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Esta investigacion forma parte, junto a la monografia previa Familias que afrontan la
discapacidad infantil. El desigual acceso a apoyos terapéuticos y educativos: impacto
y experiencias, del proyecto “Desigualdades sociales en el acceso a apoyos tera-
péuticos y escolares para menores con discapacidad en Espafia”, patrocinado por
Funcas. Deseo transmitir mi agradecimiento a Funcas por su apoyo fundamental
para la realizacién de esta investigacion, a la UNED y a su Comité de Etica de la
Investigacion por su respaldo institucional para llevarla a la préctica, al CSIC como
institucion en la que he terminado de escribir esta monografia, a las entidades y per-
sonas que facilitaron el contacto con familias, al Instituto Nacional de Estadistica
por la inestimable informacién sobre la infancia con discapacidad que proporciona
la encuesta EDAD- 2020, y a la profesora Elisa Chulid por sus generosas y siempre
constructivas aportaciones. A quienes por encima de todo se deben los resultados
del proyecto, sin embargo, es a las familias que lo han inspirado en sus esfuerzos
diarios, pocas veces comprendidos, apoyados y facilitados por la sociedad en la
medida necesaria, y muy especialmente a las que, con su generosidad y a pesar de
su escasa disponibilidad de tiempo, han contribuido con su participacién en esta
investigacion. A ellas, y muy especialmente a sus hijas e hijos, que con grandeza,
coraje, voluntad y fortaleza avanzan cada dia en un contexto con muchas barreras e
insuficiente apoyo social, deseo dedicar este trabajo.






La discapacidad infantil —que no es un fenédmeno minoritario, sino que
alcanza en Espafia cifras superiores al 2 %— comporta dificultades
de gran calado que requieren intervenciones terapéuticas y educati-
vas extensas y especializadas para garantizar la igualdad de opor-
tunidades en el dia a dia. Sin embargo, los datos representativos de
la encuesta EDAD-2020 indican que una proporcién sustantiva de la
infancia con discapacidad en Espafia no tiene bien cubiertas sus nece-
sidades terapéuticas, educativas y de desarrollo.

Pese a un marco normativo que reconoce la necesidad de estos apo-
yos dentro de un enfoque de derechos humanos, la cobertura de la
intervencion terapéutica en el ambito sanitario dista mucho de ser
universal, reveldndose particularmente escasa a partir de los 6 afos.
Segun la EDAD-2020, aproximadamente un tercio de los/las meno-
res de 6 aflos susceptibles de necesitarla no reciben ningun tipo de
atencion temprana, y mas de un 40 % de los mayores de esa edad no
estarian recibiendo ningun tipo de rehabilitacién fisica o cognitiva o de
atencién a la salud mental.

Las intervenciones en el ambito educativo constituyen la tGnica fuente
de apoyo especializado para muchos/as menores con discapacidad a
partir de los 6 afios. Sin embargo, la provision de adaptaciones y apo-
yos en los centros educativos tampoco es generalizada y en muchos
casos se percibe como insuficiente. La escolarizaciéon en aulas o
centros de educacién especial (que abarca a aproximadamente un
tercio de este alumnado) se asocia con cifras algo mas elevadas de
satisfaccion familiar, lo que pone en cuestion el avance real hacia una
inclusion educativa de calidad en centros ordinarios, pese al desarrollo
legislativo.

Las familias con estudios superiores presentan mayor capacidad de
deteccidn precoz de dificultades, asi como de acceso a la atencion
temprana y apoyos en los centros educativos. Un bajo nivel de ingre-
sos en el hogar se asocia con una edad mas tardia de deteccién, lo que
sugiere barreras econémicas a la identificacién de dificultades. Tam-
bién implica menor recepcién de servicios de rehabilitacion fisica o
cognitiva y atencion a la salud mental después de los 6 afos. Aunque
se entrevén esfuerzos por parte del sistema publico para atender las
necesidades de apoyo educativo del alumnado socioeconémicamente
mas vulnerable, este es mas propenso a la escolarizacion en centros
ordinarios sin apoyos o en centros de educacion especial que el resi-
dente en hogares con mayor nivel educativo y de ingresos.

La vulnerabilidad econémica en hogares donde residen menores con
discapacidad es frecuente y viene asociada a las dificultades para que



la persona cuidadora principal —habitualmente, la madre— concilie las
necesidades de cuidado y la asistencia a servicios terapéuticos con la
participacion en el mercado laboral. La discapacidad infantil no solo
tiene un impacto negativo considerable sobre la participacion laboral
de las personas cuidadoras principales —en su mayoria, madres—, sino
también sobre la salud percibida y las posibilidades de autocuidado de
estas. Cuando la discapacidad es grave y/o no se reciben apoyos ni
adaptaciones en el centro educativo, este Ultimo impacto es mayor.

Es urgente integrar plenamente a la infancia con discapacidad en
las politicas familiares, educativas, de conciliacién y de lucha contra
la pobreza infantil, asi como impulsar recogidas regulares de datos
representativos, poblacionales o de cohorte a gran escala que contem-
plen las necesidades y caracteristicas especificas del colectivo.



La atencion a los nifios, las nifias y las/los adolescentes con discapacidad es una
cuestién que debe adquirir creciente preponderancia en las agendas politicas y
sociales sobre infancia y juventud, dada la situacién de particular desventaja en
la que se encuentran, en diferentes respectos, estos/as menores y sus familias
(véanse, por ejemplo, Stabile y Allin, 2012; Kuper et al., 2014; Balbo et al., 2024).
A partir de datos de la EDAD-2020 y del Instituto Nacional de Estadistica (INE
2020 y 2024), se estima que en el afio 2020 el 3,2 % de la poblacién infantil entre
dos y cinco afos y el 2,2 % de la comprendida entre los 6 y los 15 afios presen-
taba discapacidad. Como han puesto de manifiesto diferentes estudios, tanto en
el ambito internacional como en el nacional (Tadema y Vlaskamp, 2010; Caicedo,
2014; Sapiets et al., 2021 y 2023; Seiz, 2025), este colectivo presenta necesidades
de cuidado intensas y prolongadas en el tiempo, lo que deberia suscitar respues-
tas sociales y politicas que faciliten su cobertura.

Un insuficiente respaldo publico es susceptible de generar, por un lado, importantes
desigualdades entre las familias que cuentan con mayores recursos personales y eco-
némicos para obtener los apoyos que sean precisos y aquellas que no los poseen. Al
mismo tiempo, esta circunstancia conlleva un escaso alivio de las cargas econdmicas
y logisticas de las familias, lo que, a su vez, entrafia un aumento de la vulnerabilidad
financiera, laboral y social de los hogares (Vinck y Van Lancker, 2020; Roddy, 2022;
Wondemu et al., 2022; Seiz, 2025).

Por otro lado, las limitaciones de los apoyos institucionales y sociales para la infancia
con discapacidad también pueden condicionar tempranamente el desarrollo fisico,
cognitivo y socioemocional de los/las nifios, nifias y jovenes, asi como sus trayecto-
rias de salud y aprendizaje. La importancia de las intervenciones terapéuticas y educa-
tivas de calidad —preferentemente aplicadas de forma precoz y mantenidas mientras
sean necesarias a lo largo de la infancia y la adolescencia— para mejorar la situacion,
la evolucioén y el prondstico de los y las menores con discapacidad o alteraciones en
el desarrollo esta soélidamente documentada (Scherzer et al., 2012; Cioni et al., 2016;
Park y McKey, 2022; Nelson et al., 2024). Del mismo modo, son bien conocidos los
efectos duraderos de las desigualdades y adversidades en la infancia —incluidas las
relacionadas con la salud— sobre el curso de vida posterior (Currie y Rossin-Slater,
2015; Pearce et al., 2020). Por todos estos motivos, resulta fundamental garantizar
una atencion integral y suficiente a las necesidades de menores que ya parten, gene-
ralmente desde el nacimiento o la infancia temprana, de situaciones de importante
desigualdad con respecto a sus pares sin discapacidad.

A pesar de una creciente conciencia sobre la importancia de la inclusién plena en
la sociedad de las personas con discapacidad, asi como de las intervenciones que
permiten facilitarla desde la infancia, el conocimiento académico sobre como se



presta apoyo en Espafia a los menores en esta circunstancia es todavia limitado. En
las ultimas décadas, la bibliografia sobre la atencién terapéutica en el ambito socio-
sanitario y las medidas educativas facilitadoras del aprendizaje y la inclusién social
ha experimentado un desarrollo evidente. Con todo, la mayor parte de las investiga-
ciones recientes sobre intervenciones terapéuticas para la infancia con discapacidad
en Espafia estan centradas en el desarrollo, la gestion y la organizacion de la atencién
temprana (véanse, por ejemplo, Escorcia Mora et al., 2021; Casds y Tucat, 2024) en
los beneficios y la eficacia de distintas técnicas e intervenciones (Muriel et al., 2014;
Pousa Rodriguez et al., 2015; Herdn-Flores et al., 2018; Cardenas, 2019; Gdmez-Cotilla
et al., 2024), en abordajes especificos, como los enfoques centrados en la familia (Del
Toro y Moreno, 2020; Garcia Grau et al., 2022; Martinez-Tur et al., 2023), o en debates
normativos y conceptuales (Canimas, 2015; Puerto y Vazquez, 2024).

Se ha identificado, asimismo, que existen lagunas de conocimiento y datos en cuanto
a la evaluacién del funcionamiento y del alcance de las intervenciones (Jemes et al.,
2019). Un patrén parecido se observa en la literatura académica sobre atencion edu-
cativa a la infancia con discapacidad, en buena medida focalizada en contribuciones
sobre la organizacion de los servicios de orientacién (Tejerina y Aller, 2019; Cortés y
Gomez, 2020), la implementacién de modelos de educacién inclusiva (Lopez-Torrijo,
2014; Booth et al.,, 2015; Huete Garcia, 2017; Rubio, 2017; Jiménez Lara et al., 2019;
Reyes Parra et al., 2020; Toboso et al., 2021), las competencias y recursos con los
que debe contar el profesorado (Sebastian-Heredero, 2017; Gonzalez-Gil et al., 2017;
Pérez Gutiérrez et al., 2021; Fernandez et al., 2022), y algunos tipos de intervenciones
especificas (Martin et al., 2017).

En consecuencia, mas alla del muy necesario estudio de las dimensiones menciona-
das, sabemos todavia muy poco sobre cémo se materializan en Espafia los apoyos a
la infancia con discapacidad en el dia a dia. Se necesitan investigaciones que aporten
conocimiento en detalle sobre la naturaleza, intensidad y calidad de estos apoyos,
sobre las fortalezas y limitaciones de los sistemas actuales, y sobre las percepciones
familiares respecto a su ajuste a las necesidades cotidianas. Cabe sefialar, ademas,
gue no parecen existir estudios previos que, de forma comprehensiva y sistematica,
asi como contemplando diferentes tipos de discapacidad, analicen estas cuestiones
a nivel nacional y partiendo de fuentes representativas o poblacionales. Revisando la
bibliografia reciente, se han encontrado algunos anadlisis de percepcién familiar de
la calidad de la atencion temprana o de la inclusion escolar, pero, o bien estan restrin-
gidos a entornos muy especificos y estudios de caso (Lopez-Torrijo, 2014; Romero-
Galisteo et al., 2015; Gémez Hurtado y Moya, 2017; Pascual et al., 2019; Ruiz-Bejarano,
2025), o bien se centran en dimensiones muy concretas, como las practicas centra-
das en la familia (Montafo, 2017). Algunos autores, ademas, han destacado recien-
temente que existe muy escasa informacién respecto al perfil de la infancia que hace
uso de servicios terapéuticos (Casds y Tucat, 2024).

Esta investigacion pretende, precisamente, contribuir a una mayor cobertura de las
lagunas de conocimiento mencionadas, haciendo uso de datos cuantitativos que per-
mitan examinar en detalle las necesidades asociadas a la discapacidad infantil en
Espafa, el alcancey las caracteristicas de los apoyos que se prestan, y las implicacio-
nes de estos aspectos en las desigualdades sociales y el bienestar familiar. Para ello



se parte fundamentalmente de una fuente representativa, la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD) realizada por el Instituto
Nacional de Estadistica (2020). Esta se complementa, a su vez, con una pequefia
encuesta de conveniencia realizada a madres, padres o tutores/as legales de nifios,
nifas y adolescentes con discapacidad en Espafia y que pretende profundizar sobre
algunos aspectos insuficientemente explorados en la EDAD-2020. Asimismo, en este
estudio serealiza, a lo largo de todos los capitulos y especialmente en el presente, una
aportacion en términos de revisién pormenorizada de la bibliografia, la normativa y la
implementacion de politicas relacionadas con la prestacion de apoyos terapéuticos y
educativos en Espafia, asi como de literatura relevante a nivel internacional, con el fin
de situar la cuestion y contribuir a una visiéon panoramica de los hitos alcanzados y el
trabajo que aun queda por hacer.

Como se ha expuesto en la seccion previa, la investigacion se fundamenta prin-
cipalmente en un andlisis exhaustivo de los datos sobre necesidades de apoyo,
intervencion terapéutica, atencion educativa y contexto familiar disponibles en
la fuente representativa mas reciente sobre discapacidad en Espafia: EDAD-2020
(Instituto Nacional de Estadistica, 2020). Esta encuesta, disefiada para poder esti-
mar el nimero de personas con discapacidad que residen en viviendas familiares
principales a nivel nacional y autonémico y con una muestra de aproximadamente
67.500 viviendas, se realiz6 mediante un proceso de recogida de informacién mul-
ticanal (cuestionarios web, entrevistas telefonicas y cuestionarios en papel envia-
dos mediante correo ordinario) entre el mes de agosto de 2020 y el mes de octubre
de 2021.

En lo que respecta a la poblacién infantil, la encuesta ha contado con dos fuentes
de informacion diferenciadas: el cuestionario individual de discapacidades dirigido
a personas de 6 y mas aflos —a efectos de las variables de interés en este estudio,
se utiliza una muestra que se extiende hasta los 15 afios con 317 observaciones—y
el cuestionario de limitaciones equiparables relativo a menores de 6 afios (para los
objetivos del estudio, se utiliza la informacién correspondiente a nifias y nifios entre
dos y cinco afios, con una muestra de 190 casos). Ambos cuestionarios recogen
informacion sobre caracteristicas sociodemograficas (sexo, edad) del nifio, nifia o
adolescente, sobre la persona informante y su relacién con el/la menor, sobre el tipo
y numero de dificultades asociadas a su discapacidad o limitaciones que presentay
su etiologia, sobre los cuidados que recibe y sobre el impacto que estos han tenido
en la salud, el descanso y la participacion laboral de la persona que ejerce como
cuidadora principal.

El cuestionario de limitaciones realizado a menores de 6 afios recoge también infor-
macién sobre la recepcién de atencién tempranay sobre si se ha diagnosticado al/ala
menor alguna alteracién o enfermedad de duracion esperada superior a un afio y por
la que necesite cuidados o atenciones especiales. El cuestionario individual de disca-
pacidades realizado a mayores de 6 afos ha permitido, a su vez, conocer la gravedad



de la discapacidad; la disponibilidad de recursos de apoyo personal, supervision o ayu-
das técnicas; la recepcién de servicios de rehabilitacion fisica o cognitiva y de aten-
cion psicoldgica, psicoterapéutica o psiquiatrica; la disponibilidad de adaptaciones y
apoyos en los centros educativos y las distintas modalidades de escolarizacion; y la
percepcién de las personas informantes sobre estos recursos. En el analisis se utiliza,
asimismo, informacién sociodemografica y econémica familiar recogida mediante el
cuestionario individual de discapacidades y el cuestionario de hogares.

Es importante explicar que el concepto de discapacidad utilizado en la EDAD-2020
parte —con algunas diferencias de matiz— de la Clasificacidon Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud (CIF). En concreto, se basa en la exis-
tencia de limitaciones importantes (definidas en los cuestionarios como dificultades
totales, grandes o moderadas) para llevar a cabo una serie de actividades habituales
de la vida diaria. Estas limitaciones, segun se establece en el documento de meto-
dologia de la encuesta, deben haber durado o previsiblemente extender su duracion
mas de un afio, asi como tener su origen en enfermedad/es o problemas/s de salud
(Instituto Nacional de Estadistica, 2022).

Este estudio se ha realizado a partir de los ficheros de microdatos disponibles para
su descarga a través de la pagina web de la EDAD-2020" —convenientemente ponde-
rados para alcanzar representatividad a nivel nacional y autonémico—, utilizando las
muestras de menores entre 6 y 15 afios con discapacidad (n=317; 106.300 individuos
tras ponderar) y de nifios y nifias con edades comprendidas entre los dos y los cinco
afios con limitaciones equivalentes (n=190; 65.900 individuos tras ponderar). Este uso
supone en si una aportaciéon novedosa a la investigacion existente, ya que los datos
de esta encuesta apenas han sido explotados en profundidad y de forma amplia para
analizar cuestiones relativas a la discapacidad infantil en Espafia.

A continuacién, se presentan en el cuadro 1 las caracteristicas sociodemograficas y
socioeconémicas principales de la poblacién infantil con discapacidad o limitaciones
equiparables en las actividades de la vida diaria incluida en la EDAD-2020. Como se
puede observar, existe una distribucién equilibrada en grupos de edad, si bien no tanto
a nivel de sexo: la discapacidad infantil, segin la EDAD-2020, seria mas frecuente en
varones (65,9 % de los casos). La mayor parte de las personas informantes son pro-
genitores de los nifios, las nifias y las/los adolescentes con discapacidad en cuestion;
en particular, madres. El nivel educativo mds comun, tanto en lo que se refiere a la per-
sona informante como al nivel maximo completado en el hogar, son los estudios de
secundaria, bachillerato o formacidn profesional, seguidos por los universitarios y, en
tercer lugar, por los estudios de primaria (finalizados o no). Es preciso destacar que,
en general, se trata de familias en situaciones econémicas vulnerables: casi el 62 %
de los y las menores incluidos/as en el analisis vive en un hogar que ingresa menos de
2.000 euros netos mensuales.

' Tanto los ficheros de microdatos como los cuestionarios y la informacién metodolégica pueden
descargarse en el siguiente enlace: https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistic
a_C&cid=1254736176782&menu=resultados&idp=1254735573175# tabs-1254736195313



https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176782&menu=resultados&idp=1254735573175#_tabs-1254736195313
https://www.ine.es/dyngs/INEbase/es/operacion.htm?c=Estadistica_C&cid=1254736176782&menu=resultados&idp=1254735573175#_tabs-1254736195313

Femenino 34,1
Sexo del/de la menor

Masculino 65,9
De 2 a 5 afos 38,3
Edad del/de la menor De 6 a 12 afios 38,5
>12 afios 23,2
Femenino 63,7
Sexo de la persona informante Masculino 354
No disponible 09
Relacion de la persona Progenitor/a 89,4
informante con el menor o la ,
menor con discapacidad Otra relacién 10,6
Estudios universitarios 22,6
Maximo nivel de estudios Estudios de secundaria, bachillerato o formacion profesional 61,2
completado por la persona ) ) )
informante Estudios primarios o menos 14,4
No disponible 1,8
Estudios universitarios 34,9
Maximo nivel de estudios Estudios de secundaria, bachillerato o formacién profesional 58,4
completado en el hogar Estudios primarios o0 menos 6,7
No disponible -
< 2.000 euros 61,9
Ingresos mensuales netos del 2.000-3.800 euros 21,1
hogar >=3.900 euros 5.3
No disponibles 11,7

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD-2020), Instituto
Nacional de Estadistica.

Si bien la EDAD-2020 proporciona una informacién extraordinariamente valiosa sobre
la infancia con discapacidad en Espafia debido a su cardcter representativo a nivel
nacional, asi como a la informacién detallada que ofrece respecto al tipo de dificul-
tades experimentadas por los menores y la situacion de las personas cuidadoras
principales, los aspectos relativos al objeto central de este estudio —la prestacion
de apoyos terapéuticos y educativos— se tratan de forma relativamente general. La
EDAD recoge informacién sobre si se reciben distintos tipos de intervencion terapéu-
tica —atencion temprana, rehabilitacién fisica o cognitiva, atencién psicoterapéutica,
psiquiatrica o psicologica—, asi como sobre si se han realizado adaptaciones en las
instalaciones del centro educativo y sobre si los nifios y las nifias han dispuesto de
adaptaciones curriculares y de apoyos orientados a la inclusién. Asimismo, permite
conocer la titularidad de los servicios o centros que prestan dichos apoyos, la moda-
lidad de escolarizacién y las vias que han conducido a esta, y la percepcién familiar
sobre la suficiencia o insuficiencia de algunos de los recursos prestados. Sin embargo,
no se profundiza en aspectos importantes de la prestacién de apoyos terapéuticos,
tales como la facilidad y edad de acceso a ellos, el nimero y tipo de intervenciones
que se reciben, su intensidad, la satisfaccion familiar con su calidad, sus resultados,



sus horarios y su localizacion. Del mismo modo, en lo que respecta a la atencién
educativa, no se dispone de datos sobre la facilidad de acceso, el tipo de apoyos que
se reciben, con qué intensidad y en qué dmbitos del entorno escolar, las preferencias
de las familias sobre el tipo de modalidad educativa o el tipo de jornada, y su satis-
faccién con la calidad de los apoyos y con diferentes dimensiones de su prestacion.
Con el fin de poder obtener conocimiento sobre estas cuestiones, aunque sea a titulo
meramente ilustrativo que pueda guiar futuros esfuerzos de produccion de datos, se
ha complementado la informacién proporcionada por la encuesta EDAD-2020 con una
pequefia encuesta de conveniencia propia sobre discapacidad infantil y apoyos, deno-
minada DISINFAP-25.

Esta encuesta complementaria, realizada entre los meses de julio y septiembre
de 2025, comprende una muestra de 20 informantes —progenitores o tutores/as
legales de menores con discapacidad— de distintas comunidades auténomas
(Comunidad de Madrid, Cataluiia, Comunidad Valenciana, Islas Baleares, Castilla
y Ledn, Galicia y Extremadura). La encuesta conté con la aprobacién del Comité
de Etica de la UNED y se administré por via telematica? previo consentimiento
informado de los dos progenitores, a través de un cuestionario anénimo y con
un cédigo de acceso Unico para cada informante. Las personas participantes
fueron reclutadas a través de redes sociales y mediante la distribucién de un
material informativo sobre la encuesta por parte de entidades dedicadas a la
atencion a menores con discapacidad y sus familias®.

Si bien la voluntad inicial fue realizar una encuesta complementaria de mayor enti-
dad, con una muestra sustantiva y con cierta representatividad en variables clave,
esta ambicién no pudo materializarse. Las barreras que condujeron a ello fueron fun-
damentalmente dos: por un lado, las grandes dificultades de acceso a una poblacién
de por si minoritaria y, tal y como las propias familias declaran, con muy escasa dis-
ponibilidad de tiempo? y la necesidad de contar —por recogerse informacion espe-
cialmente sensible relacionada con la salud de menores— con el consentimiento
informado explicito, por escrito y firmado de ambos progenitores de forma previa a
la cumplimentacién del cuestionario. Ambos factores, ademas de convertir en poco
viable la opcién de encuesta mediante los habituales paneles telematicos ofrecidos
por empresas, se tradujeron en elevadas tasas de atricion respecto a las muestras
de interés en la participacion iniciales.

Con todo, los resultados obtenidos a partir de la pequefia muestra reclutada, aun-
que en modo alguno pueden utilizarse para extraer conclusiones aplicables a nivel

2 Para ello se ha utilizado la version profesional del software de gestiéon de encuestas LimeSurvey, que
permite garantizar el cumplimiento del Reglamento General de Proteccién de Datos de la Unidn Europea,
asi como salvaguardar la confidencialidad proporcionando un enlace Unico y anénimo a la encuesta a
cada persona participante.

3 En el material informativo se facilitaba una direccion de contacto para el envio de expresiones de
interés en participar. No se detallan aqui las entidades colaboradoras por motivos de confidencialidad y
anonimato, al contarse con una muestra pequefia de individuos participantes.

4 Los fuertes constrefiimientos en cuanto a disponibilidad de tiempo que caracterizan a estas familias
estdn reflejados en un estudio previo; véase Seiz (2025). También trascienden de forma clara en el
capitulo 4 de este estudio.



poblacional, resultan utiles para transmitir una variedad de dimensiones no explora-
das en la fuente representativa de referencia, la EDAD-2020, pero si destacadas por
las familias participantes, aportando asi informacion potencialmente relevante para
el disefio de futuros analisis. Entre estas dimensiones se encuentran, como se ha
apuntado, las experiencias relativas al acceso a intervenciones terapéuticas y apo-
yos educativos y la variedad de estos ultimos en cuanto a tipos, intensidad, alcance
y calidad percibida; otras reflejan las diferencias que pueden existir respecto a la
facilidad de acceso a derechos claves para la recepcion de recursos —el diagndstico
y los reconocimientos de discapacidad, dependencia y necesidad de apoyo educa-
tivo—, asi como respecto a la calidad de vida familiar y el apoyo institucional y social
recibido. Parte de los resultados obtenidos mediante la encuesta DISINFAP-25, cuyo
cuestionario completo se encuentra en el Anexo |, pueden, ademas, ser contras-
tados, confirmados o contextualizados a partir de la evidencia representativa que
proporciona la EDAD-2020.

En el cuadro 2 se presentan las caracteristicas demograficas y socioeconémicas
béasicas de las personas que respondieron a la DISINFAP-25 y de los/las menores a
su cargo. Al igual que en la EDAD-2020, la mayoria de las personas informantes son
mujeres (80 %, en todos los casos progenitoras) y los/las menores que tienen a cargo
se reparten entre tres franjas de edad (2 a 5 afios, 6 a 12 afios —siendo esta la mas
numerosa— y mayores de 12 afios). Sin embargo, como es habitual en las encues-
tas telematicas no representativas, en la encuesta de conveniencia se aprecia un
sesgo hacia un nivel de cualificacion elevado (Ortmanns y Scheider, 2016), contando
el 80 % de las personas participantes con estudios universitarios. También se hallan
sobrerrepresentados —en comparacion con la composicion poblacional reflejada en

De 2 a 5 afios 25
Edad del/de la menor De 6 a 12 afios 50
>12 afios 25
Sexo de la persona informante Femenino 80
P Masculino 20
Relacion de la persona |nf9rmantg con Progenitor/a 100
el menor o la menor con discapacidad
Estudios universitarios 80
Maximo nivel de estudios completado Estudios de secundaria, bachillerato o formacién 20
por la persona informante profesional
Estudios primarios o menos -
2.000-2.999 euros 40
Ingresos mensuales netos del hogar 2.000-3.999 euros 20
g 9 4.000-4.999 euros 20
>5.000 euros 20

Fuente: Encuesta de conveniencia propia realizada en el marco de esta investigacion entre los meses de julio y
diciembre de 2025.




la EDAD-2020— los hogares con ingresos medios y altos (de hecho, en la encuesta de
conveniencia DISINFAP-25 no han participado los hogares con rentas muy bajas; es
decir, ingresos netos mensuales menores de 2.000 euros).

Los objetivos especificos de la presente investigacion a nivel empirico son cuatro,
reflejados en su estructura por capitulos, y se describen brevemente a continuacion
junto a los procedimientos de analisis utilizados.

En primer lugar, se ha buscado ofrecer, como punto de partida que guie la reflexion
sobre la intensidad y las formas de apoyo que precisan los y las menores con dis-
capacidad una panoramica representativa a partir de la encuesta EDAD-2020 sobre
la entidad y la magnitud de sus necesidades. Para ello, se han analizado la natura-
leza y el alcance de las dificultades experimentadas por los nifios, las nifias y las/
los adolescentes con discapacidad, o limitaciones equiparables, en distintos grupos
de edad —a partir del tipo de dificultades presentadas y el nimero de areas en las
que se presenta dificultad—, la gravedad de la discapacidad (en funcion de si las difi-
cultades son totales o grandes en oposicion a moderadas), el estado de salud aso-
ciado, los requerimientos de ayudas técnicas, supervision y apoyos, y la medida en la
que estos recursos, si se cuenta con ellos, satisfacen las necesidades presentadas.
Esta informacién se complementa con la procedente de la encuesta de conveniencia
DISINFAP-25 sobre experiencias relativas al acceso a un diagnéstico y a los reconoci-
mientos de discapacidad y dependencia, que muchas veces resultan fundamentales
para garantizar la prestacién de apoyos terapéuticos y educativos.

En segundo lugar, se examina la informacién disponible en la EDAD-2020 sobre el uso
de servicios sociosanitarios de intervencion terapéutica —en concreto, de atencién
temprana, de rehabilitacion fisica o cognitiva, y de atencion psicoldgica, psicotera-
péutica o psiquiatrica— con el fin de conocer qué proporcion de menores con dis-
capacidad o limitaciones funcionales equivalentes los recibe. Se analiza también si
estos servicios se prestan desde el ambito publico o privado, asi como el coste que
afrontan las familias en relacién con estas intervenciones y la necesidad de financiar
otros recursos como ayudas técnicas, adaptaciones, asistencia personal o tratamien-
tos médicos. A partir de los datos que ha arrojado la DISINFAP-25 se profundiza sobre
aspectos mas especificos no recogidos en la EDAD-2020, como el momento en el
gue se empiezan a recibir distintos tipos de intervencion terapéutica, la facilidad o
dificultad de acceso que pueden encontrar las familias, el abanico de terapias que se
reciben, su posible intensidad en términos de horas y las diferentes dimensiones con
las que las familias pueden estar mas o menos satisfechas.

En tercer lugar, se pone el foco en la recepcién de apoyos en el ambito educativo.
La EDAD-2020 permite conocer si los nifos, las nifias y las/los adolescentes con
discapacidad entre 6 y 15 afios estan escolarizados y en qué modalidad (especial
u ordinaria) y tipo de centro (de titularidad publica, concertada o privada). También
proporciona informacién sobre los motivos de escolarizacién en la modalidad corres-
pondiente, sobre si los/las menores han contado con adaptaciones (de las instalacio-



nes, ordenadores, mobiliario, etc.) en el centro de estudios, sobre si han necesitado y
recibido suficientes apoyos, adaptaciones curriculares u otro tipo de recursos orien-
tados a su inclusion educativa, y sobre experiencias de acoso o discriminacion. La
encuesta de conveniencia DISINFAP-25 realizada en el marco de esta investigacion
ofrece, ademas, datos orientativos sobre las edades a las que se obtiene el dictamen
de necesidades educativas especiales, sobre diferentes experiencias en el acceso a
este dictamen, sobre la variedad de apoyos recibidos y su intensidad, sobre la presta-
cién de apoyos en ambitos extracurriculares, como los patios, las actividades extraes-
colares o el comedor, y sobre las distintas dimensiones de la atencién educativa con
las que las familias pueden experimentar menor o mayor satisfaccion (en concreto, la
formacidn de los profesionales educativos, la calidad de los apoyos, la coordinacién
con las familias y profesionales externos, la cobertura de las necesidades cotidianas
de los y las menores, y la modalidad de escolarizacion).

Por ultimo, a partir de los datos representativos de la EDAD-2020 se analizan la dedi-
cacion a los cuidados, el bienestar personal —en términos de salud percibida y posibi-
lidades de autocuidado—y la participacion laboral de quienes ejercen de cuidadores
principales de nifios, nifias o adolescentes con discapacidad. Los dos ultimos facto-
res se ponen en relacidn con el soporte terapéutico y los apoyos educativos recibidos
(medidos a través del tipo y grado de apoyo y su correspondencia con las necesidades
percibidas). De este modo, se pretende obtener conocimiento acerca del impacto mas
amplio de la suficiencia o insuficiencia de apoyos terapéuticos y educativos sobre
el bienestar de la familia en su conjunto. La encuesta de conveniencia también per-
mite profundizar en algunos aspectos de estas dimensiones, al recoger informacion
sobre la compatibilizacidn de los servicios terapéuticos y el dia a dia escolar con la
participacién laboral de los progenitores, asi como sobre la satisfaccién con la propia
calidad de vida y la percepcion de apoyo social e institucional.

En el analisis de todos los objetivos se presta especial atencion a las desigualda-
des sociales que podrian atravesar los fendmenos y las dimensiones de interés, ya
gue —de acuerdo con lo observado en un analisis cualitativo de dmbito geografico
mas restringido (Seiz, 2025)— se vislumbran, a nivel nacional y agregado, brechas
socioecondmicas y culturales en el acceso a intervenciones terapéuticas y apoyos
educativos. Las familias en situacion de desventaja econdmica podrian verse aboca-
das a procesos de deteccion, diagndstico y establecimiento de apoyos mas tardios,
ante la imposibilidad de compensar, mediante recursos privados, posibles demoras
administrativas o de acceso a los servicios en el sistema publico. La evidencia cua-
litativa recogida en 2024 apunta a que aquellas familias con menor conocimiento de
los servicios existentes y de los procedimientos necesarios para beneficiarse de ellos
podrian, a su vez, experimentar barreras de acceso a un reconocimiento precoz de
derechos y a los apoyos que se derivan de ellos.

Por todo lo anterior, la deteccién de diferenciales sociales constituye otro objetivo
especifico fundamental de este estudio, siendo transversal a todos los anteriores. Su
importancia en el andlisis es central, ya que permite comprender hasta qué punto
la desigualdad de oportunidades derivada de la discapacidad infantil y la relacio-
nada con la situacién socioeconémica familiar se refuerzan mutuamente o se ven
amortiguadas por mecanismos efectivos y accesibles de intervencion terapéutica y



apoyo educativo. Las principales variables de estratificacion social que se tienen en
cuenta son el nivel educativo de la persona cuidadora principal (estudios universita-
rios; estudios de bachillerato, formacidn profesional o secundaria, estudios de primaria
o inferiores), el maximo nivel de estudios alcanzado en el hogar y el nivel de ingresos
netos mensuales del mismo (ingresos bajos —0 a 1.999 euros—, medios —2000 a 3.899
euros—, o altos —3.900 euros o mas—)>°. Se considera que el nivel educativo podria
capturar el grado de conocimiento de las familias sobre un desarrollo infantil alterado,
sobre discapacidad, sobre los apoyos existentes, y sobre como proceder para movili-
zarlos. Por su parte, el nivel de ingresos del hogar reflejaria la capacidad econémica
familiar para afrontar gastos relacionados con la discapacidad infantil.

El analisis llevado a cabo en los capitulos empiricos es fundamentalmente descriptivo,
realizandose una caracterizacion de los fendémenos de interés y su alcance. Cuando
se comparan las cifras obtenidas entre grupos —atendiendo, por ejemplo, a diferen-
cias relativas al nivel educativo o econémico del hogar, o a las que tienen que ver
con la gravedad de la discapacidad o la recepcion de diferentes apoyos— se realizan
también andlisis de regresion (lineal o logistica, en funcion del tipo de variable depen-
diente) para comprobar si las relaciones encontradas entre distintos fendmenos son
estadisticamente significativas. Se ha optado por esta estrategia, en lugar de otras
pruebas para la comparacién de medias y proporciones, porque permite comprobar
si las relaciones observadas se mantienen al considerar otros factores relevantes
—introducidos en los modelos como variables de control—, asi como también exami-
nar simultdneamente la relevancia de una asociacién frente a otra. Los modelos de
regresién —cuyos resultados, cuando es pertinente, se presentan e interpretan a lo
largo del texto— se estiman con ponderacién (utilizando el factor de elevacién incluido
en la encuesta) y sin ella, para comprobar la consistencia entre los resultados obteni-
dos a nivel poblacional y aquellos que se derivan solo del andlisis de la muestra utili-
zada. Las cifras ofrecidas a nivel descriptivo siempre estan debidamente ponderadas.
Siguiendo la convencién habitual, se parte generalmente del umbral de un nivel de
confianza de al menos un 95 % para considerar que una relacién entre dos variables
es estadisticamente significativa. No obstante, como las muestras iniciales de las que
se parte no son muy grandes (317 individuos en el caso de los menores con discapa-
cidad entre 6 y 15 afios, y 190 individuos en el caso de los menores de 6 afios, lo que
se traduce en submuestras de pequefio tamafo), en ocasiones se tiene en cuenta un
nivel de confianza del 90 % (p-valor < 0.1) como indicativo de relaciones posiblemente
relevantes.

5 Se ha optado por esta operacionalizacién partiendo, por un lado, de las categorias de ingresos por hogar
que proporciona el INE en la EDAD-2020 (que cubren franjas de ingresos monetarios mensuales netos de
los miembros del hogar y cuya categoria superior es “de 3.900 euros en adelante”) y, por otro, de las cifras
de renta anual media que proporciona el Instituto Nacional de Estadistica (2025) para lo que podria ser
un hogar tipicamente representativo de la poblacién de interés —un hogar con dos adultos y uno o mas
nifilos dependientes— en los afios de realizacion de la encuesta (2020 y 2021). Dichas cifras se traducen
en una renta neta mensual de 3.102 euros en 2020 y 3.120 euros en 2021. En consecuencia, y teniendo en
cuenta las limitaciones impuestas por las franjas de ingresos proporcionadas en la EDAD-2020, parece
razonable situar, como opcién conservadora, el umbral de ingresos bajos en menos de 2.000 euros netos
mensuales, y el umbral de ingresos altos en 3.900 euros netos mensuales o0 mas, ya que no es posible
establecer uno superior.



A continuacion, para contextualizar la investigacion, se presenta informacion sobre el
marco normativo que guia actualmente la prestacion de servicios de intervencion tera-
péutica y apoyos educativos sostenidos con fondos publicos en el territorio nacional,
asi como las variaciones regulatorias derivadas de la delegacién de competencias a
las comunidades auténomas.

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(Naciones Unidas, 2006) establece en su articulo 7, titulado “Nifios y nifias con disca-
pacidad”, que “los Estados Partes tomardn todas las medidas necesarias para ase-
gurar que todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plenamente de todos
los derechos humanos vy libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los
demads nifios y nifias”. Dos derechos fundamentales respecto a los objetivos del estu-
dio que nos ocupa son el derecho a la salud y el derecho a la educacién. En el arti-
culo 25 (“Salud”) de la Convencion se precisan las acciones que deben garantizar los
Estados adheridos a la misma para salvaguardar el derecho a gozar del mas alto nivel
posible de salud y, entre ellas, se encuentra la intervencion terapéutica. Especifica-
mente, se establece —haciendo mencion expresa a la infancia— que entre los servicios
de salud que los Estados Parte han de proporcionar a las personas con discapacidad
se encuentran “la pronta deteccion e intervencion, cuando proceda, y servicios desti-
nados a prevenir y reducir al maximo la aparicién de nuevas discapacidades”.

El articulo 26 (“Habilitacion y rehabilitacion”), a su vez, protege el derecho a que los
Estados adopten “medidas efectivas y pertinentes [..] para que las personas con
discapacidad puedan lograr y mantener la maxima independencia, capacidad fisica,
mental, social y vocacional, y la inclusién y participacion plena en todos los aspectos
de la vida”. A tal efecto se prevé que “los Estados Partes organizaran, intensificaran
y ampliaran servicios y programas generales de habilitacion y rehabilitacion [..], de
forma que esos servicios y programas comiencen en la etapa mdas temprana posible
y se basen en una evaluacién multidisciplinar de las necesidades y capacidades de
las personas”. Estos derechos a la habilitacion y rehabilitacion no solo se contemplan
referidos al dmbito de la salud, sino también explicitamente a otros como el educativo.

Este marco se amplia, ademas, con la Observacién General nimero 9 (“Los derechos
de los nifios con discapacidad”) del Comité de los Derechos del Nifio, que insta a
los Estados al establecimiento de “sistemas de deteccion precoz y de intervencion
temprana como parte de sus servicios de salud [..]” y a proporcionar tratamiento,
rehabilitacion y “todos los dispositivos necesarios que permitan a los nifios con dis-
capacidad llegar a todas sus posibilidades funcionales”, haciéndose hincapié en la
facilidad de acceso y el fomento de la gratuidad. En lineas similares, la Observacién
General nimero 4 (“El derecho a la educacién inclusiva”) del Comité sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad alienta a los Estados a la adopcion —desde



la etapa mas temprana posible— de medidas eficaces que proporcionen servicios de
habilitacion y rehabilitacion dentro del sistema educativo, incluyendo “los de atencion
a la salud, ocupacionales, fisicos, sociales, de asesoramiento y de otra indole” (Mufioz
Bravo et al., 2024). Existe, por tanto, amplio reconocimiento formal internacional de
que las medidas de intervencidn terapéutica y educativa destinadas a la infancia con
discapacidad son instrumentos clave e irrenunciables para salvaguardar derechos
fundamentales universales.

Como Estado que ha ratificado la Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, Espafia la integra desde 2008 en su ordenamiento
juridico. Asi, en esta Convencion se enmarca el desarrollo de medidas e interven-
ciones que garanticen los derechos a la salud, a la plena inclusion y participacion
social, y a la educacion en igualdad de condiciones con respecto a sus pares de la
infancia con discapacidad. Entre las herramientas que mayor desarrollo regulatorio
e institucional ha adquirido en Espafia en las Ultimas décadas se encuentra la aten-
cién temprana (AT), situada en la interseccién de la sanidad, la educacién y los ser-
vicios sociales y sujeta, por ello, a una normativa fragmentada, ya que su regulacidn
tiene lugar fundamentalmente en el &mbito de las comunidades auténomas (Mufioz
Bravo et al., 2024).

A nivel estatal, entre la legislacién reciente mas relevante se encuentra la Ley 39/2006
de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas
en Situacion de Dependencia (LAPAD), que contempla la adopcién de un plan inte-
gral para los menores de 3 afios en situacidn de dependencia. A ella se suma el Real
Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refun-
dido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclu-
sion social, que insta al establecimiento de programas de intervencién orientados a
la adquisicion del maximo nivel de desarrollo y autonomia personal y que comiencen
tan tempranamente como sea posible. Hay que destacar, asimismo, la Resolucién de
23 de abril de 2013 de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, que
precisa, entre otros aspectos, lo que se entiende por AT y establece la responsabili-
dad al respecto del ambito educativo entre los 3 y los 6 afios. Por ultimo, debe men-
cionarse la Ley Orgdanica 8/2021, de 4 de junio, de proteccion integral a la infancia y
la adolescencia frente a la violencia, que recoge especificamente el derecho a la AT
hasta los 6 afios en todo el territorio nacional.

Debido a la transferencia de competencias, las comunidades auténomas tienen, a su
vez, diferentes regulaciones relativas a la AT establecidas a través de leyes, decretos,
ordenes o regulaciones especificas de los servicios sociales (Bermejo y Alonso, 2023;
Mufioz Bravo et al., 2024). Estas normas concretan coémo se materializan los dere-
chos en cada territorio y dan lugar a desarrollos y modelos de gestiéon muy distintos.
Por este motivo, persiste una notable heterogeneidad entre comunidades auténomas
en lo referente a la cobertura de los servicios —especialmente, en cuanto a la edad de
recepcion, normativamente consensuada en los 0 a 6 afios, pero diferente en ocasio-



nes en la practica—, asi como respecto al tipo de entidades y ambitos (sanitario, social
o educativo) que los gestionan, a los perfiles de los profesionales que los prestan, a
las actuaciones que se incluyen, a los procedimientos de derivacion y valoracion y
a los tiempos de acceso a las intervenciones (Bermejo y Alonso, 2023). Se ha consta-
tado que la falta de uniformidad normativa y, sobre todo, el insuficiente cumplimiento
de las regulaciones existentes conlleva respuestas y coberturas desiguales (Mufioz
Bravo et al., 2024). Otros autores han destacado, a su vez, la falta de implementacién
de estandares de calidad —en parte, debida a la ausencia de desarrollos normativos
que faciliten su aplicacién (Casdas y Tucat, 2024)—, y las demoras en las derivaciones,
valoraciones e intervenciones resultantes de insuficiente coordinacién y unificacién
de los procedimientos y criterios (Bermejo y Alonso, 2023).

En los ultimos afios se han dado pasos para consolidar y mejorar la prestacion de
servicios de AT a menores de 6 afos que la necesiten en todo el territorio nacional. En
este sentido, cabe destacar la aprobacion en 2021 por el Consejo de la Unién Europea
de la Recomendacién de la Garantia Infantil Europea, que recoge un compromiso con
la mejora de la AT en la primera infancia (Casdas y Tucat, 2024), asi como la publica-
cion, en 2023, del acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema
para la Autonomia y Atencion a la Dependencia, que también establece una hoja de
ruta para este fin y lo reconoce como un derecho de la poblaciéon menor de 6 afios, pre-
viendo la creacion de una red de atencion gratuita y universalmente accesible (véanse
Bermejo y Alonso Ruegas, 2023, y Muioz Bravo et al,, 2024). Recientemente se adopto,
ademas, el “Consenso Estatal para la Mejora de la atencion temprana. Despliegue de
la Hoja de Ruta: objetivos, medidas y estandares generales de calidad” (Resolucién
de 4 de marzo de 2025, de la Secretaria de Estado de Sanidad). El documento esta-
blece compromisos para la mejora de la AT, define un marco conceptual comun, lineas
de accion e indicadores de calidad, promoviendo tiempos de respuesta no superiores
a cuarenta y cinco dias (a este respecto, véase también Grupo Técnico de Atencién
Temprana, 2025). Este consenso se acompaiia de una dotacién econdémica desti-
nada a que los gobiernos autonémicos mejoren sus sistemas y servicios de atencion
(Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030y 2025).

La atencion terapéutica posterior a los 6 afios, sin embargo, no esta regulada del
mismo modo que la AT, pese a los consensos mencionados sobre la necesidad de
garantizar las intervenciones terapéuticas necesarias a cualquier edad como parte
del derecho a la salud, a la educacién y a la participacion social (Mufioz Bravo et al.,
2024). Es preciso resaltar la importancia, constatada por especialistas pediatricos,
de realizar un trabajo de habilitacion y rehabilitacién a lo largo de la infancia y la ado-
lescencia (Kerbl et al., 2016), en lugar de limitarlo a los primeros afios de vida. Se ha
observado, asimismo, que el acceso a estos servicios puede repercutir sobre aspec-
tos mas amplios de la calidad de vida familiar, como el empleo de los progenitores, su
situacion financiera y la calidad de su descanso (Rogers y Hogan, 2003).

En Espafia, se prevé que, a partir de los 6 afos, los apoyos terapéuticos hasta enton-
ces ofrecidos en el ambito sociosanitario de la AT se presten en otros entornos, funda-
mentalmente en el educativo (véase Mufoz et al.,, 2024 y Grupo Técnico de Atencidn
Temprana, 2025). Tras valoracién y dictamen de los equipos de orientacién educativa
y psicopedagdgica, los nifios, las nifias y las/los adolescentes que cursan ensefianzas



obligatorias pueden tener derecho, en funcién del caso, a apoyo dentro del entorno
escolar por parte de especialistas en pedagogia terapéutica, en audicion y lenguaje y
en fisioterapia. Asimismo, algunos organismos publicos, como los hospitales u otros
centros sanitarios (por ejemplo, centros de salud mental), pueden continuar prestando
servicios terapéuticos a poblacién infantojuvenil mayor de 6 afios en determinadas
circunstancias. También existen ayudas econdmicas, como las que ofrece el Ministerio
de Educacion para alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo, des-
tinadas a reeducacién pedagdgica y del lenguaje (Plena Inclusién, 2025). Segun la
LAPAD, la “prestacidn econdmica vinculada al servicio”, asociada al reconocimiento
de la dependencia, puede utilizarse para financiar servicios prestados por entidades
privadas “cuando no sea posible el acceso a un servicio publico o concertado de aten-
cion” (Boletin Oficial del Estado, 2006a).

No obstante, existe evidencia reciente de que la cobertura de las alternativas mencio-
nadas resulta frecuentemente insuficiente, lo que implica que muchas familias deben
realizar un esfuerzo econdémico importante para costear todos los servicios terapéuti-
cos que los menores precisan (Seiz, 2025). La Federacion Espafiola de Asociaciones
de Profesionales de la atencion temprana (GAT, 2019) ha demandado que la atencién
terapéutica que actualmente se ofrece a través del sistema publico de atencion tem-
prana se garantice a todas las personas que la necesiten mas alla de los 6 afios y
durante todo su ciclo vital, ya que la plasticidad del sistema nervioso y los beneficios
de la intervencion se mantienen a lo largo de la vida. Distintas plataformas de familias
han realizado peticiones en la misma linea (Servicio de Informacién sobre Discapacidad,
2018). La investigacion cientifica sobre neurologia y neurodesarrollo respalda rotun-
damente esta perspectiva (véanse, entre otros, Johnston, 2009; Kolb y Gibb, 2011;
Grigorenko, 2017; Byers et al.,, 2018; Alarcos et al., 2021 y Sargent et al., 2022).

El articulo 24 (“Educacién”) de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad refleja el enfoque de derechos fundamentales anterior-
mente mencionado aplicado al ambito educativo, en tanto en cuanto reconoce el dere-
cho de las personas con discapacidad a recibir educacion sobre la base de la igualdad
de oportunidades, y subraya que “los Estados Partes aseguraran un sistema de educa-
cion inclusivo a todos los niveles”. Al mismo tiempo, se insta a los Estados firmantes
de la Convencion a asegurar la no exclusidn de las personas con discapacidad del sis-
tema general de educacidn por esta circunstancia. Se establece también que deberan
garantizar la prestacién del apoyo necesario para la formacion; el acceso a “ajustes
razonables en funcion de las necesidades individuales” y a medidas de apoyo y adap-
taciones personalizadas; y la formacion de los profesionales (Naciones Unidas, 2006).

En Espafia se ha producido en las ultimas décadas una evolucién normativa y politica
que fundamenta cada vez en mayor grado las medidas de atencién educativa a la
infancia con discapacidad en principios de “normalizacion, integracién e inclusion”.
Estos principios han venido a conformar gradualmente la llamada inclusién educativa
y se han ido cristalizando a través de diferentes legislaciones. En la década de los



setenta, la escolarizacion de la infancia con discapacidad se producia mayoritaria-
mente en un sistema paralelo al ordinario conformado por los centros de educacion
especial. En los afios ochenta, diferentes desarrollos legislativos (Ley 13/1982, de
7 de abril, de Integracién Social de los Minusvalidos, y Real Decreto 334/1985,
de 6 de marzo, de ordenacion de la Educacién Especial) supusieron un viraje a este
respecto al establecer como opcién preferente la escolarizacién de los nifios y de
las nifias con discapacidad en el sistema educativo ordinario, siendo considerada
su escolarizacién en unidades o centros especiales una medida excepcional. La Ley
Organica 1/1990 de Ordenacién General del Sistema Educativo, de 3 de octubre de
1990, consolidé esta atencion preferente a través del sistema educativo ordinario
estableciendo la figura de alumnado con necesidades educativas especiales.

A partir de ese momento, y con el impulso de la reunién de la UNESCO que dio lugar a
la Declaracion de Salamanca en 1994, el desarrollo normativo posterior ha ido regu-
lando la atencién al alumnado con necesidades educativas especiales con lainclusion
educativa como principio vertebrador. Cabe destacar, en este sentido, el Real Decreto
696/1995, de 28 de abril, de ordenacion de la educacién de los alumnos con nece-
sidades educativas especiales, que regula las condiciones generales de la atencién
educativa a este colectivo, y el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre,
por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley General de Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad y de su Inclusion Social, que recoge el derecho a una educacion
inclusiva, de calidad, gratuita, y en igualdad de condiciones (Huete, 2017).

La Ley Orgéanica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién (LOE) consolidé nuevamente
como fundamentos de la atencién educativa al alumnado con necesidad especifica
de apoyo educativo los principios de “normalizacién” e “inclusién” (Jiménez Lara et al.,
2019) y establecié la obligacion para las administraciones educativas de asegurar
los recursos para que el alumnado en diferentes situaciones de desventaja (inclu-
yendo necesidades educativas especiales) pudiera alcanzar “el maximo desarrollo
posible de sus capacidades personales”. Se identificaban también como competen-
cias y obligaciones propias de las administraciones educativas el establecimiento
de procedimientos y recursos necesarios para identificar de forma temprana estas
necesidades, la puesta a disposicién de profesorado y profesionales cualificados y de
los medios y materiales necesarios, la dotacioén de los recursos necesarios a los cen-
tros, y el fomento de la formacién del personal. Los centros educativos, por su parte,
debian garantizar una organizacién escolar adecuada y realizar las adaptaciones y
diversificaciones curriculares necesarias. El texto de la LOE establecia, asimismo,
la obligacion de asegurar “la no discriminacion y la igualdad efectiva en el acceso y la
permanencia en el sistema educativo”, e indicaba, de nuevo, que la escolarizacién del
alumnado en centros de educacion especial so6lo tendria lugar cuando sus necesida-
des no se pudieran atender a través de las medidas de atencién a la diversidad de los
centros ordinarios (Boletin Oficial del Estado, 2006b).

La posterior Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad edu-
cativa (LOMCE) introdujo algunas herramientas adicionales, como el establecimiento
de medidas para adaptar las condiciones de realizacién de pruebas de evaluacion a
las necesidades del colectivo o para flexibilizar la ensefianza y evaluacion de la lengua
extranjera para alumnado con discapacidad. Esta ley hacia referencia, ademas, a la



equidad “como elemento compensador de las desigualdades personales, culturales,
econdmicas y sociales, con especial atencién a las que se deriven de cualquier tipo
de discapacidad”.

Finalmente, la Ley Orgéanica 3/2020 de 29 de diciembre, por la que se modifica la
Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién (LOMLOE), expresa un compro-
miso explicito con la educacién inclusiva como principio fundamental, y establece
que cuando la diversidad lo requiera, “se adoptaran las medidas organizativas, meto-
doldgicas y curriculares pertinentes [...] conforme a los principios de Disefio universal
de aprendizaje, garantizando en todo caso los derechos de la infancia y facilitando
el acceso a los apoyos que el alumnado requiera”. La ley subraya, asimismo, que en
la etapa de educacion secundaria obligatoria se tendran en cuenta las necesidades
educativas especificas del alumnado con discapacidad, y se perfilan herramientas y
medidas para ello, tales como las adaptaciones curriculares, los agrupamientos flexi-
bles y desdoblamientos de grupos, medidas de apoyo personalizado, flexibilizacion
metodoldgica y diversificacién curricular, o programas de refuerzo, entre otras (Burén,
2021). La LOMLOE prevé también el desarrollo de un plan por parte del Gobierno y las
administraciones educativas para que, en el plazo de diez afios, los centros ordinarios
cuenten con los recursos precisos para una atencién 6ptima al alumnado con disca-
pacidad, respaldados por los centros de educacién especial, que ademas de escolari-
zar al alumnado con necesidad de atencién muy especializada, pasarian a funcionar
como centros de referencia y apoyo para las escuelas de educacion ordinaria.

A la legislacién mencionada se unen otro tipo de regulaciones centradas en aspectos
como la evaluacion psicopedagdgica o los criterios de escolarizacion y evaluacion del
alumnado con necesidades educativas especiales, entre otros, asi como la norma-
tiva autonémica que concreta las condiciones de escolarizacién en cada comunidad
auténoma. En general, las comunidades auténomas establecen el recurso a medidas
de apoyo de forma progresiva en centros ordinarios, contemplando las adaptaciones
curriculares significativas como medidas extraordinarias, y la escolarizacién en cen-
tros de educacion especial como medida excepcional. Con todo, existe cierta hetero-
geneidad entre distintas comunidades en funcion de los criterios que sigue cadauna a
la hora de definir el tipo de apoyos que se van a prestar y su intensidad. Cabe destacar
también la autonomia pedagdgica de los centros, recogida en legislaciones autonomi-
cas, a la hora de poner en marcha medidas organizativas y adaptaciones especificas
(Jiménez Lara et al., 2019).

En el contexto del cambio de paradigma que viene desplegandose desde los afios
ochenta y que, como se ha explicado, ha procurado gradualmente la integracién y
sucesiva inclusién del alumnado con discapacidad de forma preferente en centros
educativos ordinarios, han emergido en la udltima década en Espafia movimientos
—conformados por familias, plataformas sociales y algunos actores politicos— que
debaten sobre la modalidad o las modalidades de escolarizacién que se consideran
mas o menos adecuadas para dar respuesta a las necesidades de apoyo educativo



del colectivo. Este debate es fundamentalmente social y politico, ya que a nivel nor-
mativo, tal y como se describia en la seccidn previa, las sucesivas legislaciones han
ido refrendando lo establecido en la Convencidn Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006), que establece el derecho a
la educacién en un sistema inclusivo, sin discriminacién y sobre la base de la igualdad
de oportunidades, con ajustes razonables en funcién de las necesidades individuales,
y medidas de apoyo personalizadas y efectivas (Huete et al., 2019).

En la posterior Observacion general nimero 4 del Comité de los Derechos de las
Personas con Discapacidad sobre el derecho a la educacioén inclusiva, se subraya
especificamente la obligacidn, por parte de los Estados, de velar por que las personas
con discapacidad puedan ejercer su derecho a la educacién mediante un sistema de
educacion inclusiva que cubra todos los niveles formativos: educacién infantil, prima-
ria, secundaria y superior, formacioén profesional, ensefianza a lo largo de la vida y acti-
vidades extraescolares y sociales. Este sistema debe garantizar, ademas, la igualdad
de oportunidades respecto a otras personas y la ausencia de discriminacion.

La educacién inclusiva, por tanto, se contempla en esta fuente como derecho humano
fundamental de toda persona. Se advierte, asimismo, sobre la segregaciéon —enten-
dida como la imparticién de la ensefianza en entornos separados y apartados del
alumnado sin discapacidad— como practica que debe superarse mediante entornos
de aprendizaje accesibles, con ajustes razonables, apoyos adecuados, y una res-
puesta educativa personalizada. En este sentido, el documento explicita que debe
evitarse “que las personas con discapacidad queden excluidas del sistema general de
educacién mediante, entre otras cosas, disposiciones legislativas o reglamentarias
que limiten su inclusién debido a su deficiencia o grado de dicha deficiencia, condicio-
nando, por ejemplo, la inclusidn al alcance del potencial de la persona o alegando una
carga desproporcionada o indebida para eludir la obligacién de realizar los ajustes
razonables”. También se clarifica que “por educacién general se entienden todos los
entornos de ensefianza” (Naciones Unidas, 2016).

A pesar de este marco normativo internacional, que situa a la educacién inclusiva en
el ambito de los derechos humanos, y, en concordancia con él, a la evolucion legisla-
tiva nacional, no han faltado voces criticas en los Ultimos afios con la implementacién
practica del modelo en Espafiia. Desde esta base surgen algunos movimientos partida-
rios de mantener un modelo separado de educacién especial, en contraposicion con
el desarrollo normativo que prevé la transformacion de los centros de esta modalidad
en centros de recursos dedicados a la atencion de alumnado con necesidades muy
complejas y al apoyo de las escuelas ordinarias para que alcancen su pleno potencial
inclusivo (Ojeda et al., 2019).

Quienes defienden el mantenimiento de los centros de educacion especial con sus
actuales funciones —fundamentalmente familias o entidades gestoras de este tipo
de centros (Diaz Velazquez, 2023)— afirman que la insuficiencia de recursos persona-
les, materiales y de conocimiento no permite una atencién lo suficientemente espe-
cializada, individualizada, adaptada, intensiva y acogedora dentro del actual sistema



educativo ordinario®. Se ha argumentado también que las metodologias pedagdgicas
colaborativas, en un mismo aula, y fundamentadas en la accesibilidad universal que
se han propuesto como base de la implementacion de la educacion inclusiva, pueden
chocar con la necesidad de flexibilidad, personalizacién y especializacién profesional
requeridas para atender discapacidades complejas, asi como encontrar limitaciones
en términos de utilidad cuando existen dificultades cognitivas o de comunicacion de
muy gran calado (Funes, 2020). Las familias que se muestran partidarias de la esco-
larizacion en centros de educacién especial tienden a valorar también, en un contexto
de limitacién de recursos en los centros ordinarios, el acceso mas frecuente a profe-
sionales especializados (logopedas, fisioterapeutas, personal de apoyo, etc.) que les
proporciona la educacién especial (Sandoval et al., 2022). Del mismo modo, hacen
frecuentemente hincapié en el deseo de poder elegir el tipo de escolarizacién y centro
que consideren mas ajustado a las necesidades de sus hijos (Huete et al., 2019).

Las criticas a la situacidn actual de la llamada educacién inclusiva en Espafa, por
otro lado, no solo proceden del movimiento que aboga por el mantenimiento de los
centros de educacion especial. Algunas voces subrayan que no se han habilitado aun
todos los medios necesarios para garantizar la inclusién educativa, tal como esta se
conceptualiza en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y la Observacion general nimero 4 del Comité de los Derechos de las
Personas con Discapacidad sobre el derecho a la educacion inclusiva. En este sen-
tido, se ha sefalado la persistencia —tras un periodo inicial de disminucién de su
peso relativo— de modalidades de educacion especial paralelas a la red de educacion
ordinaria que, contrariamente a lo expresado en sucesivas reformas educativas, hasta
la fecha no han quedado reservadas a casos de necesidades excepcionalmente com-
plejas, sino que en determinados afios habrian incluso experimentado un cierto cre-
cimiento (NUfez, 2019). En esta linea, se ha hecho también alusién a la imposibilidad
de acceder desde la educacion especial a los mismos aprendizajes a los que accede
el alumnado escolarizado en educacion ordinaria, asi como a la pérdida de oportuni-
dades educativas derivadas de la convivencia cotidiana de nifios y de nifias con y sin
discapacidad (Rey, 2023).

En otros casos se menciona la necesidad aun no cubierta de que el alumnado con dis-
capacidad reciba una respuesta especializada y continua a lo largo de toda su trayec-
toria educativa, en cualquier centro, asi como en entornos educativos inclusivos mas
alla de las aulas, como, por ejemplo, el comedor, los patios o los transportes (Huete,
2017). Se ha advertido también de que las medidas actuales de atencién a la diver-
sidad en centros ordinarios estan fundamentalmente orientadas a promover que el
alumnado se adapte al sistema para alcanzar el curriculo general —destinando a quie-
nes no lo consiguen a espacios diferenciados (aulas especificas, centros de educa-
cién especial, educacion combinada)—, mas que a facilitar la adaptacion del sistema
de educacién ordinaria a las necesidades de cada individuo. También es frecuente la
alusién a la insuficiencia de recursos y ajustes que garanticen una participacion real
y un aprendizaje 6ptimo, asi como a la necesidad de una mejor formacioén inicial y
permanente del profesorado y de mayor concienciacién de este sobre las barreras a la

6 Véanse, por ejemplo, los testimonios, discursos y argumentos recogidos en Huete et al. (2019), Rogero-
Garcia et al. (2022) y Bescds (2020).



inclusion educativa y social (Domingo, 2021). En lineas similares, algunos autores han
resaltado que el caracter paliativo o compensador de las medidas educativas se ha
primado sobre la necesidad de transformar el curriculum y los entornos de forma que
puedan ser accesibles a todo el alumnado (Sandoval, Simén y Echeita, 2012).

En resumen, pese al creciente compromiso con la inclusién educativa evidenciado
en el desarrollo de las sucesivas legislaciones y al reconocimiento formalmente con-
solidado del derecho de la infancia con discapacidad a acceder al sistema educativo
en condiciones de equidad y no discriminacion a lo largo de todas sus etapas, inves-
tigaciones recientes han puesto de manifiesto que existe mucho margen de mejora
en la materializacion efectiva de estos objetivos. La evidencia de desajustes entre los
ideales normativos y los derechos protegidos por ley, por un lado, y la capacidad de
las respuestas educativas para ajustarse a las necesidades especificas del alumnado,
por otro, es incontestable (Echeita, 2017). Se ha sefialado, ademas, que las normati-
vas autondémicas relativas a las ratios de estudiantes por profesional y las adaptacio-
nes que deben realizarse son poco especificas (Jiménez, 2019).

Otros autores apuntan que una serie de factores conducen a desarrollos de herramientas
y procedimientos de apoyo muy desiguales, asi como a la dependencia de la formacién y
la sensibilidad de los profesionales. Entre estos factores se incluyen la heterogeneidad
regulatoria territorial, la falta de concrecion sobre las medidas y los apoyos que han de
garantizarse, la insuficiente especificidad de protocolos de deteccién de necesidades
de apoyo y de requisitos minimos, y las carencias de conocimiento sobre algunas disca-
pacidades. Al mismo tiempo, indican que, al centrar las medidas de apoyo en aspectos
organizativos y curriculares, se presta insuficiente atencién a aspectos como la autode-
terminacion, la calidad de vida y el desempefio en diversas areas y contextos. Se reivin-
dica, ademas, la necesidad de contar con herramientas y procedimientos con validez y
fiabilidad, basados en modelos y conocimientos cientificos avalados, y de garantizar a
las familias una participacion en los procesos de inclusién que vaya mas alla del papel
de receptoras de informacion (véanse Verdugo et al., 2018, y Echeita, 2017).

En lineas similares, estudios recientes de caracter cualitativo realizados a familiares de
nifios y de nifias con discapacidad revelan una percepcion de insuficiencia de apoyos
—especialmente personalizados—, carencias en la formacién de los profesionales, falta
de recursos de tipo sanitario que puedan precisarse durante la jornada escolar en cen-
tros ordinarios, desconocimiento sobre discapacidad y, en ocasiones, escasa empatia
y comprensién hacia los y las menores y sus familias. Las discapacidades muiltiples,
las mas complejas, las menos visibles, las menos conocidas o las asociadas a nece-
sidades de atencién sanitaria se asocian a una percepciéon mas desfavorable sobre la
atencion recibida en centros educativos ordinarios. No es infrecuente el recurso a profe-
sionales privados fuera del horario escolar para compensar dificultades en la escuela o
limitaciones de la atencién educativa. Por parte de profesionales también se han trans-
mitido carencias relacionadas con el personal especializado y de apoyo, las ratios de
alumnado por profesional, la insuficiente dotacién de recursos técnicos, profesionales 'y



materiales, la formacion especializada sobre discapacidad, el tiempo de atencién indivi-
dualizada que, frente a otras obligaciones, puede dedicarse a cada alumno/a, y la confi-
guracion del curriculo, las metodologias de ensefianzay las evaluaciones’.

En la practica, por lo tanto, parece existir un amplio margen de discrecionalidad en la
aplicacion practica de la inclusion educativa recogida en la legislacion y cristalizada
como derecho. Sin embargo, mas alla del andlisis académico de las medidas puestas
en marcha o de los discursos de diversos agentes de la comunidad educativa —inclui-
das las familias—, se dispone de muy escaso conocimiento sustantivo y cuantificable
sobre cémo se estd materializando la prestacion de apoyos, sobre los recursos a los
que acceden los menores con distintos tipos de discapacidad en Espafa y las cir-
cunstancias que rodean a este acceso, y sobre las posibles desigualdades sociales al
respecto. Como se ha puesto de manifiesto en secciones previas, la presente investi-
gacién pretende, precisamente, realizar esta aportacion.

7 Entre los estudios cualitativos que ponen de relieve estas cuestiones, véanse Jiménez Lara et al. (2019),
Seiz (2025) y Vidal Esteve (2025).



De acuerdo con lo expuesto en la seccién introductoria, este capitulo pretende ofrecer
una panoramica del tipo y de la intensidad de apoyos que precisa la infancia con dis-
capacidad en Espafia en lo que respecta a su autonomia y desarrollo personal. Para
este fin resulta fundamental, en primer lugar, identificar y caracterizar la naturaleza y
magnitud de las necesidades cotidianas. Estos aspectos no solo tienen un impacto
potencialmente muy importante sobre el bienestar de las personas cuidadoras princi-
pales —que suelen ser, casi invariablemente, las madres (Bourke-Taylor et al., 2010)—,
sino que deben guiar el acceso a diferentes tipos de recursos de apoyo especiali-
zado y la adaptacion de los entornos para optimizar simultaneamente la participacion
social, el desarrollo, el aprendizaje y la salud de los menores, asi como garantizar la
sostenibilidad de los cuidados (véanse, por ejemplo, McConnell et al., 2016; Hebbeler
y Spiker, 2016).

Segun la EDAD realizada a hogares en 2020 —la fuente de datos representativa mas
reciente de la que se dispone a nivel nacional y, como se ha explicado, la base de esta
investigacién— 106.300 menores con edades comprendidas entre los 6 y los 15 afios
en Espafia presentaban, en el momento de la recogida de datos, algun tipo de discapa-
cidad. Al mismo tiempo, 65.900 menores entre los 2 y los 5 afos tenian algun tipo de
limitacién equiparable en las actividades cotidianas (INE, 2020 y 2024).

Como se puede apreciar en el grafico 1, las limitaciones mas habituales en la pobla-
cién de menores entre 2 y 5 afos con alguna dificultad funcional equiparable a disca-
pacidad son las de comunicacién (el 70,4 % de quienes se encontraban en esta franja
de edad las presentaba), seguidas por las de aprendizaje (43,3 %) y las relacionadas
con la interaccion y las relaciones personales (40,5 %), siendo mas minoritarias las
relativas a la movilidad (16,7 %) y, sobre todo, la visién (8,6 %) y la audicién (5,2 %).
Aproximadamente la mitad de los nifios y de las nifias en este grupo (50,7 %) presen-
taba dificultades en mas de un area.

El grafico 2 evidencia una distribucion semejante en muchos aspectos entre la pobla-
cion con discapacidad de 6 a 15 afios, si bien las dificultades de aprendizaje, movili-
dady relaciones interpersonales adquieren preponderancia, al tiempo que se registran
otras relacionadas con el autocuidado y la vida doméstica. En este grupo de edad, las
dificultades mas frecuentes son las de aprendizaje (55,9 %), seguidas por las de comu-
nicacion (49,8 %), las de relacion interpersonal (36,1 %), las de autocuidado (29,4 %) y
las de movilidad (22,8 %), teniendo una menor representacion las relacionadas con la
vida doméstica (13,8 %), las de vision (9,7 %) y las de audicion (5 %). La mayor parte
de los nifios, las nifias y las/los adolescentes en este grupo de edad (55,9 %) mos-
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traba dificultades en méas de un drea (en dos: 22,4 %; en tres: 13,2 %; en cuatro: 11 %;
en cinco o mas areas: 9,2 %). La edad promedio de inicio de dificultades importantes
se sitla en torno a los 3 afios, siendo mas temprana en el caso de las dificultades de
comunicacion (2,5 afios), autocuidado (2,1 afios) y, sobre todo, movilidad (1,3 afios).
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En lo que respecta a la entidad de la discapacidad, el 81 % de la poblacién de entre 6 y
15 afios® analizada presenta dificultades “graves” (entendidas como no poder realizar
ciertas actividades sin apoyo personal, ayuda técnica o supervision o realizarlas con
gran dificultad, en contraposicion a las dificultades “moderadas”) en al menos una
de las dreas de desempefio. El 38 % de los menores con discapacidad en ese mismo
rango de edad muestra dificultades graves en un area; el 15,5 % en dos, el 11,1 % en
tres y el 16,5 % en cuatro o mas. El grafico 3 recoge los porcentajes de la poblacién de
6 a 15 afios con dificultades de caracter grave en cada una de las distintas dreas
de desempefio analizadas®. La mayor frecuencia de dificultades graves se observa en
las areas de comunicacion (40,1 %), aprendizaje (38,9 %), relaciones interpersonales
(28,6 %) y autocuidado (27,7 %), todas ellas fundamentales para la participacién social
y la autonomia personal. Puede afirmarse, por tanto, que estamos ante una poblacién
que va a requerir apoyos cotidianos sustantivos para poder realizar en igualdad de
condiciones actividades que llevan a cabo habitualmente sus pares sin discapacidad.
Este hallazgo tiene importantes implicaciones en términos de intervencion terapéu-
ticay educativa, ya que pone de manifiesto que un elevado porcentaje de los/as nifios/
as y adolescentes con discapacidad va a necesitar recursos de apoyo extensos y/o
relativamente intensivos.

Vision - 8
Audicién - 3,7
Comunicacién - 40,1
Aprendizaje - 38,9
Movilidad - 20,5
Autocuidado - 27,7
Vida doméstica - 13,7
Relaciones interpersonales - 28,6

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.

8 Laencuesta no ofrece datos sobre gravedad de las dificultades en el caso de los menores con limitaciones
en las actividades de la vida cotidiana entre 2 y 5 afios.

° En el calculo se parte de toda la poblacién con discapacidad en la franja de edad considerada; no solo de
los/las menores que presentan discapacidad en el &rea de desempefio en cuestion.



El grafico 4, que refleja el porcentaje de menores con dificultades graves en un drea
concreta, ofrece otra perspectiva del fendmeno que apunta en la misma direccién.
Mas del 90 % de los/las menores con discapacidad entre 6 y 15 afios que presentan
dificultades relativas a la vida doméstica y el autocuidado las presentan en un grado
grave. Las cifras son también muy elevadas en lo que respecta a la movilidad (el 89,7 %
de quienes presentan algun tipo de dificultad precisan apoyo personal, ayudas técni-
cas o supervision para realizar ciertas acciones, o las realizan con gran dificultad), la
vision (82,1 %) y la comunicacion (80,5 %). Los porcentajes de gravedad mas bajos,
gue aun asi también son muy sustanciales, los encontramos respecto a las relaciones
interpersonales (72,9 %), la audicién (72,8 %) y el aprendizaje (69,6 %). Estos hallazgos
permiten concluir que en la poblacién de menores con discapacidad la necesidad de
algun tipo de apoyo intensivo (o varios) es generalizada, por lo que sus necesidades
dificilmente van a poder cubrirse con recursos esporadicos, no especializados o que
no procuren el suficiente grado de soporte.

Vision - 81,1

Audicién - 72,8

Comunicacién - 80,5
Aprendizaje - 69,9

Movilidad - 89,7

Autocuidado - 94,2

Vida doméstica - 99,4
Relaciones interpersonales - 79,2

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.

Aunque la mayor parte de la infancia con discapacidad entre los 6 y los 15 afios, segun
la EDAD-20, goza de buena (52,9 %) o muy buena salud (26,8 %), una quinta parte de
nifios, nifias y adolescentes (20,4 %) presenta complicaciones de salud afiadidas a
sus necesidades de apoyo y atencién. En el 15,2 % de los casos, la persona informante
califica el estado de salud del/de la menor como “regular”, en un 2,7 % de los casos
como “malo”y en un 2,4 %, como “muy malo”.

Esta Ultima circunstancia debe tenerse muy en cuenta, ya que evidencia la importan-
cia y necesidad, en determinados casos, de intervenciones y apoyos terapéuticos que
no solo optimicen las posibilidades de participacion social, la autonomia personal, el



desarrollo cognitivo y socioemocional y el aprendizaje, sino que también puedan pro-
mover la mejora de condiciones de salud especificas y del estado fisico en general.
Como ejemplos pueden citarse intervenciones de caracter terapéutico, habilitador y
rehabilitador —por ejemplo, impartidas por profesionales de la fisioterapia, la logo-
pedia o la terapia ocupacional— que, en ocasiones, deben coordinarse con equipos
de pediatria, sin por ello dejar de mantener un enfoque centrado en la familia, en el
entorno social mas amplio y en las necesidades individuales delde la menor (véanse,
por ejemplo, Allard et al., 2014; Di Rezze et al,, 2014 y Morris et al., 2018).

En lo que respecta al ambito escolar, las complicaciones de salud, en ocasiones
asociadas a la discapacidad, deben tomarse también en consideracién en el disefio
de entornos inclusivos. Estos entornos deben posibilitar la atencion cotidiana no
solo a aspectos estrictamente socioeducativos o curriculares, sino también a nece-
sidades mds complejas que en ocasiones son de indole sanitaria y, en consecuen-
cia, requieren conocimiento especializado y garantias de supervision o intervencion,
y que no siempre se llegan a atender suficientemente en las escuelas (Consuegra y
Bennasar, 2019; Gémez Silva et al., 2020, y Nieto, 2021). En este contexto, cabe
mencionar la importancia de regular y asegurar la disponibilidad permanente de
personal sanitario —profesionales de enfermeria— que pueda asistir al alumnado
en sus necesidades relacionadas con la salud también en centros educativos ordi-
narios que escolaricen a nifios y nifias en estas circunstancias, y no solo en cen-
tros de educacién especial, como venia siendo lo mas habitual en Espafia (Terdn
et al,, 2018). En la misma linea, es fundamental garantizar que en los comedores
escolares de los centros educativos ordinarios también puedan atenderse correc-
tamente —en cuanto a disponibilidad de profesionales de apoyo cualificados y de
alimentacién adaptada— las necesidades muy especificas que algunos/as menores
con discapacidad presentan, independientemente de si a nivel cognitivo y curricular
experimentan mayores o menores dificultades. Entre estas necesidades, cabe men-
cionar, por ejemplo, las disfunciones orofaciales, los trastornos de la masticacién y
la deglucion, la selectividad alimentaria, la falta de apetito, la insuficiente autonomia,
las dificultades relacionadas con un bajo tono muscular, las de tipo sensorial y la
necesidad de dietas, texturas o utensilios especiales (véase Moncalvillo et al., 2009;
Kabasakal et al., 2020, y Klein et al., 2023). La investigacién también ha puesto de
manifiesto la importancia de eliminar trabas a la colaboracién estrecha entre los
centros educativos con profesionales del ambito sanitario y/o asistencial, asi como
con el entorno de los menores en su conjunto (Moliner et al., 2013).

La mayor parte (79,1 %) de los menores con discapacidad entre 6 y 15 afios'® cuentan,
segun la EDAD-2020, con algun tipo de ayuda técnica, apoyo personal o supervision
para llevar a cabo actividades cotidianas en areas en las que experimentan dificulta-
des. Como se puede observar en el cuadro 3, las tasas mas elevadas de uso de algin
recurso de ayuda técnica, apoyo personal o supervision se registraron en las dreas

© La encuesta no proporciona datos sobre ayuda técnica, apoyo personal o supervision relativa a los
menores con limitaciones funcionales y edades comprendidas entre los dos y los cinco afios.



de la movilidad y el autocuidado, en las que se alcanza el 100 %, seguidas por las de
aprendizaje (97,8 %), comunicacion (95,7 %), vida doméstica (94,2 %), audicion (84,1 %)
y —a considerable distancia— vision (65,5 %). Es decir, con la notoria excepcion de la
discapacidad visual y auditiva, parece ser relativamente inusual que un nifio, nifia o
adolescente con discapacidad se encuentre sin ningun recurso de apoyo al menos en
algun aspecto en el que tenga dificultad.

No obstante, los datos de la EDAD-2020 sobre satisfaccidn con los recursos recibidos
y sobre la necesidad percibida de los mismos evidencian un escenario mas complejo,
con lagunas de cierta entidad en la cobertura de las necesidades reales. En algunas
areas de desempefio fundamentales para la vida diaria —concretamente, la movilidad,
el aprendizaje y la comunicacion—, la satisfaccién familiar con los recursos de apoyo"
que reciben los/las menores es baja, inferior al 50 % (cuadro 3). Los porcentajes son
mas elevados en el caso de las dificultades relacionadas con el autocuidado, la vida
doméstica, la visidn y la audicién, pero persisten, con todo, cifras de insatisfaccion
relativamente altas también en estos casos (40,7 %, 36,1 %, 26,3 %, 15,8 %, respecti-
vamente). El 100 % de los familiares de menores que no contaban con ninglin apoyo
al aprendizaje y para la vida doméstica, ademas, consideraba que seria preciso este
apoyo. En cuanto a las familias de quienes no recibian recursos de apoyo para dificul-
tades de vision y comunicacion, la mayoria (66,5 % y 69,6 %, respectivamente) también
percibia estos recursos como necesarios.

Porcentaje de menores con Porcentaje de satisfaccion  Porcentaje de quienes no

dificultades en el drea que cuando se reciben reciben recursos de apoyo
reciben recursos de apoyo recursos de apoyo que los considera necesarios
Visién 65,5 73,7 66,5
Audicién 84,1 84,2 Datos no disponibles*
Comunicacion 95,7 48,7 69,6
Aprendizaje 97,8 46,1 100
Movilidad 100 45,4 -
Autocuidado 100 59,3
Vida doméstica 94,2 63,9 100
Relaciones Datos no disponibles Datos no disponibles Datos no disponibles

interpersonales

Nota: * Solo se cuenta con una observacion con valor valido de respuesta respecto a la necesidad
percibida de dicho apoyo en la base de datos.

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.

1 Estos recursos se refieren en todo momento a apoyo personal, ayudas técnicas o supervision. La EDAD-
2020 no especifica en qué contextos se reciben ni quién los proporciona.



Estas cifras, y especialmente las ultimas, ponen de manifiesto la existencia de caren-
cias graves en la atencidn y el soporte que reciben algunos/as menores, dada la
indiscutible importancia de las funciones mencionadas para la autonomia personal,
la participacion social y comunitaria y el bienestar. No puede obviarse tampoco que,
como se ha sefialado y se evidencia en el cuadro 3, en algunas areas absolutamente
esenciales para la calidad de vida de la persona —la visién y la audicién— un porcen-
taje muy sustantivo de nifios, nifias y adolescentes no estaba recibiendo recursos de
apoyo, a pesar de experimentar dificultades, llegando a alcanzar estas proporciones
el 34,5 %y el 15,9 %, respectivamente.

Desafortunadamente, la EDAD-2020 no especifica en qué contextos se prestan o uti-
lizan las ayudas técnicas y/o apoyos personales o de supervision ni quién los pro-
porciona, por lo que resulta imposible conocer si corresponden mayoritariamente al
entorno familiar, doméstico o social, o si se tienen en cuenta también recursos utiliza-
dos en los dmbitos terapéutico y educativo. Los datos sobre apoyos al aprendizaje y
necesidades no cubiertas en este &mbito podrian sugerir que también se estan consi-
derando apoyos prestados en el entorno educativo.

Para comprender si existen diferenciales socioeconémicos en la amplitud y la grave-
dad de las dificultades declaradas, asi como en el acceso a recursos de apoyo y en la
satisfaccion familiar al respecto, se han examinado, a partir de la EDAD-2020, algunos
indicadores sintéticos de estas dimensiones, estratificando los resultados por nivel
educativo (el maximo alcanzado por algin miembro del hogar mayor de 16 afios) y
posicion econémica del hogar (ingresos mensuales netos del hogar, de acuerdo con
la operacionalizacién en categorias descrita en el capitulo previo).

Se pone el foco en estas dos dimensiones por los siguientes motivos. Por un lado,
un menor nivel educativo podria asociarse con mayores dificultades para conseguir un
diagndstico y recursos de apoyo tempranos y suficientes, debido a un menor cono-
cimiento sobre la deteccion de dificultades y el funcionamiento del sistema admi-
nistrativo que da acceso a los recursos. Por otro, existe evidencia de que un mayor
nivel econémico familiar, especialmente en contextos de demoras o limitaciones en
la atencion sostenida con fondos publicos, puede abrir la puerta a una deteccién y un
abordaje mas precoces de las alteraciones en el desarrollo mediante la posibilidad de
acceder a servicios y recursos privados (Seiz, 2025).

Los resultados de este andlisis —centrado en nifios, nifias y adolescentes con edades
comprendidas entre 6 y 15 afios, al no proporcionar la EDAD-2020 datos que permitan
ampliarlo a menores de 6 afios— se resumen en el cuadro 4. Se han realizado, asi-
mismo, sucesivos modelos de regresion —cuyos resultados, cuando son relevantes,
se presentan a lo largo del texto— para comprobar si las diferencias encontradas en
funcioén del nivel educativo o la posiciéon econdémica son o no significativas desde un
punto de vista estadistico.



En la mayor parte de los hogares analizados en esta seccién (61,2 %) el nivel educa-
tivo maximo alcanzado se corresponde con estudios de nivel medio, seguidos por un
33,3 % de hogares en los que algin miembro cuenta con estudios universitarios. Los
hogares con estudios de nivel primario o inferiores solo constituyen el 5,5 % de aque-
llos en los que reside algun nifio o alguna nifia entre 6 y 15 afios con discapacidad.
En lo referente al nivel econémico, hay que subrayar que el 70,6 % de los hogares en
los que viven estos/as menores declaré (en 2020) ingresos mensuales netos infe-
riores a 2.000 euros; esta baja capacidad econdémica en términos relativos obedece
posiblemente a la entrada en el presupuesto familiar de un solo salario o la necesidad
de reduccion de la participacion laboral de algtn progenitor o de ambos (Seiz, 2025).
El 24,1 % de los hogares incluidos en esta parte del analisis manifesté contar con
ingresos mensuales comprendidos entre los 2.000 y los 3.899 euros, y solo el 5,3 %,
con 3.900 euros 0 mas al mes. Estas cifras, en si mismas, sitian a los menores con
discapacidad y sus familias en un escenario de particular vulnerabilidad, teniendo en
cuenta que la renta mensual neta media de los hogares con dos adultos y uno o mas
menores dependientes —que puede tomarse como el tipo de hogar mas frecuente
entre la poblacion de interés— se situaba en los afios de realizacién de la EDAD-2020,
ligeramente por encima de los 3.000 euros (Instituto Nacional de Estadistica, 2025).
Este resultado es consistente con los encontrados en otros paises comparables (por
ejemplo, Blackburn et al., 2010).

El primer hallazgo llamativo respecto al alcance de la discapacidad infantil en distin-
tos estratos sociales es que los menores entre 6 y 15 afios residentes en hogares en
los que algun miembro tiene estudios universitarios presentan en mayor proporcion
dificultades en mas de dos areas de desempefio (el 43,1 % de estos nifos y nifias se
encuentran en dicha situacion, frente al 29,1 % de quienes residen en hogares con
estudios de nivel medio como maximo, y el 23,5 % de quienes viven en hogares en los
que solo se han completado estudios primarios). Las diferencias por nivel de ingre-
sos, por el contrario, resultan minimas (en familias con ingresos inferiores a 2.000
euros, el porcentaje correspondiente es 33,2 %, casi equivalente al 33,8 % de las fami-
lias con ingresos iguales o superiores a 3.900 euros y muy proéximos al 30,5 % de las
familias en la franja de ingresos intermedia).

Mediante un analisis de regresion logistica —introduciendo los estudios universitarios
como variable potencialmente asociada con la experiencia de dificultades en mas
de dos areas, de acuerdo con el hallazgo destacado en el anterior parrafo, y el tramo
mas alto de ingresos como variable de control— se ha comprobado si las diferencias
constatadas son estadisticamente significativas. El andlisis confirma que los estu-
dios superiores se asocian con una probabilidad significativamente mas elevada de
que el o la menor presente dificultad en mas de dos areas (odds ratio de 2,3; nivel
de confianza del 95 %)'?, independientemente del nivel de ingresos del hogar.

12 Esta relacion se observa tanto si el modelo de regresién se pondera o no. El odds ratio indicado se refiere
al modelo ponderado, pero el del modelo sin ponderar es practicamente igual (2,4).



Una tendencia parecida se observa respecto a la presencia de al menos algun tipo
de dificultad grave. Los menores residentes en hogares en los que algin miembro
ha alcanzado estudios universitarios presentan el mayor porcentaje agregado de
dificultades graves —entendidas como la incapacidad de realizar ciertas actividades
sin apoyo personal, ayuda técnica o supervision, o gran dificultad para ello—, ascen-
diendo la cifra al 86,4 %. Las proporciones correspondientes a los hogares con un
nivel de estudios intermedio o primario son sensiblemente inferiores, aunque también
muy elevadas (79,5 % y 68,7 %, respectivamente). En este caso, sin embargo, si se
observan, ademas, diferencias por nivel de ingresos, ascendiendo la cifra de dificul-
tades graves al 95 % en el caso de las familias con ingresos iguales o superiores a
3.900 euros, al 78,1 % en el caso de familias con ingresos inferiores a 2.000 euros, y
al 87,1 % en hogares con ingresos en la franja intermedia. Los analisis de regresion
solo confirman una asociacidn estadisticamente significativa entre ingresos del hogar
inferiores a 2.000 euros netos mensuales y una menor probabilidad de declarar que
el/la menor con discapacidad presenta dificultades graves (odds ratio de 0,5; con un
nivel de confianza del 90 % en la regresién ponderada y del 95 % en la regresion sin
ponderar), no siendo la asociacién con el nivel de estudios suficientemente relevante.

Cuando se combinan los dos indicadores y se analiza el hecho de presentar dificulta-
des graves en mas de dos areas de desarrollo aparece, de nuevo, una mayor ocurren-
cia del fendmeno entre menores residentes en hogares con estudios universitarios
(34,2 %, frente al 24,6 % correspondiente a hogares con estudios medios y el 22,2 % de
los hogares con estudios primarios). Las diferencias por nivel de ingresos son en este
caso de menor magnitud (la cifra asciende a 26,3 % en el caso de hogares con ingre-
sos bajos, a 24,9 % en el caso de hogares con ingresos medios, y a 29,6 % en hogares
con ingresos altos). El analisis de regresion confirma que la educacién superior si
se asocia a una mayor probabilidad de presentar dificultades graves en mas de dos
areas de funcionamiento (con un odds ratio en torno a 2 independientemente de si se
pondera o no el modelo y un nivel de confianza del 95 %).

Los hallazgos mencionados resultan algo llamativos a la luz de investigaciones de otros
paises occidentales que encuentran asociaciones entre un nivel socioecondmico bajoy
un mayor alcance de la discapacidad infantil, contrariamente a lo aqui descrito (véanse,
por ejemplo, Parsons y Platt, 2013; Spencer et al., 2015). Una posibilidad, plausible en el
caso de Espafia por la creciente tendencia a la postergacion de la maternidad y la pater-
nidad, especialmente entre la poblacion con mayor nivel educativo es que los resultados
puedan atribuirse, al menos en parte, a diferencias en los patrones reproductivos entre
distintos estratos sociales (véanse Bueno y Garcia, 2021; Requena, 2022). La repro-
duccién a edades relativamente avanzadas —por encima de los 35y sobre todo de los
40 afios— puede conllevar mayor riesgo de determinadas alteraciones en la descen-
dencia (véanse Idring et al., 2014; Wu, 2017; Brandt et al., 2019;, Veldkamp et al., 2021;
Zhang et al,, 2022). Asimismo, implica mayor probabilidad de complicaciones gestacio-
nales, perinatales y del parto, las cuales también se asocian con dificultades en el desa-
rrollo (véanse Heras, 2011; Cavazos et al., 2015; Correa-de-Araujo y Yoon, 2021; Seiz,
2026). Algunos riesgos se incrementan, adicionalmente, cuando la gestacion tiene lugar
a partir de técnicas de reproduccién médicamente asistida (Seiz et al., 2023), que en la
sociedad espafiola estan mas extendidas entre personas con mayor nivel educativo y
recursos economicos (Borisova, 2023; Goisis et al., 2024).



Por otra parte, cabria también plantearse si los resultados obtenidos para Espafia
con la encuesta EDAD-2020, que sugieren una correspondencia entre un mayor nivel
educativo familiar y una mayor extensién y envergadura de las dificultades reportadas,
podrian tener que ver con mayores conocimientos y concienciacién familiar a la hora
de identificar dichas dificultades, o incluso de encontrar y gestionar vias para una
identificacion profesional mas precisa. Aunque la EDAD-2020 no proporciona informa-
cion especifica al respecto, la encuesta DISINFAP-2025 realizada como complemento
si ofrece algunos datos que podrian apuntar en esa direccién: la deteccién familiar de
las primeras dificultades —en contraposicion a la realizada por profesionales— apa-
rece como mas frecuente (56 %) entre los progenitores con estudios universitarios
que entre quienes no los tienen (25 %). Asimismo, los progenitores con estudios uni-
versitarios tildan en menor proporcién de “poco sencillo o nada sencillo” el acceso al
diagnéstico y al reconocimiento del grado de discapacidad (50 % y 37,5 %, respecti-
vamente, frente al 75 % en ambos accesos entre quienes no han alcanzado ese nivel
educativo)'s.

Es importante sefialar, en el contexto descrito, que la edad de inicio de las dificultades
importantes —que si se recoge en la EDAD-2020'4— también se encuentra socialmente
estratificada. En el caso de los/las menores residentes en hogares en los que se habian
completado estudios universitarios, se situa, en promedio, en los 2,8 afos, frente a los
3,2 afios en los hogares con un nivel de estudios intermedios y el 3,9 correspondiente a
los hogares con un nivel educativo maximo de estudios primarios. También se obser-
van algunas diferencias por nivel de ingresos, particularmente al comparar la cifra
correspondiente a las familias con ingresos netos mensuales inferiores a 2.000 euros
(3,3 afos) con las de los hogares con ingresos medios (2,6 afos) y altos (2,8 afios)'.
Al realizar el analisis de regresion' se confirma —aunque con un nivel de confianza
del 90 % y no del 95 %, que puede ser admisible dado el tamafio muestral— que los
estudios universitarios familiares se asocian con una edad de inicio de las dificultades
significativamente mas baja (coeficiente de -0,7), al tiempo que un nivel de ingresos
del hogar inferior a 2.000 euros netos mensuales se asocia con una mayor edad de
inicio (coeficiente de 0,7). Estos resultados, si bien hay que interpretarlos con cautela,
podrian, por un lado, corroborar una mayor capacidad de identificacion de dificultades
en familias con estudios universitarios y, por otro, indicar un acceso mas tardio a los
recursos de deteccion en familias con baja capacidad econémica.

Por el contrario, no se constatan diferencias estadisticamente significativas respecto
al estado de salud de los/las menores. Tampoco se observan gradientes socioeco-
némicos evidentes relativos a la recepcidén de al menos algln recurso de apoyo o

3 Con todo, no debe obviarse que las cifras procedentes de la encuesta de conveniencia son extremada-
mente tentativas debido al reducido tamafio muestral.

14 Estas edades de inicio se calculan a partir de la muestra de menores con discapacidad entre 6 y 15 afios,
ya que no se reportan en relacién con los nifios y las nifias menores de 6 afios.

15 Las cifras de deteccioén de las primeras dificultades de la encuesta de conveniencia son coherentes con
los datos representativos de la EDAD-2020, situdndose en el 85 % de los casos por debajo de los 3 afios.
Solo en algunos casos de informantes que no han completado estudios universitarios se sitian por
encima de este umbral.

6 En este caso, se ha realizado un anlisis de regresion lineal, debido a la naturaleza continua de la variable
dependiente.



el numero de dreas en las que se han recibido tales recursos, aunque a nivel estric-
tamente descriptivo se dan cifras algo mayores a este ultimo respecto en familias
con estudios universitarios y, sobre todo, con ingresos altos. No se encuentra, sin
embargo, que las diferencias sean estadisticamente significativas al realizar un ana-
lisis de regresiéon. Tampoco se halla ningln gradiente educativo ni econémico claro
en lo referente a la brecha entre el nimero de areas de dificultad identificadas y el
numero de ambitos en los que se ha recibido apoyo, asi como respecto a la recepcion
de apoyo en la totalidad de dreas en las que el/la menor experimenta dificultad.

Por ultimo, se han analizado posibles divergencias basadas en el nivel educativo y la
posicién econémica familiar respecto a la satisfaccion experimentada con los recur-
sos de apoyo recibidos. Partiendo de las familias en las que si se ha contado con ayu-
das técnicas, apoyo personal o supervision para los/las menores con discapacidad,
se ha construido un indice cuyos valores abarcan del 0 (ninguna satisfaccién con los
recursos recibidos) al 1 (total satisfaccion con los recursos recibidos). Para ello, se
ha tenido en cuenta el nimero de dreas de funcionamiento cotidiano en las que el/
la menor ha recibido recursos de apoyo y si la familia expresa satisfaccion (valor 1)
o ausencia de ella (valor 0) con los recursos recibidos en cada una de las éreas. La
divisién del total obtenido al sumar las cifras de satisfaccion de todas las areas con-
templadas entre el nimero de areas en las que se ha recibido apoyo da lugar a un valor
en el indice mencionado. A continuacién, se ha calculado el valor medio para cada
uno de los niveles educativos y de ingresos considerados en el analisis' y las cifras
resultantes se han comparado entre si.

Como muestra el cuadro 4, las familias con estudios universitarios estan menos satis-
fechas con los recursos recibidos que aquellas en las que solo se habian completado
estudios de nivel intermedio o inferiores; relacién que se confirma como estadisti-
camente significativa en un andlisis de regresion lineal (coeficiente de -0,1 con un
nivel de confianza del 95 % en el modelo ponderado, teniéndose en cuenta el nivel de
ingresos del hogar y la gravedad de la discapacidad; en el modelo sin ponderar el nivel
de confianza es del 90 %). Este resultado podria, quiza, derivarse de mayor exigencia
respecto a los recursos de apoyo por parte de las familias con estudios superiores.

Es interesante constatar, por otro lado, que un nivel de ingresos del hogar relativa-
mente elevado (3.900 euros netos mensuales 0 mas) se asocia con mayor satisfac-
cién con los recursos recibidos (coeficiente de 0,28 y nivel de confianza del 90 % en el
modelo ponderado), posiblemente por una mayor capacidad de ajustarse a las nece-
sidades percibidas mediante el acceso a servicios privados o de costear una mayor
variedad de apoyos técnicos.

7 Como se ha explicado en el capitulo previo, los niveles educativos considerados son los siguientes:
estudios universitarios, estudios de secundaria, bachillerato o formacién profesional, y estudios
primarios o inferiores. Al mismo tiempo, se consideran tres niveles de ingresos (netos mensuales) del
hogar: inferiores a 2.000 euros, entre 2.000 y 3.899 euros, e iguales o superiores a los 3.900 euros.



Nivel educativo maximo alcanzado Ingresos netos mensuales

en el hogar del hogar
Estudios de Estudios de Estudios 0-1.999 2.000-3.899 >=3.900

primaria nivel medio universitarios  euros euros euros
Dificultad en mas de dos 235 29,1 43,1 332 30,5 338
areas
Dificultad grave en al 687 79,5 86,4 781 87,1 95
menos un area
Dificultad grave en més 222 24,6 34,3 26,3 24,9 296
de dos areas
Estado de salud regular, 275 191 215 186 219 20

malo o muy malo
Acceso a ayudas
técnicas, apoyo personal 73,9 80 78,4 76,2 85,2 66,4
0 supervisién

Numero promedio de

areas en las que se recibe 1,95 1,92 2,1 1,95 1,86 2,46
apoyo (si se recibe)

Brecha entre el nimero

de areas en las que se 04 0,3 0,4 03 0,3 03
necesita y recibe apoyo
Apoyo en todas las areas

de dificultad i 773 65 704 74,1 65.9
Satisfaccion familiar
media con los recursos de 06 04 03 0.4 03 06

apoyo recibidos (en indice
de0a1)

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020), Instituto
Nacional de Estadistica.

En resumen, los andlisis realizados en este capitulo ponen de manifiesto que la pobla-
cion infantil con discapacidad en Espafia es un colectivo notablemente vulnerable, ya
que experimenta de forma mayoritaria dificultades cotidianas en diversas areas claves
para el desarrollo, el aprendizaje y la participacion social. Sus necesidades son, por lo
general, de entidad considerable. Como se ha constatado, segun la EDAD-2020, mas
del 80 % experimentan dificultades importantes —aqui clasificadas como de caracter
grave, y entendidas en el cuestionario como no poder realizar determinadas activida-
des sin recursos de apoyo o hacerlo con mucha dificultad— en al menos un ambito. La
cifra es auin mayor en areas de funcionamiento esenciales para desenvolverse en el
dia a dia, como la movilidad, la visién y la comunicacién. Mas del 20 %, ademas, tiene
problemas de salud. Estas caracteristicas implican que los/las menores con disca-
pacidad precisaran, en su mayoria, recursos de apoyo de cierta intensidad en su vida
cotidiana, asi como en los entornos en los que llevan a cabo sus actividades.

El escenario descrito contrasta con la insuficiencia de recursos publicos destinados a
sus necesidades reflejada en un informe del Observatorio Estatal de la Discapacidad



(2023), en el que se sefialan carencias como la implementacion escasa y heterogénea
de la AT en el territorio nacional, la ausencia de una politica integral de educacién
inclusiva que garantice los servicios de apoyo que los menores con discapacidad
requieran, o la proteccién insuficiente en términos de inversién y recursos persona-
les y materiales. La EDAD-2020 también ha revelado una insuficiencia de recursos de
apoyo en forma de ayudas técnicas, supervision y asistencia personal en el dia a dia.
Mas del 20 % de los/las menores con discapacidad no contaban en el momento de
la encuesta con ningun recurso de este tipo, a pesar de que en la mayoria de estos
casos la familia consideraba que dichos recursos eran necesarios y de que su falta
afectaba a areas de funcionamiento tan fundamentales como la visién o la audicion.
Del mismo modo, entre las familias de nifios y nifias que si recibian estos recursos en
alguna medida, se observa que una proporcién sustantiva no estaba satisfecha con
ellos, especialmente en las areas de aprendizaje, movilidad y comunicacion.

En determinadas dimensiones se han detectado, ademas, algunos diferenciales de
caracter socioecondmico. Las dificultades mas sustantivas y en un mayor nimero
de areas parecen declararse con mas frecuencia entre familias con mayor nivel edu-
cativo, lo que quiza podria atribuirse —al menos parcialmente, sin por ello excluir otras
causas— a una mayor deteccion e identificacién de algunas necesidades. En la misma
direccion apunta la menor edad de inicio de las dificultades en este grupo de familias.
Por otra parte, es importante resaltar que en los hogares situados en el tramo inferior
de ingresos —menos de 2.000 euros netos mensuales— la edad de inicio de las difi-
cultades es significativamente mayor, incluso teniendo en cuenta el nivel educativo y
la gravedad de la discapacidad. Esto podria ser indicativo de barreras econémicas a la
deteccion precoz, dado que se conoce por estudios previos que el acceso al diagnos-
tico a través del sistema sostenido con fondos publicos es, en muchas ocasiones, el
resultado de un proceso complejo y dilatado en el tiempo'. Asi lo sugiere también la
encuesta de conveniencia realizada en esta investigacion, en la que solo el 20 % de las
personas informantes afirman que conseguir el diagnéstico habia sido “muy sencillo”
o “bastante sencillo”.

Entre las familias en las que al menos algun adulto cuenta con estudios universitarios
se observa, ademds, menor satisfaccion con los apoyos recibidos, posiblemente por
un mayor grado de exigencia o de conciencia de las necesidades. En promedio, en
familias con ingresos altos los menores reciben apoyo en mads areas, lo que podria
deberse tanto al mayor nimero de dificultades detectadas como al acceso a servicios
y productos de apoyo financiados por la propia familia. El proximo capitulo permitira
profundizar en la recepcion de otro tipo de recursos mas alla de los productos técni-
cos, la supervision y el apoyo personal, ofreciendo informacion sobre la facilidad de
acceso a la AT y a otros servicios de atencion terapéutica en el ambito sociosanitario.

8 Como se pone de manifiesto en Seiz (2025); véase también Lopez et al. (2015).






Como se ha expuesto en el capitulo introductorio, tanto la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) como
el Comité de los Derechos del Nifio y el Comité sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad recogen el derecho de los/las menores con alteraciones en el
desarrollo conducentes a discapacidad o limitaciones equivalentes a acceder a los
apoyos, servicios, productos e intervenciones terapéuticas que precisen para maxi-
mizar su potencial evolutivo. Estos recursos se consideran indispensables para que
el colectivo pueda ver plenamente garantizados sus derechos a la salud, a la educa-
ciony a laigualdad de oportunidades, asi como su inclusion y participacion social. La
bibliografia cientifica reconoce, ademas, los beneficios de la intervencién terapéutica
—preferentemente de inicio precoz, multidisciplinar, y en colaboracion con la familia 'y
otros profesionales— no solo para el desarrollo de los/las menores, sino también para
la calidad de vida familiar en su conjunto (véanse, por ejemplo, Rogers y Hogan, 2003;
Kerbl et al., 2016; Trabacca et al., 2016; Kaufman et al., 2017; Styczen et al.,, 2024 y
Parrish et al,, 2025).

En lo que respecta a la recepcidn de servicios de intervencion terapéutica en Espafia,
la investigacion sobre infancia con discapacidad se ha centrado fundamentalmente
en el desarrollo de la AT (Jemas et al,, 2019; Bermejo et al., 2023; Casas y Tucat, 2024;
Mufioz Bravo et al, 2024). (Una investigacion reciente ha documentado, ademas, a
nivel cualitativo y en el ambito geografico de la Comunidad Auténoma de Madrid, las
vivencias de las familias con menores con discapacidad en torno al acceso a los apo-
yos terapéuticos (Seiz, 2025). En este contexto, puede afirmarse que existe todavia
un conocimiento muy limitado a nivel nacional y representativo de la poblacion sobre
diferenciales sociales en el acceso a esta atencién, asi como acerca de la recepcion
de servicios terapéuticos mas alla de los 6 afos. Tampoco existe evidencia sistema-
tica de los diversos costes que representan para las familias, de la medida en la que
se recurre a entidades publicas y privadas y del disfrute de prestaciones econémicas
que pudieran facilitar el acceso a determinados recursos. Este capitulo tiene como
objetivo, precisamente, profundizar en estas dimensiones.

La EDAD-2020 hace posible el andlisis de los patrones de acceso a los apoyos tera-
péuticos mas tempranos que puede recibir la infancia con discapacidad fuera del
ambito educativo: los prestados habitualmente dentro del &mbito sociosanitario bajo
el nombre de “atencion temprana” (AT). En primer lugar, cabe destacar que el 69 % de
los nifios y de las nifias de edades comprendidas entre los dos y los cinco afios con



limitaciones sustanciales en las actividades cotidianas participaban, en el momento
de la encuesta, en algun programa de AT o recibian algun servicio de estimulacion,
logopedia, motricidad, psicoterapia o rehabilitacién. Esta fuente de datos no permite
conocer, sin embargo, si se trataba de programas y servicios prestados por entidades
publicas o por entidades privadas, ni la naturaleza, intensidad o variedad de las tera-
pias recibidas.

La encuesta de conveniencia DISINFAP-25 refleja un abanico ligeramente mas amplio
de tipos de terapias recibidas por menores de 6 afos; algunos/as nifios/as en esa
franja de edad reciben, ademas de las intervenciones arriba mencionadas, también
terapia ocupacional y terapia de alimentacion. En torno a seis de cada diez de quienes
si reciben estos servicios (57 %) habian accedido a ellos antes de los 3 afios. La inten-
sidad terapéutica promedio asciende a tres horas de intervencién a la semana, situan-
dose el rango entre cero y cinco horas. Todos/as los menores en la franja de edad
mencionada que reciben terapia en la DISINFAP-25 han accedido en alguna medida a
AT publica, aunque debido al muy reducido tamafio muestral y al caracter no represen-
tativo de esta fuente de datos, no pueden extraerse conclusiones que vayan mas alla
de lo estrictamente descriptivo. Cabe sefialar, con todo, que, en la muestra completa de
esta encuesta de conveniencia, un 30 % de los/las menores (de cualquier edad) no
han accedido nunca a AT financiada con fondos publicos, cifra practicamente similar
a la tasa de no acceso a AT —independientemente de la fuente de financiacion de los
servicios— de la poblaciéon menor de 6 afios observada en la EDAD-2020.

El hallazgo —basado en los datos de la EDAD-2020 y, por tanto, aplicable al conjunto
de la poblacion infantil de interés— de que aproximadamente un tercio de los/las
menores de 6 afios con limitaciones equivalentes a discapacidad no acceden a la AT
inevitablemente suscita preguntas sobre las razones subyacentes y sobre las carac-
teristicas de este grupo. Es posible que la ausencia de intervencidn terapéutica tenga
que ver con dificultades de acceso a servicios sostenidos con fondos publicos y con
la imposibilidad por parte de las familias de costear servicios privados. No obstante,
también cabe la posibilidad de que la AT, incluida la prestada o financiada por enti-
dades publicas, se dirija 0 alcance fundamentalmente a los nifios y a las nifias que
presentan dificultades de mayor calado.

La EDAD-2020 sugiere que la extension de las dificultades experimentadas por los/
las menores —en términos de nimero de areas de dificultad— si podria ser uno de
los factores condicionantes del acceso a la AT. Como se puede observar en el
cuadro 5, los mayores porcentajes de recepcion de estas intervenciones terapéuticas
corresponden, segun la EDAD-2020, a nifios y a nifias con dificultad en tres areas
de desempefio o mas (el 100 % de quienes presentan dificultad en seis areas en el
momento de la encuesta reciben estos servicios, frente al 47,7 % de quienes presentan
dificultad en un érea y el 61,4 % de quienes la presentan en dos éreas). Para los
menores de 6 afios no se dispone de datos sobre la gravedad de las dificultades que
permitan conocer si esta variable también determina o condiciona el acceso.



Dificultades  Dificultades Dificultades Dificultades en Dificultades en Dificultades en
enundrea endosdreas entres dreas cuatro dreas  cinco dreas seis dreas

Recibe
atencion 47,7 61,4 94,6 86 72,6 100
temprana

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020), Instituto
Nacional de Estadistica.

Mas alla de la entidad de las dificultades experimentadas por los/las menores, cabe
preguntarse hasta qué punto el acceso a la AT en Espafia se ve condicionado por el
nivel educativo y la posicion econdmica familiar. Existe evidencia reciente de caracter
cualitativo segun la cual las familias con mayores medios econédmicos contarian con
una ventaja a la hora de facilitar intervenciones terapéuticas precoces y con suficiente
cobertura. Asimismo, las familias con un nivel educativo elevado tendrian mayor faci-
lidad para orientarse en el sistema de solicitud de apoyos y gestionar su recepcion
(Seiz, 2025). La EDAD-2020 posibilita el contraste de estos hallazgos con datos repre-
sentativos a nivel nacional.

Segun esta fuente de datos, las cifras de recepcion de las intervenciones terapéuticas
conocidas como AT son mas elevadas entre nifios y nifias residentes en familias en
las que algun miembro ha completado estudios universitarios (80,1 %, frente al 61,1 %
correspondiente a familias con estudios de nivel intermedio y al 69,7 % de las familias
con estudios primarios). Un andlisis de regresion confirma la significatividad estadis-
tica de estas diferencias (odds ratio de 2,4 para la variable de estudios universitarios,
teniendo en cuenta el nivel de ingresos del hogar y el nimero de areas de desempefio
en las que el/la menor presenta dificultad, con un nivel de confianza del 95 % si se
pondera la regresion).

Por el contrario, las diferencias existentes por nivel de ingresos del hogar son algo
mas sutiles y no resultan estadisticamente significativas al tener en cuenta el nivel
educativo familiar: si bien la cobertura en hogares con ingresos iguales o superiores
a 3.900 euros netos mensuales alcanza un 77,5 %, la correspondiente a hogares con
ingresos inferiores a esa cifra se sitdia 10 puntos porcentuales por debajo (en un 67,7 %,
en los hogares con ingresos entre 2.000 y 3.899 euros, y en un 68 % en los hogares con
ingresos inferiores a 2.000 euros).

Un factor de potencial importancia, al menos en determinados casos, para el acceso
4gil a la intervencién terapéutica en la primera infancia es la deteccién precoz de difi-
cultades y el acceso a un diagndstico. A este respecto, ya se ha constatado en el capi-
tulo previo que un nivel educativo elevado podria favorecer una mayor identificacion
de limitaciones en la consecucién de los hitos del desarrollo y, por ende, en el funcio-



namiento cotidiano de los menores. El analisis de la muestra de menores de 6 afios
en la EDAD-2020 parece, en un primer momento, corroborar esta impresion también a
nivel descriptivo entre la poblacidn de edad mas temprana. El 25,7 % de los nifios y de
las nifias entre 2 y 5 afios residentes en hogares en los que se han completado estu-
dios universitarios presentan dificultades en tres dreas de desempefio o mas, frente
al 21,5 % de quienes residen en hogares con estudios de nivel medio, y frente al 15,2 %
de quienes residen en hogares con solo estudios primarios o inferiores. Sin embargo,
las diferencias no son estadisticamente significativas en un analisis de regresién y
teniendo en cuenta el nivel de ingresos del hogar.

Cabe sefalar, por otro lado, que el 39 % de los nifios y las nifias que presentan limi-
taciones tempranas equiparables a discapacidad en el momento de la encuesta no
habian recibido ningun diagndstico de “deficiencia o enfermedad cuya duracién espe-
rada sea superior a un ano, por la que necesite cuidados o atenciones especiales”, tal
y como se expresa en el cuestionario de limitaciones de la EDAD-2020. Este hecho
—que no excluye que se hayan podido obtener apoyos terapéuticos a partir de un reco-
nocimiento de otras dificultades conducentes a discapacidad'— sugiere la existencia
de barreras de acceso no solo a la recepcion precoz de servicios terapéuticos, sino
también a un diagnéstico formal que la facilite.

Con todo, al examinar si existen factores socioeconémicos susceptibles de condicio-
nar de forma significativa si se cuenta o no con un diagnéstico como el mencionado,
no se aprecia que las familias con mayor nivel educativo hayan accedido con mas
facilidad a este diagndstico, pese a lo que cabria suponer en vista de su mayor acceso
ala AT o de la menor edad de inicio y el mayor alcance de las dificultades que se reco-
gen en el capitulo previo. Mas bien al contrario, los/las menores en familias que han
alcanzado como maximo estudios primarios presentan la mayor tasa de diagndstico
de deficiencias o enfermedades con duracion esperada superior a un afio —81,4 %—,
frente al 68,3 % de quienes viven en hogares con estudios universitarios y el 53,2 % de
quienes residen en hogares con estudios de nivel medio.

Estos datos descriptivos deben interpretarse con cautela debido al reducido tamafio
de las submuestras. Ademas, cabe la posibilidad de que las diferencias encontradas
se expliquen por otros factores no observables subyacentes, mas que por el nivel de
cualificacion y los conocimientos adquiridos en el nicleo familiar. Determinados tipos
de discapacidad —por ejemplo, los que afecten de forma muy evidente al desarrollo
cognitivo y sean de caracter genético y hereditario (véase, por ejemplo, Lichtenstein
et al., 2022)— podrian asociarse tanto a un diagnéstico mas claro, especifico, tem-
prano o permanente de los menores, por entrafiar retrasos en el desarrollo muy visi-
bles, como a un nivel educativo bajo por parte de los progenitores, si estos también
hubieran experimentado dificultades de aprendizaje a lo largo de su vida. Al mismo
tiempo, se ha documentado que las familias en situaciones de vulnerabilidad social
—entre las que se incluyen aquellas en los estratos educativos mas bajos— se enfren-
tan a mayores riesgos de salud durante la gestacion, el parto y el periodo perinatal,

9 No es infrecuente, de hecho, que algunas alteraciones del desarrollo se clasifiquen en los primeros afos
de la infancia como retrasos madurativos, sin perjuicio de que los menores con este juicio clinico puedan
acceder también a atencion temprana (Casado et al., 2022).



presentando por ello mayor potencial de complicaciones obstétricas y neonatales que
afectan al desarrollo fetal e infantil y a la probabilidad de desarrollar una discapaci-
dad —por ejemplo, prematuridad, bajo peso al nacer, tamafio pequefio para la edad
gestacional, ciertas patologias de salud materna y determinadas complicaciones en
el momento del nacimiento— (véanse, por ejemplo, Kern-Goldberger et al.,, 2022; Bello-
Alvarez et al., 2025; Geddes-Barton et al., 2025, y Seiz, 2026). No obstante, los mode-
los de regresion no arrojan diferencias estadisticamente significativas ni por nivel
educativo ni por nivel de ingresos en cuanto a la tasa de diagndstico temprano de
dificultades o enfermedades de duracién esperada superior a un afio.

En vista de los resultados obtenidos, por tanto, no parece que el mayor acceso a la
AT por parte de quienes viven en familias con estudios universitarios se derive direc-
tamente de un mayor acceso a diagnésticos o de mayores medios econdémicos. Mas
bien, se plantea la posibilidad de que estas familias tengan mayor percepcion y con-
ciencia de las dificultades, como se ha sugerido en el capitulo previo, asi como mayo-
res conocimientos, recursos socioculturales e incluso tiempo para poder orientarse
en el sistema de acceso a servicios de AT, resolver tramites burocraticos y agilizar la
recepcion de recursos. Un estudio cualitativo previo sobre la cuestién ofrece eviden-
cia que apoya esta interpretacion (Seiz, 2025).

En lo que se refiere a mayores de 6 afios, la EDAD-2020 ofrece informacion sobre la
recepcion en los ultimos doce meses de servicios sanitarios?® de rehabilitacion fisica
o cognitiva y de atencion psicologica, psiquiatrica o psicoterapéutica, pudiendo estos
servicios ser prestados por la sanidad publica, por sociedades médicas, en consultas
privadas o por otro tipo de actores o entidades.

El primer hallazgo llamativo en este sentido es que, segun la EDAD-2020, solo el 23 %
de los menores con edades comprendidas entre los 6 y los 15 afios y dificultades
constitutivas de discapacidad han recibido en el dltimo afio servicios sanitarios de
rehabilitacion fisica o cognitiva. En el caso de la atencién psicoldgica, psicotera-
péutica o psiquiatrica, la cifra es algo mayor, alcanzando el 47,2 %. En conjunto, si
se agregan para cada individuo los datos correspondientes a ambos tipos de ser-
vicios, se observa que el 57,2 % de los/las menores en esta franja de edad ha reci-
bido al menos uno de estos servicios. Se trata de una cifra visiblemente menor (en

20 En la EDAD-2020, cuando se pregunta por servicios de rehabilitacion fisica o cognitiva y de atencién
por parte de psicélogo, psicoterapeuta o psiquiatra, se hace alusién a servicios sanitarios (que, a su
vez, pueden ser prestados por la sanidad publica, sociedades médicas, consultas privadas u “otros”). Es
posible que dentro de estos se engloben los proporcionados en gabinetes o centros de atencién infantil,
algunos de los cuales estan total o parcialmente sostenidos con fondos publicos, pero no se explicita si
es el caso. Por tanto, no puede descartarse la exclusion de algun tipo de servicio de la conceptualizaciéon
mencionada y recogida en el cuestionario. En consecuencia, las cifras aqui proporcionadas podrian
subestimar la proporcién de menores que recibe servicios de apoyo terapéutico fuera del &mbito escolar.



12 puntos porcentuales) que la correspondiente a la recepcion de servicios de AT
en el caso de menores de 6 afios con limitaciones equiparables a discapacidad.
Esto implica —salvo que los mayores de 6 afios estuvieran recibiendo otro tipo de
servicios no registrados en la encuesta— una ausencia de apoyo terapéutico para
una proporciéon muy sustantiva de nifios, nifias y adolescentes con dificultades sig-
nificativas en su desarrollo y vida cotidiana.

Una posible explicaciéon de la menor tasa de recepciéon de servicios sanitarios
terapéuticos en este grupo de edad, en comparacion con la de AT, podria ser la
disminucion de determinadas necesidades con el tiempo. Sin embargo, el anali-
sis de la proporcién de nifios, nifias y adolescentes mayores de 6 afios que reci-
ben estos servicios a lo largo de la distribucion etaria analizada pone en duda
que este sea el caso.

Como se puede apreciar en el grafico 5, los porcentajes de recepcion de interven-
ciones no tienden a disminuir con el paso de los afios ni muestran una relacion evi-
dente con la edad, lo que lleva a suponer que las razones que motivan la ausencia
de apoyos terapéuticos en una proporcion no despreciable de la poblacién de 6 a
15 afios hay que buscarlas en otras variables. A cualquier edad es mas frecuente la
recepcién de servicios de atencidn psicoldgica, psicoterapéutica o psiquiatrica que
la de servicios de rehabilitacién fisica o cognitiva. Los bajos porcentajes de recep-
cién de servicios de rehabilitacion resultan llamativos también cuando se analizan
atendiendo al tipo de discapacidad que presenta la persona.
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Como pone de manifiesto el grafico 6, los servicios de rehabilitacion fisica o cog-
nitiva se reciben en mayor medida cuando hay dificultades de movilidad, auto-
cuidado, vida doméstica, visién o audicién, pero aun en estos casos se trata de
porcentajes relativamente bajos. La proporcion mas elevada, que corresponde a
nifios y nifias con dificultades de movilidad, asciende a un 39,7 %, lo que significa
que un 60,3 % de los mayores de 6 afos con este tipo de discapacidad no estarian
recibiendo servicios de rehabilitacion fisica, al menos dentro del sistema sanitario.
En lo que respecta a la atencion psicoldgica, psiquiatrica o psicoterapéutica, su
recepcion es mas comun entre los menores con dificultades en los ambitos de las
relaciones (54,7 % la reciben), la vida doméstica (53,2 %) y el aprendizaje (50,6 %).
De nuevo, llama la atencién que, incluso ante tales dificultades, quedan fuera de
estos servicios proporciones cercanas a la mitad de los/las menores con las difi-
cultades mencionadas.

La EDAD-2020 no permite indagar directamente sobre los motivos por los que no se
estan recibiendo diferentes apoyos terapéuticos en el ambito sanitario, ya que en el
caso de los/las menores con discapacidad, esta variable cuenta con muy escasas
observaciones en las que se aleguen las razones por las que se pregunta. Indirecta-
mente, se puede examinar si una menor recepcion de intervenciones terapéuticas
de esta indole se asocia a una menor gravedad o alcance de las dificultades, a un
nivel familiar educativo y econémico mas bajo, o a una escasa disponibilidad de
servicios publicos asequibles a cualquier hogar.

60 -
50 -
40 A
30 A
20 A
10 I
0 - T r T T T r T !
S S 5 g B g 8 3
@ 2 3 S = s 3 &
> E=] I} he] S 3 QO S
E k3] S 3 3 € 3
5 a = 8 S o]
o @
IS < Z
o
o
m Rehabilitacién fisica o cognitiva Atencion psicoldgica, psicoterapéutica o psiquidtrica

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.




Segun la EDAD-2020, el 56.9 % de los nifios, las nifias y las/los adolescentes que
reciben servicios de rehabilitacién fisica o cognitiva lo hacen a través de la sanidad
publica. La cifra es superior en el caso de la atencién proporcionada por psicélogos,
psicoterapeutas o psiquiatras, ascendiendo las intervenciones realizadas por entida-
des de titularidad publica al 62,6 %. Estas cifras, no obstante, revelan que incluso en el
caso de quienes si reciben estos apoyos —y que constituyen, en conjunto, poco mas
de la mitad de la poblaciéon de interés— la cobertura publica dista mucho de ser uni-
versal. Este Ultimo hallazgo es coherente con los obtenidos a partir de la encuesta de
conveniencia DISINFAP-25, segun la cual un 70 % de los y las menores incluidos/as en
la muestra recibe o ha recibido en algin momento de sus vidas atencion terapéutica
prestada por entidades privadas y concertadas y financiada por la familia (la cifra es
aun mas elevada si se tienen en cuenta las terapias prestadas desde el ambito pri-
vado o concertado y financiadas total o parcialmente por alguna asociacion, entidad
o beca).

¢Quiza los servicios publicos estén destindandose a los casos mas graves o con
dificultades en mas areas? Los datos de la EDAD-2020 revelan que, en efecto, los
servicios terapéuticos prestados en el ambito sanitario por entidades de titularidad
publica atienden fundamentalmente al segmento mas afectado de la poblacion
infantil con discapacidad. El 86,1 % de los/las menores que reciben servicios publicos
de rehabilitacién fisica o cognitiva presentan discapacidad grave, ascendiendo
la proporcion al 81 % en el caso de los servicios de atencidn psicoterapéutica,
psicologica o psiquiatrica. Ademas, cerca del 40 % presentan dificultades en tres
areas de desempefio 0 mas.

Sin embargo, a pesar del aparente esfuerzo institucional en priorizar en la presta-
cion de servicios publicos fundamentalmente a quienes presentan necesidades
muy sustantivas de atencion, la EDAD-2020 pone de manifiesto que una proporciéon muy
importante de la poblacidn infantil y juvenil en esta circunstancia —mas de la mitad—
contindia quedando fuera de cualquier intervencion terapéutica mas alla de la proporcio-
nada en los centros educativos, incluyendo las prestadas por entidades de caracter
privado. El 57,5 % de los nifios, las nifias y las/los adolescentes entre 6 y 15 afios con
discapacidad grave y el 57,2 % de quienes afrontan dificultades en tres 0 mas dreas
de desempeno se encontraban en el momento de realizacién de la encuesta (2020)
en esta situacion.

El grafico 7 arroja luz sobre probables barreras socioeconémicas al acceso a las
intervenciones terapéuticas, ya que se observa tanto un gradiente educativo como
diferencias por nivel econémico del hogar en la recepcion de estos apoyos. Entre los
menores residentes en hogares con nivel educativo maximo de estudios primarios,
las tasas de recepcion de servicios de rehabilitacion fisica y cognitiva observadas a
partir de la EDAD-2020 son extremadamente bajas: tan solo un 9,4 % de los nifios, las
nifias y los adolescentes en dichos hogares tenia acceso a este tipo de intervencion
terapéutica a través de servicios sanitarios. Entre los/las menores en cuyos hogares
se habian completado estudios de nivel medio (secundaria obligatoria, bachillerato o
formacion profesional), la cifra alcanzaba el 20 %. En el caso de los hogares en los que



algun miembro habia finalizado estudios universitarios, la proporcion era todavia baja,
pero notablemente superior a las anteriores (30 %). No obstante, las diferencias por
nivel educativo no resultan estadisticamente significativas cuando se tiene en cuenta
el nivel de ingresos. En cuanto a la atencion psicolégica, psicoterapéutica o psiquia-
trica, las diferencias entre los estratos educativos intermedio y bajo son minimas (en
el primer caso, el 44,1 % de los nifios, las nifias y las/los adolescentes reciben estos
servicios, frente a un 45,7 % en el segundo grupo), pero en los hogares con estudios
universitarios la proporcion es visiblemente superior (el 53 % de los/las menores reci-
ben esta atencion). De nuevo, no obstante, las diferencias no muestran significativi-
dad estadistica una vez se tiene en cuenta la capacidad econémica del hogar.

En lo que respecta a las diferencias por nivel de ingresos familiar, si se observa en la
EDAD-2020 una brecha evidente respecto al acceso a servicios de rehabilitacion fisica
y cognitiva. En los hogares con ingresos inferiores a 2.000 euros netos mensuales,
solo el 17,7 % de los menores con discapacidad recibe estos servicios, mientras que
en hogares con ingresos de al menos 3.900 euros netos mensuales la cifra asciende
al 47 % (en hogares con ingresos comprendidos entre los dos grupos, la proporcion
correspondiente es del 33,2 %). Por lo tanto, se evidencia un diferencial econémico
claro en el acceso a servicios de rehabilitaciéon. Un andlisis de regresion logistica con-
firma que residir en un hogar en el tramo mas bajo de ingresos (por debajo de 2.000
euros netos al mes) se asocia con una probabilidad significativamente menor (odds
ratio de 0,4 con un nivel de confianza del 99 %) de recibir este tipo de apoyo tera-
péutico. Este hallazgo, robusto independientemente de si se pondera o no el modelo
de regresion y de si se incluyen o no en él la gravedad de la discapacidad y el numero
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de dreas de afectacién como variables de control, resulta poco sorprendente a la luz de
las limitaciones de cobertura publica anteriormente descritas.

En lo referente a la recepcion de atencién psicoldgica, psiquiatrica o psicoterapéutica,
no se observan grandes diferencias entre los/las menores que residen en hogares con
ingresos altos y medios segun la categorizacién utilizada, pero si entre estos dos gru-
pos y el de ingresos bajos (inferiores a 2.000 euros netos mensuales). En este Ultimo
caso, solo el 42 % de los nifios, las nifias y las/los adolescentes reciben este tipo de
atencién, frente a los porcentajes préximos al 60 % correspondientes a los tramos
de ingresos superiores. Mediante un analisis de regresién logistica se ha confirmado
que estas diferencias son estadisticamente significativas: es menos probable que los
menores con discapacidad residentes en hogares situados en el tramo mas bajo de
ingresos reciban atencién terapéutica en el ambito de la salud mental que quienes
residen en hogares con rentas superiores (odds ratio de 0,50 con un nivel de confianza
del 95 %, teniendo en cuenta el nivel educativo maximo alcanzado en el hogar). Este
resultado es robusto, de nuevo, independientemente de si se pondera o no el modelo
de regresion y de si se tiene en cuenta la gravedad de la discapacidad y el numero de
areas en las que el/la menor presenta dificultades.

Se puede concluir, en resumen, que las familias con menores ingresos encuentran
barreras evidentes al acceso a la atencién terapéutica posterior a los 6 afios prestada
fuera del ambito educativo. Este resultado respalda sélidamente el argumento sobre
las limitaciones en la cobertura publica de estos servicios, presentadas en el capitulo
introductorio y corroboradas en este de forma empirica.

El hecho de que la tasa de recepcion de servicios de rehabilitacién fisica y/o cognitiva
resulte en todos los casos mas baja que la correspondiente a la atencion psicotera-
péutica, psiquiatrica o psicolégica puede guardar relacion con una mayor facilidad de
acceso a servicios publicos de salud mental infanto-juvenil. De hecho, la EDAD-2020
sugiere que este es el caso: el 56,7 % de la minoria que recibe servicios de rehabi-
litacién fisica o cognitiva entre los 6 y los 15 afios lo hace a través de recursos de
titularidad publica, frente al 63 % de quienes reciben servicios de atencién psicolé-
gica, psiquiatrica o psicoterapéutica. Este hecho podria derivarse de la existencia de
diferentes planes estratégicos de salud mental (incluida la infantil y juvenil) en las
comunidades autonomas, aunque se haya observado variabilidad en su implementa-
cién (Lopez et al., 2019).

En este contexto, para comprender mejor la relacion entre la oferta de servicios publi-
cosy los patrones de acceso a laintervencion terapéutica cumplidos los 6 afios, esrele-
vante analizar si los porcentajes de uso de servicios publicos también varian por nivel
educativo o de ingresos del hogar. En este sentido, segun los datos de la EDAD- 2020,
en hogares con un nivel educativo bajo —en los que como maximo se han completado
estudios de nivel primario— los nifios, las nifias y las/los adolescentes que reciben
apoyo de rehabilitacion lo hacen exclusivamente por la via de los servicios publicos
(100 % de las observaciones de este grupo). En el caso de las familias con un nivel
educativo medio, la proporciéon que recibe servicios de titularidad publica es menor,
pero también mayoritaria (64 %). Por el contrario, en el caso de las familias en las
que algin miembro tiene estudios universitarios, una proporciéon importante (54,1 %)



no recurre a servicios publicos. En el caso de los servicios de atencidn psicoldgica,
psicoterapéutica o psiquidtrica, las diferencias no son tan evidentes, pero también se
observa que las familias con estudios universitarios recurren en menor medida que
las demas a servicios publicos (solo el 52,9 % lo hace, frente al 68,5 % de las familias
con estudios medios y el 66,9 % de las familias con estudios primarios o inferiores).

Con respecto a los ingresos del hogar, se observan tendencias similares. En los hoga-
res con bajos ingresos (menos de 2.000 euros netos mensuales), la recepcién de ser-
vicios terapéuticos tendria lugar de forma mayoritaria a través de la sanidad publica
(el 70,7 % de los servicios de rehabilitacion fisica o cognitiva recibidos dentro de este
grupo se prestan por esta via; el porcentaje equivalente en el caso de los servicios de
atencién psicoldgica, psicoterapéutica o psiquidtrica asciende al 76,5 %). Los hoga-
res con ingresos medios (2.000-3.899 euros netos mensuales) ocupan una posicion
intermedia (en el 42,4 % de los casos, los servicios de rehabilitacion fisica o cognitiva
recibidos se prestan dentro de la sanidad publica, siendo la cifra algo menor en el caso
de los servicios de atencidn psicoldgica, psicoterapéutica o psiquiatrica, el 38,1 %). En
las familias con ingresos netos mensuales iguales o superiores a 3.900 euros, solo el
41,9 % de los servicios de rehabilitacién fisica y cognitiva y el 35 % de los servicios de
atencién psicolégica, terapéutica o psiquiatrica se reciben por la via publica.

Los andlisis de regresién logistica realizados para averiguar si las diferencias son
estadisticamente significativas y si se basan mayormente en el nivel educativo o en el
nivel de ingresos del hogar confirman que los hogares con ingresos bajos tienen una
probabilidad mas alta de uso de servicios de rehabilitacion fisica o cognitiva de titu-
laridad publica (odds ratio en torno a 3, con un nivel de confianza del 95 % en el caso
de la regresion sin ponderar, y del 90 % en el caso de la regresion ponderada, aunque
ambos resultados deben tomarse con cautela por el reducido tamafio muestral). Este
hallazgo es aun mas evidente respecto a la recepcion de servicios de atencion a la
salud mental (odds ratio de 6 en la regresion ponderada, y 5 en la regresién sin pon-
derar, con un nivel de confianza del 99,9 % en ambos casos). La relacién es robustay
se observa independientemente que se tome o no en consideracién la gravedad de la
discapacidad y el nimero de areas de dificultad.

Estas cifras indican la marcada dependencia de los servicios publicos para la recep-
cion de apoyos terapéuticos destinados a la infancia con discapacidad en los estratos
socioeconémicos mas vulnerables. Podrian, asimismo, reflejar limitaciones al acceso
a estos servicios por parte de menores que viven en familias con un nivel de recur-
sos econdmicos medio o alto —en caso de que se favorezca el acceso a menores
en hogares de rentas bajas—, o bien condiciones de los servicios privados que los
conviertan en mas atractivos para quienes tienen capacidad econémica para afrontar
su coste (por ejemplo, mayor agilidad en la recepcién o mayor variedad de horarios,
como pusieron de manifiesto las madres de nifios y nifias con discapacidad en un
reciente estudio cualitativo (Seiz, 2025).

En conjunto, los diferenciales presentados muestran que, en buena medida, el acceso
a los recursos de intervencidn terapéutica para la infancia con discapacidad en
Espafia mas alla de los 6 afios —y muy especialmente en lo relativo a la rehabilitacion
fisica y cognitiva— depende de las caracteristicas socioeconémicas de la familia. La




provisién de recursos publicos resulta esencial para las familias en situaciones de
mayor desventaja social —e incluso para muchas con ingresos y un nivel educativo
medio—, pero se revela claramente insuficiente, a tenor de los datos analizados, para
dar cobertura a las necesidades de la poblacion, incluso de los segmentos con nece-
sidades mads importantes. Al mismo tiempo, es preciso subrayar que una proporcién
muy importante de los nifios, las nifias y las/los adolescentes con discapacidad, inde-
pendientemente de su nivel socioeconémico, no estan accediendo a ningun tipo de
servicio de intervencion terapéutica en el ambito sanitario, siendo posiblemente la
atencién prestada en el ambito educativo la Unica o principal fuente de apoyo espe-
cializado en muchos casos. Esto pone de manifiesto la necesidad de garantizar una
atencién correcta y suficiente en el entorno escolar.

A este respecto, por ultimo, cabe preguntarse por posibles desigualdades territoriales
en la recepcion de intervenciones terapéuticas por parte de los menores, dado que la
provisién de estas es competencia de las comunidades auténomas. El grafico 8 mues-
tra que, en la mayor parte del territorio nacional, los porcentajes de recepcién de ser-
vicios de rehabilitacién fisica o cognitiva son reducidos. Mas alla del caso de Melilla,
en el que no consta dicha recepcion, se sitian entre el 12,6 % (Ceuta) y el 41,2 %
(Principado de Asturias), localizandose la mayoria entre el 20 % y el 26 %. En el caso
de la atencidn psicoldgica, psicoterapéutica y psiquiatrica, las cifras son algo mas ele-
vadas, como ya se ha constatado a nivel agregado, situdndose la mayor parte entre el
40 % y el 60 %. Con todo, en algunas comunidades los valores son notablemente bajos
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(8,6 % en Navarra; 10,7 % en Melilla, 11,8 % en Ceuta), y solo en dos casos —Cantabria,
con un 87,6 %, y La Rioja, con un 75,9 %— se acercan a una cobertura sustancial. En
resumen, se observa una situacion relativamente homogénea en cuanto a marcadas
limitaciones de cobertura terapéutica no escolar para mayores de 6 afios a lo largo del
territorio nacional, si bien con diferencias territoriales no desdefiables.

Finalmente, es preciso subrayar que los apoyos terapéuticos a la discapacidad no
solo se limitan a las intervenciones profesionales directas, sino que en muchos casos
se requieren también ayudas técnicas, otro tipo de adaptaciones, asistencia personal,
tratamientos médicos o medicacién, entre otros. La EDAD-2020 recoge informacion
sobre el importe total de gastos asociados a la discapacidad en los ultimos doce
meses y los conceptos a los que se dedica. En promedio, dicho coste asciende a
2.304 euros para aquellas familias de las que se dispone informacién?, situandose el
rango entre 0 y 35.000 euros anuales. El 43 % de las familias presenta gastos supe-
riores a 1.000 euros por afo. Esto supone un coste afiadido sustantivo respecto a los
gastos habituales de la crianza de menores que no presentan discapacidad, y eviden-
cia la importancia de que las instituciones publicas ofrezcan suficiente respaldo a las
necesidades de los nifios, las nifias y los adolescentes que si la presentan.

Al estratificar el gasto por nivel econémico familiar, se observa que, aunque las
familias con ingresos altos (3.900 euros mensuales o mas) dedican, en promedio,
una mayor cuantia anual a los gastos relacionados con la discapacidad infantil
(6.228 euros), los gastos de las familias con ingresos medios y bajos contintian
siendo muy sustanciales (2.354 y 2.033 euros anuales en promedio, respectiva-
mente). En lo que respecta al tipo de gasto catalogado como principal, lo mas
habitual (32,4 % de los casos) es que corresponda al concepto “tratamientos médi-
cos”. Este se distingue en el cuestionario del concepto “medicamentos”, por lo que
cabe imaginar que corresponda a servicios de intervencidn terapéutica costeados
directamente por la familia. Les siguen en importancia los medicamentos (15,5 %),
los gastos asociados a la escolarizacién (15,2 %) y las ayudas técnicas (13,2 %).

Solo el 48,9 % de las familias habian recibido en los doce meses previos a la reali-
zacion de la encuesta EDAD-2020 alguna prestacion econdémica relacionada con la
discapacidad infantil. Un hallazgo llamativo es que la proporcion resulta considerable-
mente mayor entre las familias con ingresos altos (76,3 %) que entre las familias con
ingresos medios (64 %) y, sobre todo, bajos (37,5 %). Una brecha parecida se aprecia
en funcion del nivel de estudios maximo alcanzado en el hogar (solo el 33,8 % de los
hogares con estudios de nivel primario habria recibido esta prestacién, frente al 42,6 %
de los hogares con un nivel de estudios medio y el 62,9 % de los hogares con estudios
universitarios). Un analisis de regresién confirma que el vivir en un hogar en el que
se han completado estudios superiores se asocia con una probabilidad significativa-
mente mas alta, desde el punto de vista estadistico (odds ratio de 2, con un nivel de
confianza del 95 % en la regresién ponderada y del 99,9 % en el modelo sin ponderar),
de recibir una prestacion econdémica relacionada con la discapacidad, independiente-
mente de su gravedad y del nivel de ingresos familiar. Estos resultados indican que la

21 Hay una proporcion sustantiva de valores perdidos en esta variable (31 %).



mayoria de las familias vulnerables no accede a las prestaciones econémicas dispo-
nibles para afrontar o compensar, al menos parcialmente, el coste de servicios, inter-
venciones y productos de apoyo terapéutico, posiblemente por falta de conocimiento,
dificultades burocraticas, costes administrativos y mecanismos similares a los que
operan en el non-take-up de otras prestaciones basicas, como el ingreso minimo vital
(IMV) en hogares en situaciones de desventaja (Puyuelo-Estrada y Gentile, 2025). Esta
es una cuestién con implicaciones muy profundas para el bienestar infantil y familiar
en hogares con menores con discapacidad que también requiere atencidn urgente por
parte de los poderes publicos.

Para cerrar el capitulo, se aportan algunos datos sobre satisfacciéon con las interven-
ciones terapéuticas de orden sanitario. Aunque la EDAD-2020 no proporciona informa-
cidén sobre este aspecto, la encuesta de conveniencia DISINFAP-25 si permite hacerse
una idea de los aspectos que valoran las familias, con las reservas que imponen el
muy reducido tamafio muestral y un cierto sesgo hacia familias de estatus econémico
relativamente elevado. En torno a dos terceras partes de las personas participantes
en la DISINFAP-25 (68 %) manifiestan estar muy o bastante satisfechas con la calidad
de las terapias y los profesionales. Los resultados de las terapias también reciben una
valoracién claramente positiva: el 63 % de las personas encuestadas declaran estar
muy o bastante satisfechas al respecto. Sigue a esta valoracion la de la intensidad
de las terapias, que aparece en tercer lugar con un 58 %. Las familias son, en cambio,
mas criticas respecto de la distancia a la que se encuentran los centros de terapia,
que recibe una valoracién bastante o muy positiva en menos de la mitad de los casos
(47 %), y en lo referente a sus horarios (solo el 42 % muestra bastante satisfaccion
o mucha satisfaccion al respecto). Con todo, el aspecto peor valorado es el relativo
a las facilidades para compatibilizar la atencién terapéutica del o de la menor con el
empleo de los progenitores: solo una de cada seis personas encuestadas (16 %) mani-
fiesta mucha o bastante satisfaccion al respecto. Estos resultados son muy coheren-
tes con los reflejados en un estudio previo de cardcter cualitativo y alcance geografico
mas limitado (Seiz, 2025).



La escuela deberia constituir un pilar fundamental en la atencién a la infancia con
discapacidad, no solo por su funcién esencial como garante del derecho a la educa-
cion, sino también por el importante papel que desempefia respecto a la provision de
intervenciones profesionales especializadas que maximicen las oportunidades para
un desarrollo lo mas favorable posible. Debe recordarse que, como se recoge en el capi-
tulo introductorio, la atencion temprana (AT) sostenida por fondos publicos en Espafia
se presta como maximo hasta los 6 afios en la mayor parte del territorio nacional, y en
multiples comunidades auténomas pasa a prestarse exclusivamente como atencion
especializada en el ambito educativo con el inicio de la escolarizacién (Mufioz Bravo
et al,, 2024). En este contexto —y en vista de las limitaciones descritas en el alcance
de los servicios terapéuticos en el ambito sanitario a partir de los 6 afos, asi como
del nivel educativo comparativamente bajo de gran parte de la poblacién con disca-
pacidad (Malo et al., 2024)—, resulta necesario analizar en profundidad el alcance de
la actual atencién educativa a la infancia con discapacidad, asi como sus fortalezas y
necesidades de mejora.

La EDAD-2020 ofrece la posibilidad de ir mas alla de las fuentes estadisticas existentes
sobre educacién en distintas modalidades —las series anuales sobre escolarizacién de
alumnado con necesidades educativas especiales del Ministerio de Educacién, Forma-
cion Profesional y Deportes— al proporcionar datos representativos sobre el alumnado
que presenta especificamente alguna discapacidad, aportando informacion adicional
sobre diversas dimensiones de la atencién recibida. En primer lugar, la EDAD-2020 per-
mite analizar como se distribuye el alumnado con distintos tipos de dificultad derivada
de la discapacidad —y no solo necesidades educativas especiales— entre las modali-
dades de escolarizacion existentes y los centros de distinta titularidad en el conjunto
del territorio nacional y en distintas comunidades auténomas. En segundo lugar, la
encuesta aporta evidencia sobre los factores que subyacen a la escolarizacién en una u
otra opcidn educativa y el margen real de las familias al respecto. En tercer lugar, propor-
ciona valiosa informacién sobre la provisién de adaptaciones y apoyos en relacién con
las necesidades de los menores. Asimismo, ofrece claves sobre situaciones de discri-
minacién o acoso, que también estan estrechamente ligadas a la calidad de la atencién
educativa y el grado de inclusion alcanzado en las escuelas. Por ultimo, la EDAD-2020
permite explorar, como en capitulos anteriores, si existen diferenciales socioeconémi-
cos que atraviesen todas estas dimensiones.

En la EDAD-2020 se recogen cinco tipos o modalidades de escolarizacion: en un cen-
tro de educacion especial, en un aula de educacidn especial en un centro ordinario, en
un centro ordinario recibiendo apoyos personalizados, en un centro ordinario sin nin-
gun tipo personalizado de apoyo y otro tipo de escolarizacién. También aporta infor-
macioén sobre la ausencia de escolarizacion y de respuesta.



El grafico 9 ilustra la situacién de escolarizacién del alumnado con discapacidad entre
6y 15 afos, segun la EDAD-2020, tanto en términos generales como por cada tipo de
dificultades experimentadas. Como se puede observar, la escolarizacién en la modali-
dad ordinaria es mayoritaria. En el momento de la recogida de datos, el 49,1 % de este
alumnado estaba escolarizado en un centro ordinario recibiendo apoyos personaliza-
dos, y un 20,8 % estaba escolarizado en un centro ordinario sin ningudn tipo de apoyo
personalizado. El 19,2 % estaba escolarizado en un centro de educacién especial, y el
9,3 % en un aula de educacién especial en centros ordinarios. Muy pocos nifos, nifias
y adolescentes entre 6 y 15 afios con discapacidad recibian otro tipo de escolariza-
cion (1 %) o no estaban escolarizados/as (0,5 %).

El alumnado con dificultades de audicion es el tnico que de forma mayoritaria (56,2 %)
estaba escolarizado en centros ordinarios sin ningudn tipo de apoyo personalizado
cuando se realiz6 la encuesta. Con todo, se observan también porcentajes significa-
tivos de falta de apoyo personalizado a individuos con dificultades de visién (31,1 %),
relacionales (17,1 %), de movilidad (15 %) o incluso de autonomia (medida como auto-
cuidado o vida doméstica) (10,8 %), siendo mas bajos los relativos a alumnado con
dificultades de aprendizaje (9,4 %) y comunicacion (7,9 %). En el caso del alumnado
con dificultades de aprendizaje, de relacién o comunicacion, la opcién mas frecuente,
proxima al 50 % de los casos (50,2 %; 47,7 % y un 48,3 %, respectivamente), es la esco-
larizacion en centros ordinarios con apoyos personalizados. Hay dificultades que con-
centran los mayores porcentajes de escolarizacion en centros de educacion especial
o aulas de educacién especial en centros ordinarios: las de autocuidado/vida domés-
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tica —es decir, relativas a la autonomia— (36,6 % y el 11,4 %), las de movilidad (34 % y
un 18,5 %) y, en menor medida, las de comunicacion (31,5 % y un 9,9 %) y vision (13,6 %
y el 16,1 %). Cabe destacar que un 5 % del alumnado entre 6 y 15 afios con discapa-
cidad y dificultades de vision no estaba escolarizado cuando se realizé la encuesta.

La distribucion del alumnado entre distintos tipos de modalidades/centros educativos
no solo varia en funcién de las dificultades presentadas, sino también, y de forma
notable, de la comunidad auténoma de residencia. Las cifras reflejadas en el grafico 10
evidencian que, en la mayoria de las comunidades o ciudades auténomas, entre un
cuarto y algo mas de un tercio del alumnado con discapacidad estaba escolarizado,
en el momento de la encuesta, en centros educativos o aulas de educacién espe-
cial. No obstante, se observa que en algunas comunidades el porcentaje era sensible-
mente mayor, situandose en torno al 50 % (concretamente, en Asturias, con un 50,3 %
y en Ceuta, con un 46,6 %), mientras que en otras esta modalidad de escolarizacion
directamente no se daba (Cantabria) o estaba presente en una proporcién muy baja
(Castilla-La Mancha, con un 6,7 %).
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La escolarizacién en centros ordinarios con algun tipo de apoyo personalizado apa-
rece en la EDAD-2020 como la mas habitual, dando cobertura en la mayoria de las
comunidades autdbnomas a aproximadamente la mitad del alumnado (los porcentajes
tienden a situarse ligeramente por encima del 40 % y algo por debajo del 60 %). Solo
Cantabriay Castilla-La Mancha alcanzaban porcentajes superiores (89,9 %y un 67,5 %).
La variabilidad territorial en lo referente a porcentajes de escolarizacion en distintas
modalidades educativas puede explicar que no se encuentren tendencias claras por
edad de los menores al analizar los datos a nivel nacional.



Como pone de manifiesto el cuadro 6, cuando se analiza si la escolarizacion en distin-
tos tipos de modalidad guarda alguna relacion con el estatus socioeconémico familiar,
no se observan gradientes educativos resefiables en lo que respecta a la escolariza-
cién en educacion especial, pero si una menor prevalencia de la atencién educativa
en esta modalidad entre menores residentes en hogares con ingresos altos (solo el
12 % estaba escolarizado en centros o aulas de educacion especial cuando se realiz6
la EDAD-2020, mientras que la cifra equivalente entre menores residentes en hoga-
res con ingresos medios o bajos superaba el 26 %). Estas diferencias, no obstante,
no parecen ser estadisticamente significativas cuando se lleva a cabo un andlisis de
regresion logistica que tiene en cuenta el nivel educativo familiar, la gravedad de la
discapacidad y el nimero de areas de dificultad.

A nivel descriptivo, también se observa un cierto gradiente educativo en la escolariza-
cioén en centros ordinarios con apoyos. Esta modalidad atiende mas frecuentemente
a nifos, nifias y adolescentes residentes en familias en las que se han completado
estudios universitarios (52,6 %). Las cifras correspondientes a menores residentes en
familias en las que Unicamente se han completado estudios de nivel medio o estudios
de nivel primario son el 47,8 % y el 41 %, respectivamente. Sin embargo, la relacién
entre vivir en un hogar en el que se han completado estudios universitarios y una
mayor probabilidad de estar escolarizado en un centro ordinario con apoyos tampoco
es estadisticamente significativa cuando se tienen en cuenta la gravedad de la dis-
capacidad, el nimero de dreas en las que se presenta dificultad y el nivel de ingre-
sos del hogar. En este ultimo sentido, se observa una prevalencia visiblemente mayor
de escolarizacion en esta modalidad entre menores con discapacidad residentes en
hogares con ingresos netos mensuales iguales o superiores a 3.900 euros. El analisis
de regresion confirma que la relacion entre ambas variables es estadisticamente sig-
nificativa (odds ratio de 2,5), pero solo con un nivel de confianza del 90 %, que debe
considerarse, dado el tamafio muestral, y cuando no se pondera el modelo. Una posi-
ble explicacién a esta relacion es que los progenitores con un nivel de ingresos rela-
tivamente elevado, al tener mayor capacidad econémica y, por tanto, mayor acceso a
la escuela concertada y privada, puedan encontrar mas facilmente un centro ordinario
con apoyos que se ajuste suficientemente a las necesidades del/de la menor. Otra
posibilidad plausible es que la capacidad familiar de costear una mayor prestacion de
servicios terapéuticos fuera del centro educativo conlleve una reduccion de la necesi-
dad de apoyos de mayor intensidad durante la jornada escolar.

Es importante sefialar que el porcentaje de escolarizacion en centros ordinarios sin
apoyos que se desprende de la EDAD-2020 —que es sustancial (33,3 %) entre menores
residentes en familias en las que solo se han alcanzado estudios primarios— resulta
menor cuanto mayor es el nivel de estudios de la familia, descendiendo al 21,6 % entre
menores residentes en familias con estudios de nivel medio y al 17,2 % cuando en
el hogar se han completado estudios universitarios. Por el contrario, no se constata
ningun tipo de gradiente relacionado con el nivel de ingresos del hogar. El analisis de
regresion revela que el hecho de contar con estudios universitarios en el hogar se aso-
cia con una menor propensién a la escolarizacién en un centro ordinario sin ningun
tipo de apoyo, aunque la relacién solo se observa con un nivel de confianza del 90 % en
el modelo ponderado y desaparece cuando se ajusta el modelo para tener en cuentala
gravedad de la discapacidad y el nimero de areas de dificultad. Con todo, en vista de



los hallazgos a nivel descriptivo, no es descartable que las familias con estudios uni-
versitarios tengan una capacidad algo mayor para identificar necesidades de soporte,
orientarse en el sistema de prestacién de apoyos, reivindicar los derechos del o de la
menor y conseguir los recursos necesarios en el sistema educativo. Esto se alinearia
con los hallazgos presentados en capitulos anteriores (en concreto, el mayor acceso
ala AT cuando en la familia se han completado estudios superiores), que apuntaban a una
mayor capacidad de deteccion de necesidades y de obtencion de recursos de apoyo
y terapéuticos.

La EDAD-2020 permite conocer las razones conducentes a la escolarizacioén en una
u otra modalidad educativa. El motivo mayoritario (52,8 %) es la decisiéon familiar,
seguido por la indicacién de profesionales o especialistas (24,7 %). En un 8,4 % de los
casos se ha escolarizado en una modalidad determinada por decisién de la Adminis-
tracion. En un 6,4 % de casos no existian otras opciones factibles distintas a la moda-
lidad en cuestion, correspondiendo la proporcion restante a otros motivos o ausencia
de respuesta.

Una cuestion interesante, en vista de que casi la mitad de las familias no parecen
tomar directamente la decisién sobre la modalidad de escolarizacion, es hasta qué
punto existen variaciones en la capacidad de decision relacionadas con el origen
socioecondémico familiar. De los datos de la EDAD-2020 se desprende que las familias
con estudios universitarios eligen la modalidad educativa mas a menudo (59,9 % de
los casos) que aquellas en las que solo se han completado estudios primarios (41,9 %)
o las que cuentan con un nivel formativo intermedio (50 %). En cambio, en familias
en el estrato educativo mas bajo, se elige por indicacién profesional o de especia-
listas (31,8 %) o por decisiéon de la Administracion (12,5 %) en mayor medida que
en familias con estudios de nivel intermedio (26,9 % y un 9,2 %, respectivamente) y,
sobre todo, que en familias en las que se han completado estudios superiores (19,6 %
y un 6 %, respectivamente). No es posible discernir si estas diferencias obedecen
a una mayor percepcién de competencia propia para adoptar decisiones en el caso
de las familias con un nivel de estudios mas elevado o a una mayor intervencién por
parte de profesionales externos en el caso de las familias socioecondmicamente mas
vulnerables. Con todo, al hacer analisis de regresién logistica, solo se revela como
estadisticamente significativa la relacion entre un nivel de estudios bajo (estudios
primarios) y una mayor probabilidad de que la decisién sobre la modalidad educativa
la haya tomado la Administracién (odds ratio de 4,3 con un nivel de confianza del 95 %,
aunque la significatividad estadistica solo se hace patente cuando no se pondera el
modelo, que tiene en cuenta la gravedad de la discapacidad y el nimero de areas en
las que se experimenta dificultad como variables de control).

Al estratificar por nivel de ingresos, se encuentra asimismo a nivel descriptivo que
las familias con ingresos iguales o superiores a 3.900 euros deciden en mayor pro-
porcién por si mismas sobre la modalidad de escolarizacién (67,8 %, frente al 54,1 %
de las familias con ingresos inferiores a 2.000 euros y el 49,6 % de las familias con
ingresos situados en el tramo intermedio). Por el contrario, entre las familias con un
nivel de ingresos situado en el tramo mas elevado, el porcentaje de casos en los que
la Administracién determina la modalidad de escolarizacién es mas reducido (5,2 %)



que entre las familias con ingresos de nivel bajo o medio (8,8 % y un 10,1 %, respecti-
vamente). Estas diferencias, no obstante, no resultan estadisticamente significativas
cuando se realizan modelos de regresion logistica. Tampoco se observan brechas
importantes en funcion del maximo nivel educativo familiar o del nivel de ingresos
del hogar en cuanto a la escolarizacién guiada por las indicaciones de profesionales
o especialistas.

El 70,8 % de los/las menores y adolescentes con discapacidad con edades compren-
didas entre los 6 y los 15 afios asistia, cuando se realizdé la EDAD-2020, a centros
educativos de titularidad publica. El 23,5 % asistia a centros concertados, y el 5,7 %,
a centros privados. Como se puede apreciar en el cuadro 6, sin embargo, estos por-
centajes también varian en funcién del nivel educativo maximo alcanzado en el hogar:
solo el 59,7 % del alumnado en familias donde se habian completado estudios univer-
sitarios asistia a centros publicos, frente al 75,2 % del alumnado residente en familias
con estudios de nivel intermedio, y el 87,5 % de quienes residian en hogares en los que,
como maximo, se habian completado estudios primarios. Se observa, a nivel descrip-
tivo, una estratificacion parecida —y ain mas evidente— por nivel de ingresos. Solo el
31,7 % de los nifios, las nifias y las/los adolescentes con discapacidad residentes en
hogares con ingresos iguales o superiores a los 3.900 euros netos mensuales esta-
ban escolarizados en centros de titularidad publica, frente al 61,9 % de quienes vivian
en hogares con ingresos entre 2.000 y 3.899 euros, y el 78,5 % de quienes lo hacian en
hogares que ingresaban menos de 2.000 euros al mes. Tanto un nivel educativo fami-
liar elevado como los ingresos altos se asocian a una probabilidad significativamente
menor de escolarizacion en centros de titularidad publica en comparacion con otras
categorias educativas y de ingresos (odds ratios de 0,5 y 0,3, respectivamente, con
un nivel de confianza del 95 %, tanto en el modelo ponderado como en el modelo sin
ponderar, e incluyendo la gravedad de la discapacidad como variable de control). Que
una proporcion ostensible de familias con mayor capacidad econémica abandone el
sistema educativo publico podria responder a carencias del sistema susceptibles de
tener impacto, precisamente, en el alumnado socioeconémicamente mas desfavo-
recido y con menores recursos para acceder a apoyos fuera del ambito escolar. Un
modelo de regresién logistica en el que se analiza la relacién entre encontrarse en
el tramo de ingresos familiares mas bajo (menos de 2.000 euros netos mensuales)
y la asistencia a un centro educativo publico confirma que esta es positiva, evidente y
estadisticamente significativa (odds ratio préximo a 3 con un nivel de confianza
del 99,9 %).

Como muestra el cuadro 6, las familias en las que solo se habian completado estudios
primarios veian la eleccién de la modalidad de escolarizacién mas frecuentemente
condicionada por la falta de otras opciones factibles que las familias con mayor nivel
educativo (esta opcidn se sefiala en el 12,4 % de los casos, frente al 5 % y al 8,6 %
de las familias con un nivel de estudios intermedio y universitario). La misma pauta
se aprecia en funcion del nivel de ingresos del hogar: en el 6,9 % de los hogares con
ingresos inferiores a 2.000 euros mensuales —y en el 6,3 % de los hogares en el tramo
intermedio de ingresos— este motivo aparece como condicionante de la modalidad
de escolarizacion. En los hogares situados en el tramo superior de ingresos —3.900
euros mensuales 0 mas— no se observa ningun caso similar.
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Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020), Instituto
Nacional de Estadistica.

La encuesta de conveniencia DISINFAP-25, por ultimo, permite ampliar la informacién
obtenida en la EDAD-2020 con algunas pinceladas descriptivas sobre aspectos que
esta Ultima no recoge, como las relativas a la consecucion del dictamen de necesi-
dades educativas especiales, al acceso a los apoyos necesarios y a las preferencias
sobre la modalidad de escolarizacién. La practica totalidad de los/las menores inclui-
dos en la DISINFAP-25 contaban con el dictamen de necesidades educativas especia-
les y lo habian obtenido a edades relativamente tempranas: el 90 %, entre los 0 y los
5 anos. Un 25 % declaraba que el proceso de obtencidn de este dictamen resulté muy
o bastante sencillo; un 10 %, medianamente sencillo; y un 60 %, poco o nada sencillo
(el 5 % restante no habia iniciado el proceso). En la muestra analizada se observa



preferencia por la educacién que cuente en alguna medida con apoyo especializado:
un 35 % considera que el tipo de centro que puede ofrecer una mejor atencion a las
necesidades del/de la menor a su cargo es la educacion en un centro ordinario con
apoyos en aula especifica, un 30 % se muestra partidario de la educacioén especial y un
5 % aboga por la educacién combinada en modalidad ordinaria y modalidad especial.
Otro 30 % considera mejor opcion la educacion ordinaria con apoyos no prestados en
aula especifica. Cabe destacar que la distribucion de la muestra de conveniencia entre
distintas modalidades educativas muestra algunas semejanzas con la de la EDAD-
2020: un 28,5 % de los/las menores estan escolarizados en educacion especial o aula
especifica (frente al 30 % en el caso de la EDAD-2020). Sin embargo, en la muestra
de conveniencia, la falta total de apoyo personalizado es mas frecuente (30 % frente
al 20,8 % de la encuesta EDAD-2020). El 70 % del alumnado al que se refiere la
DISINFAP-25 se encuentra escolarizado en centros de titularidad publica, cifra practi-
camente coincidente con la reportada en la EDAD-2020.

La EDAD-2020 incluye dos items que permiten obtener informacién especifica sobre
las limitaciones en la prestacion de apoyos y su ajuste a las necesidades reales. El
primero recoge si ha sido necesario realizar alguna adaptacion en la clase o el centro
de estudios del/de la menor (por ejemplo, adaptaciones en las instalaciones, mobiliario,
ordenadores, etc.) y contempla como opciones de respuesta que si se hayan hecho,
que no se hayan realizado por no haber sido necesarias o que no se hayan realizado
a pesar de la necesidad. Mediante el segundo item se pregunta por la provision en el
centro de estudios de apoyos suficientes, de adaptaciones curriculares o de otro tipo de
recursos orientados a la inclusién educativa (sin diferenciar entre los distintos tipos).
Como opciones de respuesta se contemplan la recepcién de suficientes adaptaciones
y apoyos; la recepcidn de apoyos y adaptaciones, pero no en suficiente medida; la falta
de recepcion de apoyos por no haber sido necesarios; y la falta de recepcién de apoyos
a pesar de haberse necesitado.

Un primer analisis general de estas cuestiones a partir de la EDAD-2020 revela que,
en la mayoria de los casos (60,7 %), el centro educativo no habia realizado adapta-
ciones de las aulas, instalaciones, mobiliario, dispositivos y similares, por no haber
sido necesarias. En un 26,8 % de casos si se habian realizado adaptaciones, y en
un 10,7 %, el centro no habia llevado a cabo adaptaciones consideradas necesarias.
Llama la atencién que las cifras son muy semejantes independientemente de si el/la
estudiante presenta o no discapacidad grave. El mayor porcentaje de adaptaciones en
los centros educativos se observa en el caso de la discapacidad visual (se realizaron
adaptaciones en el 46,5 % de los casos), y el menor, en el de la discapacidad auditiva
(13,2 %). En el resto de las areas, el porcentaje de adaptaciones se sitda entre el 26 %,
correspondiente a las dificultades de aprendizaje, y el 32,2 %, correspondiente a las
de movilidad.



Como se puede constatar en el cuadro 7, no existen diferencias de gran calado en fun-
cion de si en la familia se han completado estudios universitarios en comparacién con
estudios de nivel medio, salvo por el hecho de que un porcentaje visiblemente mas
elevado de informantes en el segundo grupo declaré que no se habian realizado adap-
taciones necesarias en el centro educativo (18,1 % frente al 7,9 % correspondiente a
familias con estudios universitarios). En lo que respecta a los hogares en los que no
se han completado estudios por encima de los primarios, no se observan casos de
falta de adaptaciones consideradas necesarias. Al mismo tiempo, resulta llamativo,
dentro de este mismo grupo, el elevado porcentaje de casos (85,2 %) en los que se
reconocio que el centro educativo no habia realizado adaptaciones por no haber sido
necesarias, asi como también la proporcion comparativamente baja de adaptaciones
realizadas (14,8 %, frente al 26,4 % correspondiente a menores residentes en familias
con estudios de nivel medio y el casi 30 % correspondiente a menores residentes
en familias con estudios superiores). Los datos no ofrecen la posibilidad de indagar
sobre las causas de estas diferencias. No obstante, cabe suponer que podrian guar-
dar relacién con factores potencialmente subyacentes a otros hallazgos ya comenta-
dos, como una menor capacidad de las familias con menor formacién para identificar
por si mismas necesidades y reivindicar, conseguir o reclamar adaptaciones.

Un analisis de regresién confirma que la probabilidad de que el centro educativo no
haya realizado adaptaciones por no haber sido necesarias es mayor cuando los/las
menores con discapacidad residen en hogares sin miembros con estudios por encima
de la ensefianza primaria (odds ratio de 3,7; nivel de confianza del 95 %, si bien este
nivel de significatividad estadistica solo se hace patente cuando se pondera la regre-
sién). De nuevo, cabe plantear si esta evidencia radica en una ausencia de necesidad
real de tales adaptaciones o en una menor percepcién de tal necesidad entre las fami-
lias con menor nivel educativo, potencialmente conducente a una mayor conformidad
con la falta de adaptaciones en los centros.

No se observan diferencias resefables respecto a las adaptaciones mencionadas en
este apartado en funcién del nivel de ingresos familiar, salvo por el hecho de que
entre los/las menores que residen en familias en la posicién econémica mas favo-
rable (ingresos netos mensuales iguales o superiores a 3.900 euros), resulta menos
frecuente la falta de adaptaciones consideradas necesarias que entre quienes residen
en hogares con menores recursos econémicos (2,4 % frente al 15,4 % correspondiente
a menores residentes en familias con ingresos de nivel medio, y el 11,6 % correspon-
diente a quienes residen en familias con ingresos de nivel bajo). No obstante, esta
variable no arroja resultados estadisticamente significativos en modelos de regresién
una vez que se han tenido en cuenta el nivel educativo del hogar, la gravedad de la
discapacidad y el nimero de areas de dificultad.

Mas alla de la adaptacion de las instalaciones educativas, la EDAD-2020 indica que
el 51,2 % de los nifios, las nifias y los/las adolescentes con discapacidad en Espafia
recibian, en el momento de su realizacién, apoyos, adaptaciones curriculares y/u otros



recursos para la inclusién en el centro escolar con motivo de su discapacidad consi-
derados suficientes por sus familias. En el 23,8 % de los casos habrian recibido apo-
yos, pero no los suficientes. En un 12,3 % de los casos no se habrian recibido apoyos
por no haber sido necesarios, y en un 10,9 % no se habrian recibido, pese a haber
sido necesarios. La proporcion de necesidades de apoyo educativo no cubiertas se
elevaria, por tanto, a algo mas de un tercio de la poblacién infantil y juvenil con disca-
pacidad.

En el caso de este tipo de apoyos y recursos, si se observan variaciones en funcién
de la gravedad de la discapacidad infantil, aunque modestas. La cifra de recepcién de
apoyos considerados suficientes por la familia asciende al 52,2 % de la poblacién en
el caso de los nifios, las nifias y las/los adolescentes con discapacidad grave, frente
al 47,3 % correspondiente a quienes presentaban dificultades leves o moderadas. Las
mayores proporciones de recepcién de apoyos considerados suficientes se observan
entre menores con discapacidad relativa al manejo doméstico, es decir, de autonomia
(73 %), de movilidad (63,1 %) y de autocuidado (62,6 %), situandose las cifras en el
caso de las dificultades relacionales, de comunicacién o de aprendizaje entre el 50 %
y el 60 %. Las menores tasas de recepcién de apoyos considerados suficientes se dan
entre menores con discapacidad sensorial (49 % en el caso de la discapacidad visual
y un 43,9 % en el caso de una discapacidad auditiva). Estos dos tipos de discapaci-
dad concentran también los mayores porcentajes de ausencia absoluta de apoyos
y recursos considerados necesarios (6,4 % y un 16,3 %, respectivamente), a notable
distancia de las proporciones correspondientes a otras dificultades, situadas entre el
1%yel2%.

La relacion de la recepcion de apoyos educativos, adaptaciones curriculares y otros
recursos para la inclusion con el nivel educativo familiar es compleja. En el momento
de realizacién de la EDAD-2020, la recepcion de estos apoyos era mayoritaria entre
los/las menores que residian en familias en las que se habian completado estudios
superiores. Dentro de este grupo, en el 53 % de los casos se habian recibido apoyos y
adaptaciones considerados suficientes y en un 30,3 % se habian recibido apoyos insu-
ficientes. En el 8,1 % de los casos no se habia recibido ningin apoyo ni se habian
realizado adaptaciones curriculares por no considerarse necesario, y en el 7,9 % no
se habian recibido apoyos a pesar de haber sido necesarios. Como se puede apreciar
en el cuadro 8, en lo referente a los/las menores residentes en familias con estudios
de nivel medio, las cifras de apoyo resultan algo menores y las de falta de apoyo algo
mayores respecto a las correspondientes a menores en familias con estudios univer-
sitarios. Mas relevante es la comparacion con los nifios, las nifias y los/las adolescen-
tes residentes en familias en las que solo se cuenta con estudios de nivel primario,
que en su mayoria (64,2 %), a tenor de los testimonios de las personas informantes,
han contado con suficientes apoyos y adaptaciones, al tiempo que un 17 % no ha reci-
bido apoyos por no haberse considerado necesarios. La encuesta no permite dilucidar
por qué este colectivo muestra la tasa mads alta de recepcion de apoyos de magnitud
considerada suficiente. Este hallazgo podria deberse no solo a caracteristicas poten-
cialmente diferentes en cuanto al tipo y el alcance de las necesidades de apoyo, sino
también a que se esté priorizando en mayor medida a los/las menores socioeconé-
micamente mas vulnerables. Por otro lado, como ya se ha mencionado ante otros
hallazgos en capitulos previos, es posible que existan diferencias de percepcion de la



magnitud de las necesidades o de estandares de apoyo educativo entre familias con
mayor y menor nivel de formacién. Tales diferencias podrian explicar también por qué
los/las menores que viven en hogares en los que se han completado estudios univer-
sitarios reciben en mayor medida (30 %) apoyos catalogados como insuficientes en
comparacion con quienes viven en hogares en los que, como maximo, se han finali-
zado estudios de nivel primario (en este caso, la proporcion es del 11 %).

Al estratificar por nivel de ingresos, se observa un patréon semejante. En las familias
residentes en hogares con ingresos bajos (menos de 2.000 euros netos mensuales)
se declara con mas frecuencia un nivel suficiente de cobertura de apoyos que en
aquellas con mayor nivel de ingresos, si bien las diferencias son pequefias y no esta-
disticamente significativas. Las cifras se sitan en un 54 % en el primer caso y en un
47 % en el segundo. Mas llamativo resulta —como hallazgo en linea con otros mencio-
nados— que la proporcion de casos en los que el/la menor ha recibido apoyos consi-
derados insuficientes sea visiblemente mayor entre los hogares con ingresos iguales
o superiores a 3.900 euros netos mensuales (48,5 %) que entre aquellos con ingresos
inferiores a 2.000 euros (17,5 %). Los hogares con ingresos entre 2.000 y 3.899 euros
se sitlian en una posicién intermedia (26,5 %). Un andlisis de regresién —ajustando por
la gravedad de la discapacidad y el nimero de areas de dificultad— confirma que en
las familias con ingresos elevados se da con mayor probabilidad esta situacién (odds
ratio de 2,6 en laregresion sin ponderar; 2,8 en el modelo ponderado; nivel de confianza
del 90 %). A su vez, la probabilidad es menor cuando la familia se sitla en la franja
inferior de ingresos (odds ratio de 0,5; nivel de confianza del 95 %). En la misma linea,
las personas encuestadas que viven en hogares con ingresos muy bajos son mas
proclives a declarar que el/la menor con discapacidad no ha necesitado ningun apoyo
(15,5 %) que las que viven en hogares con un nivel medio o alto de ingresos (5,6 %
y el 5,4 %), diferencia estadisticamente significativa (con un odds ratio en torno a 3 y
un nivel de confianza del 90 % en el modelo ponderado y del 95 % en el modelo sin
ponderar). Estos hallazgos respaldan el argumento del gradiente socioeconémico en
las percepciones sobre la necesidad de los apoyos, la adecuacién de estos o la inten-
sidad con la que deberian prestarse.

Llama la atencién la ausencia de familias en el tramo de ingresos mas altos que decla-
ren que el/la menor no ha recibido ninglin apoyo a pesar de necesitarlo, mientras que
esta situacion se daen el 11 % de las familias con muy bajos ingresos y en el 18,7 % de
las familias con ingresos intermedios. Es posible que esta variacién guarde relacion
con la mayor facilidad que confiere la capacidad econémica para encontrar un centro
escolar que provea los apoyos necesarios. Hay que sefialar, sin embargo, a la luz de
los resultados de los modelos de regresion que tienen en cuenta la gravedad de la
discapacidad, el nimero de areas de dificultad y el nivel educativo familiar, que los/
las menores residentes en hogares con ingresos bajos (menos de 2.000 euros netos
mensuales) muestran una probabilidad significativamente menor de no haber recibido
apoyos considerados necesarios que quienes se encuentran en los dos tramos de
ingresos restantes (odds ratio de 0,5; un nivel de confianza del 95 %). Este resultado
podria atribuirse, de nuevo, en parte a diferencias en la deteccién familiar de necesi-
dades y, en parte, a que la provision de apoyos educativos si parece estar alcanzando,
al menos en alguna medida, a los nifios y a las nifias socioecondmicamente mas
vulnerables.
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Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020), Instituto
Nacional de Estadistica.

De nuevo, la encuesta de conveniencia DISINFAP-25, a pesar de sus grandes limita-
ciones en cuanto a tamafio muestral, ofrece informacién sobre aspectos de la pres-
tacion de los apoyos no incluidos en la EDAD-2020. En concreto, permite conocer
qué tipo de apoyos estan disponibles para cubrir las necesidades de los/las meno-
res, el rango de horas y los ambitos educativos en los que estos pueden prestarse, y
si las familias muestran satisfaccién con diferentes dimensiones. De los resultados
se evidencia, en primer lugar, que el abanico de apoyos que pueden recibir los/las
menores es amplio. La recepcion de apoyos de pedagogia terapéutica (PT) es mayo-
ritaria (70 %). Cuatro de cada diez menores cuyas circunstancias se recogen en esta
encuesta reciben apoyo de personal especializado en integracién social (40 %); tres
de cada diez cuentan con apoyo de un/a auxiliar técnico/a educativo o “profesor/a
sombra” (30 %), y uno de cada siete recibe apoyo fisioterapéutico (15 %). Solo un
9 % recibe apoyos por parte de un maestro de audicion y lenguaje (AL) o equivalente.
Respecto a los ambitos de prestacién de apoyo, algo menos de un tercio obtiene
apoyo en un aula especifica (30 %), y la mitad en el patio o en actividades comple-
mentarias (50 %). En lo que respecta al comedor escolar, también la mitad de las
familias participantes en la DISINFAP-2025 declara que el/la menor utiliza el servicio
y siempre ha recibido los apoyos necesarios. Sin embargo, un 15 % manifiesta que,
aun siendo receptor/a de apoyos, el nifio o la nifia no siempre recibe los apoyos



que necesita, y otro 15 % reconoce no poder utilizar el servicio por falta de apo-
yos?2, Se evidencia, por tanto, que ni los patios y las actividades ludicas ni el servicio
de comedor escolar resultan accesibles a la totalidad del alumnado. Una situacion
similar se hace patente respecto a los servicios de “madrugadores”, “acogida mati-
nal” o actividades extraescolares que prestan los centros educativos, fundamenta-
les para la conciliacién familiar. Aunque el 60 % de las personas participantes en la
DISINFAP-25 declara no necesitar este tipo de servicios, un 15 % afirma no haber
podido utilizarlos por no haberse proporcionado al/a la menor los apoyos necesa-
rios, mientras que un 5 % explica que los utiliza, pero sin recibir el apoyo necesario.
En uno de cada cinco casos se ha podido hacer uso de estos servicios por no preci-
sarse ningun apoyo especifico (15 %) o recibirse en cuantia suficiente (5 %).

Respecto a la satisfaccion con distintas dimensiones de la atencién educativa recibida,
se observa cierta heterogeneidad en la muestra de conveniencia de la DISINFAP-2025.
En torno a la mitad de las personas encuestadas que proporcionaron respuestas
sobre esta cuestidon expresan mucha o bastante satisfaccién con la calidad de los
apoyos recibidos (53 %), pero una cuarta parte se muestra poco o nada satisfecha
(26 %). Las mismas cifras se observan respecto al conocimiento y formacion del
personal especialista. Menor es la satisfaccion con el conocimiento y la formacién
del resto de docentes y personal: alrededor de un tercio de las personas encuesta-
das se sienten muy o bastante satisfechas (32 %), pero casi la mitad se declaran
poco o nada satisfechas (47 %). Respecto a la cantidad de apoyo, la proporcion
correspondiente a quienes reportan mucha o bastante satisfaccién representa un
tercio (32 %) y es equivalente a la de quienes declaran estar poco satisfechas o
no estarlo en absoluto. Por otra parte, aun cuando mas de la mitad de las perso-
nas encuestadas se muestran muy o bastante satisfechas con la colaboracion del
centro con la familia (56 %), superan una cuarta parte las que se muestran poco o
nada satisfechas (28 %). Mas bajas son todavia las cifras de satisfaccidn cuando se
pregunta por la colaboracion del centro con profesionales externos: un tercio marca
las respuestas “muy” o “bastante satisfecho/a” (32 %), pero casi la mitad opta por
“poco” o “nada satisfecho/a” (47,3 %).

Con todo, en términos mas generales, solo cuatro de cada diez personas encues-
tadas en la DISINFAP-25 se muestran muy o bastante satisfechas con la cobertura
de las necesidades diarias de los/ las menores con discapacidad (42 %), propor-
cion mayor que la de quienes muestran semejante grado de satisfaccion respecto al
compromiso del centro educativo con la inclusién (37 %). La mitad declara, ademds,
encontrarse poco o nada satisfecha con la atencion de los servicios de orientacion
educativa. Estos hallazgos son consistentes con los que arroja la EDAD-2020 res-
pecto al sustancial margen de mejora en la atencién educativa a los nifios, las nifias
y los/las adolescentes con discapacidad, evidenciando el limitado alcance y la insu-
ficiencia de los apoyos efectivamente disponibles.

22 El resto de las observaciones corresponden a casos de no utilizacién por otros motivos o de no necesidad
de apoyo en comedor.



Cabe preguntarse si existen diferencias significativas respecto a la prestacion de apo-
yos, adaptaciones curriculares y/u otros recursos para la inclusién en funcién de la
titularidad de los centros educativos. La encuesta representativa EDAD-2020 no revela
grandes diferencias al respecto. En los centros publicos y concertados, el porcentaje
de alumnado con discapacidad que recibe apoyos y adaptaciones educativas (curricu-
lares) consideradas suficientes se sitta en torno al 51 %, porcentaje solo ligeramente
menor que el observado en el caso de los centros privados (57 %). En cuanto al alum-
nado que recibe apoyos considerados insuficientes por sus familias, la cifra es mas
elevada en los centros concertados (34,4 %) que en los centros publicos (20,6 %) y
privados (19,1 %). El porcentaje que declara no haber recibido apoyos por no haberlos
necesitado es, por lo general bajo, pero algo superior en los centros privados (19,7 %)
que en los centros publicos (13,2 %) y, sobre todo, concertados (8,1 %), evidencia que
apunta a una seleccién positiva del alumnado con dificultades en los centros publicos.
En cuanto a la proporcién de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad que no ha
recibido ninguin apoyo pese a haberlo necesitado, la cifra mas elevada se encuentra en
los centros publicos (13,1 % frente al 6 % de los centros concertados y el 4,5 % de los
centros de titularidad privada). Esta ultima diferencia, sin embargo, no es estadistica-
mente significativa en los modelos de regresién cuando se toman en consideracion la
gravedad de la discapacidad y el nimero de areas afectadas.

La percepcion de la adecuacion de los apoyos a las necesidades de los/las menores
varia de forma algo mas evidente, al menos a nivel descriptivo, en funcién de la moda-
lidad educativa. En el caso de las/los menores escolarizados en educacion especial, el
66,8 % estaria recibiendo suficientes apoyos y adaptaciones. En el caso de la poblacién
escolarizada en centros ordinarios con apoyos especificos, la cifra baja al 53,3 %, y en
la modalidad de escolarizacién en centros ordinarios sin apoyos especificos, al 23,5 %.
En cambio, la insuficiencia de apoyos y adaptaciones se declara solo en el 17,5 %
de nifios, nifias y adolescentes escolarizados/as en educacién especial, mientras
que la cifra correspondiente a la escolarizacién en centros ordinarios con apoyos es
notablemente superior (31,9 %). Como cabe esperar, es en los centros ordinarios sin
apoyos especificos donde se encuentra la mayor proporcion de menores que no han
recibido apoyo a pesar de haberlo necesitado (27,3 %, frente al 5,9 % de quienes estu-
dian en centros ordinarios con apoyos especificos y al 7,4 % de quienes han accedido
a la educacién especial). En términos generales, por tanto, la percepcion familiar de
adecuado ajuste del apoyo a las necesidades educativas es mas frecuente cuando el
alumnado estd escolarizado en centros de educacién especial. Este resultado eviden-
cia las carencias que persisten en el sistema educativo espafol a la hora de imple-
mentar la educacidn inclusiva tal y como se conceptualiza en el marco internacional
de derechos de las personas con discapacidad y ha sido recogida en sucesivos desa-
rrollos legislativos nacionales. Por otra parte, es preciso subrayar que la proporcion
de nifios, nifias y adolescentes que, segun la EDAD-2020, no recibe apoyos suficientes
alcanza un tercio incluso en la modalidad de educacién especial (33,2 %), tradicional-
mente defendida como una opcidn que provee apoyo personalizado, intensivo y ajus-
tado a necesidades de gran calado. En el caso de los centros educativos ordinarios, la
cifra total asciende al 55 %.



Existen, por ultimo, variaciones en la percepcion de suficiencia o insuficiencia de apo-
yos en funcién de las areas de dificultad del/de la menor con discapacidad. Las cifras
mas elevadas de conformidad con la prestacidn de apoyos y las adaptaciones reci-
bidas, tal y como muestra el grafico 11, se dan cuando los nifios, las nifias y los/las
adolescentes presentan dificultades motoras (63,1 %) y de autonomia/vida domés-
tica (62,4 %). Por el contrario, las cifras mas bajas se encuentran en las areas de la
audicion (43,9 %) y la vision (49,1 %), situandose las dificultades de aprendizaje (57,4
%), de relacion (55,3 %) y de comunicacién (52,2 %) en una posicion intermedia. La
ausencia de apoyos considerados necesarios se da, de nuevo, en mayor medida entre
menores con dificultades de audicion (16,3 %). A esta cifra siguen las correspondien-
tes a quienes experimentan dificultades de aprendizaje (12,5 %), relacionales (11,1 %)
y de comunicacién (7,8 %). En cambio, esta ausencia es mas infrecuente en el caso
de las dificultades de visién (6,4 %), movilidad (3,9 %) y autonomia (2,3 %). Hasta aqui,
los datos indican que, en el entorno escolar, se presta mas atencion a las dificultades
mas evidentes e inmediatamente visibles, en comparacién con otras que, por su natu-
raleza, pueden pasar desapercibidas o no percibirse en toda su magnitud y entidad.

Autocuidado o vida doméstica
Relaciones

Movilidad

Aprendizaje

Comunicacion

Audicion
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Total
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m Apoyos y adaptaciones suficientes Apoyos y adaptaciones insuficientes
No ha necesitado apoyos m Ha necesitado apoyos y no los ha recibido
Sin respuesta

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.

Finalmente, para cerrar este capitulo y por constituir una medida de inclusién educa-
tiva y de apoyo a distintos niveles, este apartado enfoca la atencién en las experien-
cias de discriminacion en el centro educativo, asi como la vivencia de situaciones de
acoso o ciberacoso basado en la discapacidad. Las cifras de discriminacién, aun-



gue no son mayoritarias, resultan considerables. Segun la EDAD-2020, el 37,9 % de
los nifios, las nifias y las/los adolescentes con edades comprendidas entre los 6 y
15 afos se habrian sentido discriminados en su centro escolar por su discapacidad. El
24 % habria experimentado discriminacion relacionada con su discapacidad algunas
veces, mientras que el 9,6 % la habria experimentado muchas veces, y el 4,3 %, cons-
tantemente. En el 92,6 % de los casos de discriminacién, esta se atribuye a otros/as
alumnos/as, y en un 27,2 % de los casos, al profesorado. En un 12,4 % de los casos seria
responsable de la discriminacidn otro personal del centro educativo, y en un 13,3 %,
personas ajenas al centro educativo. La experiencia de acoso o ciberacoso en el cen-
tro escolar asciende, segun la EDAD-2020, al 19,2 %. Las cifras de discriminacién y
acoso son particularmente elevadas en la etapa de educacién secundaria (40,8 % y
un 22,5 %, respectivamente) y muy especialmente en el caso de discapacidades que
implican dificultades de relacion (49,6 % y el 32,5 %, respectivamente). Dado que los
comportamientos mencionados, segun la encuesta, tienen lugar dentro de los propios
centros educativos, estas cifras ponen de manifiesto las debilidades del sistema de
apoyos a la hora de garantizar una inclusion y participacion social plena del alumnado
con discapacidad y de protegerlo frente a conductas discriminatorias o abusivas.

A modo de conclusidn, los hallazgos reflejados en el presente capitulo podrian resu-
mirse en una insuficiencia generalizada de apoyos a la infancia con discapacidad en el
ambito educativo y sus multiples entornos. Aunque existe cierta heterogeneidad entre
comunidades auténomas, entre modalidades educativas y entre tipos de dificultades
experimentadas por los/las menores con discapacidad, las cifras que reflejan caren-
cias en el alcance de los apoyos son sustanciales y consistentes entre si. El analisis
de una amplia variedad de indicadores revela que aproximadamente la mitad de ellos/
ellas no estaria recibiendo suficiente cobertura de sus necesidades. Este hecho no
solo pone de manifiesto el mucho terreno que queda por allanar para aproximarse al
ideal de educacidén inclusiva cristalizado en diferentes desarrollos normativos, sino
también para proporcionar una atencion educativa suficiente y de calidad a un alum-
nado muy vulnerable y, en demasiadas ocasiones, escasamente atendido. Dadas las
coberturas relativamente bajas de atencion terapéutica en el ambito sociosanitario
mas alla de los 6 afios, el papel otorgado a la escuela en este sentido por las ins-
tituciones y normas, y el impacto negativo de la discapacidad sobre los resultados
educativos constatado en numerosas investigaciones (Brekke et al., 2023), reforzar
los recursos destinados al apoyo educativo de los/las menores con discapacidad en
Espafia es no solo necesario, sino urgente. De ello depende la garantia de igualdad de
oportunidades que les corresponde por derecho, indispensable para que los objetivos
normativos de inclusion y participacion social cobren contrastable realidad.



En los capitulos previos se ha examinado en profundidad la situacién de la infancia con
discapacidad (o limitaciones equiparables) en Espafia, en lo que se refiere a la magnitud
y diversidad de sus necesidades cotidianas, asi como respecto a la recepcion de apoyos
en los ambitos terapéutico y educativo. Los datos analizados han desvelado un escenario
complejo, en el que, a pesar de un aparente compromiso normativo, legislativo e institu-
cional con los derechos del colectivo, se observa una brecha muy considerable entre el
calado de las necesidades de las/los menores y la disponibilidad de recursos destinados
a atenderlas. En este contexto, cabe alzar la mirada hacia el entorno familiar mas inme-
diato, y muy concretamente hacia las personas que ejercen de cuidadoras principales. El
objetivo de este capitulo es comprender qué impacto tiene la discapacidad infantil sobre
la vida cotidiana de las personas cuidadoras y si dicho impacto guarda alguna relacién
con el ajuste de los apoyos recibidos a las necesidades experimentadas.

A este respecto, los datos de la EDAD-2020 ofrecen la posibilidad de explorar dos dimen-
siones: la salud fisica y mental de las personas cuidadoras (incluyendo aspectos como
el tiempo para el autocuidado y el ocio) y su relacién con la actividad laboral. Ambas son
susceptibles de verse afectadas por el nivel de apoyos recibidos, ya que una sobrecarga
de cuidados y responsabilidades en el hogar, sin posibilidad de delegar suficientes
tareas o de obtener orientacién y apoyos, puede traducirse facilmente en menor dis-
ponibilidad para el empleo y para atender las propias necesidades personales. Resulta,
por tanto, pertinente examinar la relacion entre estas variables. También es importante,
una vez mas, prestar atencién a potenciales diferenciales de caracter socioeconémico,
ya que un mayor nivel educativo o de ingresos se asocia potencialmente con una mejor
situacion laboral —con condiciones mas favorables para la conciliacién y mayores cos-
tes de oportunidad en caso de abandono del empleo o reduccién de su intensidad—, asi
como con mayor capacidad econémica para externalizar cuidados y contratar servicios
que limiten la sobrecarga de las personas cuidadoras principales.

Una Investigacion reciente, elaborada en Noruega, con datos de registro de alta cali-
dad, ha demostrado que las madres que cuidan de menores con discapacidad tienen
peor salud que las de menores sin discapacidad. En particular, se ha identificado entre
las primeras una mayor probabilidad de trastornos musculoesqueléticos, depresion,
ansiedad y trastornos de suefio (Brekke y Alecu, 2023). En la misma linea y utilizando
datos representativos de encuesta, en Italia han detectado tanto en las madres como
en los padres que cuidan de menores con discapacidad niveles mas bajos de salud
general y mental, asi como de bienestar y satisfaccién con la vida. Seguin exponen los
autores de este estudio, los efectos son mas pronunciados en el caso de las mujeres
y de personas con un estatus socioeconémico bajo (Balbo y Bolano, 2024).

Con todo, metaanalisis anteriores advertian sobre la dificultad de extraer conclusiones
claras sobre la relacién entre discapacidad infantil y salud de las personas cuidadoras
principales, asi como sobre la necesidad de examinar posibles mecanismos causales



(Masefield et al., 2020). Algunos estudios han sefialado la importancia de los deter-
minantes sociales de la salud, de las caracteristicas personales y familiares de quie-
nes desempefian las tareas de cuidado y de la disponibilidad de apoyos, subrayando la
potencial interrelacion entre estos factores y la complejidad del impacto de la discapa-
cidad infantil sobre la salud de las/los cuidadores (Marquis et al., 2019). Otros trabajos
han puesto de manifiesto que quienes cuidan de menores con discapacidad son mas
proclives a ciertas enfermedades cronicas, asi como a algunos habitos poco saluda-
bles, tales como el tabaquismo o la falta de suefio (Lee et al., 2017). Se ha enfatizado,
no obstante, que cuidar de un nifio o una nifia con discapacidad también puede tener
un impacto positivo en la familia, dependiendo de factores como la situacion de esta, el
tipo y la gravedad de la discapacidad, el nivel educativo de las personas cuidadoras, su
estatus socioeconémico, su red de apoyo e incluso su personalidad. La discapacidad
también puede llevar a las familias a construir y afianzar relaciones sociales, a experi-
mentar aprendizajes positivos y a encontrar estrategias nuevas para mejorar su calidad
de vida (Chambers y Chambers, 2015). En cualquier caso, el cuidado de un nifio, una nina
o un/a adolescente con discapacidad puede presentar retos muy importantes, desde el
esfuerzo fisico y mental adicional derivado de la atencién a ciertas necesidades, hasta
la dificultad para hacer frente a gastos relacionados con esta o para encontrar apoyo
profesional adecuado (Smith y Blamires, 2022), pasando por la sobrecarga de cuidado
y la disminucién de contacto social que esta puede implicar (Vonneilich et al., 2016).

También en Espafia se han llevado a cabo algunos estudios que identifican impac-
tos negativos de la discapacidad infantil sobre la salud y el bienestar de las madres
debido a los factores ya mencionados, si bien se basan generalmente en evidencia
de cardcter cualitativo y estdn restringidos a &mbitos geograficos concretos (véanse,
por ejemplo, Cantero-Garlito et al., 2020 y Seiz, 2025). La salud y el bienestar de las
madres —y, en general, de las familias— parecen verse particularmente comprometi-
dos en contextos con escasez de servicios sanitarios y de apoyo, como puedan ser las
zonas rurales (Cantero-Garlito et al., 2020) o cuando no hay un fécil acceso a servicios
de intervencidn, especialmente temprana (Bagur et al., 2024), asi como a servicios de
diagnéstico y soporte (Ledn et al., 2023). Los costes econdémicos derivados de la
discapacidad infantil, la insuficiente proteccién social, las limitaciones de acceso a
servicios sanitarios y terapéuticos y a productos técnicos de apoyo, y la sobrecarga
cotidiana de cuidados, también se han sefialado como factores que condicionan la
salud fisica y psicoldgica de las personas cuidadoras?®. Se ha documentado, ademas,
que el apoyo familiar reduce estos riesgos y favorece la calidad de vida de quienes
cuidan y de la familia en su conjunto (Lima et al., 2018).

La falta de estudios sobre esta cuestiéon basados en datos representativos a nivel
nacional confiere especial importancia al analisis de la EDAD-2020, una fuente que
permite, asimismo, profundizar en la relacion de la salud mental y fisica de las per-
sonas cuidadoras con la suficiencia o insuficiencia de apoyos externos recibidos, asi
COMmo con sus propios recursos socioecondmicos, posibilitadores de servicios que
compensen las carencias del sistema publico de apoyo.

23 Véase Rodriguez et al. (2021), donde se recogen los resultados de un estudio sobre infancia con enfer-
medades neuromusculares, basado en una encuesta de conveniencia de caracter transversal con una
muestra de tamano reducido.



La segunda cuestién objeto del andlisis realizado en este capitulo es la relativa a los
efectos de la discapacidad infantil sobre la participacién laboral de las personas que
asumen el papel principal a la hora de cuidar. De nuevo, encontramos bibliografia
reciente de otros paises de altos ingresos que identifica un impacto negativo de la
discapacidad de nifios, nifias y adolescentes sobre la participacidn en el mercado de
trabajo y los ingresos de sus progenitores, muy particularmente, de las madres. Los
resultados de estas investigaciones permiten establecer una relaciéon negativa entre
la discapacidad infantil y la participacion e intensidad laboral de estas, asi como los
ingresos percibidos. El efecto detectado es mayor en el caso de las discapacidades
mas graves (Wondemu et al., 2022). Otros estudios muestran dificultades de conci-
liaciéon particularmente importantes en estas familias y subrayan la importancia de
medidas de apoyo, permisos y flexibilidad horaria en los centros de trabajo (Brown y
Clark, 2017), asi como de un mayor apoyo social y de servicios sanitarios y de cuidado
(Ejiri y Matsuzawa, 2019). Y también se pueden encontrar estudios que destacan la
heterogeneidad de consecuencias en el empleo de las madres que pueden provocar
las situaciones de discapacidad infantil y que varian, segun el tipo de discapacidad, la
edad del/de la menor y el nivel educativo materno (Wasi et al., 2012).

Por lo que se refiere a Espafia, apenas se encuentran estudios que traten esta cuestion.
A pesar de la muy abundante literatura producida en las uUltimas décadas respecto a
la conciliacion, en general, y en familias con menores, en particular (véanse, por ejem-
plo, Gonzalez y Jurado, 2015; Seiz et al., 2016; Romero-Balsas et al., 2022, y Garcia
Faroldi, 2023), la relacionada con la compatibilizacién del empleo y los cuidados en
familias con nifios, nifias y adolescentes con discapacidad es practicamente inexis-
tente. Como excepciones, cabe citar el trabajo de Nieto (2019), sobre las medidas de
proteccién a las familias con personas con discapacidad a nivel estatal y dentro de las
empresas; el de Rogero et al. (2025), que analiza desequilibrios de género en los cui-
dados —y, como consecuencia, en el empleo— entre progenitores de nifios y nifias con
discapacidad, poniendo el foco en los hombres, y el de Seiz (2025), que mediante un
analisis cualitativo en el ambito de la Comunidad de Madrid halla un impacto negativo
de la discapacidad infantil en la participacion laboral de las madres. Podemos hablar,
en consecuencia, de una ausencia de evidencia a gran escala y basada en fuentes
representativas o poblacionales que documenten el impacto de la discapacidad infan-
til sobre la participacion y la intensidad laboral de las personas cuidadoras en Espafia.
La EDAD-2020 ofrece la oportunidad de subsanar esta carencia de conocimiento.

El capitulo 1 ha puesto de manifiesto que las necesidades de la infancia con discapaci-
dad en Espafia son a menudo intensas y complejas, requiriendo apoyo en una variedad
de dreas fundamentales para desenvolverse en la vida cotidiana. Posteriormente, se
ha analizado la disponibilidad de apoyos de tipo personal y técnico, asi como aquellos



proporcionados en el ambito terapéutico-sociosanitario y el entorno educativo. Queda
por comprender qué parte del cuidado recae sobre la familia —en concreto, sobre las
personas cuidadoras principales—, asi como su relacién con el tipo y la gravedad de
la discapacidad, el grado de apoyo externo y las posibles implicaciones relacionadas
con la disponibilidad de tiempo propio para quien cuida. El objetivo de esta seccion es,
precisamente, arrojar luz sobre estas cuestiones todavia insuficientemente exploradas.

Comprender cémo afectan las necesidades de cuidado derivadas de la discapacidad
a la calidad de vida de las personas cuidadoras principales exige, en primer lugar, ana-
lizar la dedicacion temporal que implican las tareas de cuidado y sobre quién recaen.
Segun la encuesta EDAD-2020, en el caso de los/las menores con discapacidad con
edades comprendidas entre los 6 y los 15 afios, la asistencia o los cuidados persona-
les los proveen mayoritariamente las madres (85 % de los casos), a muy considerable
distancia de los padres (12,3 %). En el resto de los casos, estos cuidados son presta-
dos por otros familiares (2,3 %) u otras personas (0,9 %). En lo que respecta a menores
con limitaciones equiparables a discapacidad entre 2 y 5 afios, se evidencia que los
progenitores (o tutores legales) son en el 96 % de los casos quienes prestan los cuida-
dos, pero no se especifica cudl de ellos ejerce de cuidador principal. Cabe suponer, en
vista de lo que sucede a edades posteriores, que sea la madre.

El cuestionario de cuidadores de la EDAD-2020, realizado a las personas informan-
tes que declaran ejercer como cuidador/a principal de un/a menor con discapacidad
entre 6 y 15 afios (n = 169; correspondiente a 55.384 individuos tras ponderar) o entre
2 y 5 afios con limitaciones equivalentes (n = 130, correspondiente a 45.053 indivi-
duos tras ponderar), ofrece valiosa informacion sobre la vida cotidiana de quienes
cuidan y los obstaculos que encuentran. Los datos revelan que las necesidades de
cuidado en estos hogares son exigentes en intensidad y conocimiento. La inmensa
mayoria de las personas cuidadoras principales —96,9 % en el caso de menores con
discapacidad entre 6 y 15 afios, y un 954 %, en el caso de menores de 6 afios
con limitaciones equivalentes— prestan cuidados todos los dias de la semana y lo
hacen, en promedio, durante 13 horas diarias en ambos casos. El 25,2 % de quienes
cuidan a nifios, nifias 0 adolescentes con discapacidad entre 6 y 15 afos, y el 19,9 % de
quienes cuidan a menores de 6 afios con limitaciones, perciben especial dificultad en
estas tareas por falta de fuerza fisica. El 30 % de las personas cuidadoras del primer
grupoy el 34,1 % de las del segundo declaran experimentar dudas sobre cémo cuidar
de la mejor manera. En el primer grupo, el 14,6 % experimenta otras dificultades y el
41,9 % considera que necesitaria una formaciéon mas especializada de la que tiene. En
el grupo de nifios/as de 2 a 5 afios con limitaciones, las cifras correspondientes son el
13,6 % y el 44,8 %, respectivamente. En los testimonios de quienes cuidan en los hoga-
res sobre su propia labor también se hace patente, por lo tanto, la necesidad de res-
paldo institucional y profesional.

La EDAD-2020 revela, asimismo, un impacto notable sobre la salud y las posibilidades
de descanso de las personas cuidadoras principales. El 50,2 % de quienes cuidan



de menores con discapacidad entre 6 y 15 afios expresa que se ha deteriorado su
salud, siendo la cifra algo menor en el caso de quienes cuidan a los/las mas pequefios
(38 %), posiblemente por una menor exigencia de los cuidados y menor exposicion
temporal al desgaste que pudieran implicar. Entre las personas cuidadoras de nifios,
nifias y adolescentes con discapacidad a partir de 6 afios, el 41 % declara que se
encuentran deprimidos/as, el 29,4 % ha tenido que ponerse en tratamientoy el 16 % ha
experimentado otros problemas. Las cifras, de nuevo, son algo menores en el caso de
las personas que cuidan a menores de 6 afios (31,7 %, el 17,9 % y un 13,2 %).

Cabe destacar los elevados niveles de cansancio expresados, sobre todo, en el grupo
que cuida de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad entre 6 y 15 afios. El 69,1 %
de estas personas —y el 56 % de las que cuidan de menores entre 2y 5 afios— afirman
encontrarse cansadas. Asimismo, se constatan efectos negativos de la intensidad del
cuidado sobre las posibilidades de recuperacion, ocio y autocuidado propios. Entre las
personas cuidadoras de mayores de 6 afios con discapacidad residentes en el hogar
y que no trabajan fuera de él (y que tampoco son empleadas del hogar), el 77,1 %
expresa haber tenido que reducir su tiempo de ocio, el 56,4 % declara no poder irse de
vacaciones y el 39,8 % reconoce haber tenido que reducir su tiempo de vacaciones.
El 53,7 % alega no disponer de tiempo para frecuentar amistades, y el 63,2 % dice no
tenerlo para el autocuidado. Las cifras correspondientes para el grupo de personas
cuidadoras de nifios y de nifias de menos de 6 afos con limitaciones equiparables
a discapacidad son bastante semejantes, aunque, una vez mas, reflejan un impacto
algo menor: el 76 % ha tenido que reducir el tiempo de ocio, el 47,8 % expresa que no
puede irse de vacaciones y el 56,2 % ha tenido que reducir el tiempo vacacional. El
48,4 % explica que carece de tiempo para sus amistades y el 59,9 % declara que no
dispone de tiempo de autocuidado. Es importante subrayar, por ultimo, que el 64,1 %
de las personas cuidadoras del primer grupo y el 74,3 % de las del segundo no consi-
deran que las responsabilidades y labores de cuidado que implica la discapacidad (o
limitaciones equiparables) del/de la menor a su cargo estén distribuidas adecuada-
mente, lo que sugiere que la prestacion del cuidado se concentra mayormente en la
persona cuidadora principal.

La EDAD-2020 también permite conocer como varian la intensidad del cuidado y sus
consecuencias en funcién de la gravedad y el alcance de la discapacidad, la dispo-
nibilidad de apoyos terapéuticos y educativos que sirvan de respaldo a la familia, y
la suficiencia percibida respecto a los apoyos educativos (no recoge datos similares
relativos a los apoyos terapéuticos). El cuadro 8 resume los resultados obtenidos
al respecto, poniendo el foco en la relacién de estas dimensiones con tres variables
clave: el promedio de horas de cuidado realizadas por la persona cuidadora princi-
pal, la constatacién de un deterioro de su salud y la falta de tiempo percibida para
el autocuidado (en caso de que la persona no esté empleada y se dedique exclusi-
vamente al cuidado).

Las dificultades graves derivadas de la discapacidad se traducen en un mayor nimero
de horas diarias dedicadas al cuidado: en estos casos, la cifra asciende a 13,4, frente a



las 7,6 que se invierten cuando el/la menor presenta dificultades moderadas. Las difi-
cultades de caracter grave correlacionan, asimismo, con la percepcion de un mayor
deterioro de la salud de la persona cuidadora principal (53,7 % de los casos, frente al
11,5 % en caso de dificultades moderadas). Las dificultades graves también se aso-
cian con menor tiempo para el autocuidado entre las personas cuidadoras principales
que no trabajan fuera del hogar (64,1 % frente al 53,7 % correspondiente a las dificulta-
des moderadas). Un andlisis de regresion sencillo, sin ajustar por otras variables —que
es lo que permite en este caso la reducida magnitud del tamafio muestral— indica
que la asociacion entre una mayor gravedad de la discapacidad infantil y un mayor
numero de horas de cuidado es estadisticamente significativa (coeficiente de 5,9 con
un nivel de confianza del 99 % si se pondera la regresion; coeficiente de 5,6 con un
nivel de confianza del 95 % si no se pondera). Lo mismo sucede con la relacién entre
una mayor gravedad de la discapacidad y la percepcion de deterioro de la salud de la
persona cuidadora (odds ratio de 8,4 con un nivel de confianza del 99 % si se pondera
el modelo; y de 4 con un nivel de confianza del 95 % si no se pondera). La relacién
entre la gravedad de la discapacidad y las posibilidades de autocuidado referidas por
la persona cuidadora, sin embargo, no resulta estadisticamente significativa.

Personas cuidadoras principales de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad entre 6 y 15 afios
Cuidado Cuidado Cuidado Cuidado

de un/a de un/a deun/a deun/a
menorcon  menorcon  Menorcon menor con

dificultades dificultades  dificultades  dificultades

graves moderadas €nhmasde  en menos de
dos areas tres areas
Promedio de horas diarias de cuidado 13,4 7,6 15 11,3
Percepcion de deterioro de la propia salud (%) 53,7 11,5 51,1 49,4
Falta de tiempo de autocuidado* (%) 64,1 53,7 56,5 69,4

Nota: *Solo personas cuidadoras principales residentes en el hogar que no estan empleadas.

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020), Instituto
Nacional de Estadistica.

No se observan diferencias muy evidentes en relacidén con el nimero de areas en las
que el/la menor experimenta dificultad, si bien las dificultades en mas de dos areas
entrafian un mayor nimero de horas de cuidado en promedio (15 horas frente a
11,3 horas cuando se trata del cuidado de menores con dificultades en menos de
tres areas). De acuerdo con lo anterior, un analisis de regresién confirma que un
mayor numero de areas de dificultad se asocia de forma estadisticamente signifi-
cativa con un mayor nimero de horas de cuidado (coeficiente de 1,2 con un nivel
de confianza del 99 %, independientemente de si se pondera o no la regresién). Sin
embargo, las diferencias relativas al deterioro de la salud de la persona cuidadora
son pequefias —el 51,1 % de quienes cuidan a menores con dificultades en mas de



dos areas mostrarian tal deterioro, frente al 49,4 % observado cuando las/los meno-
res presentan dificultades en dos dreas o menos— y no resultan estadisticamente
significativas, al igual que la relacién entre el nimero de areas de dificultad y las
posibilidades de autocuidado.

En el cuadro 9 se ponen en relacion las mismas variables con la recepcién de apoyos
de tipo terapéutico: atencion temprana (AT), para menores con edades comprendidas
entre 2y 5 afios, y rehabilitacion fisica o cognitiva y servicios de atencion psicoldgica,
psicoterapéutica o psiquidtrica? para mayores de 6 afios. No se aprecian grandes
diferencias respecto al promedio de horas de cuidado o la falta de tiempo para el
autocuidado, con la excepcion de cifras mas elevadas entre quienes cuidan a nifios
menores de 6 afios que no reciben AT; posiblemente por contar este grupo con una
menor edad y requerir, en general, un cuidado intensivo. Con todo, la asociacién no
resulta estadisticamente significativa en un andlisis de regresion. Puede sorprender
que los porcentajes de percepcién de deterioro de la salud de las personas cuidado-
ras sean considerablemente mas elevados cuando el/la menor recibe servicios de AT
(odds ratio de 3, con un nivel de confianza del 95 % si se pondera la regresion, y aso-
ciacion ligeramente menor con un nivel de confianza del 90 %, si no se pondera). En el
contexto de las limitaciones en la prestacion de estos apoyos trazado en el capitulo 2,
cabria suponer que la recepcion de tales servicios reflejara mayor afectacién por
parte del nifio, nifia 0 adolescente y unas necesidades mas complicadas, lo que podria

Edad del/de la menor con discapacidad o limitaciones equiparables que
atiende la persona cuidadora principal

2-5 afios 6-15 afios
El/la menor El/lamenor El/lamenor  El/lamenor Ej/1a menor El/la menor
recibe AT no recibe AT recibe no recibe recibe no recibe
rehabilitacién rehabilitacion  gtencign  atencion
fisica/ fisica ni alasalud alasalud
cognitiva cognitiva mental mental
Promedio de horas
diarias de cuidado 128 141 132 12,9 131 129
Percepcién de
deterioro de la propia 42,9 20 59,8 46,9 53,7 46,7
salud (%)
Falta de tiempo de 577 717 631 633 64.4% 62.3

autocuidado* (%)

Nota: *Solo personas cuidadoras principales residentes en el hogar que no estan empleadas.

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.

2 En los cuadros se resume este tipo de intervenciones como “atencion a la salud mental”.



explicar el resultado obtenido. El hecho de que la significatividad estadistica de esta
relacion desaparezca cuando se tiene en cuenta el nimero de dreas de dificultad en
el modelo presta respaldo a esta interpretaciéon. Por lo demas, no se observan rela-
ciones estadisticamente significativas entre el deterioro percibido de la salud de la
persona cuidadora y la recepcion o falta de apoyos de tipo terapéutico para el menor
en modelos de regresion, independientemente de si tienen en cuenta o no la gravedad
de la discapacidad infantil.

En el cuadro 10 se recogen los resultados obtenidos cuando se hace un andlisis
similar en funcién de los apoyos educativos que reciben los nifios, las nifias y las/
los adolescentes con discapacidad entre 6 y 15 afios en su centro de estudios. Se
constata, en primer lugar, que la variacién en horas de cuidado en el hogar es minima;
los resultados se mantienen robustos en torno a las 13 horas en promedio, siendo
solo ligeramente mayores (13,7 horas) cuando los menores no han recibido apoyos
ni adaptaciones en el centro educativo, pese a necesitarlos. Conviene destacar, sin
embargo, que las cifras de deterioro de la salud de las personas cuidadoras principa-
les son mas elevadas cuando no se han recibido apoyos ni adaptaciones en el centro
educativo —sea porque no se han considerado necesarios o pese a su necesidad—,
lo que sugiere que el apoyo educativo podria constituir una fuente de respaldo eficaz
para las familias. El andlisis de regresién logistica, teniendo en cuenta la gravedad
de la discapacidad y el nimero de dreas de dificultad, confirma este hallazgo: contar
con apoyos educativos se asocia con una probabilidad significativamente menor de
deterioro de la salud de la persona cuidadora (odds ratio en torno a 0,4, con un nivel
de confianza del 95 %). Aunque la ausencia de tiempo para el autocuidado es mas
frecuente (72,3 %) cuando no se han recibido tales apoyos y adaptaciones necesarias
en el centro educativo que cuando si se han recibido (o no se han necesitado), no se
observa una relacion estadisticamente significativa entre ambas variables.

Personas cuidadoras principales de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad entre 6 y 15 afios
El/la menor El/la menor El/la menor El/la menor
no ha ha recibido ha recibido  no ha recibido
necesitado apoyos 'y apoyos y apoyo ni
apoyos ni  adaptaciones adaptaciones adaptaciones
adaptaciones enelcentro  enel centro en el centro
en el centro educativo educativo, educativo pese
educativo y han sido peronolos  anecesitarlos
suficientes suficientes

Promedio de horas diarias de cuidado 134 12,9 12,4 137
Percepcion de deterioro de la propia salud (%) 76,9 43,5 51,3 66,2
Falta de tiempo de autocuidado* (%) 49,1 66,9 59,3 72,3

Nota: *Solo personas cuidadoras principales residentes en el hogar que no estan empleadas.

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.




La encuesta de conveniencia DISINFAP-25 proporciona algunas indicaciones sobre
otro aspecto relacionado con el apoyo que reciben las familias que no recoge la
EDAD-2020 y que también es susceptible de incidir en su bienestar: la falta de res-
paldo institucional y social. Dos de cada tres personas encuestadas manifiestan poca
o ninguna satisfaccion con la ayuda recibida por parte de las instituciones publicas
para acceder a conocimientos, derechos o apoyos (65 %). Tampoco las cifras de satis-
faccién con el apoyo proporcionado por entidades privadas son elevadas: Gnicamente
el 35 % declara mucha o bastante satisfaccion al respecto, mientras que otro 35 %
expresa nula o poca satisfaccion. En cuanto al apoyo social mas informal e inmediato
—el recibido por parte de familiares, amistades, personas conocidas u otras familias
en circunstancias parecidas—, la mitad lo califica de muy o bastante satisfactorio.
Estas cifras, aunque evidentemente deben tomarse a titulo Unicamente descriptivo,
tentativo e ilustrativo por la reducida magnitud de la muestra encuestada y la con-
siguiente ausencia de representatividad, sugieren una situacion de escaso respaldo
publico y social mas alla de las dimensiones terapéuticas y educativas ya visibilizadas
mediante la encuesta representativa EDAD-2020.

Por dltimo, la EDAD-2020 permite detectar diferenciales socioecondémicos en la inten-
sidad de cuidados asumida, el deterioro declarado de la salud de la persona cuida-
dora principal y su percepcion de falta de tiempo para el autocuidado. En este caso,
es pertinente utilizar una variable educativa a nivel individual —el maximo nivel de
estudios alcanzado por la persona cuidadora—, ademas de la variable de ingresos
del hogar. Como la muestra de personas cuidadoras principales de menores entre
2 y 5 afios que, ademas, son informantes es reducida (n = 130), con el fin de evitar
submuestras muy pequefias al estratificar por nivel educativo e ingresos, se analizan
conjuntamente el grupo correspondiente a cuidadoras/es de menores con discapaci-
dad con edades comprendidas entre los 6 y los 15 afios y el anterior (la muestra total
comprende asi 507 individuos).

Como se puede constatar en el grafico 12, en lo que respecta al promedio de
horas diarias de cuidados, no existen diferencias entre las personas cuidado-
ras con estudios universitarios y aquellas que solo han completado estudios de
nivel medio. Las mujeres con estudios primarios dedican mas horas al cuidado
—15,8 horas diarias frente a las 12,6 de los otros dos grupos—, posiblemente por
participar en menor medida en el mercado laboral, ya que la relacién no es estadis-
ticamente significativa cuando se realiza un modelo de regresién lineal que tiene
en cuenta el nivel de ingresos del hogar y el nimero de areas de dificultad. Debe
tenerse en cuenta, sin embargo, que el modelo de regresién realizado sobre la
muestra completa de menores no considera la gravedad de la discapacidad —que
se ha revelado previamente como un determinante de la intensidad del cuidado—
al no existir datos al respecto para el grupo de menores de 6 afios. Si se realiza
la misma regresion para el grupo de nifios, nifias y adolescentes con edades que
abarcan desde los 6 a los 15 afios, teniendo en cuenta la gravedad de la discapa-
cidad infantil, si se observa una relacién significativa entre una mayor dedicacién
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Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.

a los cuidados y un bajo nivel educativo de la persona cuidadora (coeficiente de 4,
con un nivel de confianza del 95 % en el modelo ponderado, y muy préximo en el
modelo sin ponderar).

No se encuentran diferencias resefables en |la dedicacién temporal a los cuidados
en funcién del nivel de ingresos del hogar, si bien a nivel descriptivo se observa
un promedio de horas de cuidado algo superior entre las personas cuidadoras
principales que residen en hogares con ingresos inferiores a los 2.000 euros
(13,8 horas en promedio, frente a poco menos de 12 en los dos tramos de ingresos
superiores). De nuevo, este hallazgo puede indicar una menor participacién laboral
de estas personas.

Llaman la atencion los mayores porcentajes indicativos de deterioro (percibido) de
la salud entre personas cuidadoras principales con estudios universitarios (61,7 %,
frente al 39,9 % correspondiente a quienes han completado estudios de nivel medio,
y el 43,5 % de quienes solo cuentan con estudios de nivel primario), asi como entre
quienes residen en hogares con ingresos iguales o superiores a los 3.900 euros netos
mensuales (58,2 % frente a un 53,3 % y el 41,2 %, respectivamente). Estas diferencias
no resultan estadisticamente significativas al realizar modelos de regresion, inde-
pendientemente de si se incluye o no la gravedad de la discapacidad infantil como
variable de control. Sin embargo, si aparece una asociacién (estadisticamente signifi-
cativa al 95 % en el modelo ponderado, odds ratio de 0,6) entre residir en un hogar con



ingresos particularmente bajos (menos de 2.000 euros netos mensuales) y una menor
percepcion del deterioro de la propia salud?.

En lo referente a la falta de tiempo para el autocuidado, esta percepcion es menos fre-
cuente entre las personas cuidadoras principales con estudios universitarios (36,7 %)
que entre las que cuentan con estudios de nivel medio (71,6 %) o estudios primarios
(66,7 %). Las personas cuidadoras principales que residen en hogares con ingresos por
debajo de 2.000 euros netos mensuales muestran, a nivel descriptivo, una mayor pre-
valencia de percepcion de falta de tiempo para el autocuidado (65,4 % frente al 52,4 %
correspondiente a quienes residen en hogares con ingresos iguales o superiores a los
3.900 euros, y el 50,3 % correspondiente al tramo intermedio de ingresos). Con todo,
estas diferencias no resultan estadisticamente significativas —ni en el caso del nivel
educativo ni en el del nivel de ingresos— al realizar modelos de regresion logistica.
Tampoco se constatan diferencias relevantes por sexo de la persona cuidadora prin-
cipal, si bien hay que poner de relieve que la mayoria de las personas informantes que
declaran ser cuidadoras principales son mujeres (63,7 %).

En esta seccion, por Ultimo, se analiza la participacion laboral de las personas que
desempenan el rol de cuidadoras principales de menores con discapacidad o limita-
ciones equivalentes. Como en la seccion previa, se examinan los patrones de partici-
pacién laboral entre quienes cuidan a nifios, nifias o adolescentes con discapacidad
y edades comprendidas entre los 6 y los 15 afos, y entre quienes cuidan a menores
entre los 2 y los 5 afios con limitaciones funcionales equiparables a discapacidad.
Dichos patrones se ponen en relacién, de nuevo, con las caracteristicas de la disca-
pacidad —gravedad y nimero de areas de desempefio a las que afecta—, la recepcion
de apoyos externos en los ambitos terapéutico y educativo para la provision de los
cuidados, y el estatus socioeconémico de la persona cuidadora principal.

Como se puede ver en el cuadro 11, aproximadamente la mitad de quienes cuidaban a
un nifio, nifla o adolescente de entre 6 y 15 afios con discapacidad en el momento de
realizacién de la encuesta EDAD-2020 se declaraban activas en el mercado de trabajo
(49,2 %). Descontando el 4,6 % de personas cuidadoras que afirmaron encontrarse
en situacién de incapacidad para trabajar, practicamente todo el resto (es decir, el
47 %) no desempefiaba un trabajo remunerado. En el caso de quienes cuidaban de
menores con edades comprendidas entre los 2 y 5 afios y limitaciones equiparables

% Esta relacion negativa se encuentra tanto si se utiliza la muestra total de menores entre 2 y 15 afios,
como si se utiliza la submuestra de nifios, nifias y adolescentes entre 6 y 15 afios, e independientemente
de si se incluyen el nimero de horas de cuidado, el nimero de dreas de dificultad y la gravedad de la
discapacidad como variables de control que reflejan la magnitud de las necesidades del/de la menor.
Es decir, la relacion resulta muy robusta a diferentes delimitaciones de la muestra y especificaciones del
modelo de regresion.



a discapacidad, el escenario es muy semejante, estando empleadas unicamente el
50,5 %. Parece evidente, por tanto, que la discapacidad infantil también erige barreras
importantes a la participacién laboral de las personas que asumen la mayor parte
del cuidado. Es fundamental destacar que el 54,5 % de las personas cuidadoras prin-
cipales de nifios, nifias o adolescentes con edades comprendidas entre los 6 y los
15 afios y el 46,3 % de quienes se ocupaban de criaturas mas pequefias declaraban
tener problemas econémicos.

Entre las personas cuidadoras principales que si se encontraban laboralmente activas
en el momento de la encuesta, el 52,9 % de quienes atendian a menores entre 6 y
15 afios con discapacidad, y el 44,4 % de quienes cuidaban de nifios y nifias entre 2 y
5 afios con limitaciones funcionales habian tenido que reducir su jornada de trabajo.
En el primer grupo, el 41,8 % habia experimentado, ademas, problemas para cumplir
sus horarios, el 54 % habia visto perjudicada su vida profesional y el 30,1 % afrontaba
otros problemas relacionados con la misma. Las cifras equivalentes son algo mas
reducidas —34,6 %, un 35 % y el 19,2 %— en el segundo grupo, posiblemente por una
menor exposicion temporal a las exigencias de cuidado derivadas de la discapacidad
infantil, que podria entrafiar menores dificultades o penalizaciones que una necesidad
de adaptacion laboral muy prolongada en el tiempo.

Entre las personas cuidadoras principales que no se encontraban laboralmente acti-
vas, el 58,2 % de quienes tenian a cargo menores con edades comprendidas entre los

Cuida de un nifio,  Cuida de un nifio o nifia
nifia o adolescente entre dos y cinco afios con
con discapacidad limitaciones equiparables

entre 6y 15 afios a discapacidad
Todas las personas Participa en el mercado laboral 49,2 50,5
cuidadoras principales  tiene problemas econémicos 54,5 46,3
Ha tenid_o que reducir su jornada 529 444
de trabajo
Personas cuidadoras : .
Ha tenido problemas para cumplir
principales que sus horaric[))s P P 41,8 34,6
participan en el
mercado laboral Su vida profesional se ha resentido 53,6 35
Tiene otros problemas relacionados 30,1 192
con su vida profesional
Ha tenido que dejar de trabajar 58,2 493
Personas cuidadoras i .
principales que no 32 E:;i:a plantear trabajar fuera 246 343

participan en el
mercado laboral Tiene otros problemas relacionados 254 265
con su vida profesional ' '

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020), Instituto
Nacional de Estadistica.



6 y los 15 afios declaraban haber tenido que dejar de trabajar, y solo el 24,6 % expre-
saban que podrian plantearse trabajar fuera de casa. Las cifras correspondientes al
grupo de nifios y nifias de menor edad son el 49,3 % y el 34,3 %, respectivamente. Alre-
dedor de un cuarto de las personas cuidadoras en ambos grupos reconocian haber
experimentado otros problemas relacionados con su vida profesional.

En consecuencia, las cifras que proporciona la EDAD-2020 confirman que la disca-
pacidad infantil, especialmente a medida que pasan los afios, comporta dificultades
sustanciales para que quienes asumen las principales responsabilidades de cuidado
puedan mantener actividad en el mercado de trabajo o una participacioén laboral a
tiempo completo, asi como eludir penalizaciones profesionales.

Como ya se ha apuntado en el capitulo 2, uno de los factores que podrian incidir en
las dificultades de mantenimiento de la participacion o la intensidad laboral por parte
de las personas cuidadoras principales de menores con discapacidad es la escasa
compatibilidad entre el empleo y la atencion terapéutica que necesitan recibir muchos
de estos nifios y nifias. En la encuesta de conveniencia DISINFAP-25, disefiada para
proporcionar informacién ilustrativa sobre aspectos no incluidos en la EDAD-2020,
seis de cada diez personas encuestadas declaran estar poco o nada satisfechas con
la facilidad para compatibilizar las terapias con la participacion laboral (60 %). Del
mismo modo, solo algo menos de la mitad expresa satisfaccion con la proximidad del
centro educativo a su domicilio o centro de trabajo (45 %), lo que sugiere dificultades
logisticas afiadidas derivadas de la distancia a los centros educativos en una propor-
cion sustancial. En la misma linea, el horario escolar emerge en esta encuesta como
otra barrera a la conciliacién; una de cada dos personas encuestadas manifiesta estar
poco o nada satisfecha con las posibilidades de conciliar que ofrece el horario escolar
(50 %), y tres de cada diez afirman sentirse medianamente satisfechas (30 %). En este
contexto, no puede obviarse que, como se ha expuesto en el capitulo 3, solo una de
cada cuatro hace uso de las actividades extraescolares.

En el cuadro 12 se presenta —tomando de nuevo los datos de la EDAD-2020— la infor-
macion sobre la inactividad en el mercado de trabajo y la reduccién de la intensidad
laboral (en caso de que la persona cuidadora principal esté empleada) en funcién de
la gravedad y el alcance de la discapacidad infantil. En este caso, solo pueden incluirse
nifos, nifias y adolescentes con edades comprendidas entre los 6 y los 15 afios, ya que
no se dispone de informacion sobre la gravedad de la discapacidad para menores de
esa edad. Como se puede observar, el porcentaje de personas cuidadoras principales
que no participan en el mercado de trabajo es algo mas elevado cuando el/la menor del que
se cuida tiene dificultades graves (51,4 %) que cuando las dificultades son moderadas
(43 %). Del mismo modo, se observan cifras de inactividad algo mayores si el/la menor
tiene dificultades en mas de dos areas de desempeiio (53,6 %) que si las presenta en
menos de tres dreas (48,1 %). Con todo, estas diferencias no son estadisticamente sig-



Personas cuidadoras principales de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad entre 6 y 15 afios
Cuida deun/a Cuidadeun/a Cuidadeun/a  Cuidadeun/a

menor con menor con menor con menor con
dificultades  dificultades dificultades en  dificultades en
graves moderadas mas de 2 d&reas menos de 3 areas
No participa en el mercado de trabajo 51,4 43 53,6 48,1
Ha tenido que reducir su jornada laboral* 59,1 9,7 64,7 47,1

Nota: *Solo personas cuidadoras principales residentes en el hogar que se encuentran empleadas.

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.

nificativas cuando se realizan modelos de regresion?, si bien es pertinente la prudencia
en la interpretacién ante el reducido tamafio muestral. Las diferencias son mas eviden-
tes en el caso de la reduccién de jornada entre las personas cuidadoras que si desem-
pefian un trabajo remunerado, siendo esta adaptacién laboral mucho mas frecuente
entre quienes estan activos/as y cuidan de menores con dificultades graves (59,1 %)
que entre quienes cuidan de menores con dificultades moderadas (9,7 %). El recurso
a esta medida también es mas frecuente cuando el/la menor presenta dificultades en
mas de dos areas de desempefio (64,7 %), en comparacion con el 47,1 % correspon-
diente a personas que cuidan de menores con dificultades en menos de tres dreas. La
discapacidad grave si se asocia claramente en un anadlisis de regresion logistica con
una mayor probabilidad de reduccién de jornada en caso de actividad laboral (odds ratio
de 10, con un nivel de confianza del 95 % en la regresién ponderada; odds ratio de 7,4,
con un nivel de confianza del 90 % en la regresion sin ponderar).

El cuadro 13 muestra los resultados de un ejercicio similar que tiene en cuenta el tipo
de apoyos terapéuticos recibidos por el/la menor. En este caso, se parte de
la muestra de personas cuidadoras principales de menores con edades comprendi-
das entre 2 y 5 afios o de quienes cuidan de nifios, nifias y adolescentes entre 6 y
15 afios, en funcion del indicador de recepcién de servicios terapéuticos de interés.

En términos generales, se observan menores tasas de participacion laboral y mayores
tasas de reduccion de jornada entre las personas que cuidan a nifios, nifias y adoles-
centes que reciben distintos tipos de apoyos terapéuticos, lo cual podria ser reflejo de
unas necesidades mas importantes por parte de estos menores. De hecho, cuando se
realizan modelos de regresion que tienen en cuenta el nimero de horas de cuidado
requeridas, la gravedad de la discapacidad y su alcance en cuanto a nUmero de dreas

% Estos modelos incluyen como variable de control el sexo de la persona cuidadora principal. En Espaiia
es estadisticamente mas frecuente que sean las mujeres quienes interrumpen o limitan su participacion
laboral para cuidar de personas dependientes; véanse, por ejemplo, Jurado y Gonzalez (2015), Martinez
Bujan (2019) y Seiz (2023).



Edad del/de la menor con discapacidad o limitaciones equiparables
que atiende la persona cuidadora principal

2-5 afos 6-15 afios
El/la El/la El/la menor El/la menor El/la menor El/la menor
menor menor recibe no recibe recibe no recibe
recibe no rehabilitaciéon rehabilitacion  atencién atencion
AT recibe fisica/ fisica ni ala salud ala salud
- AT cognitiva cognitiva mental mental
No participa en el 529 379 52,4 50 44,9 56,2

mercado de trabajo

Ha tenido que reducir su 453 419 658 503 60.1 476
jornada laboral* ' ' ' ' ) '

Nota: *Solo personas cuidadoras principales residentes en el hogar que se encuentran empleadas.

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020), Instituto
Nacional de Estadistica.

de dificultad?” —asi como el sexo de la persona informante—, las diferencias no son
estadisticamente significativas, salvo por el hecho de que la recepcion de AT si se
asocia, en si misma, con una menor participacion laboral de la persona cuidadora prin-
cipal si se pondera la regresién (odds ratio de 0,3, con un nivel de confianza del 95 %).

En lo que respecta a las diferencias en la participacion laboral de la persona cuida-
dora principal en funcién de los apoyos que recibe el/la menor en su centro educativo
—presentadas en el cuadro 14—, sorprendentemente se observan mayores porcen-
tajes de inactividad entre las personas cuidadoras que se muestran conformes con
la situacion del nifio, la nifia o el/la adolescente a su cargo en cuanto a recepcion de
apoyos (sea porque este/a no recibe apoyos ni adaptaciones por no haberlos necesi-
tado o porque aquellos que recibe se consideran suficientes). La asociacion entre una
nula recepcién de apoyos educativos por alegada ausencia de necesidad y una menor
probabilidad de que la persona cuidadora principal participe en el mercado de trabajo
resulta estadisticamente significativa (odds ratio de 0,2, con un nivel de confianza del
95 %). Esta relacion pareceria espuria, al menos en parte, y podria reflejar diferencias
de comportamiento y/o percepcidn por estatus socioeconoémico, ya que, como se ha
constatado en el capitulo previo, quienes residen en hogares situados en el estrato
econdmico mas bajo —lo cual, en si, se asocia a mayor probabilidad de inactividad
laboral— tienden a estar mas conformes con los apoyos recibidos o a considerar que
estos no son necesarios. En linea con esta interpretacion, la significatividad estadis-
tica disminuye al incluir el nivel educativo y el nivel de ingresos como variables de
control en los modelos.

Entre aquellas personas que si participan en el mercado laboral, se observan, a nivel
descriptivo, cifras superiores de reduccién de jornada cuando los/las menores no

2?7 En el caso de los nifios y de las nifias menores de 6 afos, no se dispone de informacién sobre la gravedad
de las dificultades, por lo que se utiliza como proxy las horas diarias dedicadas a su cuidado.



reciben apoyos necesarios en el centro educativo y, sobre todo, cuando los reciben
en cantidad insuficiente. Sin embargo, las diferencias no son estadisticamente sig-
nificativas en modelos de regresion que tienen en cuenta la gravedad y el alcance de
la discapacidad, asi como el sexo de la persona informante. Cabe suponer, por tanto,
que la entidad de la discapacidad del/de la menor pueda tener un peso importante a
este respecto.

Personas cuidadoras principales de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad entre 6 y 15 afios

El/lamenorno  El/la menor ha El/lamenorha  El/la menor no ha
ha necesitado  recibido apoyos  recibido apoyos recibido apoyo

apoyos ni y adaptaciones y adaptaciones ni adaptaciones
adaptaciones en el centro en el centro en el centro
en el centro educativo y han educativo, pero no educativo pese a
educativo sido suficientes  los suficientes necesitarlos
No parthpa en el mercado 80,4 55,6 401 38,1
de trabajo
Ha tenido que reducir su 336 491 618 593

jornada laboral*
Nota: *Solo personas cuidadoras principales residentes en el hogar que no estan empleadas.

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y Situaciones de Dependencia (EDAD-2020),
Instituto Nacional de Estadistica.

Finalmente, se plantea la cuestion de si existen diferencias entre grupos sociales en
lo referente al comportamiento laboral ante la discapacidad infantil. En términos de
estratificacion social, solo es posible en este caso utilizar el nivel educativo como
variable independiente, ya que el nivel de ingresos del hogar —el otro indicador de
estatus socioeconémico que se venia utilizando— generalmente va a correlacionar
con la participacién en el mercado de trabajo de la persona informante. Partiendo de
la muestra completa de nifios, nifias y adolescentes con edades comprendidas entre
los 2y los 15 afios que presentan discapacidad o limitaciones funcionales equivalen-
tes, el andlisis revela un claro gradiente educativo en la participacion en el empleo.

El 69,8 % de las personas cuidadoras principales con estudios universitarios incluidas
en la EDAD-2020 se encontraban activas. La cifra desciende hasta el 48,7 % entre
quienes han completado, como maximo, estudios de nivel de secundaria, bachillerato
o formacioén profesional, y hasta el 24,5 % entre quienes solo contaban con estudios
primarios. Este hallazgo se confirma al realizar modelos de regresiéon que tienen en
cuenta el alcance de la discapacidad infantil o el nimero de areas de dificultad aso-
ciadas, asi como el sexo de la persona cuidadora. Se observa una mayor propensién
por parte de las personas cuidadoras principales con estudios universitarios a man-
tenerse en el mercado de trabajo cuando cuidan de un/a menor con discapacidad, en
comparacion con quienes solo han completado estudios primarios (odds ratio de 1,9,
con un nivel de confianza del 99,9 %). Una relacion similar, pero de menor magnitud,
se encuentra cuando la persona cuidadora principal ha completado estudios de nivel
medio (odds ratio de 1, con un nivel de confianza del 99 %). Por tanto, puede con-



cluirse que cuanto mayor es el nivel educativo de las personas cuidadoras principales
de los nifios, las nifias y los/las adolescentes con discapacidad, menos probable es
que abandonen el mercado de trabajo. El resultado se mantiene —y las relaciones
se muestran aun mas evidentes (odds ratios de 2,4 y 1,6)— cuando se analiza solo
la muestra de menores entre 6 y 15 afios, que permite tener también en cuenta si la
discapacidad es grave o moderada. Estos patrones podrian reflejar mayores costes
de oportunidad en caso de abandono del mercado laboral entre quienes cuentan con
mayor cualificacion, asi como con mejores condiciones de empleo y conciliacién
(véase, por ejemplo, Cloin et al., 2011; Bonet et al., 2013, y Seiz, 2025).

Entre las personas cuidadoras principales que si participan en el mercado de trabajo,
sin embargo, la reduccién de jornada es mas frecuente cuanto mayor es su nivel edu-
cativo, posiblemente debido a diferencias en la calidad y estabilidad del empleo —y,
por consiguiente, en la facilidad para hacer uso de medidas de conciliacién—y relati-
vas al salario. Segun la EDAD-2020, el 56 % de quienes han mantenido el arraigo labo-
ral y cuentan con estudios universitarios ha optado por reducir su jornada de trabajo,
frente al 47,7 % de quienes solo han completado estudios de secundaria, bachillerato
o formacion profesional, y el 42 % de quienes no han concluido estudios mas alla de
los primarios. En este caso, sin embargo, las diferencias entre grupos no son estadis-
ticamente significativas en modelos de regresion.

En resumen, este capitulo ha ofrecido evidencia cuantitativa —en su mayor parte,
basada en datos representativos a nivel nacional— de que la discapacidad infantil
tiene un impacto considerable en varias dimensiones de la vida cotidiana de quienes
ejercen de cuidadoras/es principales, en su gran mayoria, las madres. La intensidad
de cuidados que requiere tener a cargo a un nifio, nifla o adolescente con discapa-
cidad es muy notable —en promedio, 13 horas al dia los siete dias de la semana—,
siendo las personas cuidadoras que Unicamente han completado estudios prima-
rios quienes dedican mas tiempo a esta labor. Una proporcién sustantiva de quienes
ejercen la responsabilidad de cuidadora o cuidador principal revela que este cuidado
entrafia dificultades, sea debido a las exigencias fisicas, sea por falta de conocimiento
especializado. Asi, la necesidad de contar con respaldo profesional emerge como una
cuestion fundamental para mejorar la calidad de vida de quienes cuidan de los/las
menores y de la familia en su conjunto. Las exigencias derivadas del cuidado coti-
diano tienen, segun se ha puesto de manifiesto, un impacto medible sobre la salud y
las posibilidades de descanso y autocuidado de las personas cuidadoras principales,
asi como también sobre su participacién laboral, que en practicamente la mitad de
los casos se ve interrumpida, reducida o imposibilitada, lo que conduce a situaciones
objetivas y percepciones subjetivas de vulnerabilidad econémica. La presencia o falta
de apoyo en los centros educativos incide directa y crucialmente en la salud de quie-
nes cuidan en el ambito familiar.






Esta investigacion ha tomado como punto de partida la situacién de particular desven-
taja —por ejemplo, en términos de salud, oportunidades de desarrollo y participacion
social— de la que parten los nifios, las nifias y las/los adolescentes con discapacidad
con respecto a sus pares sin discapacidad, asi como la importancia de conocer en
profundidad el respaldo del que disponen en Espafia. En consecuencia, su objetivo
fundamental ha sido analizar de forma amplia y a nivel nacional el alcance de las
necesidades de este colectivo, asi como la naturaleza, las fortalezas y las limitaciones
de los apoyos existentes a nivel terapéutico y educativo. Ademas, se han explorado
las ramificaciones que tienen algunos de estos aspectos sobre la calidad de vida fami-
liar y, en especial, de quienes ejercen las principales responsabilidades de cuidado,
al tiempo que se ha prestado una particular atencién a los diferenciales socioeconé-
micos que permean todas las dimensiones contempladas. Estas cuestiones cobran
especial importancia a la luz de la evidencia cientifica existente sobre los beneficios
de la intervencion terapéutica y educativa precoz y, en la medida en la que se precise,
alo largo de la infancia y adolescencia.

Contextualizado en un marco tedrico y normativo que resalta la importancia de la
atencién suficiente e integral a la discapacidad infantil como una cuestién de dere-
chos humanos por cuya salvaguarda las instituciones publicas deben velar, el analisis
ha arrojado luz sobre varios aspectos fundamentales del fendmeno en Espafa. En
primer lugar, de acuerdo con el primer objetivo formulado en la seccién introductoria
—caracterizar la naturaleza y el alcance de la discapacidad infantil y la disponibili-
dad de ayudas técnicas, supervision y apoyos personales— se ha puesto de mani-
fiesto que la discapacidad infantil comporta, por lo general, dificultades tempranas
y de muy gran calado en mas de un ambito del funcionamiento cotidiano, muchas
de las cuales persisten pasada la primera infancia. Nos encontramos, por lo tanto,
ante un segmento de poblacién infantil muy vulnerable. El hecho de que mas del 80 %
de los/las menores con discapacidad o limitaciones equiparables presente, segun la
encuesta EDAD-2020, dificultades clasificadas como graves en al menos algun area
de desempefio —lo que se entiende como la incapacidad de realizar ciertas activida-
des sin apoyo o realizarlas con gran dificultad— da testimonio de la necesidad de una
atencion terapéutica y educativa muy sustantiva para garantizar verdaderamente la
igualdad de oportunidades en el dia a dia. La constatacion de que estas dificultades
frecuentemente se presentan en mas de un area de funcionamiento cotidiano pone
ademas de manifiesto que esta atencion no puede reducirse a apoyos puntuales, de
intensidad incierta y de calidad heterogénea —como los que se evidencian como habi-
tuales a lo largo de los capitulos—, sino que realmente requiere, de forma generali-
zada, una dedicacion intensiva, especializada y de largo alcance.

No puede obviarse tampoco la asociacién de la discapacidad infantil con complica-
ciones de salud afiadidas en un porcentaje notable de casos (en torno a un 20 %). Este
hallazgo implica que, a pesar de los necesarios esfuerzos en el debate publico y el
disefio de las intervenciones por resaltar las dimensiones sociales de la discapacidad,
una atencion suficiente y adecuada debe contar con apoyos, intervenciones, personal
y servicios directamente orientados a aspectos médicos o sanitarios, a la promocién



de la salud y a la mejora del estado fisico. En este sentido, no solo parece indispen-
sable garantizar el acceso a intervenciones de caracter terapéutico en el ambito sani-
tario, sino también el reconocimiento de necesidades de atencion a la salud en el
ambito educativo, incluyendo los centros educativos ordinarios e independientemente
de la modalidad de escolarizacion. La promocién de un éptimo desarrollo de los/
las menores con discapacidad en Espafia mejoraria sustancialmente con garantias
de acceso en los centros educativos, en caso de necesidad, a una adecuada cobertura de
profesionales (por ejemplo, de enfermeria, logopedia y fisioterapia) e intervenciones
y adaptaciones especializadas (como puedan ser las relativas a la alimentaciéon en
comedores escolares o la administracién de medicamentos).

El acceso actual por parte de los nifios, las nifias y los/las adolescentes con disca-
pacidad en Espafia a ayudas técnicas, apoyo personal o supervision que garanticen
el mayor grado de autonomia y seguridad en el dia a dia no parece corresponderse
enteramente, a tenor de los resultados obtenidos en la encuesta EDAD-2020, con la
magnitud y naturaleza de las necesidades descritas. Si bien se puede hablar de un
acceso generalizado a algun tipo de recurso de este tipo en la mayoria de las areas de
dificultad asociadas a la discapacidad infantil, en lo que respecta a la discapacidad
sensorial —y, muy especialmente, la visual— se observan cifras sustanciales de ausen-
cia de apoyos (casi un 16 % en el caso de la discapacidad auditiva, y un 34,5 % en el
caso de la visual), a pesar de percibirse mayoritariamente como necesarios. Cabe
resaltar, asimismo, que las cifras de insatisfaccion familiar con los recursos de apoyo
de los que se dispone son en muchos casos —independientemente del tipo de disca-
pacidad— relativamente elevadas. Se aprecia, por tanto, un escenario de necesidades
de apoyo cotidiano en buena medida no cubiertas que no recibe suficiente atencion
en el debate publico, politico y social.

Un resultado llamativo e importante del analisis es la mayor extensién y gravedad
declarada de la discapacidad en familias con un elevado nivel educativo, lo que podria
atribuirse a una mayor informacién, concienciacion, o capacidad de deteccion. En
esta misma linea, en las familias con ingresos bajos se encuentran menores tasas
de discapacidad grave, a pesar de que este hallazgo contradice parte de la eviden-
cia encontrada en otros paises. Las familias con algiin miembro que ha completado
estudios universitarios y aquellas con mayor nivel de ingresos también detectan la
discapacidad de forma mas precoz, mientras que la edad relativamente avanzada de
deteccién cuando la familia cuenta con ingresos muy bajos es fuertemente sugestiva
de la existencia de barreras de caracter socioecondmico en Espafia a la identificacién
temprana de dificultades. La capacidad econémica familiar para costear procesos
de evaluacion mas agiles y exhaustivos que los proporcionados a través de servicios
publicos podria ser uno de los factores subyacentes a estas diferencias. Por otro lado,
un mayor nivel de estudios se asocia con menor satisfaccion con los recursos recibi-
dos —posiblemente como consecuencia de un mayor nivel de informacién y por tanto
de exigencia—, si bien la satisfaccion se incrementa cuando la familia cuenta con un
nivel econémico relativamente alto. Una mayor capacidad econémica familiar, en con-
secuencia, también parece estar posibilitando un mejor ajuste de los apoyos de tipo
técnico o personal a las necesidades que experimentan los nifios, las nifias y los/las
adolescentes con discapacidad.



La particular vulnerabilidad de la infancia con discapacidad, asi como la necesidad
de atencién terapéutica bien ajustada a las necesidades especificas experimentadas,
viene siendo reconocida por diferentes desarrollos normativos, empezando por los
relativos a los derechos humanos. A nivel nacional, sin embargo, la intervencién tera-
péutica se encuentra regulada por una normativa fragmentada y fundamentalmente
desarrollada e implementada en el ambito de las comunidades auténomas, lo que
da lugar a una importante heterogeneidad en la cobertura y calidad de los servicios.
Al mismo tiempo, los esfuerzos regulatorios para consolidar y mejorar este tipo de
prestaciones se han focalizado de manera generalizada en los primeros afios de la
infancia —la llamada atencién temprana (AT)—, a pesar de la conviccién empirica y
normativa en la necesidad de prestar atencion terapéutica necesaria a lo largo de toda
la infancia y adolescencia. Los hallazgos obtenidos a partir de la encuesta EDAD-
2020 indican, sin embargo, que ni siquiera la atencién temprana ofrece actualmente
en Espafia cobertura universal; un 31 % de los menores de 6 anos incluidos en la
encuesta y susceptibles de recibirla por experimentar limitaciones sustantivas en las
actividades de la vida diaria no estaban recibiendo estos servicios. El derecho a este
tipo de intervencion precoz, por lo tanto, continla sin estar garantizado. Se observa,
ademas, que el acceso a la atencién terapéutica precoz es significativamente mas
frecuente cuando en el hogar se han completado estudios universitarios, en linea con
las diferencias relativas a la deteccién precoz arriba mencionadas. Es decir, la capaci-
dad familiar para obtener informacidn podria ser también un factor clave para facilitar
el acceso a la AT. No parece, en cambio, que la capacidad econémica del hogar sea
necesariamente un factor determinante una vez se tiene en cuenta el nivel educativo,
si bien en los hogares con mayor nivel de ingresos se observan unas tasas de recep-
cion de estos servicios algo superiores. Por lo demas, los datos indican que en el
acceso a la AT se estaria primando a los/las menores que presentan dificultades en
mayor numero de areas.

Si aproximadamente un tercio de la infancia con discapacidad menor de 6 afios ya
parece quedar fuera de los servicios de intervencion terapéutica ofrecidos a través
de los sistemas de AT, la cobertura se reduce drasticamente a partir de los 6 afios,
posiblemente porque se asume que buena parte de esta poblacién va a recibir apoyo
especializado en el ambito educativo. Las tasas de cobertura de servicios sanitarios
(publicos o privados) de rehabilitacion fisica o cognitiva son muy bajas, abarcando a
menos de un cuarto de la poblaciéon de 6 a 15 afios con discapacidad, Las tasas de
recepcion de servicios de atencion psicoldgica, psicoterapéutica o psiquiatrica son
algo mayores, posiblemente debido a una mayor concentracién de la inversién publica
en este tipo de servicios, pero tampoco alcanzan a mas de mitad la poblacién. Incluso
si se agregan ambos tipos de atencion terapéutica, se constata que mas del 40 % de
la infancia con discapacidad no estaria recibiendo ningun tipo de servicio de rehabili-
tacion o atencion terapéutica fuera del ambito educativo, cifra muy sustantiva habida
cuenta de la complejidad y magnitud de las necesidades descritas. Aun en el caso de
las dificultades de movilidad, que requieren o se benefician generalmente de algin
tipo de rehabilitacion fisica, las tasas de recepcion de estos servicios en un entorno
de tipo sanitario son llamativamente bajas (inferiores al 40 %). Del mismo modo,
resulta sorprendente que solo alrededor de la mitad de los/las menores con dificulta-
des de tipo relacional reciban atencién psicolégica, psiquiatrica o psicoterapéutica.



Desafortunadamente, las fuentes de datos disponibles no han permitido conocer los
motivos de la reducida magnitud de estas cifras ni exactamente a qué tipo de ser-
vicios hacen referencia; mas alla de que algo mas de la mitad —y, sobre todo, los
dirigidos a los nifios, las nifias y los/las adolescentes con dificultades de mayor enti-
dad— son prestados por entidades sanitarias de titularidad publica. Si han permitido,
sin embargo, detectar una brecha socioeconémica importante en el acceso a estas
intervenciones, al constatarse tasas de recepcién significativamente menores en
hogares econémicamente vulnerables (con ingresos netos mensuales inferiores a
2.000 euros) independientemente del nivel de estudios familiar y la gravedad y exten-
sion de la discapacidad. Asi, mientras la capacidad econdmica del hogar no se reve-
laba como un factor determinante en el acceso a la AT, si lo es con respecto a la
intervencion terapéutica a partir de los 6 afios. Esta conclusién resulta poco sorpren-
dente teniendo en cuenta que los esfuerzos institucionales para impulsar servicios
de intervencion terapéutica infantil se han focalizado fundamentalmente en la AT.
La EDAD-2020 revela, sin embargo, que precisamente los servicios publicos resultan
esenciales para garantizar la igualdad de oportunidades en el desarrollo también a
medida que avanza la infancia, ya que la mayoria de los/las menores residentes en
los hogares mas desfavorecidos, y muy especialmente cuando el nivel educativo fami-
liar es bajo, solo reciben intervencion terapéutica por esta via. En otras palabras, los
nifos, las nifias y los/las adolescentes con discapacidad en situaciones socioecono-
micas vulnerables —y, a tenor de los datos, incluso muchos/as cuyas familias cuentan
con un nivel educativo y de ingresos medio— dependen crucialmente de los servicios
publicos y su calidad para tener acceso a terapias que posibiliten o favorezcan una
optima evolucién. La debilidad de los recursos publicos refuerza su situacion inicial
de desventaja frente a aquellos residentes en hogares con mayor capacidad econé-
mica y/o de acceso a la informacion, que pueden acceder frecuentemente también a
servicios de intervencion privados potencialmente mas accesibles o intensivos.

Del andlisis se desprende, en consecuencia, que la cobertura publica, en lo que se
refiere a servicios de intervencion y apoyo terapéutico para la infancia con discapa-
cidad, resulta en Espafa claramente insuficiente en relacién con las necesidades
existentes, incluso en lo que respecta a aquellas de mayor calado. Esta situacion,
generalizada segun los datos a la mayor parte del territorio nacional, es especial-
mente notoria después de los 6 afios, lo que resalta la importancia del entorno educa-
tivo como Unico ambito en el que muchos/as menores van a poder recibir algun tipo
de atencién especializada.

El derecho a una educacién inclusiva, que garantice a la infancia con discapacidad
igualdad de oportunidades respecto a sus pares sin discapacidad y evite la segrega-
cién por motivo de sus circunstancias, se recoge también en multiples documentos
internacionales sobre derechos humanos y en el desarrollo de las sucesivas legisla-
ciones educativas de las ultimas décadas en Espafia. Al mismo tiempo, la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas,
2006) y la Observacién General niumero 4 (El derecho a la educacién inclusiva) del
Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad contemplan el derecho
a la intervencion especializada y orientada a posibilitar el maximo desarrollo de las
propias capacidades —concebida en el documento como “habilitacion y rehabilita-
cién”— no solo en el dmbito sanitario, sino también en el de la educacién. Sin embargo,



en Espafia se ha advertido desde el ambito académico y profesional de que la hete-
rogeneidad e inespecificidad de los planes de implementacién a nivel autonémico
podrian estar dificultando el ajuste de las respuestas a las necesidades especificas
del alumnado. Los discursos de familias y profesionales ofrecen una visiéon concor-
dante con estas preocupaciones (véase el capitulo introductorio). El andlisis realizado
en esta monografia ha permitido una valoracién comprehensiva y basada en datos
cuantitativos a nivel nacional de la materializacion practica de esta prestacién de apo-
yos, asi como de su alcance y de sus limites en términos de respuesta especializada
y cobertura.

Aungue con visible variabilidad entre comunidades auténomas, el escenario desve-
lado es el de una escolarizacién mayoritaria en la modalidad de educacidn ordinaria,
si bien alrededor de un tercio del alumnado con discapacidad entre 6 y 15 afios en
Espana estaba escolarizado en el momento de realizacion de la EDAD-2020 en aulas
o centros de educacion especial. La mayor parte de los/las menores —mas del 70 %—
asistia a centros educativos de titularidad publica, seguidos por los centros concer-
tados (algo menos de un cuarto), siendo la presencia en centros de caracter privado
muy escasa. Los datos reflejan que lo mas habitual es contar con algun tipo de apoyo
personalizado, si bien la cobertura de estos apoyos dista mucho de ser generalizada y
percibida como suficiente. Cabe destacar, ademas, que porcentajes no insignificantes
de los y las menores con discapacidad en Espafia estaban escolarizados, segun la
EDAD-2020, en centros educativos ordinarios sin ningun tipo de apoyo. Es cierto que,
en determinadas circunstancias, podria suponerse la posibilidad de desenvolverse en
el dia a dia escolar exclusivamente con las ayudas técnicas que se pudieran preci-
sar (a la audicion, vision o movilidad). No obstante, los porcentajes muy elevados
de ausencia de apoyo en algunas areas (56 % en el caso de la audicién) y la falta
total de apoyos incluso en algunos casos de dificultades relacionales y de autonomia
—que necesariamente han de tener un impacto en la capacidad de desenvolverse en
igualdad de condiciones con los pares en un entorno educativo— sugieren carencias
fundamentales en la atencién a parte del alumnado.

De nuevo, se observan gradientes socioeconémicos en la recepcién de apoyos, siendo
la escolarizacién en centros ordinarios con apoyos mds frecuente entre menores resi-
dentes en hogares con mayor capacidad econdmica. La escolarizacioén en centros edu-
cativos sin apoyos, por otro lado, es mas comun entre quienes proceden de familias
con un nivel educativo muy bajo. Asimismo, estas familias parecen tener menor poder
de decision a la hora de optar por una modalidad educativa u otra, siendo el porcentaje de
casos en los que el tipo de escolarizacion viene determinado por la Administracion sig-
nificativamente mayor en estas familias que en las que cuentan con estudios de nivel
intermedio o universitario. Es importante sefialar que las familias con mayores ingresos
y un nivel educativo elevado optan en menor medida por la escolarizacion en centros
de titularidad publica. Esta eleccién podria ser indicativa de insuficiencia de recursos en
los centros publicos; precisamente aquellos a los que accede en mayor medida el alum-
nado mas vulnerable y con menor capacidad familiar para el acceso a otros recursos
compensatorios, como las terapias fuera del horario escolar.

En linea con lo anterior, el andlisis realizado a partir de los datos representativos de
la EDAD-2020 desvela un panorama nacional de limitaciones importantes en la provi-



sion de adaptaciones y apoyos en el ambito educativo para los nifios, las nifias y los/
las adolescentes con discapacidad. Solo una proporciéon muy reducida (ligeramente
superior a un cuarto) del conjunto de este alumnado ha tenido acceso a algun tipo de
adaptacion fisica del aula, de las instalaciones, del mobiliario o de los dispositivos uti-
lizados en el centro educativo. Resulta de nuevo muy llamativo que, incluso en el caso
de las dificultades de movilidad o las relativas a la visidn, que suelen precisar algun
tipo de adaptacion de esta indole, las cifras de recepcion de adaptaciones ni siquiera
alcancen el 50 %. De nuevo, el alumnado mas afectado por la falta de adaptaciones es
el procedente de familias con un nivel educativo muy bajo, lo que hace pensar en posi-
bles dificultades tanto para identificar necesidades —en este grupo es mas probable
declarar que las adaptaciones no han sido necesarias— como para solicitar adapta-
ciones con éxito. Los apoyos educativos, las adaptaciones curriculares y otros recur-
sos para la inclusién, mas alla de la mera adaptacion de los entornos y dispositivos,
tampoco se ofrecen de forma generalizada; por el contrario, practicamente la mitad
del alumnado con discapacidad entre 6 y 15 afios se encontraba en el momento de
la encuesta sin acceso considerado suficiente o sin acceso en absoluto a este tipo
de recursos. Como sucedia en el caso de las ayudas técnicas, el apoyo personal o la
supervision, la discapacidad visual y la discapacidad auditiva destacan por concen-
trar porcentajes relativamente mayores —en comparacion a otros tipos de discapaci-
dad— de ausencia total de apoyos o de insatisfaccién con los accesibles. Este es un
hallazgo preocupante, dada la fundamental importancia de las capacidades senso-
riales para el funcionamiento cotidiano, el aprendizaje y la participacion social de las
personas, y que requiere mas investigacion.

Una vez mas, emergen diferenciales de indole educativa y econdmica, semejantes
a los ya referidos, en el acceso a los recursos. La residencia en un hogar en el que
alguno de sus miembros ha completado estudios superiores parece garantizar un
acceso relativamente frecuente a los apoyos, pero también se asocia con una menor
satisfaccidn familiar con ellos. Al mismo tiempo, los nifios, las nifias y los adolescen-
tes que residen en familias con un nivel educativo muy bajo estarian recibiendo en
buena medida apoyos considerados suficientes por la familia. Este resultado podria
derivarse, en parte, de una priorizacion de los/las menores mas vulnerables en la dis-
tribucion de recursos, como también respalda el hecho de que quienes proceden de
familias con bajos ingresos muestren menor propensién a la ausencia de apoyos con-
siderados necesarios. Sin embargo, también podria asociarse a una menor capacidad
familiar para identificar necesidades o carencias, en vista de otros hallazgos en la
misma direccién y de que es mas frecuente en estos hogares que el/la menor no
reciba apoyos por no considerarse necesarios. La capacidad econémica familiar, una
vez mas, parece ser garante de recursos; asi, entre aquellos/as menores residentes
en familias en el tramo de ingresos mas alto no se identifican casos de ausencia total
de apoyo educativo considerado necesario.

Es importante destacar que la percepcion de suficiencia de apoyos es mas frecuente
en la modalidad de educacion especial que en la correspondiente a escolarizacion en
centros educativos ordinarios, lo cual pone sobre la mesa la cuestiéon del grado de
avance real hacia la educacion inclusiva en centros ordinarios auspiciada a nivel
normativo, asi como la de la cantidad y calidad de los recursos puestos en marcha
para este fin. Por otro lado, ninguna de las dos modalidades de escolarizacién parece



ajustarse plenamente a las necesidades del alumnado que acoge, en vista de que la
ausencia o insuficiencia de apoyos en educacion especial alcanzaria, segun la EDAD-
2020, a un tercio de los/las menores escolarizados/as en esta modalidad educativa.
Cabe subrayar también que la conformidad con los apoyos recibidos es mayor en el
caso de las discapacidades mas visibles —la motora y la relativa a la autonomia—, que
podrian estar recibiendo mayores recursos que aquellas necesidades mas dificiles de
percibir o de detectar en toda su magnitud, como puedan ser las relacionadas con la
capacidad sensorial, las relaciones o el aprendizaje. Al escenario de limitaciones en
los apoyos se suman las sugeridas por cifras relativamente elevadas (préximas al
40 %) de discriminacién en los centros escolares, asi como también la incidencia del
acoso escolar (20 %), situaciones particularmente frecuentes durante la educacion
secundaria.

En resumen, se puede concluir que los apoyos prestados en el ambito educativo a la
infancia con discapacidad en Espafia no alcanzan una cobertura suficiente y acorde
a los objetivos de inclusion, participacion social, igualdad de oportunidades y protec-
cién de derechos formulados en distintos desarrollos normativos. Esta situacion es,
de nuevo, especialmente preocupante en relacién con los/ las menores que ya parten de
situaciones de desventaja social, cuyas opciones quedan restringidas a las propor-
cionadas por los centros publicos, y que tampoco cuentan con facilidad de acceso a
intervenciones terapéuticas que optimicen y refuercen su desarrollo fuera del entorno
educativo. A tenor de los resultados obtenidos, este grupo particularmente vulnerable
dentro del conjunto de la infancia con discapacidad mostraria, ademas, una mayor
propension a ser dirigida al alguno de los dos extremos de la distribucion de respues-
tas educativas: la escolarizacién en centros ordinarios sin apoyos o la escolarizacion
en centros de educacion especial.

En la monografia se ha analizado también el impacto de la discapacidad infantil y de
las caracteristicas del sistema de apoyos sobre el bienestar y la participacion laboral
de las personas cuidadoras principales; cuestiones que apenas han sido exploradas
en el caso espafiol, y menos auln desde una perspectiva cuantitativa basada en datos
representativos. En primer lugar, se ha puesto de manifiesto —en linea con la consi-
derable entidad de las necesidades detectada en el capitulo 1— que la atencién que
requiere la discapacidad infantil por parte de las personas cuidadoras principales es
muy intensiva en tiempo (alrededor de 13 horas diarias en promedio, prestadas todos
los dias de la semana). Las personas que asumen esta intensidad de cuidados son,
en lainmensa mayoria de casos, las madres, que experimentan dificultades tanto rela-
tivas a sus fuerzas fisicas para atender ciertas necesidades, como respecto a la falta
de conocimiento o guia especializados. Como consecuencia, y en linea con la eviden-
cia disponible sobre otros paises europeos, se observa un impacto negativo significa-
tivo sobre la salud y las posibilidades de descanso de quienes cuidan, especialmente
en etapas mas tardias de la infancia. La salud de la persona cuidadora principal expe-
rimenta, como es esperable, un deterioro mayor en casos de discapacidad grave, pero
también cuando no se reciben apoyos ni adaptaciones en el centro educativo. Para-
déjicamente, aunque la dedicacién temporal al cuidado es significativamente mayor
entre las mujeres con un nivel educativo bajo, estas son menos propensas que el resto
a percibir un deterioro de la propia salud.



La discapacidad infantil en Espafia tiene también un impacto muy notable en la acti-
vidad laboral de las personas cuidadoras principales, propiciando que algo mas de la
mitad no participe en el mercado de trabajo. Entre quienes si se encuentran laboral-
mente activas, cerca de la mitad han tenido que recurrir a la reduccién de su jornada,
siendo igualmente frecuentes la dificultad para cumplir horarios y las penalizaciones
profesionales. Todos estos hallazgos son sugerentes de dificultades importantes de
conciliacion de las necesidades de cuidado con las exigencias derivadas del empleo,
y se dan con mayor frecuencia cuando la discapacidad es grave. La recepcion de apo-
yos terapéuticos o escolares recibidos también parece incidir en alguna medida en las
posibilidades de arraigo laboral de la persona cuidadora principal. El uso de servicios de
AT por parte del nifio o de la nifia se asocia con menor participacion en el mercado
de trabajo, incluso teniendo en cuenta el nimero de horas de cuidado y la gravedad y
alcance de la discapacidad, lo que apunta a la existencia de dificultades de concilia-
cion relacionadas con la asistencia a estos servicios.

Las dificultades para la participacién laboral descritas contribuyen a la muy considera-
ble vulnerabilidad econémica a la que se enfrentan las familias con menores con dis-
capacidad en Espafia. Las cifras de la EDAD-2020 esbozan un llamativo escenario de
bajos o muy bajos ingresos familiares. Segun esta fuente, en 2020 casi un 71 % de los
nifios, las nifias y los/las adolescentes con discapacidad estaria viviendo en hogares
con ingresos netos mensuales inferiores a 2.000 euros. Al mismo tiempo la discapaci-
dad infantil comporta un coste afiadido considerable para las familias —en promedio,
algo mas de 2.300 euros mensuales, pero no debe obviarse que en muchos casos la
cuantia es notablemente superior— asociado a productos y servicios de apoyo que
deben costear ellas mismas. Las familias mds vulnerables no parecen estar teniendo
suficiente acceso a las prestaciones econémicas que pueden ayudar a afrontar, al
menos en parte, dichos costes —como se ha expuesto en el analisis, son las familias
con estudios universitarios quienes acceden en mayor medida a este tipo de presta-
ciones, probablemente por contar con mayor conocimiento y medios para solicitarlas,
como sucede en el caso de otras medidas y recursos.

En resumen, el principal aprendizaje extraido del analisis cuantitativo a nivel nacional
llevado a cabo en esta monografia es que la infancia con discapacidad en Espafia se
encuentra en una situacién generalmente muy vulnerable, presentando en la mayor
parte de los casos necesidades de entidad considerable que solo se ven atendidas
muy parcialmente desde las instituciones publicas e incluso privadas. La principal
aportacion de este trabajo ha sido, precisamente, arrojar luz sobre las limitaciones en
la cobertura de necesidades relacionadas con la salud y el desarrollo fisico, mental y
emocional, con la igualdad de oportunidades y la garantia del derecho a la educacién
en condiciones de equidad en el ambito escolar, y con el bienestary la situacién laboral
y econdémica de las familias en su conjunto, y especialmente de quienes proporcionan
la mayor parte de los cuidados. En este contexto, resulta acuciante la consideracion
especifica de las necesidades de los/las menores con discapacidad en el marco de
las politicas de infancia, educativas, de abordaje de la pobreza infantil y de concilia-
cién que se vienen desarrollando en los Ultimos afios. Los datos evidencian de forma
contundente que la igualdad de oportunidades que se debe salvaguardar en cumpli-
miento de los derechos de la infancia —y, en ultimo término, de los derechos huma-
nos fundamentales— no puede darse por supuesta en el escenario actual. A tenor de



la evidencia analizada, en su mayor parte procedente de una fuente de datos esta-
disticos de elevada calidad y con representatividad a nivel nacional, una proporcién
sustantiva de la infancia con discapacidad en Espafa no tiene cubiertas todas sus
necesidades de salud, educativas y de desarrollo. El debate publico sobre la infancia
con discapacidad transcurre, como es légico, en torno a la inclusién y la participacién
social como objetivos fundamentales y principios rectores, pero dificilmente pueden
garantizarse estos valores cuando la atencién a otras necesidades absolutamente
basicas —relacionadas con la salud y con las oportunidades de desarrollo y educati-
vas— resulta insuficiente y existe una situacion de notable desventaja con respecto a
los/las menores sin discapacidad. Como el analisis ha puesto de manifiesto, ademas,
resulta especialmente urgente abordar la situacion especialmente desprotegida de
los nifios, las nifias y los/las adolescentes con discapacidad que viven en hogares ya
vulnerables por otros motivos de indole socioeconémica.

A nivel tanto institucional como académico, no se puede olvidar la importancia, por
ultimo, de la generacion frecuente y exhaustiva de datos que permitan conocer bien
la realidad y las necesidades de estos/as menores y sus familias. La encuesta del
Instituto Nacional de Estadistica de la que se ha extraido el grueso de la evidencia
empirica para esta investigacion, la EDAD-2020, constituye una valiosa fuente que ha
permitido trascender las limitaciones de estudios previos basados en muestras redu-
cidas, no representativas, de caracter cualitativo o restringidas al ambito municipal
y regional. Gracias a estos datos ha sido posible realizar un andlisis sistematico y
representativo a nivel nacional de la entidad y el alcance de las necesidades de apoyo
asociadas a la discapacidad infantil en Espafia, de su atencion a través de recursos de
apoyo personal, servicios de intervencidn terapéutica, medidas de atencion educativa
y dedicacion familiar, y del impacto que tienen sobre la vida cotidiana de las personas
cuidadoras principales.

Sin embargo, algunos aspectos mas detallados sobre las caracteristicas de los recur-
sos mencionados, la manera exacta en la que se materializan, y las dificultades que
se encuentran en el dia a dia quedaban fuera del alcance de la encuesta mencionada.
Si bien se realiz6 inicialmente un esfuerzo por explorarlos a través de una encuesta
de conveniencia de elaboracién propia, finalmente esta solo ha podido utilizarse de
forma limitada y a titulo ilustrativo debido al muy exiguo tamafio muestral, fruto de las
dificultades de reclutamiento y fidelizacion de una poblacién minoritaria y con muy
escasa disponibilidad de tiempo, la de las/los progenitores cuidadores de los nifios,
las nifias y los/las adolescentes con discapacidad. Las caracteristicas especificas de
la informacién relativa a esta poblacién infantil —que comprende, entre otros, datos
relativos a la salud de esta— obliga a extremar las precauciones en la recogida y el
almacenamiento de datos, ademas de al consentimiento informado firmado por parte
de cada progenitor. Estos factores complican adicionalmente las recogidas de datos
a pequefia escala y ponen de manifiesto la necesidad de que los organismos publicos
garanticen la compilacién regular de informacion sobre esta poblacién dentro de las
principales infraestructuras de datos dedicadas a la infancia. En el momento actual,
existe un importante desequilibrio respecto a las posibilidades de andlisis de las con-
diciones de vida y necesidades de la infancia con y sin discapacidad que debe corre-
girse con vistas al disefio de medidas que tengan en cuenta las necesidades de toda
la poblacién infantil, sin excepcion.



A este respecto, es aconsejable impulsar recogidas regulares de datos representati-
vos, poblacionales y a gran escala que contemplen las necesidades y caracteristicas
particulares del colectivo. Por un lado, aportaria informacién muy Util la inclusién de
items especificos sobre discapacidad infantil en fuentes que habitualmente propor-
cionan datos sobre familia, infancia y hogares en Espafa, como puedan ser distintas
encuestas familiares, la Encuesta de Fecundidad, la Encuesta Nacional de Salud, la
Encuesta de Condiciones de Vida, la Encuesta de Poblacién Activa, o los propios cen-
sos de poblacién. Lo mismo deberia tenerse en cuenta cuando se realicen estudios de
cohorte sobre infancia, sea a menor o a mayor escala.

Por otro lado, las Encuestas de Discapacidad, Autonomia Personal, y Situaciones de
Dependencia del Instituto Nacional de Estadistica ofrecen un marco particularmente
valioso para profundizar en las condiciones de vida cotidiana y la recepcién de dife-
rentes tipos de apoyo por parte del colectivo. Una via potencialmente fructifera seria
el desarrollo futuro de un cuestionario especifico para toda la infancia, ya que el actual
disefio del cuestionario de discapacidad en hogares, orientado fundamentalmente a
las caracteristicas y necesidades de la poblacién adulta, no deja espacio para reco-
ger en detalle dimensiones fundamentales para la infancia. Entre las cuestiones que
deberian poder estudiarse con mayor granularidad se encuentran los procesos con-
ducentes al diagnéstico y a la recepcién de apoyos a distintas edades; la naturaleza,
cantidad, intensidad, lugar de prestacién y grado de especializacién de estos apoyos;
la evolucién del desarrollo y la atencién a la salud a lo largo de la infancia; la calidad
de vida infantil y familiar, incluyendo el ocio; y el apoyo personal, logistico, y social
que reciben o no estos nifios, nifias y adolescentes. Este conocimiento es fundamen-
tal para detectar exactamente dénde persisten carencias en la atencién y facilitar un
abordaje eficaz. La importancia de las condiciones de vida en la infancia para las
perspectivas futuras amerita esta atencion mas focalizada respecto a esta etapa del
curso de vida.

Asimismo, la consideracién explicita de la discapacidad en el disefio de las politicas
publicas y en las fuentes de datos generales sobre infancia tendria también un valory
un impacto fundamental en otro sentido: evitaria confinar la atencién a los/las meno-
res con discapacidad a espacios y debates diferenciados y que a menudo solo se
dirigen a las familias directamente afectadas, con lo que quedan fuera de las agendas
publicas, sociales y académicas principales. Las bases para una sociedad inclusiva
empiezan a establecerse en el nivel cognitivo, de percepcion y de andlisis, por lo que
la inclusién dificilmente podra consolidarse como un fenémeno natural en la sociedad
si desde las propias entidades generadoras de conocimiento o desde las instituciones
publicas se relega a la infancia con discapacidad a espacios de andlisis y discusion
estancos y segregados. Esta cuestion entronca con otra fundamental: la frecuente
concepcion, en el disefio de fuentes de datos publicas y en los debates sociales y
de investigacion, de la dependencia y la discapacidad como fendmenos focalizados
en la poblacién mayor de 65 afios. Las cifras presentadas en este estudio muestran
que, lejos de tratarse de un fendmeno excepcional y acotado a problematicas muy
concretas, la discapacidad infantil afecta a un nimero considerable de nifios, nifias y
adolescentes que pueden presentar un amplio abanico de dificultades muy especifi-
cas y de gravedad variable, pero en general sustantivas. Esto implica que una parte no



despreciable del conjunto de la infancia en Espafia se encuentra en una situacién de
particular desventaja, requiriendo de respuestas politicas e institucionales ajustadas
y agiles para su bienestar. El disefio de estas medidas dificilmente podra llevarse a
cabo de forma eficaz si no es en un contexto de suficiente disponibilidad de datos y
conocimiento cientifico, de preferencia inter y multidisciplinar.
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Esta encuesta, parte de una investigacion patrocinada por Funcas y
realizada desde el Departamento de Sociologia Il de la UNED, busca obtener
informacion sobre como se prestan y son percibidos por las familias los
apoyos terapéuticos y escolares que recibe la infancia con discapacidad
en Espafia. La investigacion cuenta con el visto bueno del Comité de Etica
de la Investigacion de la UNED. La informacién obtenida se tratara de
forma anénima y confidencial y Unicamente para los fines de realizacién
del proyecto y de difusion de resultados. Puede obtener mas informacion,
plantear cualquier duda o retirar en cualquier momento su participacién en
el estudio y el consentimiento al tratamiento de los datos recogidos a través
del correo proyectodiscapacidadyapoyos@gmail.com

Informacion sobre la encuesta

Hay 38 preguntas en el formulario.


García Faroldi, L. (2023). ¿Cómo conciliar la vida familiar y laboral fuera del horario escolar? Demandas de las parejas españolas de doble ingreso con hijos. Revista CENTRA de Ciencias Sociales, 83-102.





¢Confirma que ha enviado a la investigadora principal los documentos de consen-
timiento informado (adulto y menor) firmados por los/las progenitores/as o tutores/as
legales?

O Ssi
O No

¢Qué relacion guarda con el/la menor que presenta discapacidad o alteraciones en
el desarrollo?

O Soy su madre/tutora legal

O Soy su padre/tutor legal

¢En qué franja de edad se encuentra el/la menor con discapacidad o alteraciones
en el desarrollo a su cargo?

O 0 a 2 afios
O 3 a 5 afios
O 6 a 12 afios
O 13 a 18 afios

¢En qué comunidad auténoma reside?

O Andalucia

O Aragén

O Asturias, Principado de
[0 Balears, llles

O Canarias

O Cantabria

O Castillay Ledn



O Castilla-La Mancha

O Catalufia/Catalunya

O Comunitat Valenciana
O Extremadura

O Galicia

O Madrid, Comunidad de
[0 Murcia, Region de

O Navarra, Comunidad Foral de
O Pais Vasco/Euskadi

[0 Rioja, La

O Ceuta

O Melilla

¢Cual es el nivel de estudios mas alto que ha completado usted?

[0 Estudios universitarios
[0 Estudios de secundaria, formacion profesional o bachillerato

[0 Estudios de primaria o menos

¢En qué situacién laboral se encuentra usted?

O Empleado/a por cuenta ajena (asalariado/a)
O Trabajador/a autbnomo/a

O Acogido/a a la CUME (prestacion econémica por cuidado de menores afectados
por cancer u otra enfermedad grave)

O Desempleado/a o inactivo/a (no trabajo)
O En situacion de baja laboral

[ Otra



¢Trabaja a tiempo completo (37,5 h a la semana o mas) o a tiempo parcial (menos
de 37,5 h a la semana; incluye reducciones de jornada)

O A tiempo completo
O A tiempo parcial

O No procede porque no estoy trabajando

¢En qué franja se sitdan los ingresos mensuales netos totales disponibles en su
hogar (todos los que se reciben, por cualquier concepto: salarios de todas las perso-
nas que trabajan, subsidios, prestaciones, etc.)

O Menos de 1.000 euros mensuales

O Entre 1.000 y 1.999 euros mensuales
O Entre 2.000 y 2.999 euros mensuales
O Entre 3.000 y 3.999 euros mensuales
O Entre 4.000 y 4.999 euros mensuales
O Mas de 5.000 euros mensuales

O Marque la opcién que corresponda.

¢En qué franja de edad se encontraba el/la menor cuando se detectaron las prime-
ras dificultades en su desarrollo?

e 0a?2afios
e 3abanos
e 6a1l2afios

e 13 al18anfos



¢Quién detecté en primer lugar estas dificultades?

O La familia (madre, padre, u otros familiares)
O Profesionales de la sanidad (pediatra, otros especialistas)
O Profesionales de la educacion (docentes, orientadores, etc.)

[ Otros

¢Qué tipo de discapacidad/dificultades tiene el/la menor?

O De tipo motor (paralisis cerebral, trastornos motores y neuromusculares)
O Autismo u otros trastornos del neurodesarrollo

[0 Discapacidad intelectual

O De tipo visual o auditivo (ceguera o baja visidn, sordera o hipoacusia)

O Pluridiscapacidad

O Otra/s

¢El/la menor ha recibido un diagndstico clinico formal por un profesional sanitario
(por ejemplo, neuropediatra, psiquiatra, psicélogo clinico, oftalmélogo, genetista,
etc.)

O si
O No

¢Recibié el diagndstico inicial en una entidad publica o privada/concertada?

O Publica
[0 Privada/concertada

[0 No procede porque no ha recibido diagnéstico



¢En qué franja de edad se encontraba el/la menor en el momento de recibir el
diagndstico?

0 0 a2 afios
O 3 a 5 afios
O 6 a 12 afios
0 13 a 18 afios

O No procede porque no ha recibido diagnéstico

¢El/la menor tiene una discapacidad oficialmente reconocida?

O Si
O No

¢Como de sencillo le ha resultado acceder a los siguientes derechos?

Muy Bastante Medianamente Poco Nada No procede
sencillo sencilo sencillo sencillo sencillo (no he
intentado
acceder)

Diagnéstico

Reconocimiento
del grado de
discapacidad

Reconocimiento
dela
dependencia



¢Como de satisfecho/a esta con los siguientes aspectos?

Mucho Bastante = Medianamente Poco Nada

La ayuda recibida de las
instituciones publicas para acceder a
conocimientos, derechos y apoyos

La ayuda recibida de asociaciones
y entidades privadas para acceder a
conocimientos, derechos y apoyos

El apoyo social que recibe (de
familiares, otras familias en
circunstancias similares, amistades,
conocidos, etc.)

Su calidad de vida

¢El/la menor ha recibido o recibe atencién temprana financiada con fondos publi-
cos fuera de la escuela? (por ejemplo: fisioterapia, logopedia, estimulacién, psico-
motricidad, terapia de alimentacion, terapia ocupacional, etc.)

O si
O No

¢En qué franja de edad, aproximadamente, accedid el/la menor a atencion tempra-
na financiada con fondos publicos fuera de la escuela?

[d 0 a2 afos
[ 3 a 5 afios
[0 6 afos 0 mas

[0 No procede porque nunca ha recibido atencién temprana financiada con fondos
publicos fuera de la escuela



¢El/la menor ha recibido —a cualquier edad— o recibe otro tipo de atencion tera-
péutica distinta de la atencion temprana publica o de la recibida en la escuela? (por
ejemplo, terapias privadas)

O Si, prestada por entidades publicas (por ejemplo, terapias en hospital o centros
publicos de atencién a personas con discapacidad no incluidas en programas de
atencion temprana)

O Si, prestada por entidades privadas o concertadas y financiada parcial o totalmente
por alguna asociacién, beca, entidad, etc.

O Si, prestada por entidades privadas o concertadas y financiada por la familia.

O No

¢En qué franja de edad empez0 a recibir el/la menor alguna terapia distinta de la
atencién temprana sostenida con fondos publicos o de la recibida en la escuela?

O 0 a 2 afios
O 3 a 5 afios
O 6 a 12 afios
O 13 a 18 afios

O No procede porque no ha recibido ninguna terapia ademas de la atencion temprana
publica o la recibida en la escuela

Aproximadamente, ;cudntas horas de terapia recibe actualmente a la semana el/la
menor fuera de la escuela?

¢Qué terapias ha recibido el/la menor a lo largo de su vida, a través de servicios
publicos o privados, fuera de la escuela?



[0 Fisioterapia

[0 Logopedia

O Estimulacion

[0 Terapia psicoldgica

[0 Terapia ocupacional

O Psicomotricidad

[0 Terapia de alimentacion
0O Otra/s

[0 Ninguna

¢(Aproximadamente qué coste econdmico al mes le suponen actualmente terapias
no cubiertas por fondos publicos, becas, cheque servicio, etc.? (es decir, costeadas
exclusivamente por la familia)

O Ningun coste

O Menos de 300 euros

[0 Entre 300 y 500 euros
[0 Entre 500 y 1.000 euros
O Mas de 1.000 euros

En conjunto, ;cémo de satisfecho/a estd con los siguientes aspectos de las
terapias recibidas por el/la menor a lo largo de su vida?

Mucho Bastante = Medianamente Poco Nada

La calidad de las terapias y
profesionales

La intensidad de las terapias (n° de
horas y de terapias recibidas)

Los horarios de las terapias

La distancia de las terapias a casa,
colegio o trabajo

Los resultados de las terapias

La facilidad para compatibilizar las
terapias con el empleo



¢El/la menor tiene dictamen de necesidades educativas especiales?

O Si
O No

¢En qué franja de edad recibid el/la menor el dictamen de necesidades educativas
especiales?

O 0 a2 afios
O 3 a 5 afios
O 6 a 12 afios
O 13 a 18 afios

0 No procede porque no ha recibido dictamen de necesidades educativas especiales
0 no estd escolarizado/a.

¢Como de sencillo le ha resultado obtener los apoyos educativos/escolares que el/
la menor necesita?

O Muy sencillo

0 Bastante sencillo

O Medianamente sencillo
O Poco sencillo

O Nada sencillo

O No procede porque no se ha intentado obtener apoyos educativos/escolares o no
esta escolarizado/a



¢En qué tipo de centro y opcion educativa esta actualmente escolarizado/a el/la
menor?

[0 En escuela infantil o centro de educacidn ordinaria sin ningiin apoyo

O En escuela infantil o centro de educacion ordinaria con apoyos, pero no en aula
especifica

O En escuela infantil o centro de educacién ordinaria con apoyos en aula especifica
(aulas TEA, aulas enclave, aulas estables, etc.)

O En un centro de educacion especial

O En educacion combinada (centro de educacion ordinaria y centro de educacién
especial)

[ Otros
O Ninguno

¢Qué tipo de centro y opcién educativa considera que puede ofrecer una mejor
atencion a las necesidades del/de la menor a su cargo?

[0 Escuela infantil o centro de educacion ordinaria sin ningin apoyo

[0 Escuela infantil o centro de educacion ordinaria con apoyos, pero no en aula espe-
cifica

O Escuela infantil o centro de educacién ordinaria con apoyos en aula especifica
(aulas TEA, aulas enclave, aulas estables, etc.)

[0 Educacion especial

O Educacién combinada (centro de educacidn ordinaria y centro de educacion especial)

[ Otros

¢Asiste el/la menor a un centro educativo publico, concertado o privado?

O Pudblico
[ Concertado
[ Privado

[0 No asiste a ningln centro educativo



¢Qué tipo de jornada escolar tiene el/la menor?

O Jornada continua (solo de mafiana)
O Jornada partida (mafiana y tarde con una pausa en el medio para comer)

O No procede porque no asiste a ningun centro educativo

¢Qué tipo de jornada escolar consideraria mas adecuada para las necesidades del/
la menor?

O Jornada continua (solo de mafiana)
O Jornada partida (mafiana y tarde con una pausa en el medio para comer)

0 No sé

¢Qué tipo de apoyos educativos recibe el/la menor?

O Apoyo de profesorado especialista en pedagogia terapéutica (PT)
O Apoyo de maestro/a de audicién y lenguaje (AL) o logopeda

O Apoyo de integrador/a social

[ Fisioterapia

O Apoyo de auxiliar técnico educativo o profesor/a “sombra”

O Apoyo en aula especifica (aulas especificas, aulas TEA, aulas enclave, aulas esta-
bles, etc.)

O Apoyo en patio o actividades complementarias (excursiones, fiestas, etc.)
O Otros
O Ninguno

O No procede porque no asiste a ningun centro educativo



¢(Aproximadamente cudntas horas de apoyo en total a la semana recibe actual-
mente el/la menor en el centro escolar?

¢El/la menor utiliza el comedor escolar?

O Si, y no ha necesitado apoyo ni adaptaciones

[ Si, y siempre ha recibido los apoyos y adaptaciones necesarios

O Si, pero no siempre ha recibido los apoyos y adaptaciones necesarios
[0 No, porque no ha recibido los apoyos y adaptaciones necesarios

O No, porque no necesitamos utilizar el comedor escolar

O No, porque preferimos que coma en casa

[0 No procede porque no estd escolarizado/a

¢El/la menor utiliza algun servicio de madrugadores/acogida matinal o actividades

extraescolares en el centro escolar?

[0 Si, y no ha necesitado apoyo ni adaptaciones

O Si, y siempre ha recibido los apoyos y adaptaciones necesarios

O Si, pero no siempre ha recibido los apoyos y adaptaciones necesarios
O No, porque no ha recibido los apoyos y adaptaciones necesarios

[0 No, porque no necesitamos utilizar estos servicios

[0 No, porque preferimos no utilizar estos servicios

[0 No procede porque no estd escolarizado/a



¢Como de satisfecho/a, en general, esta con los siguientes aspectos de la escolari-
zacion del menor?

Mucho Bastante | Medianamente Poco Nada
La calidad de los apoyos recibidos

La cantidad de apoyos recibidos
El conocimiento y formacion de los
especialistas

El conocimiento y formacién del resto
de docentes y personal

La colaboracién del centro con la
familia

La colaboracién del centro con
profesionales externos

La cobertura de las necesidades
diarias del/de la menor

El compromiso con la inclusién del
centro

La atencién de los servicios de
Orientacion Educativa

La proximidad del centro (al domicilio
o trabajo)

Las posibilidades de conciliacién con
el horario escolar

Su colaboracién es muy valiosa para conocer mejor las necesidades de la infancia con
discapacidad en Espafia y sus familias.

Gracias por completar esta encuesta.
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