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Abrimos este numero con un articulo que analiza el programa de AYUDAS
ECONOMICAS FAMILIARES. Se consideran Ayudas Econémicas Familiares aque-
llas prestaciones temporales, dinerarias o en especie, que se conceden a familias
para la atencidn de las necesidades basicas de menores a su cargo, cuando care-
cen de recursos economicos suficientes para ello, y estan dirigidas a la preven-
cion, reduccién o supresion de factores que generan situaciones de dificultad
social para los menores, con el fin de evitar su institucionalizacién y posibilitar su
integracion en el entorno familiar y social. Estas ayudas implican una interven-
cién social complementaria. El estudio abarca los afios de 1.997 a 2.004, ambos
inclusive. El autor, Carlos Nufiez cree necesario difundir el trabajo tanto a los pro-
fesionales de los servicios sociales, estudiosos y politicos implicados con el obje-
to de aportar elementos nuevos para una mejor aplicacién y rentabilidad de la
prestacion.

Enrique Ramos Tello reflexiona a través del analisis de algunos programas y
proyectos una problematica actual como es la de familias con hijos/as menores
de edad con problemas de conducta y que no encuentran apenas respuesta de
intervencion por parte de las instituciones publicas.

Cada dia, muchas familias se encuentran perdidas y desorientadas ante situa-
ciones y/o conductas que son “relativamente nuevas” en nuestra sociedad. Estas
nuevas situaciones o conductas de los/as hijos/as a las que se refiere el autor de
este segundo articulo son las relacionadas a menores con conductas agresivas
para con sus padres/tutores

RATSER, significa Red Andaluza de Trabajo Social sobre Enfermedades Raras.
Mariano Sanchez Robles, trabajador Social en la Unidad de Trabajo Social del
Centro de Salud de Almufiécar, nos cuenta como surgié esta iniciativa, a raiz de
la solicitud de INFORMACION, AYUDA Y ORIENTACION del padre de una menor
afectada del Sindrome de Kinsbourne. Las enfermedades raras son aquellas pato-
logias poco comunes, poco conocidas, muchas de ellas de origen genético, cuyos
afectados son, en un 50%, nifios. Se contabilizan unas 5.000 patologias diferen-
tes y se calcula que unos 400.000 andaluces pueden estar afectados por alguna
de ellas. Tienen algunas caracteristicas comunes, como su prevalencia o frecuen-
cia de aparicién (5 casos por cada 10.000 habitantes), presentar muchas dificul-
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tades diagnésticas y de seguimiento; tener, en la mayoria de casos un origen des-
conocido; implicar multiples problemas sociales, disponer de pocos datos epide-
mioldgicos, poca inversion en investigacion y carecer de tratamientos efectivos

Su movimiento asociativo es incipiente pero muy activo, siendo su mayor y
mejor exponente la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) cuya
sede central esta en Sevilla y delegaciones en varias comunidades auténomas.

Este proyecto de la RATSER nace con la intencién de colaborar en la difusién
de la informacion sobre la existencia de estas enfermedades, de su movimiento
asociativo, servir de enlace entre los usuarios y las asociaciones, colaborar con la
FEDER y la Administracién Sanitaria, y extender la informacion a través de todo
el colectivo de trabajo social, susceptible de colaborar en esta tarea de hacer
“yisibles” estas enfermedades, sus secuelas y las necesidades de las personas
que las sufren y de sus familiares.

VocALiA DE PuBLIcACIONES CODTS MALAGA
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CARLOS J. NUNEZ GOMEZ

Diplomado en Trabajo Social. Licenciado en Ciencias Politicas

PRESENTACION

Con el presente articulo se quiere dar a conocer el analisis y las reflexiones
entorno a la prestacidn de Ayudas Econdmicas Familiares, desde el area de
Bienestar Social del Ayuntamiento de Sevilla. Prestaciones temporales de carac-
ter preventivo cuya finalidad es mantener a los menores en su medio familiar pre-
viniendo el internamiento, gestionadas por los Servicios Sociales Comunitarios se
convierten en un recurso complementario de la intervencién profesional con las
familias. El articulo abarca los afios de 1.997 a 2.004, ambos inclusive. Se cree
necesario difundir el trabajo tanto a los profesionales de los servicios sociales,
estudiosos y politicos implicados con el objeto de aportar elementos nuevos para
una mejor aplicacion y rentabilidad de la prestacién.

PALABRAS CLAVES

Prestacién Economica Complementaria
Servicios Sociales Comunitarios
Menores y Familias

Intervencién Profesional



1.- INTRODUCCION

El acuerdo de 24 de enero de 1.989 establecid, en su apartado segundo, que
la Junta de Andalucia debera transferir las cantidades que procedieran para la
ampliacién de la red publica de SSC asi como para el desarrollo de las prestacio-
nes basicas por parte de las Corporaciones Locales que se acordasen. Desde la
Delegacién Provincial se traspasaron un numero de expedientes familiares al
Ayuntamiento, desde donde se practico una revisién exhaustiva de cada uno de
los casos para determinar si seguia procediendo o no la ayuda que estaban reci-
biendo!, aquellas familias que seguian reuniendo los requisitos fueron derivadas
a sus respectivas Unidades de Trabajo Social desde donde se procedi6 a la aper-
tura de expediente, estudio, valoracién y seguimiento de cada uno de los casos,
dicha tarea le corresponderia a los profesionales del Servicio de Convivencia y
Reinsercion Social integrados en un equipo compuesto por Trabajadores Sociales,
Psicélogos y Educadores. Siendo el Trabajador Social del Servicio el responsable
técnico de la prestacion.

La orden de 1.991? las Ayudas Econdmicas Familiares (en adelante AEF), se
consideraba una medida protectora de contenido fundamentalmente preventivo
cuyo objetivo es mantener al menor en su medio familiar e incluidas entre las
prestaciones que deben ser gestionadas directamente por los Servicios Sociales
Comunitarios (en adelante SSC). Dicha orden comprendia el apoyo psicosocial
complementario, y recogia entre sus objetivos: la prevencién del internamiento,
la desinstitucionalizacién y la integracién sociofamiliar.

El Decreto 11/1.992 por el que se establecen la naturaleza y prestaciones de
los SSC, configura las Ayudas Econdmicas Familiares como aquellas prestaciones
temporales de caracter preventivo, cuya finalidad es mantener a los menores en
su medio familiar, gestionadas por los SSC y reguladas a través de la cooperacién
con diputaciones y ayuntamientos de municipios con poblacién superior a veinte
mil habitantes de la Comunidad Auténoma de Andalucia.

La orden® de 1.998 que actualmente regula las AEF, que derogé la anterior de
1.991, las define como “Aguellas prestaciones temporales, dinerarias o en espe-
cie, de cardcter preventivo, que se conceden a familias para atencién de las nece-

1 En Ia revisién se detectaron diversas situaciones, como ejempio: Algunos de los casos se
habian trasladado a otras localidades, por lo que tuvieron que ser suspendidas y derivarlas a los
servicios municipales de sus respectivas localidades.

2 Orden de 5 de abril 1.991, por la que se regulan las ayudas econémicas familiares en el
ambito de atencién al nifio, como prestacion basica de los Servicios Sociales Comunitarios.

3 Orden de 13 de Abril de 1.998, por la que se regulan las Ayudas Econdmicas y su gestién
mediante la cooperacién entre la Junta de Andalucia y las Corporaciones Locales de su territorio.



sidades bésicas de menores a su cargo cuando carecen de recursos econdmicos
suficientes para ello, dirigidas a la prevencion, reduccion o supresion de factores
gue generan situaciones de dificultad social para los menores, con el fin de evi-
tar su institucionalizacidn y posibilitar su integracion en el entorno familiar y
social”. Excluye las ayudas de emergencia social y las prestaciones econdémicas
destinadas a favorecer los acogimientos familiares?, hasta 1997 las familias aco-
gedoras podian ser beneficiarias.

2.- CARAC:TERI"TICAS DE LAS AYUDA
ECONOMICAS FAMILIARES

2.1. Naturaleza

Son ayudas temporales, dinerarias o en especie, que se conceden a las fami-
lias para la atencidn de las necesidades basicas de los menores a su cargo, cuan-
do carecen de recursos econdomicos suficientes para ello. Dirigidas a la preven-
cidén, reduccidn o supresidon de aquellos factores que generan situaciones de difi-
cultad social, con el fin de evitar la institucionalizacién y posibilitar la integracion
en el entorno familiar y social.

El fin de las ayudas es la mejora de la calidad de vida de aquellos menores y
sus familias en situacién de necesidad econémica, mediante apoyos técnicos y
econdmicos que propicien la permanencia de los menores en su medio familiar y
social habitual, quedando clara la idea de la complementariedad de la ayuda a un
trabajo técnico reflejado en documentos técnicos como: baremo, compromisos
con la familia, etc..

2.2. Beneficiarios

Podrén ser beneficiarios de las ayudas los responsables del hogar -preferen-
temente la persona que directamente administre la economia familiar- en el que
se encuentren o se reinserten menores, y siempre que concurran las siguientes
circunstancias:

4 En virtud de lo dispuesto en la Orden de 9 de Mayo de 1.997 de la Consejeria de Asuntos
Sociales, en la que se regulan las compensadciones economicas de los acogimientos remunera-
dos.



1. Presencia de indicadores de riesgo para el menor en la dindmica familiar.

2. Existencia de necesidades basicas del menor que deban ser cubiertas.

3. Carencia de recursos econdmicos en el hogar donde el menor resida o se
reinserte. Se entenderd la carencia de recursos econdmicos cuando los
ingresos mensuales de la unidad de convivencia no superen unos interva-
los de renta establecidos, que anualmente se ajustan teniendo el salario
minimo interprofesional.

4, Existencia de un programa de intervencién familiar.
5. Prondstico positivo sobre la resolucién de la problematica detectada.

6. Aceptacion de la intervencién de los Servicios Sociales Comunitarios, con
compromiso expreso de cumplir los objetivos establecidos en el programa
de intervencién familiar.

2.3. Tipologia y cuantia de las ayudas

Ayuda dineraria: Ayuda econdémica de caracter monetario, que podra ser de
pago unico o periddico. Actualmente, tenemos:

1. De pago Unico: en el 2.005 su cuantia no podré ser superior a 511,00 Euros

2. Periddica: Ayuda monetaria de pago trimestral, cuya cuantia queda fijada
conforme al intervalo -271 y 511 Euros-segun el niUmero de menores

Avuda en especie: La cuantia no habra de superar lo establecido para las ayu-
das monetarias. Excepcionalmente, se puede conceder de forma simultdnea con
otra monetaria, siempre que la suma de ambas no supere los 700 euros.

En lineas generales, el tipo de prestacién predominante es la econémica casi
en el 97% de los casos; las prestaciones en especie son menos frecuentes en los
Gltimos cuatro afios se ha , pasado del 3% al 0,5% del total.

2.4. Evolucion Presupuestaria

2.5 En el periodo estudiado se aprecian dos momentos: Uno de progresivo
aumento presupuestario entre 1.997 y 2.000; y otro con una disminu-
cién y estancamiento hasta 2.004. Una de las posibles causas es una
prevision, en el afio 2.000, por encima de la necesidad real, que tras su
reajuste ha permanecido estable. Actualmente, el presupuesto anual
asciende a 366.617 euros, y en principio cubre la casi totalidad de la
demanda técnica.



En cuanto, a la aportacion econdémica por las diferentes administraciones
publicas encontramos: que hasta 1.998 la aportacién de la Comunidad Auténoma
fue el 53% vy el 47% lo aportaba el Ayuntamiento, en 1.999 ambas aportan la
misma y a partir de 2.001 el Ayuntamiento destina el 51,5%.(CUADRO I)

2.4. Objetivos generales de la prestacion.

Los mas propuestos estos afios, han sido:

e Prevenir, reducir y suprimir posibles riesgos [81,5% (reducir riesgos supo-
ne el 62,6%, prevenirlos el 29,87%, y suprimirlos 7,43%].

e Prevenir la institucionalizacién (el 12%, en los ultimos afos sufre una nota-
ble disminucion).

e Favorecer la reinsercion social (el 3% durante todos los afios estudiados).

e Facilitar acogimientos familiares (en muchos casos abuelos acogedores,
s6lo se prestan hasta 1.997 al disponer la Junta de Andalucia ayudas eco-
némicas especificas, en la Orden de 9 de Mayo de 1.997).

2.5. Nimero de proyectos familiares
realizados.

La realizacién de proyectos de intervencién con las familias ha sido requisito
y cuestién basica. Durante los tres primeros afios estudiados el nimero de estos
es elevado, disminuye a partir del 2.000, y se vuelve a incrementar a partir del
2.003. (GRAFICO I)

Destacar que los casos vienen permaneciendo en los servicios una media de
cuatro afios, que se considera demasiado creyendo necesario reducirla, de lo
contrario estaremos hablando de casos crénicos que quizas necesitarian otro tipo
de prestaciones o servicios, con muchas dificultades para la intervencion planifi-
cada.

2.6. Profesionales implicados.

En todos estos afios encontramos que no han existido variaciones importan-
tes. Los casos, en general, han sido atendidos por los equipos que integran el
Servicio de Convivencia y Reinsercién Social formados por Trabajador Social,
Psicélogo y Educador en cada Unidad de Trabajo Social (actualmente 12). El pro-
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fesional de los equipos que ha asumido en todo momento la responsabilidad del
programa ha sido el/la Trabajador/a Social.

Desde el afio 2.000 se han incorporado Equipos de Tratamiento Familiar, mas
especificos, que también hacen uso del recurso durante el tratamiento con los
casos, actualmente 7 equipos, estos se coordinan con la Trabajadora Social res-
ponsable del programa en cada de las Unidades de Trabajo Social.

3.- FAMILIAS ATENDIDAS, PROBLEMATICAS
DETECTADAS Y OBJETIVOS DE LA

INTERVENCION PROFESIONAL.

A continuacién se exponen los datos obtenidos a partir de los instrumentos de
las evaluaciones. Estos se han agrupado, clasificado y analizados dentro de una
estructura ldgica sélo posible en un periodo de ocho afios -de 1.977 a 2004-, sufi-
ciente para poder obtener conclusiones de cierto interés técnico.

3.1 Familias y menores tratados.

Durante los afios estudiados, la media de familias atendidas es de 282,
1.999 y 2.000 son los afios que mayor nimero familias se ha atendido, debido al
aumento del presupuesto. En cuanto al numero de menores beneficiarios la
media anual esta entorno a los 790,

La media de casos suspendidos en el transcurso de la prestacion es de 23
por afio, siendo las causas, por orden de importancia:

Incumplimiento de acuerdos (33,54%).
- Traslado de domicilio a otra localidad (13,92%).
- Cumplir la mayoria de edad del menor (8,22%).

- Aprobacién de acogimiento remunerado (7,59% -estos casos se daban con
anterioridad al la orden que regulo las ayudas por acogimiento, se dio un
plazo a los casos que se encontraban en alta hasta su aprobacion).

- Mejora en la situacion familiar (4,43%).

- Institucionalizacién o declaracion de desamparo.( 32%)



En cuanto, al nimero de familias no atendidas tenemos que durante los
cuatro primeros afios se dejan de atender un numero relativamente alto si lo
comparamos con los cuatro Ultimos afios. En general, no se atienden por falta de
disponibilidad presupuestaria en el 70% de los casos, en el resto de los casos no
cumplen los requisitos. (CUADRO II)

3.2. Problematicas detectadas

En 1.999 con el fin de aproximarnos mas a la realidad social de las familias
con las que trabajamos se decide introducir un nuevo apartado en el instrumen-
to de evaluacién relacionado con las problematicas. Esto nos ha permitido cono-
cer la relacion entre los objetivos de la intervencién técnica y las problematicas
detectadas.

Para clasificar las diferentes problematicas se establecieron un total de ocho
areas, que son: Econémico-laboral retacionada con la forma de subsistencia (tra-
bajo, ingresos econdmicos, etc.); Educativo-cultural centrada en el nivel de los
responsables y adultos de la familia; Escuela relacionada con los menores; Salud
situacién de los integrantes del nlcleo de convivencia; Vivienda condiciones del
espacio fisico de convivencia; Relaciones familiares las relaciones internas del
grupo de convivencia; Red social referida a familiares, vecinos, amigos, etc; y
Entorno Social centrado en la relacién de la familia con los servicios formales de
la comunidad.

Los problematicas observadas se exponen a continuaciéon por éreas seglin su
importancia de mayor a menor:

a. Econdmico-Laboral:

e Escasez de recursos econdmicos.

¢ Desempleo.

¢ Precariedad e inestabilidad laboral

¢ Economia sumergida.

¢ Escasa formacion laboral.

¢ Dificultades para acceder al mercado laboral,
b. Educativo-cuitural:

¢ Bajo nivel educativo y cultural

e Escasas habilidades sociales

c. Escuela:
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e Dificultades de los padres para mantener pautas educativas.
¢ Absentismo escolar.
¢ Fracaso escolar.
¢ Dificultades de integracién en el medio escolar.
d. Salud.
e Presencia de toxicomania en algin miembros de la familia.
« Existencias de enfermedades y minusvalias.
¢ Embarazos no deseados.
e Stress Maternal
¢ Enfermedad mental
« Falta de pautas de higiene y de alimentacion
e. Vivienda.
e Deterioro y malas condiciones de habitabilidad.
e Hacinamiento.
¢ Falta de equipamiento.
e Deudas.
f. Relaciones familiares.

« Dificultades para la comunicacion interna, detectandose relaciones con-
flictivas.

e Familias monoparentales (la mayoria mujeres-monomarentalidad).
e Familias numerosas.

» Falta de apoyo de la familia extensa.

¢ Ausencia de roles paternos.

¢ Problemas conductuales.

e Problemas relacionados con la inmigracion.

¢ Desorganizacién doméstica.

¢ Violencia de género.

e Separacion y divorcio.

e Sobrecarga y stress.



g. Red social.

e Falta de apoyo de la familia extensa.
e Problemas de convivencia con los vecinos.
h. Entorno Social.
¢ Clerta dependencia de los servicios sociales y asistenciales.

A partir de los datos presentados, si tuviésemos que concretar o esbozar un
perfil tipo de las familias que atendemos desde el programa, tendriamos:

“Familia nuclear o monomarental con escasos recursos econdémicos, con
problemas de desempleo y precariedad laboral, con niveles educativos bajos,
con dificultades para mantener pautas educativas, con problemas escolares,
presencia de enfermedad y/o toxicomania, cuya vivienda no presenta muy
buenas condiciones, con dificultades en la comunicacién interna familiar donde
se producen algunas relaciones conflictivas, sin apoyo de la familia extensa, y
cierto grado de dependencia de los servicios sociales y asistenciales.”

3.3. Objetivos planteados en la intervencion
profesional.

Entre los objetivos que mas se han reflejado en los proyectos de intervencidn
de los técnicos han sido los siguientes, por orden de importancia:

e Prevenir la institucionalizacion de los menores.

e Cubrir las necesidades béasicas de los menores.

* Aumentar la responsabilidad de los padres en el cuidado y educacién de los
hijos.

e Facilitar el acceso a los recursos de la comunidad.

e Reducir situaciones de riesgo y de dificultad social.

¢ Insertar de los padres en el mundo laboral.

e Desarrollar habilidades personales.

¢ Conocer los efectos de la aplicacion de la ayuda.

* Apoyar a las familias que reinsertan menores.

¢ Fortalecer la red social.

e Garantizar la escolarizacién.

e Favorecer la organizacién doméstica.



W e

s Aumentar la autoestima de los padres.

e Favorecer la relacidén padres - escuela.

e Disminuir los efectos de los malos tratos.

¢ Acondicionar la vivienda.

e Aumentar el nivel formativo en la unidad familiar.
e Prevenir embarazos no deseados.

En el siguiente cuadro, se exponen las areas, problemaéticas y objetivos de la
intervencién profesional para posibilitar una visién de conjunto. (CUADRO III)

4. ANALISIS Y CONCLUSIONES

La primera conclusion que se extrae de los datos expuestos, es que las AEF
cumplen la condicién con la que inicialmente fueron concebidas, es decir: como
medida protectora de contenido fundamentaimente preventivo, cuyo objetivo es
mantener a los menores en su medio familiar.

En cuanto, a su concepcion, el cambio de ser prestacion basica a prestacion
complementaria ha favorecido la prevencidn, reduccion y supresion de factores
generadores de situaciones de dificultad social en menores, ha evitado la institu-
cionalizacién y posibilitado una mejor integracién de estos en su entorno familiar
y social. La ayuda deja de ser un recurso que obtiene la familia para convertirse
en uno mas de los distintos recursos que el profesional incorpora al proyecto de
intervencién familiar, y siempre, con acuerdo previo con la familia. La prestacién
facilita tanto la intervencién técnica como la colaboracién familiar, siendo necesa-
rio su existencia, pero enmarcada en proyectos de intervencion, pues es la mejor
manera de evitar la cronificacion de los casos, eliminando su posible caracter
paliativo cuyo unico fin es cubrir necesidades basicas puntuales sin ir a las cau-
sas que las originan.

Comprobamos, un elevado grado de complejidad del trabajo técnico con las
familias atendidas, cuyo perfil es: familia nuclear o monoparental con escasos
recursos, con problemas laborales, educativos, sanitarios, de vivienda y con défi-
cit en el seno familiar que producen falta de comunicacién y conflictos. Debiendo
los profesionales de los SSC implicar a otros profesionales que gestionan recur-
sos en otras areas como son la de la Sanidad, del Trabajo, de la Educacion, la
Vivienda, etcétera, sin los cuales seria inalcanzables determinados objetivos que
se reflejan en los proyectos de intervencién, limitando en gran medida la obten-



cién de resultados favorables en el tratamiento. El estudio tanto de las problema-
ticas detectadas y de los objetivos que se proponen para su resoluciéon demues-
tran la relacion existente entre los problemas detectados y las diferentes areas
de intervencién, siendo imprescindible la coordinacion interna y externa con los
profesionales de otros centros, entidades e instituciones que directa e indirecta-
mente estan implicados en la resolucidn de los problemas.

El agrupar las probiematicas detectadas por &reas de intervencién, nos permi-
te: En primer lugar, tener una vision global de la situacién social de las familias
atendidas, lo que facilita el establecimiento de prioridades institucionales, desta-
cando la coordinacion interinstitucional. En segundo lugar, permite visualizar las
causas que originan los diferentes problemas lo que hace posible plantear actua-
ciones de caracter preventivo.

Se detectan dos momentos o fases en la intervencién profesional, el primero
que se inicia durante la fase de estudio del caso, donde la intervenciéon se centra
en las dificultades de comunicaciéon y las relaciones confiictivas familiares a la
urgencia necesidad de cubrir determinadas necesidades bdsicas. En un segundo
momento, tras realizar el diagnostico y la elaboracién del proyecto, el campo de
intervencioén se extiende al conjunto de la red social familiar; siendo necesario
recursos externos que se gestionan desde otras areas.

Los recursos especificos que gestionan otras &reas de intervencién (Trabajo,
Educacion, Salud, Vivienda...) son de especial importancia en la resolucion de los
problemas que presentan las familias. Problemas como la escasez de recursos
econdémicos, desempleo, precariedad laboral, la baja formacién, dificultades para
la integracion escolar, presencia de enfermedades, falta de pautas de higiene vy
alimentacion o las precarias condiciones de habitabilidad de las viviendas. A las
que hay gue unir las dificultades de los miembros de la familia para acceder a
estos recursos. Es por lo que, uno de los objetivos basicos de los profesionales de
servicios sociales es facilitar el acceso a estos.

Por otro lado, se comprueba que la intervencién técnica desde SSC en la apli-
cacion de sus propios recursos intenta cubrir objetivos especificos como: aumen-
tar la responsabilidad de los padres en el cuidado de los hijos, desarrollar habili-
dades personales, aumentar la autoestima de los padres, disminuir los efectos de
las relaciones conflictivas, garantizar la escolarizacién, favorecer la organizacién
domeéstica y cubrir necesidades bdsicas intentando no crear dependencia.

Como conclusion, decir, que las Ayudas Econdmica Familiares son un recurso
importante para el trabajo con familias atendidas por los Servicios Sociales
Comunitarios, en el marco de la orden que las regula y que prioriza la presencia
de indicadores de riesgo, existencia de necesidades basicas y escasez de recur-
sos economicos, exigiendo la existencia de proyectos de intervencién con pronds-



tico positivo y la aceptacién por parte de la familia de la intervencién de los
Servicios Sociales Comunitarios.

5. PROPUESTAS Y SUGERENCIAS

A nivel de Comunidad Auténoma

- Las Ayudas Econémicas Familiares deben continuar prestandose desde los

Servicios Sociales Comunitarios, pues son un importante recurso a utilizar
por los profesionales en la intervencion con familia ante situaciones de difi-
cultad social contribuyendo al mantenimiento de los menores en su medio
familiar, evitando el internamiento, y favoreciendo la prevencion, reduccién
o supresién de aquellos factores que generan estas situaciones.

Es conveniente concretar un modelo de evaluacién de ambito autonémico
que integre aspectos de la intervencion técnica y de la poblacién atendida,
que posibiliten un mejor conocimiento de la realidad social de las familias
beneficiarias y la concrecién de lineas de intervencion interadministrativas
que incidan en las estructuras socioecondmicas que producen situaciones
problematicas posibilitando su resolucion.

Se deben establecer protocolos de coordinacién entre Servicios Sociales y
4reas de intervenciéon como Trabajo, Salud, Educacién, etc. para hacer
posible la resolucion de situaciones problemas de &mbito social y la pues-
ta en marcha de medidas de caracter preventivo.

A nivel local

Se deben establecer, a nivel técnico, tiempos de trabajo adecuados con
cada familia que eviten su cronificacién, siendo necesario concretar ratios
de atencidn por profesionales permitiendo la adecuada elaboracion y eje-
cucion de proyectos con prondsticos positives alcanzables.

Realizar estudios sobre las situaciones sociofamiliares e intervencion profe-
sional a fin de mejorar la atencién a las familias y la distribucion de los
escasos recursos de servicios sociales.

Aprobar baremos especificos para la concesién de las ayudas, en los que se
priorice la intervencion técnica con prondsticos favorables.

Revisar anualmente las cuantias de las ayudas para que cubran de forma
eficaz las necesidades basicas.
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Articulo: Las Ayudas Econdémicas Familiares como Prestacion Complementarias
al Trabajo Profesional.

CUADRO I
ANO | Juntade Andalucia Ayuntamiento de Sevilla Presupuesto Total
1.997 29.624.700 : 26281475 | 55906.175
1.998 20624700 | 26.281.475 J 55.906.175
1909 = 29624700 29624700 i 59.249.400
2.000 35.151.000 : 20,624,700 .' 64.775,700
2001 = 29624700 31.375.300 | 61.000.000
2.002 29,624,700 ' 31.375.300 -~ 61.000.000
Euros | 178.048 | 188.569 | 366.617
2003 29.624.700 31.375.300 61.000.000
Euros | 178.048 188.569 | 366.617
2.004 i 29.624.700 | 31.375.300 i 61.000.000
Euros | 178.048 | 188569 366.617
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ENRIQUE RAMOS TELLO

Trabajador Social.

RESUMEN

Este articulo intenta reflexionar a través del analisis de algunos programas y
proyectos una problematica actual como es la de familias con hijos/as menores
de edad con problemas de conducta y que no encuentran apenas respuesta de
intervencion por parte de las instituciones publicas.

Asimismo, se intenta reflejar a través del recorrido interventivo existente
(centrado en Andalucia, pero claramente extrapolables a otras realidades) la
reflexion y critica ante la tardanza de la administracion publica en crear mecanis-
mos interventivos que den respuesta a las nuevas problematicas sociales.

PALABRAS CLAVE

Menores, Familias, Programas de Intervencion Social, Servicios Sociales,
Aspectos Legales.



INTRUDUCCION

Cada dia, muchas familias se encuentran perdidas y desorientadas ante situa-
ciones y/o conductas que son “relativamente nuevas” en nuestra sociedad. Estas
nuevas situaciones o conductas de los/as hijos/as a las que me refiero son las
relacionadas a menores con conductas agresivas para con sus padres/tutores.
Pero desde un punto de vista diferente al que la intervencién familiar estd acos-
tumbrada y que responde actualmente. Me refiero a que esta “nueva” problema-
tica familiar, no se enfoca desde los “factores de riesgo, desproteccion, etc” de los
padres/tutores (intervencién tradicional), sino que la diferencia esta en que gran
parte de estas familias son completamente normalizadas, y entonces el enfoque
se centra en factores mas relacionados con los hijos/as, determinantes ambien-
tales, psicoldgicos, asi como aspectos educacionales.

RESPONSABILIDAD

A continuacién se muestra un breve resumen a modo de introduccién de com-
petencias y responsabilidades, que se hace necesario para comprender y evaluar
el papel de las distintas administraciones publicas.

Los valores basicos de la Constitucion espafiola de 1978 exigen en su desarro-
llo material, de un sistema publico de servicios sociales. Otro pilar clave para la
articulacién de la creacién de los servicios sociales es el articulo 14 de la
Constitucién:

Los espafioles son iguales ante la Ley sin que pueda prevalecer discriminacion
alguna por razén de nacimiento, raza, sexo, religion, opinién o cualquier otra
condicién o circunstancia personal o social.

La Constitucién segun el articulo 148.1.20. Delega en las Comunidades
Auténomas las competencias de Asistencia Social.

En el caso concreto del Estatuto de Autonomia de Andalucia (1982), por ejem-
plo, confiere competencias:

Exclusivas (art. 13) sobre:
1. Asistencia Social y Servicios Sociales. Orientacion y planificacién familiar.
2. Proteccion y tutela de menores.

3. Fundaciones benéfico-asistenciales, siempre que desarrollen principalmen-
te sus funciones en Andalucia.

4. Actividades y servicios para juventud y tercera edad.



5. Desarrollo comunitario.

A la Comunidad Auténoma de Andalucia le corresponde la competencia exclu-
siva en materia de proteccion de menores residentes en su territorio. Esto com-
porta la constitucién y aplicacién de los distintos instrumentos que dan lugar a la
accién protectora de la Administracién; todo ello con el objetivo final de conse-
guir un mayor nivel de bienestar para los menores de Andalucia.’

En los principios del Articulo 3. del Capitulo I de ia Ley 1/1998 de 20 de abril,
de los derechos y la atencion al menor de la Comunidad Auténoma de Andalucia,
establecen entre otros lo siguiente:

- Los poderes publicos de Andalucia otorgaran la proteccién y asistencia
necesarias a la familia para que pueda asumir plenamente sus responsabi-
lidades como grupo y medio natural para el adecuado crecimiento y bien-
estar de los menores.

En el Articulo 4. de dicho Capitulo, dice lo siguiente:

- Los menores para su defensa de sus derechos, podrdn personalmente o a
través de sus representante legal:

Y en su apartado A: Dirigirse a las Administraciones Publicas en demanda de
la proteccion y asistencia que precise y solicitar de las mismas los recursos socia-
les disponibles.

Esta misma Ley. en su titulo II, trata especificamente “De la proteccién’., defi-
niendo el concepto de Proteccidn en el articulo 17, asi “se entiende como protec-
cion el conjunto de actuaciones para la atencién de las necesidades del menor
tendentes a garantizar su desarrollo integral y a promover una vida familiar nor-
malizada”.

Las Corporaciones Locales de Andalucia tienen competencia para desarrollar
actuaciones prevencién. Informacidn y reinsercién social en materia de menores.
Asi como para la deteccién de menores en situacién de desproteccién vy la inter-
vencién en los casos que requieran actuaciones en el propio medio. Igualmente.
Son competentes para apreciar, intervenir y aplicar las medidas oportunas en las
situaciones de riesgo.

La justificacién legal la encontramos en la Ley de Bases de Régimen Local el
2 de abril de 1985 que establece las competencias del municipio (art. 25): «el
municipio para la gestion de sus intereses y en el dmbito de sus competencias,
puede promover toda clase de actividades, y prestar cuantos servicios publicos

1 Extraido de la Publicacién: La atencién a la infancia en Andalucia. Editada por la Consejeria
de Asuntos Sociales, Direccién General de Atencién al Nifio-Junta de Andalucia. 1999.
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contribuyan a satisfacer las necesidades y aspiraciones de la comunidad vecinal».

Para mayor precisién, el mismo art. 25,2,k de la Ley de Bases de Régimen
Local de 2 de abril de 1985, otorga a los municipios competencias en los térmi-
nos de la legislacién del Estado y de las CC.AA: «entre otros en la prestacion de
servicios sociales y de la promocién y reinsercién social». Asimismo, en el articu-
lo 26,1,c establece que los municipios con poblacién superior a 20000 habitantes
deberan prestar, en todo caso, servicios sociales. También se prevé la posibilidad
de que el municipio incremente por via de delegacidon de las competencias (art.
27). (extraido del Manual Op. Trabajo Social. Colegio Oficial de Diplomados en
Trabajo Social y Asistentes Sociales de Cordoba)

Ya sea desde la Administracién Autonémica, o en su delegacién a las entida-
des locales, las distintas leyes y normativas, hablan claramente en forma y espi-
ritu, de la responsabilidad de las administraciones publicas a velar por los intere-
ses de los menores y sus familias.

Quedando clara la responsabilidad de intervencidon y deteccidn, (sin restar
responsabilidad a las familias y demas instituciones y/o agentes), esto no signi-
fica que las distintas intervenciones, planes, programas y demas sean inmedia-
tos, universales, acorde a la realidad mas actual, etc... Significa un camino, una
obligacién, un marco juridico, una responsabilidad y un quehacer, pero como es
imposible acoger en las normativas y leyes los “como”, “cuadndo”, “actuares”,
“actualizaciones”, etc... podria ser que exista un desfase entre la realidad en
cuanto a problematica social, y su actualizacidn y respuesta por parte de las
administraciones.

Y es aqui donde creo que nos encontramos en Andalucia actualmente con esta
problematica planteada.

Pero... éCudl es el perfil de estos menores y sus fami-
lias?

Desde la experiencia de los profesionales, y conociendo de su existencia a tra-
vés de otros programas y de otros profesionales, se pueden sacar varias conclu-
siones respecto al perfil de estos jovenes y sus familias.

- Menores procedentes de familias tanto normalizadas como no normaliza-
das. (problema comun en diferentes clases sociales), da igual que sean un
grupo de menores procedentes de clases medias-altas que graban con el
movil palizas a personas sin hogar y que agreden a los padres, o menores
provenientes de barrios humildes gue no van a la escuela, y tiene una con-
ducta agresiva.

— Las familias de estos menores, explicitan que no saben (después de haber-



lo intentado desde su conocimiento y experiencia) que hacer para que la
situacién cambie, y llegan buscando ayuda a diferentes programas, con un
nivel de estrés elevado por la crisis a la que se enfrentan.

-~ Algo en comun de las familias de estos menores es una tendencia a una
educacién demasiado abierta, descuidada o flexible para con sus hijos / as,
durante los primeros afios de éstos. Aqui encontramos tanto a las familias
con un discurso relacionado con “pensé darles a mis hijos lo que nunca nos-
otros hemos tenido”, “no tenia tiempo por el trabajo de dedicarles a mis
hijos”, “los eduqué como me ensefiaron...con voces y castigos”, ....

~ Jovenes que al crecer ponen en cuestionamiento y rechazan las normas
familiares.

~ Otra caracteristicas de las familias demandantes de ayuda (producida por
la falta de respuesta de las instituciones), se producen cuando vienen deri-
vadas de distintos programas, servicios e instituciones. Suelen venir de
“contar su problema” a distintos profesionales, una y otra vez, y yendo de
derivacidén en derivacion. Por tanto, este “rebotamiento” de un sitio a otro
y de un profesional a otro a la familia, hace que a medida que avanza el
numero de servicios que se visita o profesional al que le cuenta su proble-
ma, se creen en ellos un sentimiento de desproteccidén, de enfado ante la
falta de respuesta, y/o de falta de credibilidad de las instituciones o profe-
sionales.

Encontramos un sin fin de justificaciones y tipos de educacién no planificada
ni organizada, tan abierta o tan lejana que los hijos se han educado en el “todo
vale”, “en Derechos por encima de obligaciones”, “en la figura del padre periféri-
co”, “en el no-establecimiento de limites”, etc ....

~ Limitacién de los padres / tutores en la educacién de los progenitores. Ya
sea por limitacion consciente o inconsciente.

- Situaciones de separaciones traumaticas de los padres.

- Ausencia de responsabilidad de los padres / tutores.

- Ausencia de conocimientos educacionales para con sus hijo/as.
- Saltos entre generaciones relativamente distantes.

También aqui podriamos comentar algo igual de importante que el papel de los
padres / tutores en la educacién de los hijos/as, hablamos del entorno, del lugar,
del modo, de los medios de comunicacion, del sistema de valores reinantes que
les ha tocado vivir. Esto casi puede determinar la identidad de los menores, si no
se compensa y equilibra con la intervencién de los padres y de un equilibrio entre
“lo provechoso y no provechoso” del entorno en que vivimos.
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Quizés esta sociedad donde vivimos sea la que eduque a los menores, en des-
proporcién a la aportacién de los progenitores.

La Intervencién Profesional

Los profesionales, saben de primera mano, que existe actualmente casi un
vacio interventivo respecto a esta problemética, y como casi siempre, las leyes,
decretos y érdenes para la intervencion, van detras la realidad.... o si no, hable-
mos desde un supuesto:

- éDesde donde intervenimos con una familia con un hijo/a adoles-
cente “agresivo” “rebelde”, “sin limites”, “que no atiende a hormas
o reglas”, “que no aceptan los roles paternos”... ? (con actitudes
agresivas, problematico, absentista, etc... y donde la familia no sabe, no
entiende, no comprende, no acierta a saber lo que ha de hacer, y lo han
probado todo, y donde los padres / tutores cumplen con su responsabilidad
de modo normalizado y no existen factores que puedan considerarse de
riesgo o desproteccién).

Pues bien, esta pregunta no tiene una respuesta de intervencion directa, con-
creta y relacionada al cien por cien con dicha problematica, y si la tiene (que algu-
nos dirian), no es proporcional, universal y efectiva... éporqué?: Sencillamente
porque todavia no hay creado casi nada ante esta realidad social, y/o lo que hay
es a todas luces insuficiente (en el dmbito autondmico, o llevado a cabo y gene-
ralizado en los SS.SS.), y para ellos vamos a analizar los programas de la admi-
nistracién autondmica andaluza, y algunos municipales que podriamos decir
estdn mas relacionado en la materia:

El Servicio de Protecciéon de Menores:

- (En este ejemplo), ya que los padres / tutores no tienen actitudes y com-
portamientos de desproteccién respecto a su hijo/a, el Servicio de
Proteccién de Menores no actuarian de forma directa, quizas con una deri-
vacién, ya que no existen factores de desproteccion (lo derivarian a los
equipo de tratamiento familiar, o al programa de Mediacidon Familiar (inter-
generacional) del servicio de prevencion y apoyo a la familia)

SegUn la ley 1/1998 de los Derechos y atencién al menor de Andalucia, las
situaciones de desamparo son (entre otras):

o el abandono voluntario del menor por parte de la familia
e ausencia de escolarizacion habitual del menor

= etc.



En este caso, no existe abandono voluntario del menor por parte de la fami-
lia, y la ausencia de escolarizacién habitual del menor no es inducida, es volun-
taria, por tanto, aunque estén relacionados, desde el SPM se descartaria la inter-
vencion,

Como puerta de entrada de la administracion autonémica, el Servicio de
Proteccién de Menores, en menores en los que se tengan la guarda y/o custodia
por parte de la Administracion Autondmica, tiene varias experiencias y/o progra-
mas y centros que puedan tener una respuesta de intervencion al supuesto plan-
teado en este articulo. Me refiero concretamente (dentro de los llamados Centros
Residenciales Basicos), especializados en tratamientos de problemas de conduc-
ta. No existe mucha informacién al respecto, ya que no existe una gufa de este
tipo de recursos, y va a depender del conocimiento que tengan los profesionales
en los diferentes servicios de Informacién Previa de los Servicios de Proteccidn de
Menores. Puede haber unos 3 centros de este tipo, con pocas plazas. Son expe-
riencias casi aisladas y con la restriccién de que el menor esté tutelado o tenga
la guarda la Junta de Andalucia, por lo que restringe mucho |os casos existentes,
centrédndose en las familias “no normalizadas”, o “con factores de riesgo / des-
proteccidon”, no dando respuesta a la globalidad de casos.

Equipos de Tratamiento Familiar:

- Derivado por el SPM o por los S5.SS.CC, podria llegar el caso a los Equipos
de tratamiento familiar (correspondiente a la zona donde resida la familia).
Los ETF actUan con familias en riesgo social que no requieran separacion
del medio familiar, pero si que necesitan cambios en la dindmica familiar, Y
claro, que esté en riesgo, pero definiendo riesgo social en la probabilidad
de que un menor sufra maltrato por parte de su familia, en funcién de la
presencia en su entorno de una serie de circunstancias, estos son los fac-
tores de riesgo, “entendiéndose como condiciones biolégicas, psicosociales
o sociales, medibles mediante variables directas o indicadores (sociales o
psicosociales), gue de acuerdo con conocimientos cientifico, es ha demos-
trado que participan probablemente en los antecedentes o en las situacio-
nes asociadas a la emergencia de diferentes enfermedades, probleméticas
0 necesidades sociales o implicadas en estas” (Casas, 1989).

Por tanto, un factor de riesgo es una situacién individual, familiar o social o
cultural que obstaculiza el desarrollo normal del nifio y que puede llegar a provo-
car la situacién de maltrato (Extraido del Manual de Referencia de los equipos de
tratamiento familiar, direccién general de infancia y familias, octubre 2005)

Aqui si podria tener mas sentido la intervencién con esta familia, ya que parte
de la finalidad de los ETF es preservar la integridad de las familias, mediante una
intervencion especifica e integradora que permita la adquisicién y generalizacién



de pautas que compensen la situacion de dificultad que pueda afectar directa o
indirectamente a la situacién de los menores, y proporcionar a los menores un
entorno familiar adecuado. Lo mas parecido se menciona en los objetivos gene-
rales, donde se habla de capacitar a la familia para una correcta atencion a sus
hijos, evitando conductas negativas

¢Cuél es el problema?, que la idea de creacion e intervencion de los ETF se
hace desde el prisma de la intervencién secundaria y sobre todo porque parten
de la idea de que los padres / tutores de los casos poseen factores de riesgo para
con los menores. Y en este ejemplo de problematica familiar, no es asi, no esta-
mos hablando (aunque maés adelante analizamos la responsabilidad de los
padres) de que los progenitores tengan problemas de consumo, de no asumir sus
responsabilidades familiares, de familias multiproblematicas, etc...no, estamos
hablando de que en este ejemplo que hemos expuesto (a modo de ejemplo de
tantos casos que estan pasando), se trata de una familia normalizada.

Por tanto, tampoco hay una respuesta desde los ETF,...
La Mediacién Familiar (Intergeneracional)

Otra posible actuacién seria la Mediacion Familiar (Intergeneracional), perte-
neciente al Servicio de Prevencién y Apoyo a la Familia (Junta de Andalucia). Pues
bien, este programa de mediacion familiar es utilizado cuando hay una problema-
tica familiar donde no hay factores de riesgo, o el riesgo es minimo o no estan
relacionados factores de desproteccién por parte de los progenitores... ¢pero se
encarga este programa de esta problematica? Yo creo que no. No porque aunque
si puede haber casos en que donde la intervencion “estrella” en la mediacion
intergeneracional sea por ejemplo el establecer normas de convivencias, hora-
rios, definir los conflictos padres hijos, etc...en los casos como el de nuestro
ejemplo, los menores con problemas de absentismo, agresividad, rebeldia,
etc,...muchos casos no cumplen con los requisitos exigidos por el programa de
mediacion, por tanto, la mayoria de estos casos no entran.

Segun el borrador de la ley de Mediacion familiar en Andalucia (todavia en
estudio), la mediacién surge como instrumento para gestionar y solucionar los
conflictos derivados de situaciones de separacion, ruptura de pareja y/o divorcio.
Existen otras situaciones que generan también conflicto en el seno de la estruc-
tura familiar y a la que se puede dar respuesta desde la mediacion familiar, pese
a esto, no debemos caer en el error de creer que la mediacion va a posibilitar la
resolucion de conflictos mas profundos.

Otro “programa” o “convenio” seria el llamado “Programa de Tratamiento
a Agresores”, llevado a cabo por la Fundacion Margenes y Vinculos. Siendo el
nombre del programa oficialmente “Intervencléon Social y Terapéutica con Familias
en cuyo seno se produce violencia familiar y tratamiento a agresores en



Andalucia” (actualmente ya no estéd conveniado con la Consejeria para la Igualdad
y Bienestar Social, sino con el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, con el
nombre: “Intervencién Psicoterapéutica con Ofensores de Violencia Sexual y/o
Familiar”.

Hasta agosto del 2005 existia un protocolo de colaboracién entre la fundacién
margenes y vinculos y la direccion general de infancia y familias. Aunque tras no
ser renovado dicha subvencién, la ha asumido el Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales centrando el programa en la violencia sexual casi exclusivamente.

Este proyecto ha trabajado y mantiene el objetivo general de intervenir de un
modo integral e interdisciplinar en el fenémeno de la violencia ejercida por meno-
res y especificamente en el fendmeno de casos de violencia sexual, atendiendo
al nivel individual, familiar y social desde un contexto ambulatorio.

Podriamos decir que este programa es el que en teoria se acerca mas a dar
respuesta a la problematica presentada en este articulo, ya que trabaja con
menores de edad (hasta los 14 afios) agresores en distintos niveles de esa agre-
sividad. Aunque como hemos comentado, y a partir de este afio, se centra mas
en aspectos de agresiones sexuales, lo que hace que la problematica que en este
articulo se plantea (agresividad verbal, psiquica, fisica) queda casi descartada de
intervencion.

Conforman el equipo un/a psicélogo/a y un trabajador/a social, por cada equi-
po, existiendo dos equipos en Andalucia, uno cubre Andalucia occidental (Sevilla,
Cérdoba, Huelva y Cadiz) y el otro en Andalucia oriental (Jaén, Granada, Almeria
y Maélaga).

Es evidente que un equipo formado por dos profesionales para cuatro provin-
Cias es claramente desproporcionado, infimo y casi inexistente para la realidad de
la problematica.

El perfil de casos, lo forman menores de edad, con conductas agresivas, fisi-
cas, psiquicas o sexuales para con otros menores o adultos. (incluyendo violen-
cia doméstica y Bulling). Pero no todas las familias y menores pueden entrar en
el programa, ya que existen varias excepciones para trabajar:

~ Toxicomania de algin miembro familiar

- Factores de riesgo o desproteccion del menor

Falta de voluntariedad por alguna parte de la composicién familiar

Patologias valoradas

Los objetivos especificos del programa, aunque si fijan la atencién en las con-
ductas agresivas, no poseen recursos humanos e intervencién geogréfica cerca-



na para una correcta intervencion.

Objetivos especificos:

Tratar terapéuticamente a menores actores de episodios y/o conductas vio-
lentas

Tratar terapéuticamente a menores que han cometido actos de violencia
sexual contra otras personas

Tratar terapéuticamente a las familias de los menores

Después de explicar y mostrar el contenido del programa, podemos decir sin
lugar a dudas, que aungue en un principio y tedricamente este programa da res-
puesta a una gran parte de casos con las caracteristicas expuestas en este arti-
culo (trabajo con familia y agresores menores), que:

No abarca el trabajo previo a las manifestaciones agresivas de los meno-
res. Sino que actia una vez consumada las conductas agresivas.

Es un programa del que la administracion autonémica no publicita, es el
gran desconocido de los programas autondmicos.

El equipo de profesionales es claramente minimo para dicha problematica,
nimeros de casos y geograficamente hace casi imposible la intervencion.

Este afio, tras asumir la financiacion el Ministerio, se ha centrado el traba-
jo en el 4rea de agresiones sexuales, y no tanto en las fisicas, psicoldgicas
y verbales.

Otra realidad de intervenciéon a nivel local o comarcal son los Servicios
Sociales.

Los SS.SS. Comunitarios, desarrollan intervenciones con menores y familias,
a través de programas comunitarios o dirigidos especialmente a la familia e infan-
cia, asi como proyectos individualizados de intervencion. Esta actuacion esta diri-
gida a la prevencion, deteccion y a la intervencién que les capacita para actuar
en aquelias situaciones que pueden ser objeto de atencidn a nivel comunitarios.

La actuacion de los Servicios Sociales Comunitarios esta dirigida a la preven-
cién, deteccion ya la intervencion. Tienen un caracter polivalente e integral que
les capacita para actuar en aquellas situaciones que pueden ser objeto de aten-
cién a nivel comunitario, desarrollando, entre otras, las siguientes funciones:

Elaboracidn de estrategias preventivas.
Deteccién y recepcién de denuncias de situaciones de riesgo.

Estudios y analisis de dichas situaciones.



- Elaboracién de un plan de intervencién en el medio.

- Derivacién, en su caso, a los Servicios de Atencién al Nifio cuando la gra-
vedad del problema asi lo requiera.

La Ley 1/98, establece en articulo 18 las competencias vy la colaboracion de las
Administraciones Locales:

1. Las Corporaciones Locales de Andalucia son competentes para el desarro-
llo de actuaciones de prevencidn, informacion y reinsercién social en mate-
ria de menores, asi como para la deteccion de menores en situacién de des-
proteccién y la intervencién en los casos que requieran actuaciones en el
propio medio. Igualmente, son competentes para apreciar, intervenir y apli-
car las medidas oportunas en las situaciones de riesgo.

El Servicio de informacién y orientacién al usuario de los Servicios Sociales, es
la puerta de entrada al sistema de servicios sociales, y el paso a derivacién a los
programas acordes a la problemdtica a tratar. En este caso (supuesto planteado
del articulo) y tras ver la necesidad de la especificidad de intervencién, la familia
podria ser derivada en un primer momento al Servicio de convivencia y
Reinsercién. La intervencién a seguir viene reflejada en el Decreto 11/1992 de 28
de enero, que establece la naturaleza y prestaciones de los Servicios Sociales
comunitarios en Andalucia, concretamente en el Articulo 5.2. apartado c¢) donde
dice: Apoyo y tratamiento psicosocial en los diferentes marcos convivenciales,
dirigidos fundamentalmente a aquellas personas y familias que presentan des-
ajustes.

Este servicio de atencién a la familia, tras el estudio y la posible elaboracion
de algun tipo de intervencién para con la familia y el menor, y/o si no podria dar
respuesta o |a intervencién no diera resultado, podria derivar el caso a los Equipos
de Tratamiento Familiar, para este tipo de problematica tan especifica. Aunque
también podria derivarlas a otros servicios y programas en este articulo mencio-
nados.

Existen las llamadas Medidas Preventivas y de Apoyo a la Familia, con medi-
das como:

- Se promoveran planes integrales dirigidos a la promocién de la infancia y
la prevencién de situaciones de riesgo. Las medidas de apoyo técnico y
econémico dirigidas a las familias con menores a su cargo, con caracter
preventivo y temporal.

- Los programas de integracidn social dirigidos a adolescentes con dificulta-
des en el campo escolar, buscando favorecer su insercién laboral.

- Los programas de integracién social dirigidos a la eliminacién de las barre-



ras que puedan impedir una adecuada integracion del menor .

- Todas las medidas citadas se realizan con la colaboracién y de forma coor-
dinada con los servicios sociales comunitarios.

Existen también los llamados “Programas Especificos de Tratamiento e
Intervencién con Menores”, programas subvencionados a través de la
Convocatoria de ayudas puUblicas de la Consejeria para la igualdad y el bienestar
social (antes Asuntos Sociales), que se realiza anualmente, subvencionando pro-
gramas/actividades tanto a las corporaciones locales como a asociaciones e ins-
tituciones sin animo de lucro. Como el programa mencionado en este mismo arti-
culo anteriormente. (*Ver “Programa de Tratamiento a Agresores” de este mismo
articulo)

También existen experiencias aisladas (debido al desorden y desigualdad de
intervencion social en Andalucia, también debido a los distintos profesionales o
politicos) en diferentes localidades que recogen muchos de los factores de la
problemética en cuestién, como son los Centros de Orientacién Familiar (se
pueden denominar de diferentes maneras, ya que existen pocas experiencias,
y cada ayuntamiento le da el nombre que cree oportuno), otros nombres seri-
an “Servicio de Orientacion y Tratamiento Familiar”, etc...estos programas pilo-
tos (podriamos llamarlos asi) si estdn mas enfocados a la problematica de la
agresividad en el entorno familiar, aunque el conocimiento de estas experien-
cias es casi inexistentes, asi como si el funcionamiento y cumplimiento de sus
objetivos es 6ptimo o no. De todas maneras, aunque alguno de estos centros
aislados en el “mapa de intervencién” de Andalucia fuera un modelo correcto
para esta intervencion, estamos hablando de experiencias aisladas, no existe
un modelo universal de intervencién en Andalucia, por tanto, dependen de los
propios ayuntamientos tener este servicio o no, asi como los objetivos estable-
cidos.

éQué programa o proyectos restan? Pues nos quedaria la intervencién (casi
siempre puntual y aislada) de los institutos de ensefianza secundaria (mediante
psicdlogos y orientadores), soluciones privadas para la familia como la terapia
individual o familiar (con el correspondiente gasto econdmico), alguna accién
puntual de algin ayuntamiento, y en todo esto, la familia que tiene el problema,
en busca de ayuda, va dando palos de ciego, recorriendo los ayuntamientos vy
delegaciones, hablando con todos los servicios existentes, con derivaciones entre
unos y otros, pero sin respuesta especifica. Queda claro y fuera de duda, que las
familias con los problemas aqui planteados, dependiendo de su economia fami-
liar, podrian decantarse por una opcion privada del estilo de “terapeutas familia-
res”, “servicios privados de mediacién familiar?, etc.



Algunas reflexiones: La administracién “versus” Realidad.

La realidad social, la problematica social, las caracteristicas de las familias y
su entorno estan siempre por delante de las leyes, los decretos, las 6rdenes y por
tanto de las intervenciones. Cuando las estadisticas engordan una problematica
(como en este caso), cuando en la calle, en las familias y en el ambiente se per-
cibe esta problemaética, y cuando los profesionales de la intervencién social
(desde jornadas, informes, etc) dan la voz de alarma en busca de soluciones
mediante planes, programas o proyectos, el problema esta ya fuertemente arrai-
gado...y mientras se discute entre profesionales, direcciones generales, y por
desgracia cuando la problematica salta a la prensa mediante “horrores”, es cuan-
do comienza a concretarse la respuesta de la administracion.

Y actualmente estamos en este periodo, analizando, viendo, hablando, eva-
luando y estudiando posibles actuaciones...Lo primero que se ha hecho respecto
a nuestro problema planteado ha sido intentar dar respuesta desde algo ya cre-
ado (como hemos analizado anteriormente), cuando entre todos los que trabaja-
mos en este campo, vemos que esta problematica necesita de una respuesta con-
creta y adecuada a un tipo especifico de problematica, es cuando se pone en mar-
cha el mecanismo de analisis y de posibles actuaciones por parte de nuestra
administracién.

Actualmente, se empiezan a elaborar borradores, del estilo de “programas
contra el absentismo”, “programas contra la agresividad de adolescentes”, “ayuda
a familias con hijos que han cometido delitos de agresiones violentas”, “etc... Lo
que significa, que estamos en el germen de una futura intervencion especifica y
multisectorial a dicha problematica, pero todavia queda afos de pruebas, char-
las, denuncias, etc..

La Sociedad Civil

Si la administracién va dos pasos por detrads de realidad social (en cuanto a
establecer mecanismos interventivos), la sociedad civil organizada, lo que cono-
cemos actualmente como entidades sin animo de lucro, fundaciones, grupos de
autoayuda, etc..si suelen dar respuesta (a su manera y dejando de lado la discu-
sién sobre este tipo de entidades y su papel como “supletorias de la responsabi-
lidad de asistencia social”) mucho mas rapidas, aunque no por ello, mas eficien-
tes.

Ademas de los profesionales del trabajo con familias, la sociedad civil organi-
zada es la que suele dar la “voz de alarma” ante las nuevas problematicas socia-
les. También suelen ser los primeros en proponer a las administraciones y auto-
ridades publicas, la denuncia y la propuesta. Asi podemos ver en diferentes



poblaciones, programas creados por estas entidades, ejecutadas por ellas y finan-
ciadas por “ayudas publicas, subvenciones...”.

La nota negativa ante esta situacion, es la debilidad econdmica vy la poca esta-
bilidad que suelen tener muchos de estos programas, ya que dependen casi
exclusivamente de subvenciones publicas. No son programas universalizados ni
asumidos en su generalidad por la administracién autonémica. Se suelen quedar
en experiencias comarcales, o de barrio.

Lo positivo es la experiencia conseguida, la pronta reaccion ante problemas
sociales, y el aprendizaje que se puede hacer de estas intervenciones (sobre todo
para las administraciones publicas).

La tendencia en los ultimos afios de la administracion autondmica y local, es
la llamada “privatizacidn de los servicios sociales”, lo que significa asimilar la res-
ponsabilidad subsidiaria, pero delegarla en entidades privadas. Con todos los per-
juicios y beneficios que conlleva.

CONCLUSIONES

Si la administracion publica conoce el problema, si las familias viven con el
problema, si los profesionales conocemos esa realidad, si estadisticamente cada
vez son mayor nimeros de casos, si a veces estos casos que van a peor y se agu-
dizan acaban en los “telediarios”,...Si los programas son escasos, desconocidos, o
simplemente no enfocados a la problematica especifica en cuestidn...équé tene-
mos? Pues tenemos y debemos quedarnos con la experiencia de los pequefos
programas existentes en esta materia, quedarnos con la voz de alarma de
muchos profesionales en diferentes foros, jornadas, articulos, ... establecer meca-
nismos de anuncio y denuncia de la situacion, de escribir y publicar situaciones,
de presionar “hacia arriba”, es decir, hacia la politica social, hacia los planes, hacia
las decisiones politicas-técnicas.

La principal justificacion de nuestro quehacer como profesionales, como tra-
bajadores sociales, la encontramos en nuestra propia ética humana y profesional.
Etica humana referida al principio de justicia social y derechos humanos, y ética
profesional referida a lo anterior y a diferentes referencias de cddigos de nuestra
profesion. De entre ellos, destaco (Procedentes del Cédigo Deontoldgico de
Trabajo Social Asamblea General de Colegios Oficiales de Diplomados en Trabajo
Social y Asistentes Sociales 29 de mayo 1995)

-~ Compromiso de los trabajadores sociales con los principios de la justicia
social (*)
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- Participar en la mejora de las politicas de la institucion a través de su prac-
tica y experiencia, en beneficio de los usuarios y de la comunidad en gene-
ral. (**)

- Promover y apoyar normas y politicas que mejoren las condiciones socia-
les y propugnen la justicia social.(***)

(*) Relacion de los Trabajadores Sociales con los Usuarios
(**) Relacion de los Trabajadores Sociales con sus Entidades.
(***) Relacion de los Trabajadores Sociales respecto a la Sociedad.

El Capitulo VII del Cédigo Deontoldgico de Trabajo Social, establece:

Articulo 40: el ejercicio de la profesién debe basarse siempre en fundamen-
tos cientificos y éticos del trabajo social.

- Articulo 43: los objetivos y la practica de la profesién deben ser objeto de
estudio, reflexion e investigacion constante por parte de los diplomados en
trabajo social/asistente social, con el fin de asegurar la calidad del servicio
prestado.

- Articulo 44: el diplomado en trabajo social/asistente social tiene la obliga-
cion de contribuir al desarrollo de su profesion con el fin de responder ade-
cuadamente a las nuevas necesidades sociales.

- Articulo 46: los diplomados en trabajo social/asistentes sociales deben
defender la profesion y trabajo, tanto para aumentar la confianza de la
sociedad en el trabajo social, como para la apertura de nuevos campos de
intervencion.

Y aunque ya sabemos cuales son nuestras funciones, no estaria de mas al
menos una vez al afio volver a leerlas, para desempolvar la esencia de nuestra
profesion, y recordar de donde venimos, quienes somos y donde vamos. Me
quedo con las funciones del Trabajador Social (Segun FITS), las cuales consisten
en:

= Ayudar a las personas a desarrollar las capacitaciones que les permitan
resolver los problemas sociales individuales y colectivos.

» Promover la facultad de autodeterminacion, adaptacién y desarrollo de las
personas.

e Promover y actuar por e} establecimiento de servicios y politicas sociales
justas o de alternativas para los recursos socioecondmicos existentes.

» Facilitar informacién y conexiones sociales con los organismos de recursos
socioecondmicos (articular redes)
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e Conocer, gestionar y promocionar los recursos existentes entre sus poten-
ciales usuarios y los profesionales de otras ramas de las ciencias que pue-
den estar en contacto con sus potenciales usuarios.

Pero, aunque podamos hacer algo de todo esto, por poco que sea, la respon-
sabilidad ultima de la intervencidén planificada, universal y garantizada la tienen
las instituciones publicas. Por tanto, tampoco se trata de frustrarnos, o danos
chocazos contra una pared (que seguramente cedera, pero no ahora, sino como
siempre, es decir, cuando pasen varios afios)

El problema sigue ahi, sin respuesta, creciendo para desesperacion de los
padres / tutores, aumentando las estadistica, engrosando listas de espera de
algunos de los programas, siendo inspiraciéon de muchos articulos (cdmo este), o
incluso engordando la critica publica a un sistema de asistencia social débil, “hin-
cado” en la marginalidad (y no en la generalidad) y poco cambiante.
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RESUMEN

Las enfermedades raras son aquellas patologias poco comunes, poco conoci-
das, muchas de ellas de origen genético, cuyos afectados son, en un 50%, nifios.
Se contabilizan unas 5.000 patologias diferentes y se calcula que unos 400.000
andaluces pueden estar afectados por alguna de ellas. Tienen algunas caracteris-
ticas comunes, como su prevalencia o frecuencia de aparicién (5 casos por cada
10.000 habitantes), presentar muchas dificultades diagnésticas y de seguimien-
to; tener, en la mayoria de casos un origen desconocido; implicar multiples pro-
blemas sociales, disponer de pocos datos epidemioldgicos, poca inversion -en
investigacion y carecer de tratamientos efectivos.

Su movimiento asociativo es incipiente pero muy activo, siendo su mayor y
mejor exponente la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) cuya
sede central estd en Sevilla y delegaciones en varias comunidades auténomas.

Este proyecto de la RATSER nace con la intencién de colaborar en la difusion
de la informacién sobre la existencia de estas enfermedades, de su movimiento
asociativo, servir de enlace entre los usuarios y las asociaciones, colaborar con Ia
FEDER y la Administracién Sanitaria, y extender la informacion a través de todo
el colectivo de trabajo social, susceptible de colaborar en esta tarea de hacer



[ <o R v b e Y 7 L CAES

“visibles” estas enfermedades, sus secuelas Yy las necesidades de las personas
que las sufren y de sus familiares.

PALABRAS CLAVE

Trabajo Social, red informativa, atencion integral, movimiento asociativo.

1. INTRODUCCION

La Junta de Andalucia ha venido demostrando su decidida apuesta por mejo-
rar el abordaje de las Enfermedades Raras, con medidas concretas como.

e Programa de cribado neonatal de matabolopatias, que posibilita la detec-
cién y el diagndstico precoz de problemas de hipotiroidismo y fenilcetonu-
ria en los nifios.

e Creacién de una Unidad de referencia en Andalucia para el diagnostico y
seguimiento de errores innatos del metabolismo y otras metabolopatias.

o Implantacién del diagnéstico genético preimplantacional como un derecho
mas de los usuarios.

e Inclusién de las Enfermedades Raras en el catélogo de enfermedades con
derecho a recibir una segunda opinién médica, actuaciéon pionera en
Espafia, con un tiempo maximo de respuesta al interesado de 30 dias. El
26% de las solicitudes presentadas en 2005 fueron por este motivo.

e Impulso y apoyo a la investigacion con células madre.

e Puesta en marcha del Centro de Desarrollo Farmacéutico y Alimentario en
el Campus de Salud de Granada, a fin de potenciar la produccién de medi-
camentos huérfanos y, de esta forma, adaptar la atencién a las necesida-
des de los pacientes.

e Atencién temprana.

e Impulso a la investigacion, a la formacion de los profesionales a los incen-
tivos a la industria y a desarrollar estrategias asistenciales que posibiliten
que el sistema sanitario se adapte a las necesidades reales de estas perso-
nas afectadas por una enfermedad rara y a las de sus familiares.

Para el modelo andaluz de salud publica, la mejora de salud de su poblacion,
la reduccién de desigualdades y la proteccién de los ciudadanos ante los posibles
riesgos para su salud constituyen las principales lineas de trabajo, plasmadas en
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el III Plan de Salud que, en palabras de la propia Consejera ha permitido “acer-
car las politicas de salud publica a los ciudadanos, en su entorno, dando respues-
ta a sus necesidades concretas y especificas y personalizando los problemas de
salud”.

Esta linea de actuacién de la sanidad plblica andaluza presta una especial
atencién a los colectivos més desfavorecidos, que se ha materializado en diver-
sos planes y actuaciones sanitarias: dependientes, cuidadoras, prostitucion, inmi-
grantes, salud mental, etc.

Ya en las II Jornadas Andaluzas de Familiares y Afectados por Enfermedades
Raras, celebradas en afio 2004, la Consejera se comprometid a poner en marcha
acciones de sensibilizacién e informacion sobre enfermedades raras, realizacion
de estudios e investigaciones, potenciar la asistencia sanitaria, inclusién de las
enfermedades raras como materia de los programas formativos impulsados por
la Consejeria e impulsar servicios y prestaciones dirigidos a los enfermos y sus
familias.

2. III JORNADAS SOBRE ENFERMEDADES
RARAS EN ANDALUCIA: ATENCION

INTEGRAL AL AFECTADO

Organizadas por la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), con
sede en Sevilla, financiadas por la Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social
y con la colaboracién de la Fundacién ONCE, estas III Jornadas se celebraron en
Sevilla los dias 23 y 24 de Septiembre vy, sin duda alguna, han constituido un
avance fundamental en la intervencién en el &mbito de estas patologias.

El titulo de estas III Jornadas ya nos indicaba de forma certera la idea de sus
organizadores: Atencién Integral, y FEDER ya habia planteado en varias ocasio-
nes a la Consejeria la necesidad de contar con un Plan de accién para luchar con-
tra la discriminacién que sufren los afectados por una enfermedad rara. La inten-
cién de FEDER era que dicho Plan se pusiese en marcha entre los afios 2005-2006
y que se le diese a estas patologias la prioridad que merecen para asegurar la
equidad y el acceso al diagndstico y al tratamiento.

La Consejera, en la clausura de estas Jornadas, anuncié la elaboracién de un
Plan de Enfermedades Raras de ambito andaluz que supondria “un nuevo impul-
50 de actuacién en los diferentes ambitos implicados en la atencién de las pato-
logias poco frecuentes”, con lo que daba respuesta directa a dos de las peticiones
de los afectados: atencidn integral y Plan de accién especifico. Este anuncio de la
Consejera de Salud vino acompafiado de la firma de un “Protocolo de Intenciones”
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entre la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia y la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras, “para mejorar las condiciones de vida y de salud de las per-
sonas afectadas por enfermedades raras 0 poco conocidas”.

3. PROTOCOLO DE INTENCIONES

Este documento considera las enfermedades raras como una linea de investi-
gacion prioritaria y una prioridad de Salud Publica, en la Unién Europea, asumien-
do tanto FEDER como la Consejerfa “/a necesidad de interlocucidn y colaboracion
entre las instituciones de salud concernidas, asi como las asociaciones de afecta-
dos por esas enfermedades”.

Se establecen como compromisos los siguientes:

Consejeria de Salud:

- Apoyar las actividades de investigacion.

- Incluir las enfermedades raras como materia de formacion.

- Adecuacién de los servicios del Sistema Sanitario para facilirar la accesibi-
lidad de los pacientes, la promocién de la salud, prevencion, diagndstico
precoz, asistencia sanitaria, medicamentos, cuidados médicos, psicologicos
y psiquiatricos.

- Colaboracién con FEDER en las comisiones y grupos de trabajo.
- Apoyo financiero a los programas de colaboracién conjunta.

FEDER:

Fomento del asociacionismo y sensibilizacion e informacion.

Informar de cuestiones que provengan de la Consejeria, y viceversa,

Participar como representante de los afectados en los drganos existentes.

Participar en estudios, investigaciones y actividades formativas.

Asi mismo se establece un compromiso genérico de colaboracion “en todas
aquellos campos en que ambas partes, en el marco de este protocolo de inten-
ciones, consideren pertinente incluir y responda a los fines socio-sanitarios y de
interés general perseguidos”.
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4. ACTUACIONES Y PROYECTOS PREVIOS
DE FEDER CON LAS INSTITUCIONES.

4.1 Con la Red Epidemioldgica de Investigacién de Enfermedades Raras
(REpIER), de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia. D.
Javier Guillen, Coordinador de la Red”. (Resumen de su comunicacién
a las III Jornadas).

La REpIER a lo largo de sus tres afios de funcionamiento, ha colaborado en las
3 Jornadas de la FEDER celebradas en Andalucia y, actualmente, cuenta con 16
grupos de trabajo, 95 investigadores y 5 grupos tematicos de investigacién en
marcha. Una de sus principales objetivos es conocer y mejorar la situacion clini-
ca, epidemioldgica y de recursos, reconociendo la importancia de las
Enfermedades Raras y orientando la planificacién de las distintas actuaciones al
respecto.

Su coordinador nos recordé a los presentes la escasa prevalencia de las enfer-
medades raras (< 5/10.000), su cronicidad, el escaso conocimiento de su origen
(etiologia), la no existencia de un tratamiento curativo claro y la limitacién de la
calidad de vida, tanto de los afectados como de su entorno familiar més directo,
en unas patologias que afectan a entre en 6-8% de la poblacién, con un total de
entre 24-36 millones de afectados en la Unién Europea vy, de ellos, unos 400.000
en Andalucia.

La colaboracién, en el dmbito de las Enfermedades Raras, de la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia, en este caso a través de la REpIER, se materia-
liza de distintas formas:

- Colaboracién permanente con la FEDER.

- Convenio con la Consejeria: firmado por la Consejera en el seno de estas
Jornadas.

- Estudio de |la Calidad de Vida con ADAC.
- Formacién de Profesionales Sanitarios: Atencién Primaria.
- Participacién en las Jornadas de FEDER,

- Publicacién de la 29 Edicién del Libro de Aproximacion a las ER en
Andalucia.

En este nuevo trabajo de la REpIER, se recogerdn nuevos datos e informacio-
nes, como los referidos a las malformaciones congénitas y al consejo genético y
diagndstico Hospitalarias, por lo que los datos de Atencién Primaria o los de los
pacientes no hospitalizados, no se computan. Este inconveniente se une al de la
agrupacion de cédigos, que enmascara algunas patologias concretas o a la dupli-



cacién de datos. Sin embargo el control de calidad de estos datos, su permanen-
cia en el tiempo y la posibilidad de establecer comparaciones son ventajas a tener
en cuenta.

Sobre los datos contenidos en la exposicién de Javier Guillén, destacar el
aumento de casos detectados entre los afios 1999 (23.275) y los de 2004
(26.706), vy la distribucién de algunas patologias por la Comunidad Auténoma, por
provincias, edad, sexo, etc. Se comprueba que el 1,12% de las Altas lo son por
ER, el 2,5% de las estancias hospitalarias y se consume una media de 13,3 dias
en el Hospital. Ademas, se utilizan otras fuentes de informacién como los regis-
tros de tumores, etc.

Por Ultimo, Javier Guillén present6 la iniciativa de creacién, en el ambito de
la Consejeria de Salud, de la Red Andaluza de Trabajo Social sobre Enfermedades
Raras (RATSER), presentada por el Trabajador Social del Centro de Salud de
Almufiécar (D. Mariano Sanchez Robles). Un borrador de este proyecto fue pre-
sentado asi mismo a la FEDER, siendo acogido de forma muy favorable en ambas
organizaciones y en el foro de asistentes a estas III Jornadas, especialmente tras
la exposicidn de sus objetivos y fines a los mismos.

Con el Servicio de Participacién Social de la Consejeria de Salud. Rafael
Muriel, Jefe de Servicio. (Resumen de su comunicacion a las III Jornadas).

Rafael Muriel comenzé su exposicién analizando el concepto de participacion
asociativa, cuyo elenco de actores lo constituye la Administracion y las
Asociaciones, para mas tarde adentrarse de lleno en el analisis de datos, de rela-
ciones y actitudes. Expreso el grado de priorizacién que la Administracién tiene
sobre las enfermedades mds prevalentes y, por ello, con el movimiento asociati-
vo que las representa, destacando la cifra del 70% de las de enfermedades cré-
nicas, seguidas de asociaciones de voluntarios, de drogodependencias, de 32
edad y otras. El asociacionismo de la FEDER lo incluyé dentro de las de enferme-
dades crénicas.

Las asociaciones por patologias suman casi 1000, cuya evolucién, crecimiento
y subvenciones fueron expuestos por Rafael en varias tablas:

ANO PROYECTOS SUBVENCIONES

1999 81 18.000 €

2004 136 197.440 €




Rafael Muriel explicd que la participacién debe ser entendida como una fuen-
te de informacién para poder tomar decisiones; como un derecho y, a la vez una
necesidad que se puede hacer efectiva en diversos pasos.

El primero de ellos es la participacién individual, con ejemplos como la dona-
cion de 6rganos o el consentimiento informado. Un segundo paso lo constituye la
participacion estructural, con herramientas como los Consejos de Salud de Area,
acompafiados de Sindicatos, Empresas y Asociaciones profesionales. Pero la prin-
cipal via de participacion lo constituye, sin duda alguna, la via de las
Asociaciones.

Una participacion que Rafael entiende como un DERECHO, basada en tres pre-
misas fundamentales:

1) El derecho a una informacién cualificada.
2) A participar en la elaboracién de las politicas sanitarias y sociales.
3) A participar en el desarrollo de dichas politicas.

De la misma forma, entiende que la participacién supone la valoracién de lo
publico, la necesidad de contar con la voz de las asociaciones y la complementa-
riedad que esta voz supone para el trabajo de la Administracidn. Propone por ello
una participacion asociativa escalonada, en diversos niveles, a los que habran de
ir accediendo las asociaciones de autoayuda, las transversales, las de grupaos de
edad, las ONGs, etc. y que tendrd como posibles instrumentos de relacion, entre
otros, los siguientes:

e Subvenciones.

e Convenios.

¢ Materiales conjuntos,

* Eventos: Jornadas, Congresos, reuniones.
e Programas especificos.

¢ Comisiones Mixtas.

La dltima parte de la intervencién de Rafael abordé de forma clara y honesta
las formas de relacion entre la Administracién y las Asociaciones, en dos ambitos
perfectamente definidos:

[. Restitucidn de las actitudes desde la Administracién.
- Huir de actitudes “preventivas” con las asociaciones.
- Evitar las justificaciones.

II. Restituir las actitudes desde las Asociaciones.
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- Evitar caer en el “pedir por pedir”.
- Huir del clientelismo.
- Abogar por una mayor colaboracién mutua.

El 4mbito de relacién deseable entre la Administracién y las Asociaciones
(mucho maés &agil y sencilla de forma Federada que de forma individual), es lo que
Rafael denominé como “Marco Democratico de Relacién”, donde términos como
equidad, reparto justo, busqueda de cauces financieros adecuados, colaboracién
mutua e independencia reivindicativa puedan convivir, haciendo verdaderamente
efectiva esta relacion.

RED ANDALUZA DE TRABAJADORES SOCIALES Y ENFERMEDADES
RARAS: DE INICIATIVA A PROYECTO.

Esta iniciativa comienza a fraguarse, a finales del mes de Agosto de 2005, en
la Unidad de Trabajo Social del Centro de Salud de Almufiécar, a raiz de la solici-
tud de INFORMACION, AYUDA Y ORIENTACION del padre de una menor afectada
del Sindrome de Kinsbourne. Tras varios contactos telefénicos con la FEDER vy la
Consejeria (Javier Guillén), se nos invita a participar en las 111 Jornadas de FEDER
en Sevilla, a las que acudimos dos Trabajadores Sociales del Distrito Granada Sur
(Aimufiécar y Salobrefia) y los padres de esta menor.

Previamente a nuestra presencia en Sevilla, desde la REpIER se nos solicitd un
boceto o resumen por escrito de la idea que pretendiamos desarrollar y, el mar-
tes dia 20 de Septiembre, le fue enviado. Para nuestra sorpresa el sabado 24, en
el seno de las I1I Jornadas, nuestra iniciativa ya fue presentada y apoyada por la
REpIER vy el Servicio de Participacion Social de la Consejeria y, como ya se ha
dicho, muy bien recibida por los asistentes al pleno de las mismas. Habia pasado
de propuesta de iniciativa a proyecto viable tras la valoracién de los representan-
tes de la Consejeria de Salud.

Finalizadas las Jornadas, anunciada la intencion de la Consejeria de elaborar
el Plan Andaluz de Enfermedades Raras y firmado un protocolo de intenciones
entre la Consejerfa y FEDER, los responsables de REpIER (Javier Guillén) y del
Servicio de Participacion Social (Rafael Muriel), nos animaron a desarrollar la ini-
ciativa de RATSER vy a presentar lo antes posible un Proyecto completo que expli-
cara sus objetivos, fines, dindmica, recursos etc, a fin de que, desde la
Consejeria, se pudiera apoyar de forma concreta esta idea.
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5. PROYECTO RATSER

La idea de formar una Red Andaluza de Trabajadores Sanitarios sobre
Enfermedades Raras pretende, fundamentalmente, cubrir en la medida de lo
posible esa necesidad expresada por la propia Consejeria de poner en marcha
“acciones de sensibilizacion e INFORMACION sobre las Enfermedades
Raras”. Se trata de luchar contra la “invisibilidad” de los pacientes de enferme-
dades raras; contra su falta de informacién sobre recursos (ayudas, asociaciones,
segunda opinidn, et.), su aislamiento social (grupos de autoayuda); su “exclusidon
social”. Pretende, por ello, contribuir a dar una mejor respuesta a las necesida-
des “sentidas” por los afectados. Persigue colaborar para intentar hacer realidad
el lema de esas III Jornadas:

“Atenciéon INTEGRAL al afectado”.

Pero, de la misma forma, la ubicacion “estratégica” de este Proyecto, entre la
FEDER y la Consejeria de Salud, que convierte al mismo en un “referente privile-
giado” para la atencion social en el dmbito informativo, a la vez, se aprovecha
como “observatorio” de deteccidén de nuevos casos de Enfermedades Raras en el
ambito de la Atencidn Primaria de Salud, toda vez que los datos epidemioldgicos
con los que se cuentan, hasta ahora, son los derivados de las Altas Hospitalarias,
no los de los afectados atendidos en el primer nivel sanitario.

Objetivos
Los objetivos iniciales propuestos para la RATSER son los siguientes:

¢ Construir, en el seno del SAS, una RED informativa sobre los aspectos
sociales de las enfermedades raras.

e Establecer entre los Trabajadores Sociales Sanitarios, un marco de coordi-
nacién, informacion y asesoramiento sobre los recursos sociales y asocia-
ciones de afectados de enfermedades raras.

¢ Ayudar, orientar y apoyar a todas aquellas personas relacionadas con las
enfermedades raras que asi nos lo requieran.

¢ Colaborar y coordinar esfuerzos con la Administracion sanitaria en la detec-
cién y comunicacién de nuevos casos y con las distintas Asociaciones en la
orientacion e informacién de las personas afectadas.

Fines
Y sus fines los siguientes:

o Identificar problemas, necesidades y demandas mas frecuentes en los afec-
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tados y sus familias.

e Sacar a la luz las dificultades sociales afiadidas de las enfermedades poco
frecuentes y/o poco conocidas.

« Describir, analizar y valorar las necesidades expresadas por los afectados y
sus familias, asi como por las Asociaciones de afectados.

e Conocer el ambito del asociacionismo y difundir sus prestaciones y recur-
S0S.

» Establecer un puente de colaboracién vy retroalimentacién entre la
Administracién Sanitaria y las Asociaciones de afectados: intercambio de
informacidn, coordinacién y apoyo mutuo.

Marco Operativo.

El Marco Operativo de este Proyecto se ha configurado sobre la base del pro-
pio marco existente para la asistencia sanitaria de la Comunidad Auténoma
Andaluza, que no es otro que el Mapa de Centros Asistenciales del Servicio
Andaluz de Salud (SAS), actualizado por Orden 7 de Junio de 2002, (corregida en
Agosto de 2002), que va a constituir el armazén fundamental de la RATSER. Este
armazén esté constituido basicamente por:

e 33 Distritos Sanitarios.
¢ 33 Hospitales.

Desagregando de dichas estructuras asistenciales los diversos centros integra-
dos en las mismas, como son las Zonas Bésicas de Salud, Consultorios, Centros
de Especialidades, Hospitales Infantiles, Hospitales Generales, etc, en cuyas
dependencias desarrollan diariamente su labor cerca de 500 Trabajadores
Sociales adscritos al Servicio Andaluz de Salud, ello implica que la RED puede
hacer accesible la informacién sobre las enfermedades raras a todos y cada uno
de estos Centros Sanitarios, en cada Distrito, en cada Centro de Salud, en las 8
provincias andaluzas, y a sus cerca de 8 millones de habitantes

Como vya se ha dicho anteriormente, los datos epidemioldgicos sobre las
Enfermedades Raras se obtienen de las Aitas Hospitalarias, por lo que en el ambi-
to hospitalario la labor de “observatorio” de deteccién de las mismas ya se reali-
za mediante los registros del propio Centro Sanitario. Es por ello, que la RATSER
debe fijar su “ubicacién preferente” en TODOS Y CADA UNO de los 33 Distritos
Sanitarios de Andalucia, de forma que la funcién informativa a los afectados y sus
familiares, se complemente con la de deteccién de nuevos casos y su comunica-
cién a la Red Epidemiolégica de Informacién sobre Enfermedades Raras de la
Consejeria de Salud.



Para conseguir este objetivo, en cada Distrito Sanitario se ha designado, de
entre sus Trabajadores Sociales, un referente informativo que forme parte de esta
RED, dependiente de la coordinacidn general de la misma. Es preferibie, si ello es
posible, y en aras a la operatividad y eficacia, que la adscripcién a la RATSER se
haga de forma voluntaria y que el/la profesional designado disponga de una
direccion de correo electrénico propia (o accesible) con la que poder comunicar-
se con la RED. En algunos Distritos, esta labor de contacto ha sido asumida direc-
tamente por algun responsable del mismo. Este referente coordinard, remitird y
recibira la informacion a todos los Trabajadores Sociales adscritos a ese Distrito,
cerrandose de esta forma la RED INFORMATIVA. Por su parte, en cada Hospital
Publico de Andalucia también existe un referente para la RATSER.

Estos profesionales reciben y transmiten la informacién directamente desde y
hacia la coordinacién general de la RATSER. A su vez, la coordinacién general de
la RED recibe y remite la informacién y datos oportunos tanto a la FEDER como,
en su dia, al referente que la Administracién Sanitaria designe, bien en la
Consejeria (Epidemiologia y/o Participacién Social), bien en el SAS (Direccién
General de Asistencia Sanitaria), como a los referentes de cada Distrito Sanitario
y Hospital.

Esta RED mantiene y actualiza sus contactos, derivaciones y colaboracion con
las Unidades de Trabajo Social de los distintos Hospitales del SAS, que lievan a
cabo la labor informativa de la RED, integrandose en la misma. La RATSER man-
tiene un contacto fluido y permanente con los departamentos de Trabajo Social
de la FEDER, de sus diferentes Delegaciones y de sus Asociaciones especificas de
pacientes, directamente o mediante el referente designado por la propia FEDER
para llevar a cabo esta tarea. Asi mismo se han establecido criterios de coordina-
cién y colaboraciéon mutua con otras Asociaciones no adscritas actualmente a la
FEDER y Trabajadores Sociales del ambito sanitario privado (mutuas, clinicas y
otros centros), que han expresado su deseo de participar activamente en la RAT-
SER, asi como con la Red de Servicios Sociales de su ambito de actuacién profe-
sional. De la misma forma, se atienden consuitas y se facilita informacién direc-
tamente a las Unidades de Trabajo Social de los distintos Centros de Salud u otras
instituciones que asi lo requieran.

Cada referente de cada Distrito Sanitario ha recibido un listado completo de
las Asociaciones y Servicios de |la Federacién Andaluza de Enfermedades Raras
(FEDER) que , a su vez, ha sido remitido a todos y cada uno de los Trabajadores
Sociales de Atencion Primaria de dicho Distrito y a la Unidad de Trabajo Social de
su Hospital de referencia. A principios de Agosto de 2006, se han elaborado ya
32 fichas-resumen de enfermedad rara, de las que se han distribuido 17 de ellas,
ya validadas por su asociacidn coerrespondiente y se ha contactado con medio
centenar de asociaciones.
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Siguiendo idéntica linea informativa, los miembros del EBAP o Especialistas del
Hospital que atienden a algln paciente afectado de Enfermedad Rara, comunican
dicha atencién al Trabajador Social de referencia de su Centro, que remite dicha
informacion a la RATSER. Estos datos serdn remitidos posteriormente a la Red
Epidemioldgica de Informacién sobre Enfermedades Raras (REpIER), con la perio-
dicidad, los criterios y el formato en el que actualmente ya se esta trabajando
conjuntamente, garantizando la normativa vigente en materia de confidencialidad
de datos. La RATSER estd registrada en la Agencia Espafiola de Proteccién de
Datos.

Ademas se mantiene y actualiza una linea abierta de retroalimentacion entre
los referentes de Trabajo Social de cada Centro Sanitario y los Trabajadores
Sociales de otras entidades, asociaciones, Red de Servicios Sociales, Centros
Educativos, Equipos de Menores, Equipos de Orientaciéon Educativa, Etc. con los
que normalmente mantenemos una relacién profesional fluida.

Por otra parte, se ha establecido un acuerdo de colaboracién con la revista TS
DIFUSION, que edita el Colegio Oficial de Diplomados en Trabajo Social y
Asistentes Sociales de Malaga, que con una periodicidad cuatrimestral y una tira-
da de 4.200 ejemplares se envia a todos y cada uno de los Trabajadores
Colegiados en Andalucia y a todas y cada una de las instituciones suscritas a la
misma. Asf, en el nimero 56 de la misma aparece una resefia de la puesta en
marcha de este Proyecto, acompafiada en la siguiente pagina de la publicacién de
las tres primeras fichas-resumen elaboradas por RATSER vy enviadas a RED:
Ataxia, asperger y Sjdgren. En el siguiente numero se publicardn otras tres
fichas, que podran pasar a formar parte de este coleccionable que, desde esta
revista de Trabajo Social, se va a distribuir entre los profesionales de toda
Andalucia y de muchas de sus instituciones y organismos.

La presentacién inicial de este Proyecto al colectivo de trabajadores sociales,
llevada a cabo en una Comunicaciéon breve en el seno del IX Congreso de la
Asociacién Nacional de Trabajo Social y Salud, celebrado en Granada los dias 31
de Mayo, 1y 2 de Junio de 2006, esta previsto que tenga su oportunidad de pre-
sentarse en el seno de las II Jornadas Nacionales de la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras, cuya celebracidén esta prevista para los dias 17 y 18 de
Noviembre en Barcelona, y para lo cual RATSER ya ha recibido la oportuna invi-
tacién de la responsable de FEDER en Catalufia.
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6. EL AMBITO "SOCIAL” DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

El Trabajador Social es el Unico referente de “lg social” en el dmbito de la
Atencion Sanitaria. Las funciones de los Trabajadores Sociales en los Centros de
Atencién Primaria vienen recogidas en la Orden de 2 de Septiembre de 1985. Pero
su desarrollo aparece en un documento poco conocido, poco accesible y, parece
ser, poco tenido en cuenta a la hora de facilitar y fomentar el desempefio de las
mismas por los profesionales del Trabajo Social en este ambito de la Asistencia
Sanitaria.

Asi, la Circular 1/87 de la Consejeria de Salud, de fecha 9 de Enero de 1987,
entre otras, nos expone de forma muy concreta una serie de 27 actividades,
muchas de las cuales son de aplicacidon directa al caso que nos ocupa, que no es
otro que el de la creacidon y puesta en funcionamiento de una Red INFORMATIVA
de Trabajadores Sociales sobre una cuestion bien concreta: Las Enfermedades
Raras.

Es por ello que, a la hora de llevar a cabo la funcion de “Orientar y asesorar a
los miembros del EBAP y especialmente a los directores de los programas, sobre
aspectos sociales individuales y comunitarios de las actividades de los mismos”,
la Circular 1/87 especifique que esta funcion se hara mediante las siguientes acti-
vidades:

e Analisis continuado de las necesidades, demandas y expectativas de la
poblacion adscrita al Centro.

» Deteccion de grupos o individuos clasificados de riesgo social.

e Registro de instituciones y asociaciones de la zona, as/ como de los recur-
S0s sociales existentes.

Sobre la funcion de “Coordinar las actividades de trabajo con la comunidad,
estimulando su participacidn y cuidando los canales de comunicacién entre el
Centro y la poblacion”, su desarrollo incluye, entre otras, estas otras actividades:

o Informar sobre los derechos y deberes de los ciudadanos respecto de su
salud.

e Promover y potenciar las actividades que surjan de grupos constituidos
sobre el tema de la salud.

 Impulsar el voluntariado.

s Potenciar formas asociadas de colaberacion, cooperacion ayuda mutua
y solidaridad.



e Facilitar a los miembros del EBAP toda la INFORMACION sobre recursos
sociales y contactos realizados con la comunidad para la realizacion de
sus actividades.

Y para “Promover €l trabajo en equipo con los Asistentes Sociales de otras ins-
tituciones publicas y privadas, para conseguir una mejor utilizacién de los recur-
so0s y servicios sociales”, se fijan actividades como:

e Conocimiento de los profesionales de Trabajo Social que actuan en la
zona y de sus campos de actuacion.

e Participacién en los programas de promocién comunitaria de la zona,
aportando los servicios especificos del Centro de Salud.

e Intercambio continuo de INFORMACION, experiencias profesionales, meto-
dologia de trabajo, estudios de investigacion, andlisis de necesidades y
recursos sociales para satisfacerlos.

En definitiva la aportacién de la figura profesional del TRABAJADOR SOCIAL a
esta RED no es otra que la del desarrollo y puesta en practica de las funciones,
competencias y responsabilidades que, de una parte, su formacion académica, de
otra su capacitacién profesional y, por dltimo (y no menos importante), su habi-
litacién legal, le permiten y facultan para llevar a cabo.

La aportacién del Trabajador Social va a formar parte de sus tareas cotidianas
y de sus funciones propias dentro del ambito de la Atencién Sanitaria. E!
Trabajador Social, en relacién con las Enfermedades Raras, podra valorar y ana-
lizar necesidades, demandas y expectativas de los afectados y sus familiares;
detectar individuos afectados y tener actualizado un registro de asociaciones.
Informaré sobre sus derechos a estos afectados, asi como de las actividades de
grupo que se organicen, colaborando en las mismas, impulsando el voluntariado.

Informaréa a su EBAP y a sus Especialistas de todas estas actuaciones y, ade-
més, de los recursos sociales y asociativos existentes para estos afectados de
enfermedades raras y sus familiares, asi como de los referentes clinicos existen-
tes, en su caso, para una patologia concreta, en caso de no ser conocidos ya por
el propio personal sanitario.

En el seno de los contactos habituales que se mantiene con los Trabajadores
Sociales de otras instituciones publicas y privadas, se les informaré de la existen-
cia de esta RED y de sus fines y objetivos, participando en programas conjuntos
de promocién comunitaria, en los que se podrian incluir actuaciones sobre las
Enfermedades Raras, con un continuo intercambio de informacion y retro-alimen-
tacion sobre este tema (captacién.de nuevgs casos), con un trabajo conjunto y
coordinado de andlisis de necesidades detectados y recursos disponibles, tanto
sociales como del dmbito asociativo y del propio Sistema Sanitario.



Del analisis conjunto de necesidades y recursos sobre las Enfermedades
Raras, llevado a cabo por el colectivo de Trabajadores Sociales, se remitiran los
oportunos informes a las Consejerias de Sanidad y Bienestar Social e Igualdad, a
fin de que las mismas adopten las medidas que estimen oportunas al respecto.

En un principio y dada la baja prevalencia de estas enfermedades, el Trabajo
Social se desarrollara en el &mbito individual y familiar, mediante técnicas como
la entrevista e instrumentos, llegado el caso, como los cuestionarios. Al mismo
tiempo se debera llevar a cabo un trabajo de formacién permanente y actualiza-
cién de recursos, actividades en los que la FEDER y la Consejeria podran contri-
buir deforma decisiva.

En caso necesario, se podrian potenciar los grupos de ayuda mutua y el aso-
ciacionismo, si el nimero de afectados o sus expectativas personales asi nos lo
demandasen, existiendo ya algunos casos de trabajo de grupos de enfermedades
poco conocidas (no raras), e iniciativas particulares de creacion de asociaciones
en su propia localidad o comarca de residencia, actividades ambas a las que hay
que apoyar formalmente y de forma responsable.

7. EL TRABAJO SOCIAL EN EL AMBITO DE
LAS ENFERMEDADES RARAS.

En el ambito de las enfermedades raras, incluidas sus asociaciones y la parti-
cipacion social, hay numerosos ejemplos de la necesidad ,idoneidad y eficacia de
la intervencion, participacion y colaboracién de los Trabajadores Sociales, que
estan presentes en todas y cada una de las delegaciones regionales de la
Federacidn Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) y en bastantes de sus aso-
ciaciones.

Las necesidades expresadas por los afectados por una enfermedad rara, o por
sus familiares, bien a través de sus respectivas asociaciones, bien directamente,
son necesidades conjuntas y, a la vez, individuales; son necesidades personales
Y, a la vez, de todo un grupo de personas; son necesidades reiterativas y, por ello,
angustiosas y, en no pocas ocasiones, desesperadas. Y estas necesidades refle-
jan desorientacién, impotencia, falta de informacién, de apoyo, de medios, de
ayudas, de recursos. Y si hay un profesional que “sabe” perfectamente desenvol-
verse en el binomio “necesidades-recursos”, ese es, sin duda de ningln tipo, el
Trabajador Social. Dejémonos de “experimentos” a la hora de abordar estas situa-
ciones u otras similares, con injerencias de otros profesionales ajenos, no sélo a
lo social, sino a todo este ambito de actuacién profesional.

Por ello, hablar sobre necesidades y demandas de la poblacion, de usuarios en
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“riesgo social”, de colaborar con las asociaciones de afectados, de informar sobre
derechos y deberes, de promover y potenciar actividades de grupos de auto-
ayuda, de impuilsar el voluntariado en salud, de informar, asesorar y, en definiti-
va, de AYUDAR, es hacer referencia exacta y directa al cometido, competencias y
posibilidades de intervencién profesional del Trabajador Social.

La aportacién fundamental que va a suponer la presencia del trabajo social en
este ambito de las enfermedades raras (como en cualquier otro), es su vision
integral, su perspectiva profesional propia, diferente, innovadora, atrevida, agil e
imaginativa. Y esta forma tan particular (y tan profesional) de intervencién sera
determinante a la hora de conseguir que si, por motivos de prevalencia, estas
enfermedades van a seguir denomindndose raras, gracias al trabajo desarrollado
por este proyecto de la RATSER, y con el apoyo de FEDER y de la propia
Administracién Sanitaria (Consejeria y SAS), no os quepa ninguna duda de que,
al menos, conseguiremos que dejen de ser “poco conocidas”. De hecho, ya lo
hemos conseguido.

Y cuando hago referencia al Trabajo Social, no pretendo limitarme al ambito
sanitario (y el proyecto de la RATSER tampoco) aunque su origen parta de un tra-
bajador social de un Centro de Salud. Todo lo contrario. En este proyecto se pre-
tende implicar al Trabajo Social, con mayuscula, en toda la extension de esta dis-
ciplina profesional, en todos sus ambitos y en todos sus campos de actuacién pro-
fesional que puedan ser facilitadotes de nuestros objetivos.

De hecho, la RATSER ya mantiene contactos con profesionales de sectores
como Menores, de algin Equipo de Valoracion, de Equipos de Orientacion
Educativa, de Servicios Sociales, etc, interesados en colaborar y participar en esta
aventura. Y pretende hacerse oir en la Universidad, al igual que ya se hizo el
alglin Centro de Secundaria con alguna colaboracion especifica. Y lo haremos con
la ilusién de obtener una respuesta tan positiva como la obtenida de la
Organizacién Colegial plasmada en el apoyo de Colegio Oficial de Diplomados en
Trabajo Social de Malaga y su publicacion, a la que ya hice referencia en la pagi-
nag, TS DIFUSION, que ha hecho posible que este trabajo sea ya conocido vy
apreciado en toda Andalucia. Y los resultados no se han hecho esperar.

8. PLAN ANDALUZ DE ENFERMEDADES RARAS

El pasado dia 4 de julio, en Sevilla, en la sede de la Consejeria de Salud de la
Junta de Andalucia, tuvo lugar la constitucién, presentacién y toma de contacto
del grupo de trabajo encargado de,elaborar el Plan Andaluz para Personas afec-
tadas por una Enfermedad Rara (PAPER), con el objetivo de ordenar la asistencia
sanitaria a las patologias poco frecuentes, y que recogera las lineas especificas
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que contribuiran a impulsar actuaciones en los diferentes dambitos implicados en
la atencion de las enfermedades raras.

Este Plan se convertird, segln la propia Administracién sanitaria, en un instru-
mento de trabajo que aportara propuestas de mejora en aspectos como la orga-
nizacion asistencial, la investigacién, la capacidad diagnéstica y el desarrollo de
nuevos métodos diagnésticas sabre las enfermedades poco frecuentes. Para ello
se desarrollardn acciones encaminadas a aumentar, apoyar y potenciar las activi-
dades de formacién e investigacién dirigidas a un mayor conocimiento de las
enfermedades raras; estrechar los canales de colaboracién a través del apoyo y
subvencién de programas especificos; y adecuar progresivamente la organizacién
asistencial del sistema sanitario.

Un total de trece profesionales conforman este grupo de trabajo encargado de
la redaccion del Plan, en el que estdn presentes representados ademas de exper-
tos (epidemidlogos, pediatras y especialistas), las asociaciones de pacientes (2
representantes), y técnicos de la Consejeria de Salud y del Servicio Andaluz de
Salud, a fin de desarrollar un modelo asistencial y un plan de actuacion ajustado
a la evidencia cientifica disponible y a las necesidades que presenten los pacien-
tes y familiares de pacientes afectados por estas patologias.

Dos de los miembros de ese grupo somos Trabajadores Sociales Sanitarios. El
que suscribe este trabajo, como coordinador de la RATSER vy trabajador social de
Atencién Primaria, propuesto por Javier Guillén, de la Red Epidemiolégica de la
Consejeria de Salud (REpIER), y nuestra compafiera Auxiliadora Garcia Garcia,
del Hospital Reina Sofia de Cordoba, propuesta por mi y contacto de la RATSER
en dicho hospital, como trabajadora social de Atencién Especializada, al ser la
provincia de Cérdoba picnera en el estudio de estas patologias.

Ya existe un calendario inicial de reuniones del grupo y se espera tener redac-
tado el Plan en Junio de 2007,

9. CONCLUSIONES

Cristina Robertis, en su obra titulada “Fundamentos del Trabajo Social” (Ed.
Nau Libres), define al trabajador social como un “profesional de la ayuda”, para
lo que ha recibido una formacién. El objetivo de esta ayuda estaria enfocado a “/a
mejora de la situacion de los usuarios, a la resolucién de sus problemas. Poner
en contacto a las personas con los recursos existentes, hacer que accedan a sus
derechos sociales, que se beneficien de los dispositivos de accién social, respal-
darles en sus pasos hacia el cambio, orientarles, informarles, acompafiarles en un
proceso educativo”.
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Ello va a permitir a los usuarios conseguir su espacio social, minimizando todo
lo posible aquellos limites impuestos por su situacion personal, sanitaria, etc. Para
esta autora, trabajadora social, profesora y autora de varias publicaciones, el tra-
bajador social “ejerce una verdadera funcién de enlace, de intermediario, en
resumen, produce el vinculo social

Este proyecto de la RATSER no hace mas que plasmar las argumentaciones de
esta compafiera. Es un ejemplo mas, de los muchos existentes, de la capacidad
de un colectivo profesional para intervenir en situaciones para las que estamos
formados y capacitados y de, como diria otra compafiera, apreciar el “valor afa-
dido” de la intervencion del trabajador social en cualquier ambito de su actuacion
profesional.

Pero 0jo, no nos equivoquemos. El riesgo social, la marginalidad, la exclusion
social, la pobreza, la delincuencia, las zonas de transformacion social, no son ni
los campos exclusivos de intervencién del trabajo social, ni los campos de inter-
vencién exclusiva de los trabajadores sociales. El trabajador social no esta forma-
do y capacitado Unicamente para intervenir en estos contextos “marginales”. La
docencia, la investigacion, la planificacién, la gestion, la educacion, etc. son ambi-
tos tan propios de cualquier profesion como de la del trabajo social.

El trabajador social en la RATSER va a actuar como informador y enlace, orien-
tando y guiando al usuario, facilitdndole trémites, poniéndolo en camino. No se
trata de proporcionar una respuesta idéntica a cada problema. Hay que descubrir
el problema, utilizar el refuerzo positivo, la pedagogia del éxito y, a la vez, ense-
Rar la cruda realidad a los usuarios sobre las posibilidades reales existentes. Hay
que creer en la utopia, pero también hay que ser sinceros y realistas. En pocas
palabras: hay que ser un profesional.

Nuestro proyecto, sus objetivos, puede que tengan algo de utdpicos. No cre-
emos que eso sea nada malo. Lo que es evidente es que, un afio después de su
puesta en marcha, estamos en el camino acertado. Por ello, doy las gracias a
quiénes han colaborado en hacerlo posible y la enhorabuena a todo un colectivo
profesional. Porque nos lo hemos ganado a pulso. Seguimos trabajando...
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Catalogo de sitios web de interés para el Trabajo Social II1

OTRA FORMA DE RECUPERAR LA INFORMACION: Internet Invisible

El contenido de Internet se asemeja a un iceberg. Hay una parte que asoma
a la superficie y que es facilmente accesible a través de los buscadores, encabe-
zados por Google. Pero existe una web profunda, hasta 500 veces mayor, que
escapa a los robots de bldsqueda, en ella se encuentra la informacién de nume-
rosas bases de datos especializadas. A pesar de que los buscadores cada vez son
mas habiles a la hora de recuperar todo tipo de documentos, los mas interesan-
tes para los investigadores, una gran parte de la web, sigue siendo invisible a pri-
mera vista.

Podemos establecer tres tipos distintos de Internet

1. Internet global: Red de informacién libre y gratuita que es accesible
mediante la interconexidon de ordenadores. La forma de acceso se realiza
mediante programas navegadores, Chats, mensajeria o intercambio de
protocolos (FTP, P2P).

2. Internet invisible: Informacién que esta disponible en Internet pero que
Unicamente es accesible a través de paginas generadas dindmicamente
tras realizar una consulta en una base de datos. Es inaccesible mediante
los procesos habituales de recuperacion de la informacion que realizan bus-
cadores, directorios y agentes de busqueda. Pero podemos acceder
mediante herramientas de navegacion, correo,...

3. Internet oscuro: Los servidores o host que son totalmente inaccesibles
desde nuestro ordenador. La causa principal se debe a zonas restringidas
con fines de seguridad nacional y militar, otros motivos son la configuracién
incorrecta de routers, servicios de cortafuegos y proteccion, servidores
inactivos y finalmente “secuestro” de servidores para utilizacién ilegal.

Los buscadores son la puerta de entrada para conseguir informacién, actd-
an rastreando la red con unos motores de busqueda llamados “arafia” que reco-
rre Internet para fichar su contenido palabra a palabra y relacionarlo con una
direccion (URL), no consigue indexar‘-mas que una pequefia parte de toda la Red,
priorizando el contenido mas visitado. Gracias a los buscadores especializados (




tematicos) se cubre estas zonas de sombras, sin embargo estos buscadores no
pueden extraer el contenido de estas paginas cuando la informacién se encuen-
tra por ejemplo en bases de datos. Para los motores de busqueda, esta parte de
la informacién contenida en Internet le resulta completamente invisible. Esta web
profunda o Internet Invisible esta compuesta en su mayoria por informacién de
acceso publico y gratuito que crece a una velocidad tres veces mayor que la web
superficial y que no puede ser accesible a través de los robots de busqueda tra-
dicionales.

¢Qué informacién encontramos en Internet Invisible? Como ya decia
antes, hay protocolos de Internet, no indizables por motores de busgueda que
forman parte de la red, tales son FTP ( File Transfer Protocol), e- mail, grupos de
noticias, Internet Relay Chat ( IRC)... estos pues, son los contenidos que forman
Internet Invisible, pero que son tan valiosos o mas que los que se encuentran en
la Word Wide Web,

En Internet Invisible podemos encontrar informacion tan importante como:

- Catalogos de bibliotecas y bases de datos bibliograficas

- Bases de datos no bibliograficas

— Revistas electrénicas, en las que casi siempre, es necesario un registro pre-
vio y las que solo se puede recuperar la informacién mediante busquedas
en sus bases de datos

- Obras de referencia como enciclopedias, diccionarios.

No es complicado recuperar la informacién que la Red oculta a simple vista.
De entrada es facil encontrar bases de datos sobre las que realizar busquedas
después, a través de la mayorfa de los directorios generales como el Open
Directory Project que es el directorio editado por personas més extenso y mas
completo del Web. Su construccién y mantenimiento son realizados por una gran
comunidad global de editores voluntarios. Existen otros de especial interés para
el &mbito académico como Librarians Index, cuyo lema es * la informacién en que
usted puede confiar”

Otra buena forma de localizar informacién contenida en la Internet Invisible es
usando las secciones de referencia de las bibliotecas virtuales como por ejemplo
Biblioteca de Referencia en Linea de la UNED (22 ed.) que contiene mas de
3.000 enlaces directos de libre acceso en Internet seleccionados por la Seccidn
de Informacién Bibliografica y Referencia de la Biblioteca de la UNED.
Interesantes selecciones tiene también la Biblioteca de la Universidad de
Zaragoza.

También se puede usar cualquier buscador generalista para buscar bases de
datos, simplemente afiadiendo “bases de datos” al termino deseado. De esta
manera, al buscar en Google “bases de datos de trabajo social” se accede facil-



mente a la biblioteca de la Escuela Universitaria de Trabajo Social de la
Universidad Complutense de Madrid,

Un recurso fundamental para recuperar informacion de la Red invisible seran
la recopilaciones de bases de datos como http://www.internetinvisible.com/ii/
que es un directorio tematico con mas de 2.800 bases de datos y recursos de
acceso gratuito con informacion invisible en Internet. Es una base de datos de
bases de datos..

La web invisible es el término utilizado para describir la informacién, gene-
ralmente almacenada y accesible mediante bases de datos, que no es recupera-
da interrogando a los buscadores convencionales. Una vez localizado el recurso
gueda la tarea de consultarlo individualmente, cada recurso al que se accede
mantiene un lenguaje de consulta distinto, adaptado al tipo de informacidn que
contiene, para aprovechar al maximo sus posibilidades es conveniente familiari-
zarse con cada una de ellas.

Para localizar un recurso podemos navegar por la clasificacion tematica, formal,
de ambito o interrogar a sus formularios de busqueda, obteniendo como resultado
una ficha con su descripcién, enlace y la entidad responsable del mismo.

Otras herramientas de bldsqueda de informacion invisible en Internet son:
Vivisimo

Metabuscador que utiliza un software de categorizacién automatica (cluste-
ring). Una vez realizada la blsqueda el sistema agrupa los resultados por cate-
gorias y subcategorias. Proporciona el titulo, texto gue contiene la informacién
buscada, url y fuentes en las que realiza la busqueda indicando el niimero que
ocupa en los resultados de dicho recurso ya se trate de buscadores, portales de
noticias e incluso articulos. En este Ultimo caso muestra los primeros 200 resul-
tados.

Idioma: Inglés

http://www.vivisimo.com
CompletePlanet

indice que recoge mas de 70.000 bases de datos y buscadores especializados,

organizados en un directorio tematico. Contiene un listado completo de bases
de datos dinamicas que contienen informacion relevante que no puede ser indi-
zada por los buscadores de la web visible. Dispone de un formulario libre y otro
avanzado. Los resultados incluyen el titulo del recurso, el resumen, |la relevancia
y el tamafio de la pagina.

Idioma: inglés

http://aip.completeplanet
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BUSCOPIO

Buscador de buscadores con una seccion especifica en Ciencias Sociales
Idioma: espafiol
tp: w.buscopio.net

Por ultimo daré la direccién de! directorio de Google
http://directory.google.com/intl/es/
Bibliografia.

Bojo Canales C, Fraga Medin C, Hernéndez Villegas S, Jaén Casquero MB,
Jiménez Planet V, Mohedano Macias L, Novillo Ortiz, A. Internet Visible e
Invisible: busqueda y seleccién de recursos de informacién en Ciencias de la
Salud. Madrid: Instituto de Salud Carlos III; 2004.



NORMAS GENERALES PARA LA PRESENTACION
DE TRABAJOS A LA REVISTA DOCUMENTOS
DE TRABAJO SOCIAL

. La revista Documentos de Trabajo Social, como medio de publicacién cientifi-
co-técnica del Colegio Oficial de Diplomadas/os en Trabajo Social de Malaga,
esta abierta a la publicacién de trabajos de todas/os las/os Diplomadas/os en
Trabajo Social y otras/os profesionales de la accion social.

. Los trabajos publicables en Documentos de Trabajo Social pueden ser:

*

*

*

*

*

Exposicion de investigaciones.
Trabajos teoricos.

Exposicion de experiencias.
Trabajos sobre métodos y técnicas.
Articulos de opinion.

. Los contenidos de los trabajos publicados:

*

*

Contenido teodrico del Trabajo Social: métodos, técnicas, teorias, orientacio-
nes, investigaciones, profesién, docencia e investigacién,...

El Trabajo Social en los distintos campos de ampliacién y su dimensidén
interdisciplinar: Servicios Sociales, Sanidad, Educacidn, Justicia, Empresa,
Iniciativa Sodial,...

Aportaciones al Trabajo Social de otras disciplinas de las ciencias sociales y
de las nuevas tecnologias.

Politica Social.

. Documentos de Trabajo Social tiene como ambito geografico preferente para
la captacion de trabajos la provincia de Malaga y la Comunidad Auténoma de
Andalucia. 5

. Presentacion de trabajos:

Los trabajos seran remitidos al Colegio Oficial de Diplomadas/os en Trabajo
Social de Mélaga, C/ Muro de Puerta Nueva, 9, 1°-C, 29005 Malaga.
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E- mail: dts@trabajosocialmalaga.org

* La presentacion de trabajos se realizara en disquetes informaticos, prefe-
rentemente realizados con WORD 2000, con una extension orientativa de
1.600 a 5.600 palabras. Se adjuntara una copia impresa en papel DIN A4,
con una extension maxima de 30 paginas y minima de 7, a doble espacio
y por una sola cara. Los esquemas y gréaficos deberan adjuntarse, indepen-
dientemente de su situacion en el articulo, en un fichero independiente, y
en folios aparte en la copia impresa.

* | as referencias bibliograficas no contabilizan a efectos del n® de palabras.

* Las anotaciones y referencias bibliograficas se reflejardn a pie de pagina,
enumeradas por orden de aparicion en el texto. En su caso, se indicara la
bibliografia consultada en hoja aparte.

* Los articulos deberan estar acompafiados de un resumen del mismo con
una extensiéon maxima de 70 palabras. (Aproximadamente media pagina a
un espacio).

* Debera existir un apartado en el que se citen las “palabras clave” del arti-
culo, para facilitar la catalogacion del documento. Se entiende por palabras
clave aquellos términos técnicos que se consideren mas relevantes y des-
criptivos del contenido de un articulo. Los términos deben reflejarse de lo
mas general a lo mas especifico (especificando ademas si el articulo esta
referido a un territorio en concreto o colectivo; el tipo de trabajo que es
-investigacion, trabajo tedrico, etc-; el idioma de origen del mismo, etc.).

* El/la autor/a o autores/as remitird, siempre en soporte papel, aparte del
articulo, los datos personales que se reflejan a continuacion:

- Nombre y apellidos.

- Domicilio y teléfono de contacto.

- Situacién laboral (parado o empleado).

- Lugar de trabajo.

- Afios de ejercicio profesional y experiencia que tiene en el campo del
que versa el articulo.

- Otras publicaciones.

- Titulo del articulo, con indicacién de si ha sido presentado y/o expuesto
en algun otro medio.

* En los casos en que varios/as autores/as presenten un trabajo, los nom-
bres de éstos/as apareceran por orden alfabético.



6. Calidad de los trabajos:

Se exigiran unos minimos de calidad cientifico-técnica para la publicacién de
trabajos. El Equipo de Redaccidn, en base a los criterios que tiene estableci-
dos, valorara los trabajos presentados.

El desarrollo de los articulos se fundamentara en un esquema légico que per-
mita la comprension del contenido y mantenga un minimo rigor cientifico:
introduccién, exposicion de datos, analisis y conclusiones, metodologia y refe-
rencia bibliografica.

Los articulos habran de ser inéditos, lo cual deberd ser justificado por parte

del autor/a/es con una declaracién jurada. En ésta se recogera ademas el

compromiso de no presentar el articulo para su publicacién en otra revista o

publicacidn en cualquier otro soporte. Aquellos articulos que no sean inéditcs

se publicaran en funcidn de dos criterios:

* Que se haya publicado en medios de dificil acceso para las/os
Diplomadas/os en Trabajo Social.

* Que se haya publicado en otro idioma.

. Al publicar en DTS el/los autor/es renuncian a todos los derechos sobre el arti-
culo, los cuales quedaran en propiedad del Colegio Oficial de Diplomadas/os
en Trabajo Social de Malaga para su explotacion en exclusiva.

El Equipo de Redaccion valorara todos los trabajos que se reciban. Se comu-
nicard la decision al/la autor/a. En caso de no aceptacidén se comunicara al/la
autor/a que puede recoger el trabajo original. En caso de aceptacion, el/la
autor/a recibira una certificacién de la publicacién.






