hijo. El
hijo es gran dependiente, ya que no puede hacer nada por si mismo, no puede comer solo, no
se viste solo, necesita de una persona para ir al bafio, etc...Los padres tienen un escaso
conocimiento sobre los recursos disponibles en la zona a los que pueden acceder, entre ellos
las ayudas concedidas por la Ley de la dependencia. Durante la entrevista mantenida con los
padres les informé de los pasos que tenian que seguir para solicitar la ayuda, su hijo es gran
dependiente y es ahora cuando ha de ser valorado por los servicios sociales comunitarios de
Su zona.

-He concertado por teléfono varias citas con familiares para pasarles el cuestionario.

> (11 Febrero)

-Recogida de informacion de la situacién especial: una persona con esclerosis mdltiple.
Se trata de una mujer que vive con un hijo, su otra hija vive en Granada, que viene todos los
fines de semana a ayudarle. Tiene depresiéon desde que le diagnosticaron la enfermedad,
debido en parte por el abandono de su marido y posterior divorcio. Aun no ha afrontado los
cambios sufridos en su vida, en parte porque no ha recibido el apoyo de nadie, Gnicamente de
su madre. Vive en una casa con grandes limitaciones. Pasa gran parte del tiempo en el garaje,
donde tiene la lavadora y la plancha, en el piso de arriba tiene la vivienda, cocina, dormitorios,
etc...Ella tiene dificultades al andar y los brazos y manos le duelen mucho por los brotes de la
enfermedad. Ultimamente tiene el brote en los ojos. Recibe la ayuda de su madre, basicamente
para acompaniarla al médico, porque tiene que ir en numerosas ocasiones a Granada. Vive en
una zona donde las calles son con cuestas muy pronunciadas, por lo que sale muy poco a la
calle. Solo se relaciona con las vecinas mas proximas.
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- Impresion: Ha afrontado la situacion de discapacidad ella sola, su madre le ha
ayudado, pero esta mayor y en muchas ocasiones afronta por si misma las dificultades con las
que se va encontrando. Personas muy cercanas a ella, como es el caso de su marido no le
prestaron ayuda cuando mas lo necesitaba. Su vida socio-familiar, laboral, etc...se han visto
mermadas por la depresién que padece desde que le diagnosticaron la enfermedad y no
recibio ayuda para afrontarla.

-He llevado personalmente el cuestionario a varios familiares de personas con
discapacidad, no disponian de tiempo para rellenar el cuestionario, por lo que se los he dejado
y en unos dias me pasaré a recogerlos. Concertaré varias citas con otros familiares de la zona
que aun me quedan por entrevistarles.

-Nota. Recoger la informacién acudiendo al domicilio del familiar, supone dedicar
mucho tiempo en los viajes y busqueda del domicilio, sin embargo, los datos recogidos son
mucho mas completos, al recoger yo misma la informacion se tendran en cuenta muchos
aspectos como la observacion de la zona en la que vive, la vivienda, etc.

> (12 Febrero)

- Entrevista personal con la Cadena Ser de Baza. Mis compafieras y yo hablamos de los
proyectos subvencionados por la Delegacién de Empleo de Granada: “Curso de Cuidador
de personas con discapacidad, enmarcado en la Ley de la Dependencia”, “Servicio de
Guarderia paralelo al Curso”, y por Ultimo, “Estudio de Necesidades de los familiares de
personas con discapacidad. Epilepsia.”

> (13 febrero)

- Visita de Jose Luis Rubiales, Delegado de Empleo de Granada, a las instalaciones de la
Asociacion APEMSI.

- Nota: Con su visita ha podido conocer el trabajo que estamos realizando las personas que
trabajamos en la Asociacion gracias a la subvencién concedida por esta Delegacion.

> (14 febrero)

- Recogida de cuestionarios de varios familiares del municipio de Benamarel.

> (115 febrero)

-Entrevista personal con Ana, trabajadora social del Centro de Salud de Cortes de
Baza. Lleva las zonas de Benamaurel y Cuevas del Campo.

Me ha facilitado datos de varios usuarios de la zona, y conforme acudan usuarios con
discapacidad al centro de salud les informara del Estudio y me dara sus datos para acudir
personalmente a sus domicilios para pasarle los cuestionarios. Estaré con permanente
contacto con ella.

- Entrevista personal con Mercedes, trabajadora social de los servicios sociales
municipales de Cortes de Baza. Me ha facilitado datos
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> (18 al 27 de febrero)

- Visitas a domicilio y recogida de informacion en el municipio de Cortes de Baza.

> (29 de febrero)

- Entrevista personal con Maria Cabeza, concejala de Servicios Sociales de Zujar. He
puesto en su conocimiento la escasa colaboracion de la trabajadora social de la zona en el
estudio. Sin la colaboracion de los servicios sociales de esta zona no podriamos recoger
todo la informacion precisa para la recogida de datos en Zujar.

- Recogida de informacion a través de cuestionarios en la zona de Baza.

- Nota: Existen casos muy especiales, sobre todo de familiares con escasos recursos
econdémicos, las condiciones de la accesibilidad de la vivienda y del entorno urbano son
desfavorables para que la persona discapacitada pueda desenvolverse.

(MES DE MARZO)

> (Del 10 al 14 de marzo)

- Recogida de informacion a través de los cuestionarios en la zona de Baza y Cuevas del
Campo.

- Nota: En la zona de Cuevas del Campo he recogido informacién de familiares, gracias a la
colaboracion de la trabajadora social del Centro de Salud de Cortes de Baza, ya que
también lleva esta zona.

> (17 de marzo)

- Asistencia a una sesion de autoayuda de la Asociacion Alcrebite, se trata de una
Asociacién de Familiares de enfermos de Alzheimer de Baza. Durante la misma, varios
familiares de personas con esta enfermedad han expresado sus necesidades y
sentimientos ante la situacién por la que estan pasando en sus vidas.

- Recogida de cuestionarios de varios familiares que han rellenado ellos mismos el
cuestionario.
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(Del 18 al 25 de marzo)

Recogida de informacion a través de cuestionarios en la zona del municipio de Cortes de
Baza.

Nota: Se trata de casos que personalmente tenia conocimiento de ellos y me han dado su
consentimiento para realizarles el cuestionario. También he recogido informaciéon de
familiares cuyos casos han sido facilitados por la trabajadora social del Centro de Salud y
del ayuntamiento de este municipio. He observado que en las familias existen lazos muy
unidos entre sus miembros. Reciben un gran apoyo por parte de toda la familia, incluso de
los vecinos.

(Del 26 al 28 de marzo)

Visitas a domicilio y recogida de informacién a través de cuestionarios en el municipio de
Cdllar y Benamaurel.

Nota: La mayoria de los cuestionarios se los he realizado a personas que conozco
personalmente.

(MES DE ABRIL)

»

(Del 31 de marzo al 4 de abril)

Visitas a domicilio y recogida de informacion en Caniles.

Nota: Todos los cuestionarios de la zona han sido realizados a familiares de los que
tenemos conocimiento de su situacion. Ha habido una escasa colaboracion de los servicios
sociales en el proceso de recogida de informacién.

(Del 7 al 18 de abril)

Recogida de cuestionarios que han rellenado los propios familiares en casa, de los

municipios de Cullar, Benamaurel y Cortes de Baza, incluyendo los anejos de estas

poblaciones:

= De Cortes de Baza, también se han estudiado las zonas de Los Laneros, La Teja y
Campo Camara (Anejos de este municipio).

= De Benamaurel, las zonas de El Salto, Cueva de Luna y San Marcos (Anejos de este
municipio).

= Por ultimo, de Cillar se ha visitado el anejo de Venta Quemada.
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- Impresion:
La informacion recopilada personalmente en los domicilios a través de las visitas domiciliarias
es mas completa y real, ya que de esta forma el método de la observacién juega un papel muy
importante.

> ( Del 21 al 25 de abril)

- Recogida de informacion en Baza de varios familiares de la zona, cuya situacion
conocemos, a través de los cuestionarios.

- Entrevista con el Director de la Asociacion de Jabalcdn. Aln no me dan respuesta de si los
familiares de personas con discapacidad usuarios de esta asociacibn dan su
consentimiento para encuestarles.

- Ante la tardanza de sus gestiones, constatamos que esta Asociaciéon no desea que estos
familiares sean encuestados. Los familiares pertenecientes a esta asociacion que han sido
encuestados son aquellos que de voz en voz hemos tenido conocimiento de su situacion.

(MES DE MAYO Y JUNIO)

> (Del 28 de abril al 30 de junio)

- Durante este periodo de tiempo he desarrollado la memoria del Estudio.

- Nota: Para ello he utilizado un Programa Informéatico que no habia utilizado hasta ahora, se
trata del programa SPSS, para la realizacion del analisis estadistico de los datos obtenidos.
Por lo que me ha llevado algun tiempo conocerlo y estudiarlo, antes de ponerlo en préactica.

- Al ser una memoria muy extensa, donde se analizan muchos aspectos de la vida de los

familiares, me ha llevado mucho tiempo el desarrollo de la misma.

- De la zona de Cuevas del Campo, Zujar y Freila no hemos obtenido los resultados

deseados en principio, por la nula colaboracion de las profesionales de los servicios sociales.
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