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Se abre la sesion a las diez y cuarenta minutos de la
mafiana.

CELEBRACION DE LAS SIGUIENTES COMPA-
RECENCIAS, EN RELACION CON EL LIBRO
BLANCO SOBRE ATENCION A LAS PERSONAS
EN SITUACION DE DEPENDENCIA EN ES-
PANA:

— DE LA SENORA PRESIDENTA DEL CONSEJO
GENERAL DE COLEGIOS OFICIALES DE DI-
PLOMADOS EN TRABAJO SOCIAL Y ASIS-
TENTES SOCIALES (AGUILAR MANJON).
(Numero de expediente 219/000232.)

El sefior PRESIDENTE: Iniciamos el periodo de
sesiones reanudando las comparecencias en torno al libro
blanco, que ya en el anterior periodo tuvimos la ocasién
de ir desarrollando.

Hoy doy la bienvenida a dofia Ana Maria Aguilar
Manjon, presidenta del Consejo General de Colegios
Oficiales de Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
Sociales, que comparece en esta Comision en relacion
también con el libro blanco sobre atencién a las personas
en situacién de dependencia en Espaiia.

Le deseo una grata estancia entre nosotros, le reitero la
bienvenida y con mucho gusto vamos a escuchar las
manifestaciones que en su comparecencia estime a bien
realizarnos. Tiene la palabra, sefiora Aguilar Manjén.

La sefiora PRESIDENTA DEL CONSEJO
GENERAL DE COLEGIOS OFICIALES DE DIPLO-
MADOS EN TRABAJO SOCIAL Y ASISTENTES
SOCIALES. (Aguilar Manjén): En primer lugar quiero
agradecer la convocatoria del Consejo General de Cole-
gios Oficiales de Diplomados en Trabajo Social y Asis-
tentes Sociales para participar en esta Comision, porque
consideramos que nuestra profesion constituye un ele-
mento fundamental de conocimiento y relaciéon con la
realidad de las personas que por diferentes razones viven
una situacion que les impide su independencia, al desa-
rrollar nuestra labor en diferentes niveles de atencién a la
ciudadania, donde la demanda es realizada de forma
directa por las personas afectadas o por sus redes de
apoyo.

Quiero resaltar el avance social que supone para nuestro
pais que el debate sobre el libro blanco culmine en la
aprobacidén de una ley que reconozca el derecho subjetivo
de la cobertura de las distintas necesidades que presentan
las personas que viven diferentes situaciones de depen-
dencia en el marco de la normalizacién. Avanzar en el
camino del reconocimiento de derechos sociales de los
ciudadanos, de un colectivo, eleva el bienestar del con-
junto de la ciudadania al hacer una sociedad mas solidaria,
mads justa y mas humanizada. Esta ley conseguird elevar
nuestro bienestar, ya que hablamos de un colectivo de mas
de 1.200.000 personas, que verdn reconocido como

derecho subjetivo algo que hasta ahora dependia del pre-
supuesto, y otro tanto mas que podran ejercer los derechos
que ya tenemos todos reconocidos y que por atender a sus
familiares se ven obligados a renunciar a ellos. Ley que
necesariamente ha de ser transversal y que debe implicar
a los sistemas sanitario, de servicios sociales, educacién
y garantia de rentas; ley en la que debe estar recogida la
responsabilidad publica y la participacién privada no
lucrativa, y la lucrativa porque ya lo esta.

Es fundamental que se contemple y regule la participa-
cioén de entidades sin dnimo de lucro, pues es la manera
que se tiene de articular la respuesta de la sociedad, civil
frente a los problemas y situaciones vividas en nuestra
sociedad, que redundan en la consecucién de mayor cohe-
sién social. Ademds, si no fuera asi seria injusto, ya que
la misma viene desarrollando actuaciones en esta linea y
cuenta con una larga experiencia de la que podemos
incorporar grandes logros. En la misma medida, contem-
plar la iniciativa privada en la linea de concertacion
supone reconocer la parte positiva de la actuacién de la
misma y la necesidad de dicho sector en la respuesta que
se tiene que articular como sociedad comprometida con
las distintas situaciones vividas por los ciudadanos y
ciudadanas y con el avance y desarrollo de dicha sociedad.
Aprobar una ley como esta supondra no solo dar res-
puestas que se necesitan a personas que estdn viviendo
distintas situaciones que requieren el apoyo indispensable
de otros, sino también facilitar a muchas ciudadanas la
incorporacién a la vida laboral, pues por el momento estin
obligadas a atender a su familiar. También supondrd que
unas 300.000 personas cuenten con un puesto de trabajo
gracias a los retornos econdmicos que produciria la ley.

Antes de entrar en cuestiones concretas me gustaria
realizar una consideracion relacionada con el concepto
que desde nuestra perspectiva es obligada. Se ha aceptado
la definicién realizada por el Consejo de Europa para
determinar cudndo existe dependencia, y como ustedes ya
conocen, tiene que darse la concurrencia de los tres fac-
tores. Debemos decir que desde nuestra perspectiva se
olvida de las limitaciones de tipo social que también
pueden hacer que exista dicha dependencia. Por tanto,
hablamos de dependencia psicofisica con unas consecuen-
cias sociales, pero no hablamos de dependencia social.
Cierto es que la linea que se debe seguir es la existente en
Europa y ademads, querer hacer una ley que abarque tan
amplio espectro podria conducir a una aplicacion de la
misma impracticable. Por ello tan solo quiero hacer esta
reflexién a modo de aclaracién y quizd comenzar a hablar
de dependencia psicofisica.

Otra cuestién que también genera confusion, tanto en
el libro blanco como en las intervenciones en los medios
que se realizan en torno a la atencién de las situaciones
de dependencia, es hacer referencia al sistema nacional
de atencién como cuarto pilar del Estado del bienestar.
Sefiorias, el cuarto pilar del Estado del bienestar lo cons-
tituye el sistema publico de servicios sociales, que aborda
ampliamente la convivencia personal y la integracién
social, haciendo posible la atencién integral a las necesi-
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dades de todas las personas y de manera especifica a las
que se encuentran en riesgo de exclusion y/o marginacion
social. Por ello demandamos dotar del cuerpo juridico que
le corresponde a los servicios sociales, que garantice por
derecho el acceso a las prestaciones y servicios que
influyen directamente en el bienestar de los ciudadanos.

La proteccién social de las personas en situacion de
dependencia psicofisica debe ser planteada y desarrollada
de forma transversal a los sistemas existentes (Servicios
sociales, sanidad, educacion, garantia de rentas), pues se
trata de una oportunidad para reforzar las carencias que
presentan estos sistemas y porque crear una estructura
paralela (sistema nacional de dependencias) pondria en
riesgo los derechos consolidados al amenazar claramente
algunas de las estructuras y funciones de los ya existentes,
particularmente del sistema de servicios sociales, que
presenta mayor debilidad al estar menos considerado.

Las prestaciones de permanencia en el hogar existen y
se estan proporcionando desde los servicios sociales
generales, es decir, desde las administraciones locales,
como el servicio de ayuda a domicilio, teleasistencia, el
préstamo de elementos de ayudas técnicas, ayudas eco-
ndmicas para adaptaciones geridtricas, servicios de
comida a domicilio, y también existen las atenciones
extradomiciliarias que tienen la misma finalidad. Los
servicios sociales generales gestionan integramente los
centros de dia municipales para personas mayores, del
mismo modo que gestionan, informan y hacen la pro-
puesta de las solicitudes de centro de dia y residencias
para personas con discapacidad y para mayores, por ser
estos equipamientos de responsabilidad de las adminis-
traciones autondmicas. Es decir, existe la red de recursos
de atencién y apoyo en la que se encuentran todos, o casi
todos, a excepcion del asistente personal, los que la ley va
a describir como apoyos y prestaciones reconocidas a los
diferentes grados de dependencia, eso si, concebidos no
como derecho subjetivo, sino como para dar respuesta a
demanda expresa y ordenada meticulosamente por orden
de urgencia social dada su escasez. Ah{ serd donde la ley
venga a producir un cambio esencial, ya que pasar de
actuar a demanda a actuar desde el reconocimiento de un
derecho supone una gran diferencia.

Tocard, pues, aumentar los recursos, y ello inevitable-
mente se hard con la colaboracién del tercer sector que, a
nuestro juicio, debe contar con preferencia frente al sector
privado en los concursos, siendo siempre la responsabi-
lidad directa de la Administracién, quien velara por el
cumplimiento de la normativa, la calidad del servicio y la
ejecucion del mismo, y también existe la estructura, los
centros de servicios sociales, que permite disponer de los
profesionales, entre ellos de trabajo social fundamental-
mente, referentes profesionales del sistema, para llevar a
cabo la gestion de estos equipamientos, apoyos, servicios
y prestaciones, o el control sobre ellos cuando la gestién
no es directa, comprobando su adecuacién a las necesi-
dades de los usuarios, la incorporacién de los mismos, el
seguimiento de su adaptacidn, el grado de satisfaccién de
sus necesidades, asi como la evolucion de las mismas y

la reelaboracién de nuevas estrategias de atencién cuando
éstas se hacen precisas. Estas actuaciones, que seran
imprescindibles para la aplicacion de las previsiones de
la ley, constituyen el quehacer fundamental de las uni-
dades de trabajo social, asignadas en cada barrio adminis-
trativo, precisamente para que los ciudadanos dispongan
en proximidad de los recursos que integran el sistema
publico de servicios sociales. Estamos hablando de unas
actuaciones que son consustanciales a los trabajadores
sociales del sistema publico de servicios sociales.

La desigual distribucién de la poblacidn en el territorio
nacional hace que no sean validos los mismos modelos
para llevar a cabo la atencién en los ambitos urbano y
rural. Por ello es necesario pensar y desarrollar modelos
que hagan posible que los derechos de los ciudadanos y
ciudadanas en situacion de dependencia residentes en el
ambito rural sean efectivos.

En relacion con los profesionales, quiero apuntar que
resulta imprescindible incrementar la ratio de profesional
por habitantes. El sistema de servicios sociales esta infra-
dotado de profesionales, presenta dificultades para
alcanzar sus objetivos y por ello se hace inviable en estos
momentos la posibilidad de afrontar el reto de la atencién
a las personas en situacion de dependencia. Esto guarda
una estrecha relacion con la necesidad de elaborar los
mapas en las diferentes comunidades auténomas. Estos
mapas no solamente establecerén la ratio de profesional
por habitantes, sino la dotacién de infraestructuras y eco-
némica necesaria para abordar la atencién requerida en
los diferentes territorios. Pero no tinicamente la dotacion
de los profesionales y recursos de diferente tipo resolveria
la situacion. El nuevo escenario se debe presentar garan-
tizando a los usuarios la posibilidad de ejercer sus dere-
chos y los profesionales juegan un papel importante en el
mismo. Por ello se hace necesario garantizar que los pro-
fesionales estén suficientemente preparados para afrontar
las diferentes situaciones, que no estardn exentas de difi-
cultades, ademads de ofrecer una proteccién a los mismos
ante las situaciones que, derivadas de su responsabilidad,
puedan suponer reclamaciones. Para ello se debe asegurar
que los profesionales estan formados en las diferentes
materias sobre los derechos de los usuarios y la respon-
sabilidad que tienen con su actuacion. Ademas deben
contar con la posibilidad de un servicio de asesoramiento
para que, ante determinadas situaciones, puedan realizar
sus consultas de tal manera que les ayude a tomar las
decisiones mds adecuadas.

Este nuevo escenario requiere que todos los profesio-
nales estén cubiertos con polizas de seguros que afronten
las contingencias posibles. El marco mds apropiado para
llevar a cabo esta actuacién, cuando hablamos de profe-
siones colegiadas, son los propios colegios profesionales.
Ahora bien, en algunas comunidades auténomas nos
encontramos con una contradiccion en la ley de colegia-
cién autonémica. Los profesionales pertenecientes a
profesiones colegiadas y que trabajen para la Administra-
cion autonémica en determinadas comunidades auto-
nomas, como puede ser el caso de servicios de salud y de
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servicios sociales, estdn exentos de colegiacion. Asi pues,
es la propia Administracién la que debe garantizar que los
profesionales son protegidos ante cualquier eventualidad
o resolver esta cuestion de tal forma que faciliten que las
organizaciones colegiales realicen parte de su trabajo, que
es fundamental, y que se trata de garantizar a la ciudadania
el ejercicio profesional adecuado.

En el terreno de lo privado, via contratacion de presta-
cién de servicios, es responsabilidad de la Administracién
exigir a las empresas o entidades que contrate que garan-
ticen las condiciones en las que se realiza el servicio y,
por tanto, deberia tener en cuenta, ademds de otras cues-
tiones, las citadas anteriormente. Sea cual sea el sistema
de financiacién que se decida, éste tiene que garantizar la
universalidad de los derechos sociales. Se debe poner
especial cuidado en evitar que la férmula por la que se
opte pueda llegar a generar un sistema dual en el que
existan diferencias de nivel de los ciudadanos por ninguna
otra razén que no sea la propia situacion de dependencia
psicofisica. Ni la capacidad econémica, ni la ubicacién
geogréafica o la cotizacién o no a la Seguridad Social deben
ser argumentos que provoquen discriminacion alguna.

Para lograr la universalizacion de los derechos sociales
y la consolidacién del sistema publico de servicios
sociales es preciso superar la actual férmula de financia-
cion, y defendemos el establecimiento de un marco nor-
mativo de 4mbito estatal que garantice el acceso a las
prestaciones bésicas a todos los ciudadanos y ciudadanas,
con independencia de su lugar de residencia, y que esta-
blezca una financiacién estable del sistema. En tanto se
logra este objetivo propugnamos que el plan concertado
debe cumplirse, mejorarse y ampliarse como garantia de
financiacion y desarrollo del sistema publico de servicios
sociales, si la atencién a las situaciones de dependencia
quiere ser real y efectiva. Concebimos la proximidad
como un valor en el dmbito de los servicios sociales
porque favorece la individualizacién de los procesos de
intervencion y la adaptacion a las necesidades reales de
los ciudadanos y ciudadanas y a la realidad social y terri-
torial en la que viven, a la vez que permite movilizar y
potenciar los recursos disponibles en el territorio.

Tanto los servicios sociales de atencién primaria que
se prestan a través de las corporaciones locales, como
aquellos servicios sociales especializados que se requieran,
deben ofrecerse como derechos sociales minimos homo-
géneos en todo el territorio del Estado y acordes de
manera dindmica con la evolucion de las necesidades de
las personas, familias y grupos, so pena de caer en grandes
desigualdades territoriales. Por ello, para que los servicios
sociales asuman estas funciones con garantia, debe dotarse
adecuadamente al &mbito municipal de los recursos nece-
sarios, siendo actualizados los contenidos tanto econ6-
micos, humanos como dotacionales del plan concertado
para las prestaciones bésicas. Para que el sistema de servi-
cios sociales afronte con eficacia las funciones que tiene
atribuidas y las que se sumarén con la aprobacién de la
ley para la atencion a las personas en situacion de depen-

dencia, es necesario que se apruebe una ley general de
servicios sociales.

Compartimos el establecimiento de baremos estatales
para la valoracion de las situaciones de dependencia psi-
cofisica, que han de aprobarse en esta Cadmara, e insis-
timos en la necesidad de la elaboracion de planes indivi-
dualizados a ejecutar desde el ambito local. Es necesario
elaborar carteras de servicios que permitan su adecuacion
a las diferentes situaciones de dependencia y en las que
necesariamente tienen que estar incluidas las mesas de
coordinacién sociosanitarias, cuyo principal referente
debe ser el ambito local. Se debe dar un paso adelante y
dotar de formal lo que hasta la actualidad se denomina
informal, apoyo informal. Los cuidados que requieren las
personas en situacion de dependencia deben ser facilitados
con la misma garantia de calidad a todas aquellas personas
que lo necesiten. Es valorado positivamente la remunera-
cioén que se establece para los cuidadores, pero se debe
velar porque el cuidado se ajuste a las necesidades y con
el rigor y calidad apropiados. Por ello se debe realizar el
esfuerzo formativo y de control necesario para lograrlo.
La aportacion que han de realizar los usuarios para parti-
cipar en los servicios y prestaciones ha de basarse en las
capacidades econémicas de cada uno de ellos, sin que
dicha capacidad limite en ningun caso el acceso a los
servicios y prestaciones.

El nuevo escenario de proteccion social debe ser apro-
vechado para impulsar, apoyar y promover la economia
social, asi como la investigacion, desarrollo e innovacién
y el consiguiente desarrollo econémico, pero en ningin
caso la responsabilidad debe recaer en el mercado, le
corresponde a la Administracion el disefio y control de las
prestaciones del sistema.

El Estado debe ser el garante de los derechos de los
ciudadanos, haciendo especial hincapié en lo referente al
acceso a los servicios, en la gestion de las prestaciones
bdsicas y en el proceso de planificacion. Igualmente, se
debe garantizar el adecuado funcionamiento de los servi-
cios prestados por entidades privadas, ejerciendo el ade-
cuado control de los servicios financiados con recursos
publicos y un adecuado servicio de inspeccién que garan-
tice el correcto funcionamiento de todos los centros y
servicios del sistema. Igualmente, el Estado debe pro-
mover el compromiso social y participacién que deben
suponer tener en cuenta al tejido asociativo y al conjunto
de los ciudadanos en toda politica social. Asimismo, es
preciso fomentar la coordinacidn, potenciando y haciendo
operativos los 6rganos de participacion de los diferentes
ambitos territoriales, haciéndolos auténticos instrumentos
de debate, reflexién y coordinacion.

Se deben garantizar mecanismos sencillos para que los
usuarios puedan ejercer sus derechos, asi como dotar a las
instituciones y entidades de instrumentos de vigilancia
ética para velar por los posibles efectos que pueda pro-
vocar la puesta en marcha de tecnologia en la que se
manejen datos sensibles. Se debe exigir que los profesio-
nales estén adecuadamente formados y asesorados para
garantizar los derechos de los usuarios y protegidos frente
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a los posibles riesgos derivados de su trabajo. Asimismo,
los diferentes auxiliares que intervienen en el cuidado de
las personas en situaciéon de dependencia han de estar
suficientemente preparados y formados para desempefiar
su cometido. Para ello se deben establecer programas de
formacién profesional u ocupacional que lo garanticen.

Ademads de favorecer las subvenciones para la adapta-
bilidad del entorno en general, y en particular de los
hogares de las personas en situacién de dependencia, se
tiene que regular o hacer cumplir que las edificaciones y
los entornos se planeen de manera que no sean exclu-
yentes. Esto supondria realmente una disminucion del
presupuesto que se tendria que dedicar para adaptaciones.
Por ello es necesario que se incorpore a la accién urbanis-
tica evaluaciones de impacto social.

Reitero el agradecimiento por tener la oportunidad de
trasladar el sentir de nuestro colectivo y quedo a su dis-
posicidn para las posibles preguntas que requieran de mi
aclaracion.

El sefior PRESIDENTE: ;Grupos que desean inter-
venir? Por el Grupo de Izquierda Verde-Izquierda Unida-
Iniciativa per Catalunya-Verds, tiene la palabra la sefiora
Garcia Sudrez.

La sefiora GARCIA SUAREZ: En primer lugar quiero
saludar a la sefiora Aguilar y comentar también, tanto a
usted como al resto de compaifieros, que, aunque me he
incorporado un poquito mds tarde, desde el despacho he
podido seguir, mientras hacia una serie de trabajos, la
intervencion, por lo que creo que practicamente he reco-
gido la mayoria de las cuestiones, todas ellas muy impor-
tantes, que usted ha planteado.

Ha hecho una intervencién muy completa. Se lo digo
no porque sea lo politicamente correcto, sino porque creo
que ha ido tocando todos aquellos puntos que son claves
en el debate que estamos teniendo en torno a la futura ley
de la dependencia. Sin duda cada uno de ellos daria como
para tener horas de discusién. Como representante del
Consejo General de Colegios Oficiales de Diplomados en
Trabajo y Asistentes Sociales, creo que ha sido muy clara
sobre co6mo piensan que se ha de organizar esta futura
prestacion, este nuevo derecho, y usted lo ha expresado
muy bien. Si bien no tenemos este derecho en estos
momentos, me gustaria saber como afecta en el trabajo
cotidiano de los equipos de servicios sociales y cudl es el
agujero tan importante que tenemos en la sociedad en
estos momentos. De ahi la necesidad de regular este nuevo
derecho, de concretarlo, y de dar respuesta a estas nece-
sidades amplias de un colectivo no reducido, como muy
bien también ha explicado, sino de un colectivo en el que
estamos todos, estd toda la sociedad, como ya hemos
dicho en alguna ocasién, en algiin momento posiblemente
de nuestra vida.

Le quiero decir que comparto (nuestro grupo comparte
y yo personalmente también porque vengo de este dmbito)
el planteamiento sobre el contenido que usted ha expre-
sado. Por eso mismo voy a ir directamente a una pregunta,

aunque son varias pero todas hablan en torno a lo mismo.
Usted sabe que en estos momentos no tenemos el proyecto
de ley de dependencia. Esperemos tenerlo pronto, pero en
todo caso no lo tenemos y esto se estd retrasando. Lo que
si hemos tenido es una aportacién en el presupuesto del
afio 2005 de 50 millones de euros. Lo que también espe-
ramos tener es una aportacion bastante mayor a ésta para
los presupuestos del afio 2006, ya que el Gobierno ha
anunciado una cifra de cien millones. Nuestro grupo par-
lamentario la considera insuficiente y vamos a presentar
una enmienda pidiendo una aportacién como minimo del
doble de la que ha apuntado el Gobierno. Teniendo en
cuenta la situacién actual y que las comunidades auto-
nomas han empezado ya a recibir estos 50 millones que
se aprobaron para este afio y los nuevos que vendran para
el préximo, con este presupuesto, ;cudles cree que serian
las prioridades, conociendo la realidad como la conoce y
la ha planteado, donde tendria que ir destinado este pre-
supuesto?

No tenemos todavia la ley, pero hay una realidad y es
que la ley no va a cambiar. La ley lo que va a hacer en
todo caso es regular ese derecho, ese acceso, qué respon-
sabilidades y qué competencias va a tener cada Adminis-
tracion. La realidad estd ahi y hay también un presupuesto
que ya se empieza en estos momentos a destinar y que va
a ser bastante mds importante para este ailo préximo.
Como la ley no llega y el presupuesto si, ;doénde ha de ir
destinado prioritariamente este presupuesto? Conocedora
usted de la realidad, creo que nos puede ayudar a que
desde los grupos parlamentarios podamos insistir hacia
dénde creemos que han de ir los criterios de priori-
zacion.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Popular tiene
la palabra el sefior Oreiro.

El sefior OREIRO RODRIGUEZ: Bienvenida dofia
Ana Marfa Aguilar y también le agradezco su plantea-
miento.

Antes de iniciarse la Comision he manifestado que
tengo una larga experiencia de convivencia con el colec-
tivo de asistentes sociales, concretamente con dos com-
pafieras de trabajo en servicios sociales. Esa larga convi-
vencia profesional me ha hecho pensar que la asistente
social es un eslabon fundamental en la cadena de la reha-
bilitacién del discapacitado, entendido como normaliza-
cién que usted ha mencionado.

La verdad es que nos ha dibujado una perspectiva
global de cémo interpreta usted la futura ley de la depen-
dencia. Algunos comparecientes anteriores nos han hecho
ver que quizd esta nomenclatura no seria la mas adecuada
y hablaban de ley para el fomento de la autonomia per-
sonal. Probablemente sea un enfoque mds en positivo y
creo que todos los compafieros en esta Comision hemos
llegado al convencimiento de que seria mds adecuado,
pero yo quisiera formular una serie de cuestiones a raiz
de su exposicion, que me parece completa y que ya de
hecho ha contestado a muchas de las que tenfa aqui pre-
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paradas. Sin embargo, hay algo que me llamg la atencién
y que quiero manifestar: mi acuerdo ademds con el plan-
teamiento que usted ha hecho.

Coment6 que existe ya una red de servicios. Efectiva-
mente hay una red de servicios y apoyo al discapacitado
que esté establecida por ley. Lo que pasa es que ha pun-
tualizado algo que me parece muy interesante, y es que
con la ley se pasaria de actuar por demanda a actuar por
reconocimiento de derecho. Eso desde nuestro punto de
vista es algo fundamental y nos parece un avance extraor-
dinario. Ha hecho mencidn también a la necesidad de
incrementar la ratio de profesionales y a mejorar la cua-
lificacidn, la formacién de los mismos, procurando tam-
bién la proteccion de estos profesionales. Este trio de
condiciones (formacién, incremento de la ratio y protec-
cién de los profesionales) estamos seguros que repercutird
sin duda en beneficio de la atencién al discapacitado.

Quiero resaltar que los trabajadores sociales son abso-
lutamente indispensables. Lo he dicho al principio, pero
quiero que quede perfectamente claro a la hora de la
incorporacién del discapacitado al mundo social de su
entorno. A veces la propia discapacidad y el trauma que
produce la ruptura de una evolucién normal requiere no
solo la rehabilitacién fisica o psiquica sino la incorpora-
cién paulatina pero sin traumas a la dindmica social, y esto
mas que nadie lo hacen adecuadamente los trabajadores
sociales.

Dicho esto, quisiera hacerle una serie de preguntas por
si tiene a bien puntualizar algunas cosas que nos intere-
sarfa aclarar. En primer lugar, si cree suficiente la cartera
de servicios que anuncia el libro blanco sobre la depen-
dencia y, en todo caso, qué otros servicios considera usted
que serian necesarios. Por otra parte, yo tenfa aqui cual es
su valoracion genérica sobre el libro blanco pero, a raiz
de lo que ha manifestado, creo entender que es una valo-
racion positiva, en el sentido, como habiamos comentado,
de actuar por reconocimiento de derecho en un futuro
préximo, asi lo deseamos nosotros también.

(Debe ser considerada la atencién a la discapacidad
como un derecho universal? Otra cuestion seria si cree
necesaria la colaboracién con el sector privado y en qué
medida considera que deberia participar, asi como si el
colectivo que usted representa veria viable que cada per-
sona debiera pagar los servicios de acuerdo con sus posi-
bilidades econémicas. ;Cree necesario que la futura ley
recoja la figura del asistente personal? Creo que usted ha
mencionado que no estaba contemplado y nos interesaria
saber si consideran necesario el reconocimiento de esta
figura.

Por ultimo, dado que usted acertadamente ha hablado
de la proximidad como un valor, nos interesaria conocer
su opinién sobre la participacion en el trabajo de rehabi-
litacién o normalizacién de la incorporacién del discapa-
citado al mundo de la normalidad. ;Qué papel tendrian
las corporaciones locales, los ayuntamientos, dado que
esa proximidad estd establecida en su exposicién como
un valor?

Agradeciéndole de nuevo su comparecencia y la expo-
sicion de las ideas claras que nos ha aportado, nos ofre-
cemos para lo que guste mandar.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista tiene
la palabra la sefiora Corral.

La sefiora CORRAL RUIZ: Quiero agradecer, igual
que el resto de las sefiorias que me han precedido en el
uso de la palabra, muy especialmente en nombre de mi
grupo la comparecencia de la sefiora Aguilar. Tengo que
decir que ha sido una intervencién muy rica, ha sido una
intervencién muy clara y muy interesante, y también me
gustaria confesar que este grupo tenia puesto el liston y
las expectativas muy altas en torno a esta intervencion:
Por ello felicitamos de todo corazén y también con todo
el convencimiento a la sefiora Aguilar por su expo-
sicion.

Este grupo la ha invitado en este momento de las com-
parecencias, digamos que en la recta final, porque que-
riamos tener la situacion clara y esperdbamos un momento
maduro para escuchar al Consejo General de Colegios
Oficiales de Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
Sociales. Esto es asi porque entendemos que las trabaja-
doras y los trabajadores sociales sin duda es la profesion
que se enfrenta y se ha enfrentado histéricamente con la
situacién de los déficit de la autonomia personal. Se han
enfrentado desde el dia a dia, desde el cara a cara, desde
la experiencia, desde la sensibilidad, y yo creo que
conocen estas situaciones. Si alguna profesién tenemos
que decir que conoce estas situaciones desde la raiz, sin
duda tenemos que senalar a las trabajadoras y a los traba-
jadores sociales. De aqui nuestras expectativas y nuestro
interés en esta comparecencia. Lo que hemos comprobado
es que el Consejo General de Colegios Oficiales de Diplo-
mados en Trabajo Social y Asistentes Sociales estd dando
el nivel de las expectativas, que ha hecho reflexiones
profundas en torno a este asunto que tanto nos preocupa
y en el que tenemos puestas tantas ilusiones.

La verdad es que la mayoria de las preguntas que pen-
saba hacer a la sefiora Aguilar estdn ya, por una parte,
formuladas, y por otra, me las ha contestado en su inter-
vencion. Sin embargo, quizd me gustaria que abundara un
poco mds en torno al cardcter integral y transversal de la
ley. Sin duda hay diferentes sistemas, el de salud, el de
educacion, que tienen que dar respuestas en el desarrollo
de la futura ley de la autonomia personal para atender a
las personas en situacion de dependencia. Como muy bien
ha puesto de manifiesto en su intervencion, el sistema
publico de servicios sociales debe tener un papel prota-
gonista. Por ello yo preguntaria como podemos articular
ese acoplamiento de diferentes sistemas para dar la mejor
atencién. Sé que en parte esto que le estoy preguntando
esta contestado.

También esta ley, como muy bien ha dicho, viene a
fortalecer este cuarto pilar del Estado del bienestar, que
también ha quedado claro. Todos tenemos claro que este
cuarto pilar del Estado del bienestar son los servicios



CONGRESO

27 DE SEPTIEMBRE DE 2005.—NUM. 376

sociales, y viene sin duda no sélo a reforzar prestaciones
bdsicas, sino a reconocer derechos de caracter subjetivo,
derechos de apoyo a la familia, de ayuda a domicilio, de
teleasistencia, de centros de dia, de alojamientos, de resi-
dencia, y sin duda mas. Me sumo a la pregunta que ha
hecho el portavoz del Grupo Popular respecto a insistir en
su reflexion de qué més prestaciones afiadimos.

Los servicios sociales municipales en este pais son los
que estan recibiendo esta demanda que se va a convertir
en derecho, y yo le rogaria que nos ampliara quiza un poco
mas el papel de los servicios sociales municipales, o de
los servicios sociales de atencién primaria, que posible-
mente podamos compartir que son la puerta de entrada al
sistema de esta ley de las dependencias. Creo que deberfa
ser asi. También ha insistido en el valor de la proximidad.
Para ser eficaz esta ley sin duda tiene que estar descentra-
lizada.

Hay una cuestion en este sentido sobre la que surgen
ciertas dudas, y es en cuanto a la aplicacién del baremo.
La aplicacién del baremo es lo que genera el derecho.
Debe de ser asi para que esta ley sea equitativa y haya
igualdad de oportunidades. El baremo debe aprobarse a
nivel de Estado y serd el mismo para los ciudadanos de
Cédiz, de Santander y de Madrid, serd el mismo en todo
el territorio, ;pero quién aplica este baremo?

Una pregunta que también me surge seria: ;El Consejo
General de Colegios Oficiales de Diplomados en Trabajo
Social y Asistentes Sociales entiende que cabria algtin
perfil de especializacidn para que esta profesién pueda
dar una respuesta mds eficaz a la ley? En el mismo sentido
preguntarfa su opinién en torno a que exista un observa-
torio nacional que haga un seguimiento y control de la
gestion de esta ley.

No quiero cansar mds a la sefiora Aguilar porque ha
sido una mafana supongo dura, muy interesante para
todas las sefiorias que hemos tenido la ocasién de escu-
charla. Yo soy también trabajadora social y creo que nos
tenemos que felicitar porque esta es una gran oportunidad
para impulsar un nuevo y necesario marco de proteccion,
que estd basado en los principios de responsabilidad
publica, de universalidad y de derecho subjetivo, que son
los tres grandes retos que tienen actualmente las presta-
ciones de los servicios sociales.

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones y preguntas de los portavoces de los grupos
parlamentarios tiene la palabra la sefiora Aguilar.

La sefiora PRESIDENTA DEL CONSEJO
GENERAL DE COLEGIOS OFICIALES DE
DIPLOMADOS EN TRABAJO SOCIAL Y ASIS-
TENTES SOCIALES (Aguilar Manjén): Muchas
gracias, seflorias, en cuanto al acuerdo habido con la
intervencién, aunque haya generado preguntas que noso-
tros y nosotras, las trabajadoras sociales, nos seguimos
haciendo en relacion a un tema que desde luego no esta
cerrado, que ademas es muy complejo y que se tardara
afios en poder decir que estamos trabajando todo lo bien

que tenemos que trabajar en torno a ello. Intentaré res-
ponder a todas las preguntas que me han hecho.

La sefiora Garcia Sudrez me preguntaba las priori-
dades para aplicar el presupuesto de este afio y la dota-
cién para el afio que viene. Yo creo que estaria en la
misma linea que parte de los comparecientes anteriores
en esta Comision. La mayor parte de las personas en una
situacion de dependencia preferiblemente quieren estar
en sus casas. En la medida en que eso pueda ser posible,
dirfa que la prioridad es la ayuda a domicilio; ayuda a
domicilio y mds, como otras prestaciones que suponen
la permanencia en el hogar inicialmente. ;Por qué?
Porque realmente en este momento hay muchisima
demanda y hay muy poca cobertura a esa demanda. Si
hay que empezar por aplicar algo de lo que no tenemos
una ley todavia seria por las prestaciones y por la per-
manencia, quiza también porque es mds inmediata. La
primera razén es por la preferencia de las personas y la
segunda porque es de una aplicacién mds inmediata. Si
estamos hablando de plazas en centros de dia, o en resi-
dencias u otro tipo de recursos, evidentemente que tienen
que existir los recursos. Si los recursos no existen y no
dedicamos dinero a ello estaremos un tiempo sin atender
determinadas situaciones. Por tanto, yo daria prioridad
a las preferencias de las personas y comenzaria por las
prestaciones que suponen la permanencia en el hogar,
aunque evidentemente no sea nada ficil. Digo esto
porque nos encontramos con desigualdades territoriales
y quiza donde no exista ninguna demanda de estas pres-
taciones se quedarian sin la distribucién de ese trocito
de la tarta. Es una cuestién realmente delicada pero si
tuviera que decidirme por alguna de las prestaciones
tendria que ser por esa que he comentado, teniendo en
cuenta que hay muchos flecos que atar y cuestiones que
barajar a la hora de tomar esa decision.

El sefior Oreiro me ha preguntado en primer lugar si
consideraba suficiente la cartera de servicios que esta
planteada y que si debe ser universal la atencién a las
situaciones de discapacidad. Por un lado diria que el
planteamiento inicial de la cartera de servicios es acertado,
aunque dentro de esa cartera de servicios evidentemente
luego tendran que sumarse diferentes prestaciones, pero
yo creo que recoge el conjunto de esos posibles servicios,
creo que si, que inicialmente el planteamiento es bueno.
Por otro, si estamos planteando la universalidad para la
atencion a las personas en situacion de dependencia, no
serfa muy coherente no plantear la universalidad para la
atencion a las personas que tienen una discapacidad; por
tanto, por coherencia evidentemente si, universalidad
también para la atencion a la discapacidad.

Otras dos de las preguntas que ha realizado el sefior
Oreiro tienen que ver con la financiacion y el sector privado
y en qué medida puede participar tanto el sector privado
como la aportacién de los usuarios. En qué medida ha de
participar el sector privado. Seria muy dificil en estos
momentos no reconocer que el sector privado ya estd rea-
lizando un trabajo en torno a la atencién a la dependencia,
muy dificil no reconocerlo y muy dificil eliminarlo, es



CONGRESO

27 DE SEPTIEMBRE DE 2005.—NUM. 376

evidente que estd ahi. ; En qué medida debe participar? Lo
he expuesto en la comparecencia inicial. Creo que tiene
que ser via concierto, que es acertado, que la responsabi-
lidad siempre tiene que ser de la Administracion, que debe
de dotar de esas medidas de control y de inspeccién para
garantizar que los servicios corresponden a las premisas
que se han establecido y que lo estd realizando con la
calidad que se requiere, que se le exige.

En cuanto al copago, para los servicios sociales el
copago no es nada nuevo, habra otros sectores a los que
quizas les cueste mds plantearse ese tipo de financiacion,
pero los servicios sociales nacieron ya con ese tipo de
financiacién, con esa aportacion de los usuarios. Diré que
copago si, que aportacion de los usuarios si, pero siempre,
y vuelvo a insistir en lo que ya he comentado antes, en
relacion con sus rentas, con sus posibilidades, y siempre
y cuando no limite el acceso a las prestaciones.

Ha preguntado también sobre si se considera necesaria
o no la figura del asistente personal y comentaba que no
estaba contemplada. Yo me he referido a la no contempla-
cién del asistente personal en los servicios sociales, seria,
por tanto, una figura nueva. También dirfa que nos genera
duda por cémo se podria llegar a articular esa figura del
asistente personal, ahi entra claramente la eleccién del
usuario por el asistente personal, por la persona asistente
que sea, y de qué manera realmente se podria controlar
esa prestacion, porque no dejaria de ser una prestacion, si
bien otra posibilidad que existiria seria una prestacién
econdmica para ese asistente personal. Ante esto no hay
una negativa pero nosotros estamos mas en la linea de la
prestacién de servicios que por las prestaciones eco-
ndmicas; pero no es una negativa, es algo que quizds nos
genera bastante dudas y nos resulta muy dificil posicio-
narnos frente a ello.

Ha preguntado también qué papel tendrian los ayunta-
mientos en la aplicacion de la ley, no sé€ si ésta ha sido
también la pregunta que ha formulado la sefiora Corral y
ya aprovecho para contestarle. El papel de los ayunta-
mientos, del dmbito local, es fundamental. Son los que
por cercania prestan los servicios quiza de mejor manera,
mads rdpidamente, todo lo que podamos aiadir y que es
conocido por todos y por todas. Por un lado, serian
quienes planificaran, gestionaran y ejecutaran las dife-
rentes prestaciones y, por otro, hay un papel fundamental
que tiene que ver con la aplicaciéon del baremo. Para
aplicar el baremo existen las diferentes formulas que se
estan utilizando en este momento en distintos sistemas,
como es el educativo con equipos multidisciplinares. En
el propio sistema de servicios sociales también existen
equipos multidisciplinares, en otros sistemas es a través
de la peritacion de los profesionales. En este sentido quiza
debiéramos plantear una posibilidad mas, y es que quienes
aplicasen esos baremos en el ambito local pudieran ser
los diferentes profesionales cuya intervencion se requiere
para la determinacién del grado de dependencia, y que
quiz4, por introducir un elemento nuevo, se creara una
unidad administrativa que fuera la que determinara real-
mente esa aplicacion y dictaminara, pero consideramos

que por ser quienes estdn en el 4mbito local los que
conocen mejor a los usuarios que se acercan a servicios
sociales y en definitiva quienes van a continuar realizando
un trabajo mds o menos largo en colaboracién con esos
usuarios, no con esos usuarios sino en colaboracién con
ellos, la aplicacion de esos baremos debiera realizarse en
ese ambito. No s€ si he contestado, quizas si, a todas las
preguntas del sefior Oreiro, creo que si, y vamos a ver si
centro un poquito.

Preguntaba la sefiora Corral como se podria articular
esta ley en los diferentes sistemas. Respecto a los servicios
sociales en este momento contamos con diferentes leyes
en las diferentes comunidades auténomas y quiza esa sea
una base fundamental para implementar a través de esas
leyes la aplicacion de esta otra. No sé si con ello respondo
realmente a su pregunta y si hace referencia a la imbrica-
cién o transversalidad con otros sistemas, pero un pilar
fundamental son las leyes de servicios sociales autono-
micas con las que contamos en este momento, que nos
ofrecen una base estupenda para hacerlo.

En cuanto a ampliar el papel de los servicios sociales
como puerta de entrada, lo he ampliado a la hora de definir
que la aplicacién de los baremos debiera realizarse desde
el ambito local, creo que eso extiende el papel de los
servicios sociales generales o de atencién primaria.

Hay una pregunta a la que me resulta muy dificil res-
ponder, que es qué mds prestaciones afiadiria. La verdad
es que no traia preparado algo como eso y en este
momento me resulta muy dificil responderla. Yo creo que,
aunque poco desarrollado, no consolidado suficientemente
y con muchas carencias y déficit, las prestaciones que en
este momento estdn contempladas en servicios sociales
en el plan concertado que existe responden, a excepcién
del asistente personal, a las necesidades que se pueden
plantear y debemos atender.

Por mi parte no tengo ninguna aclaracién mas.

El sefior PRESIDENTE: Quiero agradecer, en nombre
de la Comisién, a dofia Ana Mar{a Aguilar Manj6n su
presencia aqui entre nosotros y la informacién que nos ha
dado, las respuestas a las preguntas que se le han formu-
lado, y reiterarle nuestra bienvenida a esta su Comision.

— DE LA/SENORA PRESIDENTA DE LA ASO-
CIACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS
AUTISTAS, FESPAU. (BAYONAS IBARRA).
(Numero de expediente 219/000233.)

El sefior PRESIDENTE: Sefiorias, continuamos la
sesion con la comparecencia de dofia Isabel Bayonas
Ibarra, presidenta de la Asociacion Espafiola de Padres de
Nifnos Autistas, también en relacion con el Libro Blanco
sobre atencion a las personas en situacion de dependencia
en Espaiia.

Quiero en primer lugar dar la bienvenida a dofia [sabel
Bayonas Ibarra a esta su Comisién, en la que con mucho
gusto escucharemos toda la informacién y manifesta-
ciones que quiera realizar y tendra luego también la
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oportunidad de responder a las intervenciones y preguntas
de los portavoces de los grupos. Tiene, por tanto, la
palabra dofia Isabel Bayonas Ibarra.

La sefiora PRESIDENTA DE LA ASOCIACION
ESPANOLA DE PADRES DE NINOS AUTISTAS,
FESPAU (Bayonas Ibarra): En primer lugar desearia,
como miembro del comité ejecutivo del Cermi, expresar
nuestro agradecimiento a la Comisién no Permanente para
las Politicas Integrales de la Discapacidad, y por supuesto
a sus SS.SS. por la disposiciéon que han mostrado hacia
este sector para escuchar nuestra valoracion respecto al
Libro Blanco, que estd encaminado a conocer y atender a
este importante sector de la sociedad haciéndole participe
y actor de la vida comunitaria.

Sefior presidente, miembros de la Mesa, sefiorias, en
nombre de la Federacion Espafiola de Asociaciones de
Padres de Personas con Autismo (Fespau), y del mio
propio en calidad de presidenta de dicha federacidn,
quiero agradecer a esta Comision la invitaciéon que ha
brindado a todos los sectores de la discapacidad para
ofrecer la posibilidad de intervencion, en particular en lo
referente al mundo del autismo, asi como felicitar a todos
los grupos parlamentarios por el hecho de constituir la
Comision, pues estoy segura de que ello causard un claro
beneficio para todo el colectivo de las personas depen-
dientes. Por otra parte, quiero dejar constancia de mi
disposicion personal y de la federacién para colaborar en
todo aquello que sea posible con el fin de dar cumpli-
miento a los objetivos de esta Comision.

Como ya habran insistido en ello los representantes que
me han precedido en este acto, deseo incidir en la realidad
de la dependencia no solo aplicada al envejecimiento de
la poblacién general, sino en particular al apoyo que pre-
cisan de manera permanente las personas con discapa-
cidad a lo largo de toda su vida.

Debemos tener presente que las necesidades de estas
personas y su entorno se presentan a lo largo de todo el
ciclo vital (nacimiento, infancia, juventud, madurez) y se
prolongan a lo largo de toda su vida en mayor o menor
grado, ya que mientras que en el caso del envejecimiento
se trata de prestar una atencién familiar y/o especializada
a la persona mayor durante un cierto nimero de afios, en
cambio, cuando nos movemos en el mundo de la disca-
pacidad, cualquiera que sea su origen, nos estamos refi-
riendo a una atencién que se puede extender a lo largo de
toda la vida, lo cual implica ademds un esfuerzo de la
familia que abarca desde su economia, pasando por la
angustia y el deterioro de la salud de otro miembro del
nuicleo familiar, hasta la consiguiente preocupacién
cuando nos referimos a los grandes discapacitados sobre
el futuro en el momento en que ese nicleo desaparezca.
Por ello precisamos tener siempre presente que las situa-
ciones de apoyo, proteccion y dependencia, aun teniendo
parecidas consecuencias, sin embargo son diferentes en
su tratamiento, ya que en nuestro caso no se articula esta
atencion durante una etapa de la vida de estas personas
sino que, segln sea su discapacidad, debera prolongarse

de una manera mas o menos directa a lo largo de toda su
vida.

Mi nombre es Maria Isabel Bayonas, soy presidenta de
la Asociacién de Padres de Personas con Autismo. Esta
asociacion es la tinica del entorno del autismo de dmbito
nacional y como presidenta de ella ostento la representa-
cién legal, como he mencionado antes, de la Federacién
Espaiiola de Asociaciones de Padres de Personas con
Autismo (Fespau). Personalmente soy madre de un adulto
con autismo, David, que tiene 38 afios, y llevo casi 30 ainos
en el movimiento asociativo. Fui la persona que fundé la
primera asociacion que se legalizé en este pais, hard 30
afios en junio del afio que viene y la fundé en mi casa. Es
una anécdota.

La Federacion Espaiola de Asociaciones de Padres de
Personas con Autismo (Fespau), a la que represento, se
constituyo en el afio 1994 y estd dedicada a garantizar los
derechos y servicios necesarios de las personas con
autismo. Fespau estd integrada por 21 asociaciones con
implantacién en las siguientes comunidades auténomas:
Madrid, Castilla-LLa Mancha, Castilla y Leén, Extrema-
dura, Andalucia, Murcia, Comunidad Valenciana, Can-
tabria, Pais Vasco, Catalufia, Canarias y Baleares. Esti-
mamos un nimero de beneficiarios en torno a 5.000 entre
familias y personas con autismo. La sede social de Fespau
se encuentra en Madrid, en la calle Navaleno, 9, y sus
objetivos prioritarios son:

a) Promover la constitucién de asociaciones de padres
de personas con autismo.

b) Orientar, coordinar e impulsar su actuacion y velar
por la maxima eficacia de la misma supliendo, en su caso,
la carencia de iniciativas.

¢) Representar a sus miembros ante los organismos
publicos interesando a los mismos en los problemas que
afectan a los autistas y a sus familias, ofreciendo para ello
cuanta informacién o colaboracién resulte necesaria.

d) Constituirse en érgano consultivo y asesor de la
Administracién para cuantos temas se relacionen directa
o indirectamente con el autismo, colaborando asi en el
necesario control de calidad y eficacia de cuanto se provea
en materia legal, asistencial, educativa y econémica en
favor de las personas con autismo o sus familias.

e) Reunir y difundir informacién general o especia-
lizada sobre los mencionados problemas y sus solu-
ciones.

f) Resolver en arbitraje de equidad las cuestiones que
les sometan las asociaciones interesadas.

Fespau edita y distribuye un boletin de periodicidad
trimestral en el que se recogen, ademds de noticias de
interés general para el autismo y el movimiento asociativo,
las actividades y programas que llevan a cabo las distintas
asociaciones, asi como informacién sobre legislacion y
proyectos concernientes a nuestro colectivo. A través de
sus asociaciones ofrece diagndstico, evaluacion y segui-
miento, servicios escolares, centro de dia, centros ocupa-
cionales, residencia, programas sanitarios, de ocio, tiempo
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libre, servicio de respiro a las familias, albergues, atencién
temprana, terapia ambulatoria, formacion e investigacion.
Es miembro activo desde 1998 del Cermi, con el que
comparte objetivos y finalidades y del cual forma parte en
consorcio con la Confederacién Autismo Espafia. Ademas
forma parte de las siguientes organizaciones internacio-
nales: Autismo Europa, con sede en Bruselas, y la Orga-
nizacién Mundial del Autismo, con sede también en
Bruselas.

Las personas con autismo y su dependencia. Para com-
prender qué es el autismo y cdmo son las personas que lo
presentan es necesario tener en cuenta cinco considera-
ciones importantes:

1.
ciado.

2. Aproximadamente el 50 por ciento no desarrolla
lenguaje oral y aquellos que lo hacen no lo utilizan con
pleno sentido comunicativo.

3. Las caracteristicas de autismo se manifiestan con
mayor o menor intensidad.

4. En funcién del momento evolutivo, es decir, no es
lo mismo un autista a los 4 afios que a los 40, las mani-
festaciones son claramente diferentes.

5. Los datos sobre prevalencia del espectro autista
deben ser considerados por las autoridades administrativas
con suma atencion. Una valoracién promediada de inci-
dencia en Estados Unidos en el afio 2001 indica la exis-
tencia de seis sujetos con trastorno autista por cada mil
nacidos.

El 75 por ciento presenta retraso mental aso-

La combinacién de las cuatro primeras caracteristicas
dan lugar a sujetos dramaticamente distintos que tienen
necesidades distintas y que constituyen el llamado
espectro autista, TEA, t€rmino que a partir de ahora vamos
a utilizar para ser mas amplio y comprensivo. Cuando se
utiliza dicha terminologia la incidencia realmente es
mucho mas alta, alrededor de un caso por cada 7.000
personas. TEA quiere decir el trastorno generalizado del
desarrollo asociado a otro tipo de deficiencias. Tenemos
que reconocer que en nuestro pais en algo mas de dos
décadas se ha pasado de una situacién de incomprensién
e indefinicidn, de prictica ausencia de reconocimiento del
trastorno, al momento actual en el que el colectivo de
personas con autismo comienza a tener algunos de los
servicios que precisa. Cuando fundé la asociacion hace 30
afios el autismo no estaba reconocido como minusvalia,
los diagnésticos que nos daban a las familias era el de
subnormal o el de loco. Por eso hemos andado bastante
camino, aunque nos queda mucho por recorrer. Ha sido
una labor de lucha y esfuerzo continuado desde las aso-
ciaciones de padres los ultimos 30 afios; sin embargo, la
intensidad del trastorno es tal que es necesario garantizar
atencion educativa, terapéutica, laboral, asistencial, etcé-
tera, en todo el ciclo vital.

Ante la diversidad de las personas con autismo se
plantea la necesidad de recursos diferenciales para dis-
tintos grupos de sujetos y distintos momentos evolutivos.
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Como ya indicaba anteriormente, nos encontramos
inmersos en la atencién de unas personas que, dentro del
colectivo de la discapacidad, precisan de apoyos directos
generalizados en todas las etapas de su vida, puesto que
incluso cuando nos referimos a personas con buenas
capacidades son personas dependientes para regir su vida.
Mi hijo concretamente es auténomo para vestirse, para
ducharse, para comer, para venir conmigo en cualquier
situacidn, pero €l no sabe administrar su vida, €l no tiene
capacidad para saber cémo administrar el dinero, ni sabe
leer, ni sabe escribir. Entonces es una persona auténoma
personal pero va a ser dependiente toda la vida de la
familia o de las personas que lo tutoricen. Me permito
insistir en este particular, ya que tanto desde el punto de
vista asistencial institucional y/o privado deben disponer
de un marco juridico que responda a estas realidades.

Las personas con TEA en la mayoria de los casos no
pueden acceder al mercado laboral ni siquiera con apoyos,
dado el grado de incapacitacién del autismo. La gran
variabilidad presente en las personas de espectro autista
plantea que un grupo de estas personas sea altamente
dependiente y vulnerable. Ademds en estas personas, que
en la mayoria de los casos presentan limitadas competen-
cias, bajo CI (cociente intelectual) y alto grado de autismo,
debido a las grandes limitaciones para comprender el
medio, las demandas y las situaciones vienen acompa-
nadas de graves problemas de conducta. La convivencia,
ya dificil durante toda la vida, se agrava cuando los padres
se van haciendo mayores y no pueden manejar a sus hijos.
Las situaciones de personas con autismo de baja compe-
tencia viviendo en el medio familiar pueden llegar a ser
muy draméticas. En estos casos es absolutamente nece-
saria la creacién de residencias internas en las que la
gravedad de los casos exige una alta cualificacion profe-
sional y una ratio muy baja de usuarios por profesional.
En este momento la ratio para adultos estd en seis por
profesor. En el extremo contrario se encuentran las per-
sonas con sindrome de Asperger, que son los autistas de
alto nivel de inteligencia pero localizado en unas 4reas
concretas, que pueden llevar una vida independiente pero
que pueden tener problemas para manejar con absoluta
independencia su vida. Todos ellos necesitan de servicios
de apoyo por parte de la comunidad que les ayude a no
ser victimas de un sistema en el que el mentalismo, tener
en cuenta los estados mentales para actuar con pragma-
tismo, es la regla de la supervivencia. Esa capacidad de
mentalismo las personas con autismo no la tienen. Entre
estos extremos se encuentran distintos subgrupos, cada
uno de los cuales plantea distintas necesidades, de las
cuales sin duda la mas clara es la necesidad de pisos tute-
lados para toda la vida.

La sociedad y la Administracién, como los miembros
elegidos por ésta, tienen el deber ético de atender a este
colectivo de la poblacién por varias razones, entre las que
destacamos el cambio radical de calidad de vida si se
ofrecen entornos especializados y comprensivos, posible-
mente sea la poblacién que mas desprotegida se encuentre
en ambientes no expertos, y la alta incidencia puesta de
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manifiesto en los ultimos estudios epidemiolégicos, y
también que como ciudadanos de pleno derecho tienen
derecho a tener esa asistencia que requieren. En este sen-
tido, remitimos y asumimos las intervenciones del presi-
dente del Cermi en relacion con la necesidad de impulsar
un cambio de las politicas de discapacidad en el esquema
tradicional de atencién desde los poderes publicos y la
sociedad. Las personas con trastornos de espectro autista
experimentan necesidades especificas y muy peculiares
desde el momento de presentacidn del trastorno hasta la
edad adulta y la vejez. La presentacion del trastorno suele
ser en la gran mayoria de los casos de forma insidiosa,
apuntdndose los primeros sintomas en torno al final del
primer afio de vida y haciéndose claramente manifiestos
hacia el afio y medio de vida. Los datos de investigacién
con los que contamos al respecto, procedentes tanto de la
reconstruccion anamnésica de la informacién que nos
proporcionan los padres acerca de los dos, tres primeros
afios, asi como del andlisis de cintas de video que han
grabado a su bebé y que luego serd diagnosticado con
autismo, son coincidentes en mostrarnos como la preocu-
pacion y ansiedad de los padres es bastante temprana y
siempre suele girar en torno a aspectos como ausencia o
pérdida del lenguaje, ausencia de formas de comunicacién
que compartir con las personas, desapego, apego, dificul-
tades en el uso de la mirada, sordera aparente paraddjica,
desinterés en la relacién, aislamiento, emergencia de
conductas extrafias como las conductas estereotipadas.
Sin embargo, la realizacién de un diagndstico temprano,
que es de vital importancia para la intervencion, suele
retrasarse con mucha frecuencia hasta los tres, cuatro o
cinco afios, sufriendo los padres un auténtico calvario con
el que recorren distintos servicios y profesionales que
contribuyen alin mds a aumentar la angustia y la desespe-
racion. Al contrario de lo que ocurre habitualmente en el
ambito privado, con las asociaciones de padres, que tienen
especialistas con una ya dilatada experiencia y en donde
se realizan la mayor parte de los diagndsticos, es en gran
parte lamentable lo que ocurre en el sector publico, en el
que, para empezar, ain existe una importante desinforma-
cion generalizada en los servicios de atencidn primaria, y
en concreto entre los pediatras, primeros elementos de ese
calvario que experimentan los padres. Todo ello hace
imprescindible que se cuente con servicios eficaces de
deteccion y diagnéstico temprano que contribuyan a ali-
viar la desesperacion de la familia y a encauzar rapida-
mente la atencidén que precisa el nifio o nifia con
autismo.

Desde otras consideraciones, la adolescencia puede
suponer en la mayor parte de las personas con autismo un
incremento de las dificultades no sélo en el ambito edu-
cativo sino también social, o incluso de la salud. Los
problemas de aislamiento por la falta de habilidades
sociales pueden incrementarse dando lugar en casos de
TEA de alto funcionamiento a episodios depresivos. En
la mayor parte de los casos, sin embargo, pueden aparecer
nuevas complicaciones conductuales a veces de gran
intensidad que precisan de internamientos temporales en
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unidades psiquidtricas especializadas que, desgraciada-
mente, apenas existen. Son muy frecuentes las complica-
ciones neuroldgicas afiadidas como la aparicion de crisis
epilépticas, y muchisimas veces problemas tan simples
como una extraccion dental implica la necesidad de anes-
tesia social. De nuevo las familias de las personas con
autismo vuelven a verse en tineles sin salida por la falta
de recursos especializados. Por ello que se precisan alter-
nativas de formacion y/o ocupacién a la ensefianza ordi-
naria, creacion de centros ocupacionales y de formacién
profesional adaptados a las necesidades de los adoles-
centes con trastorno autista, provision de servicios
médicos especializados en las dificultades de los adoles-
centes con trastorno autista, creacion de ambitos de actua-
cién especifica para las necesidades de salud de los ado-
lescentes con autismo, garantia de seguimiento
neuroldgico periddico, programas de habilidades sociales
y oportunidades de ocio adaptado.

La edad adulta y en este momento ya la vejez de las
personas con autismo constituyen uno de los campos mas
alarmantes de necesidades para la familia y afectados de
este colectivo. Actualmente no hay ningin centro especi-
fico para adultos autistas dependiente de la Administra-
cién; los poco que hay son de las asociaciones privadas.
Muy frecuentemente a las familias no les queda mds
remedio, por la falta de recursos, que quedarse con el
problema en casa, con el deterioro que ello puede suponer,
y afiadiéndole ademds que los padres son ya cada vez mis
mayores y cada dia con menos fuerza. Desgraciadamente
en la mayor parte de los casos es necesaria una alta depen-
dencia de instituciones de cuidados a largo plazo y, con
la excepcion de los muy limitados recursos que han
podido establecerse por algunas asociaciones de padres,
el panorama es muy desalentador. A las complicaciones
que ya se describian como mds prototipicas de la adoles-
cencia hay que afadir ahora un posible deterioro o incluso
una vejez prematura. No hay ningin programa de la ter-
cera edad para atender a personas con trastorno autista.

En el caso de los pocos adultos con buen funciona-
miento, y por tanto con mejores posibilidades aparentes
de insercién laboral, la situacién es igualmente dramatica
por la falta de conocimiento del trastorno, de sus peculia-
ridades y de oportunidades de acceso al mercado laboral,
a pesar de que algunas de estas personas pueden mostrar
alta competencia en el desempeiio de su actividad profe-
sional, habitualmente en campos relacionados con la
tecnologia, la informadtica, o incluso algunas ciencias
especializadas, como la fisica o similares, y también en
algiin campo relacionado con las destrezas musicales. Se
precisan programas y dmbitos de actuacién residencial
para los adultos con autismo con el fin de garantizar la
atencion adecuada en ese tramo de la vida, personal espe-
cializado en las necesidades de los adultos con trastorno
autista y adecuacion del mercado laboral para aquellas
personas con autismo que puedan beneficiarse de inser-
cién laboral muy adaptada.

A las familias lo que mds nos preocupa en este
momento es qué pasard cuando nosotros no estemos.
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Mientras nosotros estemos no les va a faltar nada, ;pero
cudndo no estemos? En mi caso no, porque yo le he pro-
metido a David que no me voy a morir, pero la mayoria
de las madres se morirdn —Paco lo conoce y sabe que yo
le he prometido a David que no me voy a morir—, pero
es una preocupaciéon muy grande para las familias no saber
a ciencia cierta qué va a ocurrir con esas personas, porque
no hay instituciones adecuadas para ellos. Entonces, o van
a centros de discapacitados mentales en general, donde
no tienen la atencién adecuada, o puede haber en algunos
casos en que los otros hijos voluntariamente quieran que-
darse con el chico o con la chica. Eso es una angustia muy
grande para la familia en este momento porque siempre
hablamos de nifios autistas, pero los nifios crecen y se
hacen adultos, y cuando se hacen adultos, ;qué?

En resumen, ;qué conclusiones? A tenor de lo expuesto
con anterioridad, consideramos que es necesario reco-
nocer el espectro autista. Es un trastorno especifico y
especialmente incapacitante que precisa atencion especia-
lizada durante todo el ciclo vital, y por ello claramente
dependientes. Es necesario desarrollar politicas que con-
templen en una perspectiva de calidad la enorme diver-
sidad de alteraciones, déficit y peculiaridades que se
observan en la poblacién con trastorno de espectro autista.
Hemos hecho un largo camino en la atencién a las per-
sonas con dependencia en los dltimos afios, pero no
podemos mostrar conformidad con un sistema de atencion
que todavia es pobre en la proteccidn social y con presta-
ciones econdmicas claramente insuficientes: plazas resi-
denciales muy limitadas, apoyos individuales muy pobres,
etcétera, con una situacién méds precaria todavia si, ademas
de contemplar a los mayores de 65 afos, incidimos en las
personas del colectivo que represento, personas con dis-
capacidad, concretamente personas con autismo, porque
antes que autistas son personas. Las cifras que baraja el
Libro Blanco sobre la dependencia denuncian esta insu-
ficiencia, lo que nos conduce a la imperiosa necesidad de
cambiar esta situacién convirtiendo en derechos funda-
mentales las legitimas demandas del colectivo de personas
con discapacidad.

Sefiorias, permitanme despedirme en la confianza de
que la mejora de las relaciones entre todos los agentes
implicados garanticen el desarrollo e implantacién de las
politicas de calidad que precisan las personas con disca-
pacidad menores de 65 afios para que puedan desarrollar
sus vidas en plenitud disponiendo de los apoyos que
precisen, y no desde un prisma paternalista o con trato
de favor, sino que se les facilite una vida participativa y
activa dentro de la comunidad; que se tenga que cuenta
la gestidn de las asociaciones; que se les dé mds presta-
ciones econdmicas a las asociaciones; que se contemple
que la gestion desde las asociaciones es de mds calidad
y mds barata que la que prestan las entidades publicas y
que el hoy de la discapacidad lo hemos recorrido las
asociaciones de las familias o de los propios discapaci-
tados. Yo quiero que eso se contemple y que los discapa-
citados son discapacitados desde que nacen, no desde
los 3 o desde los 6 afios.
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El sefior PRESIDENTE: A continuacion, grupos que
desean intervenir? Por el Grupo Popular tiene la palabra
el sefior Vano.

El sefior VANO FERRE: Muchisimas gracias, dofia
Isabel, y bienvenida a esta casa. Me alegro de haber oido
una vez mds, yo algo conozco, que las situaciones de
dependencia son tan amplias, ocupan tanta batida, tanto
tipo de situaciones, tanta patologia, que parece que nunca
acaba. El hecho de que cada persona experta haga hin-
capi€ en una de las categorias, en uno de los tipos de
discapacidad, nos va abriendo el abanico de conoci-
mientos para saber cudles son las necesidades que hay en
asuntos de dependencia, que creemos que todavia son
muchas y que hay mucho donde actuar. Esto nos enri-
quece un poco a la hora de conocer esas necesidades
porque si algo no le afecta a uno parece que no existe.
Con esta participacién y comparecencias de los represen-
tantes de distintas patologias vamos ampliando, insisto,
ese abanico de conocimientos sobre las necesidades que
todavia hay por compensar.

Por supuesto que su exposicién ha sido para mi muy
grafica y muy completa, pero por su forma de hablar
sabemos que en el fondo quedaba todavia algo pendiente,
que todavia hay mucho por hacer. Me imagino que usted
querra hacer hincapié o debemos hacer todos hincapié o
reseflar cudles son esas cosas que todavia no estdn, no ya
resueltas, ni tan siquiera en el camino, en el cauce de
empezar a resolverse. En primer lugar, yo no s€ si el pro-
blema del autismo es conocido por la sociedad en general.
Todavia es algo que a muchas personas les es tan ajeno
que no lo conocen. A pesar de ese seis por mil que usted
dice que existe, parece que es algo tan distante, algo tan
diferente que no hay un auténtico conocimiento del
autismo y, en consecuencia, de las necesidades de esas
personas con autismo. A mi me gustaria que me dijese si
estamos en el buen camino para que haya un conoci-
miento, y por lo tanto, un asumir esa situacién por parte
de la sociedad en general, no solamente de los familiares,
de los representantes de las asociaciones o de los servicios
sociales especificos, sino en general de la sociedad, porque
yo creo que, a medida que se conoce un problema, se
entiende mejor la situacidn y se predispone mejor a las
personas para atenderlo. No sé€ si estd en buen camino el
conocer la situacion del autismo en Espaiia.

En segundo lugar, a mi me gustaria saber, porque
estamos hablando de la dependencia, como se van a esta-
blecer los servicios para atender a las personas depen-
dientes el dia que todo el mundo lleguemos a ello, porque
el que no es ya, desea llegar a serlo, porque creo que
morirse no lo desea nadie, por lo tanto, mas o menos, en
mayor o menor grado, todos vamos a dependientes, pero
hay situaciones que ya estdn en vida hoy aqui y todavia
no tenemos resueltos bien los problemas. ;Cudl es la
situacién en la actualidad? ;Quién atiende a los autistas?
(Qué sistemas de atencion hay y hacia dénde deberiamos
ir?, ;a qué tipo de atencién?, ja una atencién institucio-
nalizada, o en los propios domicilios con ayuda a través
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de unas prestaciones econémicas, 0 unos servicios sociales
de qué tipo? ; Cudl seria la mejor solucién?

Luego me ha parecido entender, y me gustaria que usted
me lo confirmase, que la edad en el caso de la depen-
dencia, por 1o menos en el caso del autismo, no existe. La
dependencia es a lo largo de toda la vida. He entendido,
si no corrijame o haga hincapié en ello, que desde que
nace hasta que se muere. La dependencia es un problema
no por la edad sino por las necesidades. Usted ha citado
algunos casos, en los que aparentemente puedan realizar
las actividades de la vida diaria pero en el fondo no son
capaces de gobernar su vida. En ese sentido, cudles serfan
las especificidades necesarias a atender para las personas
dependientes que son autistas?

Luego entiendo que el problema, y usted lo ha expre-
sado muy bien, y ademads yo, que le conozco, sé que va a
cumplir su promesa, es que los autistas se hacen mayores
y el grado de dependencia aumenta con la edad. En la
legislatura anterior nos dimos una ley, que es la Ley de
patrimonio protegido para personas con discapacidad, que
venia, no a resolver pero si a empezar a querer establecer
los cauces por donde solucionar la situacién de los hijos
discapacitados cuando los padres falten. En ese sentido,
(como tienen previsto, cémo sugieren los expertos y las
asociaciones y los familiares la atencion a los autistas
mayores? ;Cudl seria la buena solucién desde el punto de
vista de una persona involucrada, como es el caso de
usted? ;Cudles son las prioridades de un familiar en
cuanto a la atencién a la dependencia de los autistas? Yo
no sé si ustedes consideran que estd mejorando o no la
atencion a las personas dependientes desde el punto de
vista, ya que usted es experta y conocedora del autismo,
que —insisto— es una de las patologias a lo mejor que se
ven poco, que no tienen algunas caracteristicas para dis-
tinguirlas de lejos, para que la gente que no conozca el
mundillo lo entienda. Por lo tanto, quiero hacer hincapié
en el tipo de dependencia derivada de esa discapacidad
que es el autismo. ; Cree que estamos en el buen camino?,
(cree que se puede hacer mas? ;Qué albadonazo deberia
dar usted aqui para que nosotros, a su vez, tomemos con-
ciencia, toda la sociedad, los grupos politicos, que se le
traslade también al Gobierno para que actie en conse-
cuencia, para tener una mejor atencion, mejor solucién?

Por ultimo, también para que quede de manifiesto, no
s€ si ha aludido algo, no he entendido bien, si se puede
hacer, algo en cuanto a la prevencion del autismo y, sobre
todo, si la prevencién temprana podria ser un cauce ade-
cuado para mejorar la situacién, matizarla, y si pudiese
ser solucionarla, mejor todavia.

En cualquier caso, muchas gracias por su exposicién y
espero que de todo esto quede constancia aqui para que
todo el mundo tomemos conciencia y poco a poco
vayamos mejorando.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista tiene
la palabra el sefior Heredia.
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El sefior HEREDIA DIAZ: En primer lugar, sefiora
Bayonas, bienvenida a esta Comision en donde se aborda
un tema tan importante como es el la discapacidad.

Buceando en internet he intentado entrar en la pagina
web que tienen ustedes en donde hay cuestiones muy
importantes, en donde por ejemplo se explica qué es eso
del autismo y en donde se dice que afecta a 5 nifios de
cada 10.000. Usted ha dicho 6 de cada 10.000, todavia es
mayor el dato que usted ha dado, y que con mas frecuencia
alos varones que a las nifias. Ademas sefiala que en cuatro
de cada cinco casos se acompaiia de capacidades intelec-
tuales inferiores a las normales y en todos los casos exige
una atencion permanente, una atencion que proporcionan
los centros especificos para autistas, los colegios para
niflos normales o con necesidades especiales en que se
integran los autistas y las residencias y talleres para
adultos autistas.

Luego también en esa pagina web se informa sobre la
federacion y dice que la Federacion Espafiola de Asocia-
ciones de Padres de Personas Autistas (Fespau) naci6 el 24
de abril de 1994, es decir, hace ya 11 afos, y como res-
puesta evidentemente a las inquietudes de varias asocia-
ciones de padres. En esa pdgina se anuncia las provincias
donde se encuentra implantada, como son Cadiz, Madrid,
Mallorca, Santander, Valladolid y Vitoria, y se sefiala que
el mds importante compromiso que asume esta federacion
desde su fundacién fue apoyar el esfuerzo de las asocia-
ciones mds pequenas para entre todas fortalecer el trabajo
de todos en pro de atencién de las personas autistas, asi
cada afio, sefialan en esa pagina web, patrocinan en cola-
boracién con las asociaciones la organizacién de jornadas
con el fin de mantener al dia la informacién sobre los
avances en el campo del autismo, dar a conocer este tema
a los estudiosos y a los padres y para que se conozca la
labor de dichas asociaciones tanto desde la Administra-
cién como desde las familias afectadas y la poblacion en
general. Yo quisiera felicitarle, ya que lo que dice en esa
pagina web usted lo ha ampliado notablemente en su
exposicion, que desde nuestro punto de vista ha sido bas-
tante enriquecedora. En este contexto yo quisiera formu-
larle una serie de cuestiones, evidentemente siempre en
clave del autismo, pero otras son un poco mas generales,
sobre todo refiriéndonos a la prestacion por depen-
dencia.

La primera cuestién que quisiera plantearle seria qué
posicién mantiene su federacion sobre la universalizacién
de la proteccion de la dependencia. La segunda es que
teniendo en cuenta la distribucidon de competencias del
Estado son las comunidades auténomas las competentes
en servicios sociales, ;considera posible que el Estado
regule la prestacion de la dependencia para todo el terri-
torio nacional? La tercera es sobre otro dato que también
nos parece importante, porque al final son los ayunta-
mientos la Administracion mas cercana; por tanto, ;qué
papel deben jugar los ayuntamientos?, ;qué papel deben
jugar las comunidades auténomas? Por dltimo, hay otra
cuestion que también ha generado bastante reflexion en
esta Comision, que es el hecho de qué criterios considera
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que son necesarios para determinar los grados de la depen-
dencia. Estamos hoy hablando del autismo, ha planteado
usted que es un tema desconocido o al que al menos no
se le da la importancia que debiese de tener; luego, dentro
de esa ley que esta previsto llevarse a cabo, cudles son
los criterios necesarios para determinar los grados de
dependencia? ; Qué fuentes de financiacion considera que
deben de participar?, porque le he oido a usted decir que,
mads que apuesta por centros publicos de autismo, usted
plantea mas prestaciones econdmicas para las asocia-
ciones, que dice que son mas baratas que las entidades
publicas y que darian mejor prestacion. Creo que se des-
prende de su intervencion, si no, usted me lo matiza
porque me parece importante ese dato.

Me gustaria conocer desde el Grupo Parlamentario
Socialista si la prestacion de la dependencia deberia ser
una prestacion econdmica o de servicio, es decir, si se trata
de una prestacion econémica a la familia o mds bien de
servicio, y si serian compatibles ambas modalidades.

Termino. ;Hasta donde se debe compatibilizar la pro-
vision ptblica de servicio y la accién concertada con la
iniciativa privada? Es decir, lo ptblico y lo privado hasta
qué punto. En su opinién, jcudl de los dos dmbitos deberia
ser potenciado?

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones de los portavoces de los grupos parlamentarios
tiene la palabra dofia Isabel Bayonas Ibarra.

La sefiora PRESIDENTA DE LA ASOCIACION
ESPANOLA DE PADRES DE NINOS AUTISTAS,
FESPAU (Bayonas Ibarra): Contesto al sefior Vaiié quien
me hablaba del conocimiento que puede haber o que no
hay sobre el autismo en la sociedad.

Efectivamente hay muy poco conocimiento, y el que
hay no es real. Tengo una hija que es periodista y muchas
veces me dice: Mamd, cuando hablo de David me dicen:
jAh!, tu hermano es autista, esos nifios son los que no
quieren contacto con nadie. Otros me dicen: jAh!, pero
€s0s son muy agresivos. Y otros me dicen: jAh!, esos son
superinteligentes, o sea, no tienen la vision real del
autismo. Yo siempre digo que deberia darse mas informa-
cidn a través de la television, que es la que més llega a las
casas, de todas y cada una de las discapacidades, pero no
que te salga el cientifico diciendo en frases muy técnicas
en qué consiste la discapacidad porque genéticamente...;
no, que salga un propio discapacitado o un familiar de ese
discapacitado y diga cémo es su hijo o como es él y que
necesidades tiene, sin dramatizar, simplemente tal cual.
Eso facilitaria muchisimo a la gente, a la sociedad en
general, el conocimiento real de la discapacidad, y muchas
veces acusamos a la sociedad de insolidaria, de no ayudar,
de no comprender; no es cierto, la sociedad es que no sabe
como hacerlo. Yo tengo el ejemplo de que mi carné de
identidad es: Hola, soy Isabel Bayonas, soy la madre de
David. David es autista, tiene este problema, ; me podrian
ustedes ayudar en esto? Claro, me miran como diciendo
esta mujer estd un poco mal, pero a continuacion les

14

explico: Mire, es que me gustaria poder irme a hacer un
recado y que ustedes le atendieran y tal. Me ayudan, claro
que me ayudan, cuando yo les explico y les digo, claro
que me ayudan, y ahora me dicen: jQué bien estd David!,
lo estamos consiguiendo. Ello quiere decir que la sociedad
no es insolidaria, no es que no quiera ayudar, es que no
sabe como hacerlo. Entonces deberiamos de presionar
mads ante el Gobierno porque nosotros no podemos hacer
esas campaias de publicidad, a pie de obra, o sea, del
propio discapacitado o del familiar para que explique cudl
es el problema. Tampoco los politicos tienen mucho cono-
cimiento de la realidad, por eso esta Comisién me parece
fundamentalmente importante porque, como decia Vaiid,
nos va a permitir que conozcamos mas de primera mano
cudles son las necesidades.

A la segunda cuestion, de sobre cémo se atiende a los
autistas en este momento, contestaré que a los autistas se
les atiende fundamentalmente en centros privados, en
centros de asociaciones o en centros privados lucrativos,
pero vamos, fundamentalmente en centros que hemos
creado las asociaciones y que gestionamos las propias
asociaciones sin dnimo de lucro. ; Hay suficiente atencién?
Pues no, no hay suficiente porque hay muchas mas per-
sonas con autismo. El compaiiero decia que yo hablaba
de un 6 y que usted habia visto otro. Es porque el autismo
tal cual, como lo definié Leo Kanner en 1943, sin ninguna
otra deficiencia asociada, si es de 4 a 5 por cada 10.000,
pero si nos cefiimos al trastorno generalizado del desa-
rrollo aumenta esa prevalencia. Hay muchos mds nifios a
los que se les diagnostica més pronto, no es que ahora
nazcan mads autistas que antes, simplemente que, gracias
a la informacién que vamos teniendo, lo diagnosticamos
mads pronto. Eso posibilita que el nifio sea atendido lo méas
precozmente posible y por supuesto lo que va a avanzar
en su vida se va a notar muchisimo. No es lo mismo que
un nifio empiece a ser tratado adecuadamente a los 6 afios
que si un chico que empieza a ser tratado a los 15 afios;
evidentemente no va a ser lo mismo. Hay que atender a
los autistas, y con esto voy a contestar casi a los dos
porque me han preguntado sobre qué centros, qué servi-
cios. Pues muy variados, porque dentro de las personas
con autismo hay simplemente personas dependientes
totalmente que son puramente asistenciales porque con-
llevan ademds una deficiencia mental asociada o una
deficiencia fisica o sensorial que complica muchisimo mas
su autismo, hay otras personas que tienen una cierta auto-
nomia personal pero que no tienen capacidad para inte-
grarse en el campo laboral, y hay otras que pueden inte-
grarse en el campo laboral con apoyo. Los servicios tienen
que ser muy variados y dependiendo de las edades, 16gi-
camente, porque si a un nifio con autismo lo diagnosti-
camos a los tres afios y se le empieza a dar una atencién
adecuada y precoz, a lo mejor cuando llegue a su adoles-
cencia ese chico tendrd muchas mas probabilidades de
integracion con apoyo que otro que no lo haya tenido. Esas
posibilidades de integracién con apoyo no las hay, no las
hay, las buscamos las asociaciones como podemos o las
creamos las propias familias. En mi caso yo he creado una
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sociedad familiar para abrir una papeleria/libreria donde
mi hijo trabaja con apoyo, pero son muy pocas las posi-
bilidades que estas personas tienen para un empleo con
apoyo. Entonces tenemos que ver todas esas necesidades
que hay diferentes.

Luego la dependencia toda la vida, son dependientes
toda la vida, porque aun en los casos que antes hablaba
del sindrome de Asperger, que tienen unas competencias,
un cociente intelectual probablemente mads alto de la
media esta enfocado a un area concreta, ellos no tienen la
capacidad de conectar socialmente. Nosotros tenemos un
chico que ha estudiado informatica de gestién y al que
hemos intentado buscar un empleo en alguna empresa, lo
han contratado por fin en una empresa y al mes lo han
despedido porque decian: No, el tio es fantastico, pero
claro, le decimos que saque una informacion y si le parece,
la saca, y si no, saca otra. Es una peculiaridad de las per-
sonas con autismo, son muy particulares, son diferentes,
simplemente. Entonces van a ser dependientes toda su
vida de un tutor, de una persona, de un profesional que
tenga el apoyo de un centro o de una institucién, o de su
propia familia. Eso es asi. La prevision para la atencién a
mayores no la hay. Siempre digo que la tercera edad, que
nosotros consideramos que empieza a partir de los 65
afios, para la persona con autismo empezara a los 50,
porque ademds de su autismo tendran colesterol, tendrdn
diabetes, tendrdn lo que todas las personas tenemos a
partir de cierta edad y eso agravard y complicard mas su
situacion.

(La sanidad nos esté respondiendo a unas necesidades?
No, hay que prever la sanidad segtn la discapacidad,
porque si yo tengo que llevar a mi hijo al dentista y he de
pagar una extraccidn con anestesia total y todas esas cosas,
eso es muy costoso. Entonces también hay que prever el
tema de la sanidad. La atencién temprana es fundamental,
no dependen publicamente del servicio de atencién tem-
prana, no hay, y de deteccién de diagndstico tampoco,
porque hay un equipo multiprofesional pero la mayoria
de los que van a ese equipo después se vuelven a ir a otra
asociacion a que les confirmen el diagndstico.

Se debe considerar que es fundamental, como decia en
mi presentacion, que se contemplen sobre todo la detec-
cién y atencidn temprana. Eso es fundamental para la
evolucion posterior de la persona con autismo. La atencién
y deteccidn temprana y las residencias o bien las tuteladas
para adultos son dos cosas bdsicas.

No decia yo antes que fueran las asociaciones las que
debieran de gestionarlo. No, no es eso. Yo pongo siempre
este ejemplo. Tengo cuatro hijos y si he podido elegir qué
centro, qué colegio queria para mis otros hijos, supues-
tamente normales, si lo queria privado o lo queria
publico, en el caso de mi hijo David no he tenido esa
posibilidad porque no lo habia, porque no lo hay.
Entonces debemos de reclamar que las familias tengan
esa posibilidad de elegir entre un centro publico o un
centro privado, pero siempre que ese centro piblico sea
adecuado a la discapacidad de la que estamos hablando,
no que lo metan en un manicomio. A mi me dijeron que
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metiera a mi hijo en Ciempozuelos, lo que pasa es que
yo me negué porque soy muy tozuda. Hoy en otros casos
los meten en centros de deficientes mentales en general,
donde hay alli un maremagnum de deficiencias que hace
que no estén bien atendidos. Se debe de estudiar la posi-
bilidad de centros de atencién temprana y de centros para
las personas adultas con autismo, y también las escolares.
Yo he traido una copia de mi intervencion para que
puedan ustedes tenerla porque es mas larga que la que
yo he expuesto y también hago alusién a las necesidades
escolares, educativas.

También se me ha hecho una pregunta sobre la pre-
vencion. El autismo, hoy por hoy, no tiene cura, no se
sabe qué lo causa. No puede hacerse prevencion si no se
sabe la causa. En los dltimos diez afios la investigacion
estd avanzando mucho y hay algunas cuestiones, que
parece que ya casi estdn seguras, que indican una causa
genética, que esa transmision genética puede ser a través
del padre, y también que hay unos componentes sobre
aminodcidos y otras cosas, con lo cual todavia no esta
claro pero se va clarificando poco a poco. La prevencion
la podremos hacer cuando sepamos la causa, mientras
tanto no podemos prevenir. Quiero decir que cuando se
conozca la causa y se pueda prevenir para los que ya son
autistas no se podrd hacer nada, pero para los que vayan
a nacer si podremos hacer bastante m4s.

El sefior Heredia me decia que efectivamente Fespau
naci6 con los objetivos, primero, de crear asociaciones
donde no las hubiera o respaldar a las mas pequeiias. ;Por
qué? Porque las grandes, que ya tienen un recorrido, si
quieren federarse, se federardn. Hay muchas que son
grandes y estdn federadas pero, por lo menos desde mi
punto de vista, lo 16gico es ayudar al que més lo necesita,
y el que més lo necesita es el mds pequeio, al que hay que
ayudar a que crezca para que sea independiente, que llegue
un momento que sea independiente, y crear asociaciones
alli donde no las haya. Eso es uno de los objetivos primor-
diales de Fespau.

Me ha hecho otra pregunta sobre la proteccion de la
dependencia. La proteccién de la dependencia tiene que
ser durante toda la vida porque son personas dependientes
y la proteccién se debe materializar en servicios ade-
cuados para esas personas seguin sus necesidades. En
cuanto a si desde las comunidades o a nivel nacional, yo
no me atrevo a manifestarme porque ahora mismo hay por
las dos funciones, a través del 05 se puede acceder a sub-
venciones a nivel nacional, pero desde las comunidades
muchas veces es mas factible porque es mds asequible el
acceder a las comunidades locales y demas. Sin embargo,
hay algunas comunidades, como es Andalucia, en las que
hay que trabajar mucho todavia para llegar a esa concien-
ciacion.

Me decia usted que yo habia hecho mencidén a que la
gestion de las subvenciones a las APNA o a las privadas
se le diera a las asociaciones. No he querido decir exac-
tamente esto, sino que, ademads de las subvenciones
publicas y de los servicios publicos, se contemple a las
asociaciones, que han sido las que han promovido los
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primeros servicios y son las que lo gestionan. Desde luego
lo gestionamos con mucha calidad y la mayoria de las
veces mucho mds barato que los que son publicos, pero
eso no quiere excluir, como anteriormente he dicho, que
la familia pueda elegir el publico o el privado, porque
ademds como ciudadanos tenemos ese derecho y no se
debe excluir ni dar como si fuera una limosna. Como
ciudadanos tienen ese derecho y por ese derecho hay que
luchar. Yo lo tengo claro y voy a luchar toda la vida, y si
ustedes me ayudan, pues mejor

El sefior PRESIDENTE: Quiero agradecer en nombre
de la Comision a doiia Isabel Bayonas Ibarra, presidenta
de la Asociacion Espaiiola de Padres de Nifios Autistas
(Fespau), su presencia hoy entre nosotros, la informacion
de gran valor que sin duda nos ha ofrecido y las respuestas
a las intervenciones de los grupos parlamentarios que
también ha dado. Por tanto, sefiora Bayonas Ibarra,
muchas gracias por su presencia.

Se suspende durante cinco minutos la sesién y la reanu-
daremos con la siguiente y udltima comparecencia.
(Pausa.)

— DEL SENOR MORENO SOLER, DEL CO-
LECTIVO PAPAS DE L’ALEX. (Ndmero de
expediente 219/000234.)

El seiior PRESIDENTE: Sefiorias, se reanuda la
sesion con la comparecencia de don Antonio Soler, del
colectivo Papas de I’ Alex, en relacion con el libro blanco
sobre la atencién a las personas en situacién de depen-
dencia en Espafia.

En primer lugar quiero dar la bienvenida a don Antonio
Moreno Soler a esta su Comision, en la cual vamos a
escuchar con mucha atencidn su intervencion, y seguro
que también a continuacién responderd a las preguntas o
a las intervenciones de los portavoces de los grupos par-
lamentarios. Tiene, por tanto, la palabra don Antonio
Moreno Soler.

El sefior REPRESENTANTE DEL COLECTIVO
PAPAS DE I’ALEX (Moreno Soler): Buenos dias a
todos. Quiero decirles ante todo que el tema de la palabra
no se me da muy bien porque soy papa, pero bueno, inten-
taremos hacerlo lo mejor posible.

Quiero agradecerles la comparencia del colectivo Papas
de I’ Alex de Cataluiia ante esta Comision. Ante todo debo
decir que nosotros no somos profesionales ni tedricos en
el tema de la discapacidad. Sin embargo, en nuestro colec-
tivo hay algo muy importante que nos une. Somos los que
en la préctica sufrimos el problema de la discapacidad y
convivimos con ella. Nuestros hijos o familiares tienen
necesidades especiales importantes a todos los niveles:
social, educativo, sanitario, administrativo (a pesar de que
este dltimo no deberia ser mds importante, si es uno de
los que mayor problema nos comporta) y, por supuesto,
laboral y legal. El colectivo esta formado por un grupo de
padres y familiares de personas con plurideficiencia y
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Alex es un nombre representativo de todos nuestros
hijos.

(Qué es lo que podemos aportar a esta ley de la depen-
dencia? Como padres y madres unidos en una sola voz a
través del colectivo Papas de I’ Alex, creemos que debemos
ser escuchados y atendidos en nuestras peticiones, ya que
vamos a convertirnos en parte de la poblacién usuaria de
la nueva ley; es por lo que hemos intentado hacer oir
nuestra iniciativa.

Esta iniciativa nace porque, a pesar de tener hijos con
unas necesidades especiales muy diferentes, tenemos un
nexo comun, y es el de tener que demostrar lo que ya
tenemos demostrado, repetir hasta la saciedad nuestra
situacién y, en definitiva, tener que dedicar nuestro
tiempo a ser gestores peregrinantes de la Administracién
en vez de dedicarlo a ser padres. Cuando nos informamos
de algo es porque nos enteramos a través de otros padres
con los que entablamos conversacion en la consulta del
médico o mientras estamos haciendo cola por los pasillos
de algin organismo en busca de impresos o intentar
recabar informacion sobre algo que nos ha llegado de
manera extraoficial.

Queremos ser escuchados cuando manifestamos que
existen momentos en la vida de nuestros hijos que son
realmente agotadores, que necesitamos unos planes de
emergencia porque de verdad ya no podemos més. No
pedimos un trato de favor, pero si un poco de coherencia
por parte de la Administracién pertinente, que cuando
acudes a ella a menudo constituye una barrera infran-
queable, y por si fuera poco, y dependiendo del funcio-
nario de turno, en vez de ayudarte lo que hace es entor-
pecer ain més lo que es la situacion, a veces con unas
decisiones ildgicas y que dependen demasiado del criterio
de la persona que le atiende.

Por todo ello creemos necesario la creacién de una
agencia que coordine todos los servicios. jPor qué y para
qué se pide esta agencia? Porque hay una descoordinacién
tal en los servicios actuales que cuando a una familia se
le comunica que tiene un hijo o familiar con una discapa-
cidad, aparte del duro golpe emocional que supone, una
vez pasada o asimilada esta primera fase, la familia no
sabe qué hacer, a qué puerta llamar, a quién acudir ni a
quién recurrir. También sugerimos la creacién de esta
agencia porque en la futura ley de dependencia no vemos
un planteamiento especifico por grupos de edad, como se
plantea en el resto de la sociedad, para las personas con
necesidades especiales y sus familias, pues entendemos
que son distintas y cambiantes a lo largo de cada etapa de
su vida.

En la agencia se han de integrar los equipos de evalua-
cion. Nuestra idea de como deberia funcionar seria en
primer término mediante la creacion de la figura del téc-
nico coordinador, cuya funcidn seria la de canalizar la
demanda de las personas con necesidades especiales a
partir del momento en el que el problema es detectado,
tratdndolo de una forma individualizada y adaptandolo a
toda las etapas vitales de la persona, tanto a nivel sanitario,
educativo, social, de integracion, laboral, etcétera.
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Esta figura no solo actuaria de interlocutora frente a la
Administracion, sino también de coordinadora entre los
distintos profesionales involucrados en el caso especifico
de la persona discapacitada. También seria gestora de los
recursos. Muchos de ellos los tenemos, pero estdn mal
canalizados y acaban por perder su propia identidad, lo
cual se traduciria en aprovechar todos los recursos y, lo
que es mds importante, optimizarlos. En resumen, el téc-
nico coordinador ha de buscar los recursos sanitarios,
sociales, educativos y laborales y canalizarlos segtn su
plan de intervencioén en cada caso, siendo asimismo la
persona encargada de resolver cualquier conflicto o des-
avenencia entre los servicios. Creemos también que no
solo es importante, sino esencial, que en esta agencia,
aparte del personal técnico, se contemplara la figura de
los padres como miembros de pleno derecho, pero
entiendan, padres del tipo colectivo Papas de I’ Alex, es
decir, independientes y solo para ayudar a gestionar y
optimizar los recursos, nunca como receptores de subven-
ciones para llevar a cabo nuestras politicas.

Repetimos que nuestro lema es escuchar, canalizar y
hacer llegar a todas las familias de una manera directa toda
la informacidn, con el unico fin de tener que evitar al
maximo el tener que salvar la carrera de obstdculos que
supone el acceso a todos los recursos de que disponemos
en la actualidad, y por supuesto velar para que todo lo que
se pacte por ley sea cumplido. Intentar también evitar en
lo posible toda la burocracia a la que nos vemos sometidos
y que en muchas ocasiones provoca que muchas gestiones
se queden en la carpeta de asuntos por resolver o que
algunos tramites deban realizarse dos veces. Al mismo
tiempo deberia de sancionarse con los mecanismos opor-
tunos cualquier accién que no se haya resuelto correcta-
mente por falta de formacién, informacién y hasta, por
qué no decirlo, de desidia. Se crearia la comisién de
seguimiento y control formada por técnicos y familiares,
cuya funcidn seria la de garantizar la calidad de los pro-
Cesos.

La agencia deberia estar distribuida territorialmente
para estar lo mas préxima a las necesidades de las familias
de cada zona. Como punto de partida podria estar dentro
de los propios hospitales de la red publica, donde un
pequefio comité podria iniciar la labor de informacién y
derivar a su agencia de referencia, la mas cercana a su
domicilio, y ya desde aqui encaminar las acciones que
hemos expuesto anteriormente. La transicion de la infancia
a la etapa adulta deberia verse reforzada por la confianza
de que se va a evaluar su grado de dependencia de una
forma rigurosa y responsable, que se llevaria a cabo por
un comité evaluador que no se cifiera Gnica y exclusiva-
mente a la mera observacion durante diez minutos de la
persona discapacitada. Han de ser valoraciones objetivas
y continuas. No se puede valorar en este tiempo, ya que
su resultado es tan importante que de €l va a depender el
plan integral en las diversas etapas de su vida.

Somos conscientes, sefiorias, de que el hecho de que el
mundo de la dependencia sea tan amplio hace dificil
acertar y unificar criterios y, sobre todo, dar con un
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modelo global adecuado para los afectados y familia. Es,
repetimos, dificil, pero en estos momentos, y aprove-
chando que se estd debatiendo el tema de la dependencia,
(por qué no se hace atendiendo a los criterios que les
hemos expuesto? Creemos firmemente que si en la pri-
mera etapa se lleva a cabo un plan de servicios adecuado
redundaria en muchos casos en una integracion muy
positiva y fructifera. El modelo que nosotros proponemos
podria estar a grandes rasgos reflejado de la siguiente
manera.

Etapa preescolar y escolar, de 0 a 6 afios: potenciacion
de la atencidn precoz, deteccion de principales problemas
y forma de resolverlos, adecuacién de recursos pedagoé-
gicos a cada caso, soporte psicoldgico intensivo a las
familias. De 6, 12, 18 afos: comprobacién y seguimiento
de la vida escolar del nifio, consolidandolo dentro del
centro mas adecuado a sus necesidades, con un plan de
integracién individualizado tanto a nivel educativo como
lidico. También tenemos un modelo de inclusién escolar
que llevaria a ubicar al nifio con discapacidad en la misma
escuela que el resto de nifios. No pretendemos que com-
partan aula, porque en muchos casos es imposible, pero
si creemos que deberia haber mddulos de educacién espe-
cial con aulas propias, educadores especializados y con
herramientas pedagdgicas especificas. Del mismo modo
podrian compartir espacios comunes: comedores, gimna-
sios, recreo y, en segin qué casos, aulas de integracion.
Se optimizaria espacio, se optimizarian recursos y la
integracion comenzaria por aprender a convivir, que nos
parece que seria la base en la que deberia asentarse la
verdadera integracion. La poblacién escolar deberia
asumir desde la primera infancia que hay nifios diferentes
pero que son personas de pleno derecho, a las que hay que
respetar, valorar y apoyatr, y, por qué no, en algunos casos
ayudar y en todos los casos ser tratados como uno més.
Creemos firmemente que la integracién debe comenzar
ya desde la guarderia; solo asi el nifio sin problemas podra
integrar al nifio discapacitado como un sujeto méas de su
entorno y que forma parte de su existencia, como sucede
en las familias con hermanos menores, que lo ven como
un hecho natural. Con respecto a la atencidn a las familias,
vamos a continuar con el soporte psicolégico a demanda,
acceso a distintos programas, etcétera.

De 18 a 21 afios seria una transicién a la etapa de la
vida adulta, deberian potenciarse las salidas, una vez
finalizada la etapa escolar, con medidas claras y ubicando
a la persona en el lugar 6ptimo. Damos por supuesto que
el joven de esta etapa ya ha sido valorado correctamente
desde centros de dia para disminuidos psiquicos, talleres
ocupaciones, centros especiales de trabajo, etcétera,
donde, en los casos en que pudieran ser insertados, se les
prepararia para el acceso al mundo laboral. Habra que
velar para que en todas las empresas, empezando por la
Administracidn, se cumpla la ley, se respeten los cupos y
que en definitiva se garantice a toda persona con necesidad
especial en el mundo laboral. Se deberia fomentar el
aprendizaje en aquellos trabajos para los que estén capa-
citados y potenciar su reinsercion laboral.
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Etapa adulta, 21-65 aios: labor de control y seguimiento,
puesto que, al haber sido beneficiario de un programa
especifico con los recursos apropiados, esta persona ya
estaria ubicada en un entorno adecuado. Del mismo modo
habra que favorecer, en la medida que el grado de afectacion
lo permita, el acceso a pisos tutelados o, en su defecto, a
residencias, que paraddjicamente podrian ocupar el espacio
fisico que anteriormente estaba ocupado por la escuela de
educacioén especial. Pensamos también en un proyecto mas
ambicioso, que consistiria en el acceso a pisos tutelados
para la poblacién con disminucion fisica y psiquica pro-
funda; creemos que es una alternativa a las residencias y
que ayudaria a la persona a sentirse mas identificada con
su entorno. En tanto la correcta organizacién y funciona-
miento estarian garantizados, el grado de autonomia irfa
inversamente proporcional al grado de dependencia. Enten-
demos que en todo momento las actuaciones deberian estar
consensuadas por la parte técnica y familiar.

Etapa gente mayor, 65 afios en adelante: el historial de
su vida seria el que marcara el nicleo de poblacién en el
que se deberia incluir con el paso del tiempo; su perfil
seria mds dependiente, por lo que cada caso deberia ser
estudiado de forma individual.

Repetimos, y no nos cansaremos de reivindicarlo, que
creemos que tanto padres como tutores tenemos un papel
importante y vital en este tema, ya que son nuestras apor-
taciones tomadas del dia del dia las que luego pueden ser
elevadas a través de los diferentes elementos consultivos,
ya sean técnicos, externos, federaciones y la propia Admi-
nistracion, para elaborar las propuestas de ley. No que-
remos abundar en las denuncias ya consabidas, sobre todo
en las carencias (residencias, centros, pisos, etcétera).
Nosotros lo que pretendemos es contar con un plan de
servicios por etapas, adecudndolo a las necesidades de la
persona con necesidades especiales.

Sefiorias, hemos tenido que venir a contar esto aqui
porque la Generalitat de Catalunya no nos toma en serio,
piensa que, como familiares, estamos representados por
las federaciones. Dichas federaciones son subvencionadas
por la Administracién. Hemos intentado demostrarles que
no somos los invisibles de Catalunya y, al pretender trans-
mitirles nuestras inquietudes y opiniones, hemos vuelto a
entrar en el juego de las derivaciones, siendo enviados de
departamento en departamento. ;Por qué serd? ;Sera
porque este juego ya lo dominamos? Por eso nos han
empezado a tener en cuenta, como resultado de la gran
presidon que hemos ejercido. {Es l6gico tener que hacer
presion para que nos escuchen? ;Qué l4stima! ;no? Quiero
manifestarles que se ha pedido una comparecencia para
explicar la problemadtica de las familias en el Parlament
de Catalunya y ésta, de momento, ha sido aplazada en el
momento de proceder a su votacién, porque no estamos
constituidos como asociacién. ;Qué somos? Nosotros
buscamos el apoyo de todos los grupos parlamentarios
para que se llegue a un consenso en este tema y no cambie
con el gobierno de turno, ya que las familias, sus ciuda-
danos, no nos merecemos todo el maltrato que reci-
bimos.
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El sefior PRESIDENTE: Gracias, seflor Moreno. A
continuacion, ;grupos que desean intervenir? Por el Grupo
Popular tiene la palabra el sefior Bertrand de la Riera.

El seiior BERTRAND DE LA RIERA: Sefior director
del Colectivo Papas de I’ Alex, ustedes llevan un numeroso
grupo, formado por padres y madres, tutores y familiares
en general, que tienen a su cargo la dificil tarea de sacar
adelante a sus hijos con necesidades especiales. La
imprescindible labor de los familiares, de los padres, de
las madres, en este colectivo de discapacitados hace que
su labor sea imprescindible para rehabilitar a estos chicos.
Yo le preguntaria humildemente si conoce el libro blanco.
Si lo conoce, ;cudl es su valoracion genérica de este
libro?

Cualquier persona con discapacidad tiene ya una
dependencia, incluido por supuesto su colectivo de nifios
con necesidades especiales, que le hace necesitado de
unos u otros servicios. La prestacion dada a los depen-
dientes ha de ser a la persona y no a la entidad ni a la
familia. Su colectivo decia, en unos escritos que llegaron
ami poder: jBasta ya a la situacion y al trato recibido! Se
necesita mucha informacién y muchos profesionales para
detectar cudles son las personas que tienen necesidad. Yo
le preguntaria: ;cudl seria, en su opinién, el canal de
entrada idéneo mas favorable para detectar estas necesi-
dades? La descoordinacion de los recursos es otro punto
que usted ha mencionado. ;Quién debe evaluar la nece-
sidad? Y, una vez evaluada, ;quién debe inspeccionar su
coordinacién y sus recursos? La ain no constituida
agencia catalana de atencion al discapacitado, ACAD la
llaman ustedes, debe ser, segiin ustedes, independiente de
la Agencia Catalana de la Dependencia, ya que necesita
distintos servicios de distintas consejerias, necesitan
ustedes una nueva agencia, segtin dicen. Yo preguntaria:
(la ACAD debe estar incluida en la futura ley de auto-
nomia personal, para que sea reconocida su dignidad y asi
surja de nuevo con energia renovada? Podrdn asi ser
ustedes mds padres y menos gestores, menos gestores
peregrinantes. Déjenos todo ese estudio que tiene, tan
amplio y tan bueno, sobre el tratamiento de nifios con
necesidades, para su estudio y para poder adjuntarlo en el
libro blanco de la independencia.

Todas las agencias o instituciones que atienden al amplio
colectivo de discapacitados forman un bosque para los
usuarios, un bosque fragmentado, sobre el cual pregun-
tamos: ;debe ser reestructurado y puesto bajo una sola
cabeza, la cabeza de la ley, de la nueva ley de la indepen-
dencia personal? Las prestaciones que se dan a esos colec-
tivos deben ser universales y piblicas. Surgen interrogantes.
Por ejemplo, ;esta nueva ley debe incluir a las personas
mayores, a las personas con Alzheimer o a las personas con
discapacidad moderada? Otra cuestidn, ;la nueva ley debe
incluir a personas tan importantes como son los cuidadores,
donde, como usted bien dice, se incluye la mayoria de las
veces a las familias, insisto otra vez, imprescindibles en la
rehabilitacion de todos estos chicos? Estan ustedes, dicen,
a la cola de los presupuestos. Por ello le preguntamos:
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(cudles pueden ser las fuentes de financiacioén de la futura
ley? Aqui tenemos lo de siempre: copago, mas impuestos
a través de la gasolina, el tabaco, el alcohol, recurrir a la
Seguridad Social. Habria que hacer una prioridad de nece-
sidades; por ejemplo: menos televisién, menos coches
oficiales y mds ayudas a esa gente.

Por ultimo, quiero preguntarle, después de todo lo que
nos ha expuesto y del estudio tan detallado que tienen,
seria usted partidario de retrasar esta ley todo lo que sea
necesario para que salga bien, para que salga sin lagunas,
del tipo que sean, o seria partidario de tirar para adelante,
porque hay una fecha limite y hay que cumplirla?

De nuevo le doy las gracias por su exposicion y por este
estudio tan detallado de las personas con necesidades
especiales. Ruego que nos lo haga llegar, para estudiarlo
y ver cémo se puede de una forma u otra introducir en la
nueva ley de movilidad.

El sefior PRESIDENTE: Por el Grupo Socialista tiene
la palabra la sefiora Lopez i Chamosa.

La sefiora LOPEZ I CHAMOSA: En primer lugar, en
nombre del Grupo Socialista, quiero dar la bienvenida al
seflor Moreno Soler; ademas deseo disculpar a los dipu-
tados que no estdn presentes en esta sesion. En el Parla-
mento, a veces damos la imagen de un gran absentismo.
Le puedo decir que en estos momentos hay diez comi-
siones funcionando, aparte de reuniones de grupos para
el tema de presupuestos, yo misma, esta mafiana, he tenido
que estar en la Comisién de la Mujer, en Politica Social y
ahora aqui. No quiero que se lleve una mala impresion,
porque, aunque a los ciudadanos les cueste creerlo, los
diputados trabajamos.

Yo le he escuchado con mucha atencién, comparto
algunas cosas que dice, otras son mds discutibles. En esta
Comision llevamos trabajando varios meses, vienen com-
pareciendo a lo largo de cada semana tres, cuatro y hasta
cinco comparecientes para hablar de este tema. Le puedo
asegurar que légicamente han pasado por aqui asocia-
ciones de todo tipo, grandes, pequefias, expertos, etcétera.
Légicamente, igual que ha hecho usted, cada uno nos da
su vision desde sus vivencias personales, que es en el
fondo lo que a nosotros nos interesa, para que realmente
la ley recoja el mayor nimero de circunstancias y que todo
el mundo pueda ver cubiertas sus necesidades.

El libro blanco ha sido un documento de trabajo que nos
ha dicho un poco cudl es la situacién que hay en nuestro
pais. Como ustedes saben, los servicios sociales en nuestro
pais estan transferidos a las comunidades auténomas; la
dependencia es una pata fundamental de esos servicios
sociales, y por consiguiente esta ley tiene que ser consen-
suada con las comunidades auténomas, teniendo en cuenta
a los ayuntamientos, porque son las corporaciones locales
en el fondo las que al final acaban prestando los servicios
mads cercanos al ciudadano. Usted dice que tienen pro-
blemas con la Administracién al no ser una asociacion, que
les dice que se retinan con las asociaciones o con las fede-
raciones. Eso es un problema, porque, l6gicamente, o se
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establecen unas férmulas de conexidn entre asociaciones y
la Administracién o todo serd muy dificil. Porque usted no
se puede llegar a imaginar la cantidad de asociaciones que
hay, no se lo puede imaginar. Yo estuve hace un par de
meses en unas reuniones en el Congreso sobre sanidad, por
salir de este tema, y habia 8.400 asociaciones de pacientes
usuarios de la sanidad publica. Cuando hablamos sobre
todo del tema de la dependencia, no sé si hablamos
de 8.000, pero hablamos de muchisimas. ; Por qué? Porque
usted nos ha hablado de un grupo de niflos que ya son
dependientes desde el momento del nacimiento o de muy
tierna infancia y que van creciendo, pero usted sabe que
hay muchas personas que adquieren esa dependencia por
otros motivos; por los accidentes de trafico, que a veces nos
olvidamos de la cantidad de gente que es dependiente por
este motivo; por los accidentes de trabajo, que son muchos;
tenemos también que el buen funcionamiento de nuestra
sanidad publica hace que los enfermos crénicos alarguen
mucho su vida pero, al conseguirlo, generan una depen-
dencia importante. Y nosotros lo que pretendemos es que
laley sea de verdad para todos y que, cuando establezcamos
el sistema nacional de la dependencia y la ley para la auto-
nomia personal, que hemos cambiado esto a propuesta de
muchas personas que han comparecido en esta Comision,
se sienta representado todo el mundo, ustedes también; que
vean que se incluye alguna de las medidas que usted nos
sugiere y que yo creo que se deben tener en cuenta.

Yo no sé lo que les ha podido pasar con la Generalitat
de Catalunya; ellos han creado un comité de expertos, su
presidente, el sefior Gémez Batista, ha estado en esta
Comisién hablando de dependencia. Es un comité entre
las dos consellerias, la de Sanidad y la de Bienestar Social,
y creo que han empezado a trabajar, pero tampoco soy yo
la adecuada para defender su actitud.

Nosotros volveremos a leernos en el «Diario de
Sesiones» lo que usted nos ha expuesto y yo lo trasladaré
a la secretaria de Estado de Discapacidad y Familia. Y lo
que les decia anteriormente, nosotros estamos dispuestos
a que esto no sea un mero contacto, sino que podamos en
el futuro tener mds cambios de impresiones y que en
aquello en lo que estemos de acuerdo, perfecto, y en lo
que no lo estemos pelearemos hasta encontrarnos en algtin
punto. Eso creo que es la mejor forma.

Muchas gracias de nuevo por su comparecencia.

El sefior PRESIDENTE: Para responder a las inter-
venciones de los portavoces de los grupos tiene la palabra
el sefior Moreno Soler.

El sefior REPRESENTANTE DEL COLECTIVO
PAPAS DE I’ALEX (Moreno Soler): Voy a contestar al
Grupo Popular, porque en realidad el Grupo Socialista no
me ha hecho ninguna pregunta.

Si usted me lo permite, voy a hacer un comentario a la
portavoz del Grupo Socialista, que hablaba de las admi-
nistraciones locales y de la Generalitat. Volvemos a entrar
otra vez en un laberinto. ;A quién le toca qué y qué le toca
a quién? Nosotros lo que pretendemos, y esto también
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responde un poco al PP, es canalizar todas las demandas
mediante un gestor del caso, que a todas las personas con
dependencia se les aplique un plan de servicios y, depen-
diendo de ese plan de servicios, actuar en consecuencia y
ubicarlo. Si no me equivoco, lo que nos va a proponer la
ley de la dependencia son los recursos y las prestaciones.
Entonces nosotros tenemos que ver la manera de canali-
zarlo. { Como lo canalizamos? Hoy en dia vas a hacer una
valoracidn y te la hacen en diez minutos; sera fiable o no
lo serd, no lo sabemos, pero de eso depende. En cambio,
si hay un comité implicando todo, ensefianza, sanidad,
laboral y educativo, se puede potenciar mejor el plan. De
acuerdo con la persona y por etapas, se le aplica los
recursos que la ley de dependencia tenga. Esta agencia
paralela tendria que canalizar los recursos, englobarlos;
esto es un borrador, es una idea que presentamos. Seria
canalizar los recursos que la ley de dependencia nos ofre-
ciera, todos englobados en un sitio, para que no tengamos
que ir a tal, a cual y a Pascual; ubicarlo en una persona y
que esa persona sea el referente de la familia para la per-
sona con dependencia. Eso es lo que queremos dar a
entender, una idea general.

En cuanto al libro blanco, solamente me he leido el
capitulo 12, todo no, porque, la verdad, tampoco tengo
tiempo. Una de las cosas que me chocé es que dice que
se supone la aplicacion de politicas diferentes. Capi-
tulo 12, pagina 24. Esto me dio que pensar. Una aplicacion
de politicas diferentes. Lo que planteamos nosotros es lo
mismo que hacen ustedes pero diferente, mejor gestio-
nado, porque vamos a optimizar todos los recursos que
haya. Eso es lo que yo quiero dar a entender.

(Cudl seria el canal de entrada? Si hay un niflo que nace
con una pardlisis cerebral, seria desde el nacimiento; pero
si es un niflo autista, desde el colegio que da la alarma
seria derivarlo a esta persona de referencia, al lugar donde
estd ubicado, ahi se pondria en marcha el mecanismo.
Estarian los expertos, que analizarian y le harian el plan
de servicios y, dependiendo de ese plan de servicios, asi
se le plantearia a la familia, siendo la familia también
colaboradora de ese proyecto. Porque es que ahora nos
tienen al margen, ahora todo lo que hay son técnicos,
técnicos y técnicos, pero el dia a dia nuestro también
cuenta, somos los que lo padecemos. Es lo que queremos
dar a entender; no filtrarnos ahi y meternos con los téc-
nicos, sino apoyar la labor del técnico, porque una labor
padres, técnico y Administracién me parece que podria
ser una buena férmula.

Respecto a quién debe canalizar los recursos, yo no lo
sé porque no soy técnico en la materia, la verdad es que
no lo sé. Pienso que hay comisiones expertas y expertos
m4s indicados que yo para poder contestar a esta pregunta.
Yo sinceramente no lo sé, se lo digo con el corazén en la
mano, no lo s¢, tampoco me lo he planteado. No sé si son
menos coches, menos escoltas, menos diputados, no tantas
Cortes, no lo sé. Pero lo que si queremos dar a entender
es que hay un serio problema, y ahora es un buen momento
para poderlo encauzar. Como se deben aportar los
recursos, yo no lo sé, si tuviese una varita se lo dirfa, pero
es que no la tengo. Sf creemos que es el momento opor-
tuno para canalizar todas las problemadticas que hay, que
son varias; entran muchos departamentos, muchos orga-
nismos, muchas competencias, y a veces se nos obliga a
un peregrinaje por todos los sitios: dobles expedientes,
expedientes que no se llevan a cabo, retrocesos en la apli-
cacién de tus derechos. Eso pasa en el dia a dia y estas
medidas tratarian de evitar todo esto. Es lo que queremos
dar a entender, nada mds. Yo he hecho un esquema, un
borrador mas o menos, después se lo pasaré a ustedes v,
a partir de aqui, ustedes, como profesionales de la materia,
con expertos, tendran que completarlo. Esto es una idea
general y ahora son ustedes los que deben decir si puede
ser provechosa o no.

El sefior PRESIDENTE: Quiero decir a sus seflorias
y también al sefior Moreno Soler, compareciente hoy entre
nosotros, que es criterio de esta Comision, expresado a
través de Mesa y portavoces, escuchar a cudntos mas
colectivos y asociaciones mejor, a veces a propuesta de
los propios grupos y también, cuando se han dirigido a
nosotros colectivos, como es hoy el caso, para pedir su
presencia. Les escuchamos con suma atencién porque
sabemos que las aportaciones que ustedes realizan, las
informaciones tan directas que ofrecen en torno al debate
que esta abierto en este Congreso sobre el libro blanco de
la dependencia en Espafia van a ser de gran utilidad.

Le agradecemos a usted, sefior Moreno Soler, su pre-
sencia en representacion del colectivo de Papas de I’ Alex,
de Cataluiia; sus ideas serdn vistas con atencién y con
interés, para que puedan ser incorporadas muchas de ellas
en la futura ley.

Se levanta la sesion.

Era la una y treinta minutos de la tarde.
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