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PROPUESTAS PARA LA ELABORACION DE LA LEY DE DEPENINCIA

La Asociacion Nacional de Profesionales de Auti$&ieoTAPI) valora la iniciativa del
Libro Blanco de la Dependencia dirigida a garantiaa derechos de las personas con
necesidades generalizadas de apoyo, Y felicitaAdr@nistracion Publica por el
ingente esfuerzo de recopilacion de informacidhgspiritu unificador y universalista
que transmite.

Son varios los aspectos que compartimos como clesitad de que el espacio
sociosanitario sea una realidad efectiva puestdagudos ambitos tienen especial
responsabilidad con la poblacion dependiente.

Pero esta Asociacion quiere contribuir con algyrapuestas para que la futura ley
contemple la especificidad de la situacion de deépecia del colectivo de personas con
Trastornos del Espectro Autista, puesto que ladegque universal, debe recoger las
particularidades de los colectivos a los que vigidat. La finalidad de esta iniciativa es
garantizar los derechos que, como personas, tiedeetivo de personas con
Trastornos del Espectro Autista, y compensar l@suttedes y desventajas que tienen,
en muchas situaciones, frente al resto de persmmas sin discapacidad.

Nuestro planteamiento esta en sintonia con el Deatordel Foro Europeo de Personas
con Discapacidades titulado “Personas con discdpdes de gran dependencia”, en el
gue se habla de “los marginados entre los marggigdse plasma la dificil realidad de
un colectivo que aun hoy no esta reconocido en paiémbitos y por muchos
estamentos que tienen competencia en la provigidaalirsos.

Consideramos que la elaboracion de un marco legadfdrencia que permita definir la
poblacion en situacién de dependencia y los resugae la administracion tiene que
destinar para compensar dicha situacion, debe:

« Reflejar, aunque de forma general, la naturaleda geoblematica que genera la
dependencia de todas las personas, asi como #derésticas y necesidades
que se derivan de la misma.

« Contemplar el uso de sistemas de valoracion, serosible de caracter
especifico, adaptados a las condiciones funciomdlesivas y subjetivas que
provocan o agravan la necesidad de dependencas geldsonas.

« Garantizar una homogeneidad en todo el estadadefairtipo, criterios y modo
de utilizacion de los instrumentos de valoracion.

« Definir vias de prestacion de apoyos adaptadas @igtintas necesidades, con
una perspectiva integral y a lo largo de todo @bcovital, para favorecer el
desarrollo personal y la promocién de capacidadesd entorno mas
normalizado posible.

Considerando estas premisas, desde el ambito tehauy planteamos las siguientes
cuestiones que consideramos deben tenerse en emdatéutura Ley de Dependencia.



+ Contemplar la dependencia de las personas comautissde las primeras
etapas del desarrollo evolutivo de la vida y erdiferentes contextos vitales.
Los principales instrumentos de clasificacion, riméeionalmente reconocidos
(DSM, CIF), consideran al autismo como una discigiaaccon entidad propia, y
hacen referencia a aquellas funciones mentalesddte y déficits especificos
gue causan una situacion de dependencia en tosléasloitos y a lo largo de
todo el ciclo vital.

El Libro Blanco ha basado su desarrollo en la Gtasiion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud (@&a OMS. La CIF
establece, dentro del concepto de discapacidad;lasificacion referida a las
estructuras del cuerpo y otra referida a las furesale los sistemas corporales,
y dentro de estas ultimas incluye el autismo (aparb122: Funciones
psicosociales globales “Funciones mentales gersenak desarrollo a lo largo
del ciclo vital, requeridas para entender e intedeaforma constructiva varias
funciones que conducen a la obtencion de habilgladerpersonales necesarias
para establecer interacciones sociales reciprao&s én lo referente al
significado como a la finalidad”). De esta condicalusiva al funcionamiento
se derivan graves dificultades para desarrollaadtisidades mas basicas
referidas a la propia persona y una gran limitadésus posibilidades de
participacion social. Como ejemplos de estas furesalteradas destacamos:

 Importantes dificultades para comunicarse y papaesar necesidades basicas,
estados fisicos o0 emocionales...

* Incapacidad de comprender situaciones cotidigrialta de capacidad de
autorregulacion e inhibicién de la conducta. (Sitoiaes intranscendentes para el resto
de personas, en ellos pueden suponer una condyreva o inadecuada)

* Graves alteraciones conductuales. La conducteeraido, esta guiada exclusivamente
por las obsesiones y rutinas, y éstas no permilapersona adaptar su comportamiento
a lo que cada situacién o momento requiere

« Falta de control en la intensidad y el tipo depreestas para adecuarlas a las demandas
propias de cada momento.

« Gran dificultad para planificar y ejecutar lospa referidos a las tareas mas basicas y
“supuestamente” mas familiares y conocidas.

* Incomprension del sentido de la actividad, lol ¢esimpide modificar su actuacion en
funcion de la finalidad de la misma

« Dificultad en la comprension del entorno quertetea y una incapacidad de percibir

el entorno en su globalidad

« Alto nivel de rutinas e imposibilidad de vida edcque determina por ejemplo la
imposibilidad de recibir visitas en el hogar faanlpor ser no propias de la vivienda

« Dificultad de adquirir los conocimientos de lasma forma que el resto de personas, 0
de generalizar lo aprendido previamente. Lo quepansona sin discapacidad aprende
en la infancia de forma natural y espontanea, lpgoarsona con autismo supone un
largo y dificil proceso de aprendizaje adquiriddeocadquisicion que no puede ser
interrumpido en toda su vida. Las personas condmass del Espectro Autista precisan
de estrategias y apoyos especificos, desarroldelasuerdo a lo consensuado por la
comunidad cientifico-técnica internacional.

* Falta de conciencia sobre la necesidad de teaseptes los mas elementales habitos
para mantener un estado optimo de salud y pregkdeaterioro (ritmo y tipo de
alimentacion, control postural...)



- Disefar y utilizar nuevos instrumentos de valonacjge sean capaces de
detectar las manifestaciones mas sutiles de estapdicidad, y que impiden la
independencia personal.

+ Los sistemas de valoracion recogidos en el libaod® se centran
principalmente en medir aquellas funciones altesapee son visibles o
facilmente detectables por marcadores fisicos smies, y en poder concretar
su repercusion en las actividades de la vida dyadie participacion social. En
autismo, a pesar de la evidencia de ser un trastw@uaroevolutivo, aun no se
han encontrado los marcadores biol6gicos que Emie$ nos ayuden a
identificarlo. Pendientes de que la investigacidocuentre marcadores
bioldgicos especificos, el autismo se diagnosticecipalmente por marcadores
de tipo conductual y psicologico, que en la maydedos casos, se manifiestan
a partir de los 18 meses. Ello puede suponer ditalthd a la hora de asociarlo
desde las primeras etapas dentro del colectivanpiadehacia el que se dirigiran
las medidas que contemplara la futura ley.

« En muchas ocasiones, y de forma erronea, se hmmdsat autismo al retraso
mental, no solo a nivel conceptual sino a la herastablecer criterios para la
dotacion de apoyos y recursos. La realidad detmaties que los déficits que
inciden mas gravemente en el desarrollo de la parg@ondicionan su
independencia son especificos e independientgsodidle retraso mental
asociado, siendo necesario identificarlos y evldagrara su tratamiento.

Mas alla del nivel cognitivo o del mayor o menaadp de consecuciéon de habilidades,
el autismo es una discapacidad que genera endarnzeuna situacion de indefension
ante la vida, de incapacidad para desenvolvertsseactividades y situaciones mas
basicas, si no cuenta con los apoyos necesaripsobBlema del autismo no esta tanto
en tener o no una habilidad, ni en la capacidackffzara ejecutarla, sino en las
alteraciones psicolégicas, conductuales, de corsfineel entorno social que les
rodea.., y que son las que provocan que las necdesdle apoyo de este colectivo se
extiendan a lo largo de un continuo de mayor a menensidad

+ Si bien la tendencia actual, que compartimos plemaen es planificar y prestar
los apoyos de forma individualizada, el poder ahordedidas dirigidas a un
colectivo tan amplio como es el de la poblacioredejente, nos obliga a
establecer subgrupos o categorias que nos perseitayperativos y nos sirvan
de referencia para definir cuales son los apoysgbs A partir de ese
momento, y desde la especificidad de cada grupzyasdo se han producido
desde siempre los mayores avances en la adaptecEsos apoyos y en la
calidad en la prestacion de los mismos. El autisthtgner entidad propia,
permite tener como referente unos déficits espesifpara definir a priori
apoyos comunes a todo el colectivo.

Por ello:

Es necesario garantizar una tipologia de apoyeswyrsos diversa, para poder dar
respuesta a necesidades variadas, y flexible paler mdecuar los mismos a la
especificidad de los grupos que conforman todakdaeion en situacion de
dependencia.



Es imprescindible contemplar medidas o recursoxcgogensen el coste econémico y
vital que para una familia supone tener un hijo @otismo desde el momento en que
éste se manifiesta en las primeras etapas delrdésakMedidas que permitan conciliar
la vida familiar y laboral, apoyar la dedicaciomadvimiento asociativo como un apoyo
al estado de bienestar en general,...

Si partimos de una concepcion de dependencia qoasalla de la necesidad de ayuda
0 asistencia en las actividades de la vida digrimnsideramos el potencial de
desarrollo que tienen todas las personas con aytlarfutura ley deberia contar con
medidas que garanticen tanto la atencion comosalra#lo global de las personas con
autismo y sus familias.

Las medidas que garanticen la respuesta a lasidades del colectivo de poblacién
dependiente, como es el caso de personas con autlsiven potenciar la creacion y
consolidacion de recursos como punto de partidanycaracter universal, no como una
posible alternativa a la posibilidad de que la fandsuma sus cuidados.

Cuando existen recursos, redes de apoyo y progrespasificos, evitamos un riesgo
real de deterioro que a medio plazo tendria urequstsonal, social y econdémico
mucho mayor. Una concepcion basada en la mejdaaididad de vida de las personas
en situacion de dependencia, deberia evitar cualqgesgo de deterioro y pérdida de
calidad de vida por la ausencia de recursos y iéfteespecializada.

Los recursos de dia, viviendas,...deben estar bagadun planteamiento integral de la
persona, que implica trabajar todas las areassirddo, fundamentarse en parametros
de calidad de vida y desarrollo de capacidadesngrtun planteamiento de futuro
consolidando redes de servicios que cubran todaseleesidades, derechos, ambitos y
etapas vitales. Las personas con autismo tieneacickgules y posibilidades de
desarrollo, y su calidad de vida esta directamesiéeionada con la disponibilidad de
recursos y participacion en programas especifiatinuos, que deben ser iniciados
lo mas tempranamente posible.

Frente a concepciones asistenciales cuyo objesivvomo maximo evitar el deterioro,
existe un consenso internacional respecto a guejer via de desarrollo es la
promocién de capacidades de forma integral...Lasrexp®as que se estan llevando a
cabo, promovidas en su mayoria por asociacionpadies, evidencian la relacion
directa y positiva entre intervencion integral pedfica, y desarrollo global de las
personas con autismo.

Este modelo conlleva contemplar aspecto como cimgtis de los centros, ratio,
formacion y perfil de los profesionales, tipo déwadades, programas especificos de
intervencion, inclusion social..., teniendo como refieia todo el ciclo vital de la
persona.



