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[Se inicia la sesion a las diez horas cuarenta y cinco
minutos].

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Buenos dias. Vamos a dar comienzo a la
Comision de Discapacidad para hoy dia nueve de junio.
Primero, dar la bienvenida a esta Comision a las dos
representantes que van a intervenir hoy, a dofia Maria de
los Angeles Garcia Saez, en representacion de FEAPS,
y a dofia Simona Palacios Anton, en representacion de
la Federacion de Autismo Castilla y Leon. Dicho esto,
procedemos a... (Si algiin Grupo Politico tiene... tiene
alguna sustitucion?

LA SENORA BENITO BENITEZ DE LUGO: No,
ninguna sustitucién que comunicar.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): ¢ Sustitucion del PSOE?

LA SENORA MARTIN JUAREZ: Si. Gracias, se-
fior Presidente. Buenos dias. A don Jorge Félix Alonso
le sustituye don José Maria Crespo... no, perdon, Casa-
do, perdon, don José Maria Casado, perdon.

LA SENORA BENITO BENITEZ DE LUGO: Se-
flor Presidente, por parte del... del Grupo Parlamentario
Popular, don José Antonio de Miguel sustituye a Mari-
bel Escribano.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. La Comision se va a
desarrollar como la anterior: primero va a intervenir, por
parte de la Federacion de Autismo de Castilla y Leon,
dona Simona Palacios Antdén, luego tendrd un turno
cada Portavoz para aclaraciones, y a continuacion, pues,
cerrara ella.

Y dicho esto, por el sefior Secretario se da lectura al
primer punto del Orden del Dia.

EL SECRETARIO (SENOR MORAL JIMENEZ):
Primer punto del Orden del Dia: "Comparecencia de
doiia Maria Angeles Garcia Sanz y dofia Simona
Palacios Antén para informar a la Comisién sobre:
situacion sobre la discapacidad en Castilla y Leén".

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Tiene la palabra dofia Simona Palacios Anton.
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LA PRESIDENTA DE LA FEDERACION AUTIS-
MO CASTILLA Y LEON (SENORA PALACIOS
ANTON): Buenos dias. Presidente, Sefiorias, nos gustaria
dar las gracias a las Cortes por la creacion de la Comision
No Permanente de Politicas Integrales de la Discapacidad,
y a ustedes, Sefiorias, por darnos la oportunidad de infor-
marles de nuestra realidad, y por permitirnos expresarles
nuestra inquietud y preocupacion acerca de la situacion
de la discapacidad, y del autismo en particular, en Castilla
y Leodn.

Quiero presentar, en primer lugar, a la Organizacion
que represento aqui. La Federacion Autismo Castilla y
Leon es una entidad sin animo de lucro que nace en mil
novecientos noventa y ocho, y que agrupa a las asocia-
ciones de autismo en... del marco de la Comunidad de
Castilla y Ledn, que trabajamos para mejorar la calidad
de vida de las personas con trastornos del espectro
autista y de sus familias. Pertenece a la Confederacion
Autismo Espaia y al CERMI Castilla y Leon.

La Federacion, actualmente, agrupa a siete enti-
dades provinciales, de Valladolid, Burgos, Salamanca,
Avila, Segovia y Leon. Entre estas entidades hay al-
gunas con un largo recorrido, veinticinco o veinte afios
de antigliedad, mientras que existen otras de creacion
relativamente reciente.

El conjunto de las asociaciones miembros de la Fe-
deracion gestionan distintos servicios para la atencion
a las personas con autismo y sus familias: diagnostico y
valoracion, formacion, apoyo a las familias, servicios de
ocio y respiro; ademas, disponen de cuatro centros edu-
cativos especificos, dos centros de dia y varios modulos
de vivienda de personas con autismo.

Nos gustaria destacar que los servicios de atencion
especializada a personas con autismo en Castilla y Ledn
son exclusivamente de titularidad privada y estan
gestionadas por asociaciones de padres, que formamos
una red insuficiente, pero experimentada a nivel técnico
y de gestion.

Quisiéramos ayudar a que Sus Sefiorias saliesen hoy
de esta sala con una idea mas clara de lo que es el
autismo, de la dimension del problema, de lo que
implica para nosotros y de las necesidades especificas
de las personas con autismo y sus familias.

El autismo es un sindrome que afecta a las principa-
les areas de desarrollo de la persona, caracterizado por
un conjunto de alteraciones que aparecen afectadas de
forma simultanea. Se trata de alteraciones en la interac-
cion social, en la comunicacion y en la conducta.

Alteraciones en el desarrollo de la interaccion. Las
personas con autismo a menudo muestran un gran
aislamiento y una aparente falta de interés e iniciativa y
capacidad para relacionarse con los demads, y todos

presentan serias dificultades para establecer y mantener
relaciones sociales.

Alteraciones en la comunicacion verbal y no verbal.
Mas del 50% no hablan, y necesitan ayudas para comu-
nicarse (fotos, signos, etcétera), y el resto plantea graves
alteraciones en la comunicacion (ecolalias, inversion
pronominal, problemas semanticos), que hacen imposi-
ble utilizar el lenguaje como una herramienta de ayuda
0 un instrumento util.

Repertorio restringido de intereses y conductas. Tie-
nen dificultades para dar sentido a las diferentes
actividades y para comprender qué es lo que pasa a su
alrededor. Son personas con unas reacciones imprevis-
tas y desproporcionadas ante algo que les resulte nuevo
o desconocido, y que no poseen capacidades simbdlicas
que les permiten adaptarse y aprender a través de la
imaginacion, la imitacion o la observacion.

En palabras del profesor Angel Rivier, la forma de
desarrollarse de estas personas y de adquirir habilidades
y conocimientos se diferencia tanto y tan cualitativa-
mente del estandar normal de desarrollo que afecta a los
rasgos basicos que nos caracterizan como especie.

Este devastador trastorno puede ir 0 no acompaifiado
de discapacidad intelectual, pero, en cualquier caso,
impide el desarrollo correcto de habilidades de la perso-
na, impide la ejecucion funcional de las actividades e
impide una participacion social efectiva y adaptada al
entorno. En la mayoria de los casos, su problematica se
agrava porque se acompafia de discapacidad intelectual.
Ahora bien, no podemos limitar el autismo a la discapa-
cidad intelectual, ya que este factor, si bien aumenta la
gravedad de la discapacidad, no la define.

La clasificacion internacional de funcionamiento de la
discapacidad y de la salud, que se ha tomado como
marco para definir la dependencia en el Libro Blanco,
incluye el autismo como una discapacidad diferenciada
y con entidad propia. Esta clasificacion de la Organiza-
ciébn Mundial de la Salud sefiala que "la discapacidad
generada por el autismo surge de la alteracion en el desa-
rrollo de una serie de funciones mentales basicas que son
el requisito indispensable para otras funciones mas espe-
cificas, aquellas que, finalmente, nos permiten ejecutar
actividades concretas con cierto nivel de autonomia".

Como ejemplo de estas funciones alteradas desta-
camos:

Graves dificultades para comunicarse y expresar ne-
cesidades basicas, estados fisicos o emocionales.

Incapacidad de comprender situaciones cotidianas y
falta de capacidad de autorregulacion e inhibicion de la
conducta. Esto supone que situaciones intrascendentes
para el resto de las personas, en ellos pueden suponer
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una conducta agresiva o inadecuada. A menudo, su
conducta estd guiada exclusivamente por obsesiones y
rutinas, y estas no les permiten adaptar la conducta a lo
que cada situacion o momento requiere.

Falta de control de la intensidad y el tipo de respues-
tas para adecuarlas a las demandas de cada momento.

Imposibilidad de planificar y ejecutar los pasos re-
cibidos o las tareas mas basicas y supuestamente mas
familiares y conocidas para los demas.

Incomprension del sentido de la actividad, lo cual
supone que les... que no puedan modificar su actuacion
en funcion de la finalidad de la misma; incomprension
del entorno que les rodea, y una incapacidad para per-
cibir el entorno en su globalidad. Siempre se fijan en
detalles muy pequefios, incluso a veces intrascendentes.

Imposicion de rutinas e imposibilidad de vida social,
que afecta, como ejemplo concreto, a la imposibilidad,
por ejemplo, de recibir visitas en el hogar porque estas
personas no son propias de la vivienda.

Dificultad de aprender de forma espontanea o de ge-
neralizar lo aprendido previamente. Lo que una persona
sin discapacidad aprende en la infancia de forma natural
y espontanea, para las personas con autismo supone un
largo y dificil proceso de aprendizaje adquirido o de
adquisicion que no puede ser interrumpido durante su
vida. Esto es lo que se denomina el aprendizaje impli-
cito, y esto, por ejemplo, se estd demostrando, con las
ultimas imagenes de tomografia de positrones, que se da
en areas diferenciadas del cerebro. Lo digo un poco para
recalcar que es que se estd demostrando que hay zonas
del cerebro diferentes en las personas con autismo y en
las personas, digamos, normales.

Muchas personas con autismo son incapaces de ex-
presar dolor, cansancio, tristeza, lo que provoca que
situaciones que pueden resolverse de forma sencilla,
tales como un problema de estrefiimiento, una torcedu-
ra, una caries, un pequefio dolor, puedan desembocar en
un problema mayor y tener graves consecuencias.

Las graves limitaciones afectan a cuestiones muy
basicas de la vida diaria, tales como incapacidad de
reconocer que un fuerte dolor se debe, por ejemplo, a
que un cinturén ejerce demasiada presion, a que los
puilos de la camisa se le han quedado presionando el
brazo por encima del codo. Estos son ejemplos absolu-
tamente habituales, ;jeh?, reales. No son capaces de
comprender el riesgo y las consecuencias y, por lo tanto,
de evitar comer alimentos demasiado calientes o lavarse
las manos con agua excesivamente caliente.

Ante pequefios imprevistos o situaciones cotidia-
nas, no son capaces de resolverlos por si mismos, de
pedir ayuda, de comenzar a comer si les falta un

cubierto, o no soportan, por ejemplo, que se muevan
los visillos por el viento, que cambie la sombra del sol
en el aula, que su hermano empiece a andar y no esté
siempre en la silla.

La realizacion de actividades més cotidianas se ven
condicionadas por el alto nivel de obsesiones y rutinas
que presentan muchas personas con autismo, tales como
comer todas las colillas del suelo cuando van por la
calle, cruzar sin mirar para escuchar los sonidos de los
toques de claxon, tragarse un objeto duro todas las ma-
flanas a la misma hora.

Como ejemplos que permitan comprender los graves
efectos de este trastorno, me gustaria ilustrarles dos
situaciones reales. Una mafiana de una gran helada, el
conductor del minibls que traslada a los jovenes con
autismo de Burgos tuvo que bajar a abrir la puerta
porque habia helado y no se podia abrir desde dentro. El
conductor fue agredido de consideracion, enérgicamen-
te, por uno de los jovenes porque no podia soportar la
variacion de la rutina, dado que normalmente era él, el
joven, el primero en bajarse. Esta misma persona sabe
todas las semanas, desde hace décadas, la lista de los
Cuarenta Principales de arriba abajo y de abajo arriba.

Otro chico, en Burgos, es incapaz de seguir un reco-
rrido habitual que... y que conoce si un andamio de la
limpieza de una fachada le obliga a dar un rodeo de dos
metros. Esta persona anda, conoce el camino, sabe por
dénde va, pero nunca puede ir solo.

Todos estos aspectos (incomprension de lo que les
rodea, dificultades para comunicar y comunicarse,
imposibilidad de asumir pequefios cambios en el entor-
no) generan en la persona con autismo un gran nivel de
ansiedad, que a menudo desemboca en graves conductas
problematicas. Estas conductas, ademas de suponer un
grave riesgo para su integridad fisica, de la propia
persona, y de los que los rodean, incapacitan totalmente
la vida normalizada y sus posibilidades de desarrollo
personal y de participacion social, si no se cuenta con
los apoyos especializados.

El autismo, hoy por hoy, no tiene cura. Se trata de
un trastorno de caracter cronico que va a generar una
muy alta dependencia en el individuo, y que va a reque-
rir de uno servicios especializados y de una supervision
constante a lo largo de toda la vida. La adecuada provi-
sion de unos servicios especializados a la edad mas
temprana posible es lo que va a marcar el posterior
desarrollo, su integracion en la comunidad y su calidad
de vida, con el consiguiente ahorro de los elevados
costes econdmicos y personales que generaria la falta de
atencion especifica.

Estas caracteristicas que comparten las personas con
trastorno del espectro autista hacen que para las familias
constituya una de las discapacidades mas crueles. Al no
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presentar signos externos y aparecer en muchas oca-
siones un desarrollo aparente normal... aparentemente
normal hasta los dos o tres afios, la familia tiene que
asumir muchas veces un proceso de pérdida de un hijo
sano, viendo frustradas las esperanzas que habia deposi-
tado en dicho hijo, al que de pronto no comprenden.

Generalmente, y aun hoy, las familias tienen que re-
correr un laberinto para obtener un diagnostico, ya que
resulta dificil que un profesional de la sanidad realice un
diagndstico correcto del autismo en el momento en el
que se presentan los primeros sintomas.

La familia desconoce como tratar a su hijo, ya que
no se trata nicamente de un retraso madurativo, sino de
algo mucho mas complejo, y es dificil obtener unas
pautas adecuadas para establecer una relacion y comu-
nicarse con él.

Una vez que el trastorno es diagnosticado, no se deri-
va a los recursos especificos, lo que supone para muchas
familias, tras el largo peregrinar para obtener un diagnos-
tico, comenzar otro periplo para encontrar el recurso mas
adecuado para su hijo, que en muchas ocasiones se
encuentra en otra provincia o, incluso, en otra Comunidad
Autonoma. Imaginense, Sefiorias, el trastorno que puede
llegar a suponer esto para todas las familias.

El autismo condiciona de forma absoluta y perma-
nente la vida de las familias de personas con autismo. El
trastorno asociado al autismo obliga a una supervision
veinticuatro horas al dia y a crear alrededor de la per-
sona con autismo un entorno protegido y controlado,
marcado por las rutinas. Esto imposibilita una vida que
podamos considerar normal, y que, como nosotros
hemos comprobado en muchos casos, deriva en una
drastica marginacion social de las familias; altera
también las relaciones de pareja, las relaciones con los
otros hijos, etcétera.

La situacion es especialmente dificil para las muje-
res, para las madres de personas con autismo. Los
servicios y los apoyos con los que se cuenta actualmente
para conciliar la vida familiar y laboral no contemplan
en ningln caso la existencia de nifios tan diferentes. Los
familiares de segundo grado, como abuelos o tios -un
recurso habitual de apoyo en nuestro pais-, no se pueden
hacer cargo de casos tan dificiles, lo que hace que
madres jovenes, en las primeras etapas de su vida
laboral, tienen que dejar de trabajar de forma perma-
nente para atender a su hijo. El coste econémico que
conlleva el hecho de que, en muchos casos, trabaje solo
uno de los miembros de la pareja hay que afiadirle los
gastos derivados de la falta de servicios especificos de
caracter publico, lo que conlleva el pago por parte de las
familias de la atencion especializada.

Las familias comprobamos cada dia que el coste di-
recto e indirecto de tener un hijo con autismo es muy

elevado, sin contar con la adaptacion de hébitos de las
viviendas, del mobiliario, del vestido...

Ademas, hemos de tener en cuenta que, dado que no
existen centros publicos para nuestros hijos, los tenemos
que crear los familiares, crearlos, mantenerlos, gestionar-
los, con el considerable desgaste, ansiedad, necesidad de
tiempo.

El libro del Foro Europeo de las Personas con Dis-
capacidad, Personas con discapacidades de gran depen-
dencia, subtitulado Los marginados de los marginados,
establece que estas personas son los grandes desconoci-
dos para el publico, de igual modo que lo son para las
autoridades responsables de la politica social e, incluso,
en algunos paises, para el propio movimiento de las
personas con discapacidad.

Pero esta no es una mera percepcion nuestra de no-
sotros mismos. Tengan en cuenta que las personas
diagnosticadas de autismo no figuran en las estadisti-
cas como tal, sino que son englobadas en grupos mas
amplios de personas con discapacidad. Si no se reco-
noce la especificidad, nos preguntamos: ;como las
distintas Administraciones pueden abordar la soluciéon
a un problema, si comienzan por ignorarlo? ;Como se
piensa planificar los servicios especializados, si ni
siquiera se reconoce el derecho basico a la propia
identidad?

Una dimension del problema del autismo son los da-
tos sefialados por la organizacion internacional Autismo
Europa, que en su documento Descripcion del autismo
del afio dos mil establecia que la prevalencia del autis-
mo es de uno por cada setecientos individuos, siendo la
proporcion de una mujer por cada cuatro hombres.

Sin embargo, una de las mas relevantes aportaciones
de las numerosas investigaciones en torno al trastorno
del espectro autista es que la frecuencia con que se
manifiesta es significativamente mayor de lo que se
consideraba inicialmente.

Asi, hemos pasado de identificar un caso de autismo
por cada dos mil quinientos nifios, hace veinticinco
aflos, a aceptar que los problemas afectan a uno de cada
ciento setenta o doscientos setenta... doscientos cincuen-
ta nifios, entendiendo que estas cifras actuales incluyen
todo el espectro, abarcando los casos mas leves y de alto
funcionamiento.

Al hilo de la percepcion de esta discapacidad tan
desconocida e invisible para muchos, y en relacion con
el incremento de la prevalencia del autismo, una de
nuestras preocupaciones es la deteccion y la correcta
valoracion.

En Castilla y Leén se detectan muy pocos casos de
autismo en relacion con el nimero de casos de los que
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se podria estar hablando en la Comunidad Auténoma,
dado que los datos son iguales para todo el mundo.

Unido esto a los actuales sistemas de valoracion, asi
como los que se proponen en el Libro Blanco, se... Unido
esto a que los actuales sistemas de valoracion, asi como
los que se proponen en el Libro Blanco, se centran,
fundamentalmente, en la valoracion de la capacidad or-
ganica o de la ejecucion fisica de la actividad sin tener
en cuenta que para la realizacion de cada una de estas
actividades de forma funcional y realmente auténoma,
hay que valorar algunos otros aspectos. No se trata de
tener o no la capacidad fisica o la habilidad, sino que las
alteraciones psicologicas que suponen una falta de
comprension, unas conductas que obligan a una supervi-
sion y a un apoyo constante condicionan totalmente la
actividad.

Permitanme poner un ejemplo de lo que hablo. Un
joven con autismo puede abrocharse los botones o los
cordones de los zapatos con gran destreza, pero sin
supervision se ata los zapatos tan fuerte como puede, sin
ser capaz de reconocer que le hace dafio durante todo el
dia, hasta que los padres ven la sangre en los calcetines
por la noche. Hay que destacar que la resistencia al
dolor de estos chicos, en general, es superior a la nor-
mal; por eso aguantan todo el dia, claro. Maneja el
cubierto, pero no es capaz de discriminar la temperatura
de los alimentos que se introduce en la boca, de contro-
lar la cantidad de agua que bebe o ser consciente de que
tiene sed; o utilizar los cubiertos como una herramienta
de autolesion; o tolerar cambios para nosotros imper-
ceptibles en el ritual de la administracion de la comida.

El autismo no muestra marcadores bioldgicos direc-
tamente observables, sino que se muestra a través de
marcadores psicologicos o conductuales, por lo que hace
falta una valoracion por un equipo multiprofesional, con
conocimiento del autismo y de las caracteristicas espe-
ciales de estas personas, para hacer una valoracién
ajustada de sus limitaciones.

Nos preocupa la formacion y el entrenamiento de los
profesionales que realizan la deteccion y la valoracion.
La experiencia nos demuestra que las mayores limita-
ciones pasan desapercibidas para los profesionales no
entrenados. Los datos que tenemos son alarmantes, ya
que se dan diferencias de valoracion en las diferentes
zonas de Castilla y Ledn, dependiendo de la existencia o
no de profesionales experimentados que colaboren con
los servicios de la Administracion correspondiente para
hacer una valoracion ajustada a la realidad.

Nos preocupa la futura Ley de Dependencia y el de-
sarrollo y aplicaciéon de esta en nuestra Comunidad
Autéonoma, ya que, sin quererlo, esta normativa que
busca la proteccion de los dependientes puede generar
marginacion y discriminacion en un colectivo tan de-
pendiente como es el de las personas con autismo.

En el tiempo que me queda, me centraré en comen-
tar como es la situacion en autismo... del autismo en
Castilla y Ledn y plantearé propuestas de mejora.

Como saben, Castilla y Ledn es una region... la Re-
gion mas extensa de Europa y su poblacion habita
dispersa, fundamentalmente, en gran numero de muni-
cipios pequefios. El desarrollo de los servicios sociales
en esta Region estd condicionado por esta caracteristica
sociodemografica, que provoca déficits en algunas
areas. Como hemos visto, la Region se caracteriza por la
heterogeneidad en cuanto a los servicios y programas
especificos de atencion a personas con autismo.

El hecho de que el autismo sea un sindrome relati-
vamente nuevo hace que quede un largo camino por
delante. En cualquier caso, hemos de reconocer que, en
los ultimos afios -y aunque de forma desigual-, se ha
avanzado mucho en el ambito de la discapacidad en
cuanto a recursos, apoyos, capacidad técnica, filosofia
respecto a las diferencias. Ahora bien, atin hoy se siguen
produciendo situaciones discriminatorias para las perso-
nas con discapacidad, y en particular para las personas
con autismo y sus familias.

Si queremos avanzar, es necesario conocer la reali-
dad para poder mejorarla, asi que intentaré hacer un
somero repaso de algunas cuestiones que se producen en
la actualidad, y muy a nuestro pesar, y consideraciones
primordiales para... de las asociaciones con autismo.

No es casual que todos los representantes del sec-
tor... Voy a hablar, en primer lugar, del reconocimiento
de la discapacidad. No es casual que todos los represen-
tantes del sector de la discapacidad a nivel estatal hayan
coincidido en manifestar, con ocasion de la publicacion
del Libro Blanco, la necesidad de abordar la atencion de
los diferentes colectivos de forma especifica, diferen-
ciada y especializada, puesto que solo de esta forma se
podra satisfacer las distintas necesidades que presentan
los diferentes grupos de personas con discapacidad.

En nuestro caso, quiza la pretension esté ain mas jus-
tificada, ya que, debido a las caracteristicas propias del
autismo, el mismo se muestra -tal y como hemos expues-
to con anterioridad- como una discapacidad invisible.

Asi, como cuestion irrenunciable para nosotros,
queremos que se reconozca el autismo como una disca-
pacidad especifica, de acuerdo con las clasificaciones
reconocidas a nivel internacional: la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento, o la Clasificacion
Internacional de Enfermedades de la Organizacion
Mundial de la Salud, o el DSM-IV de la Asociacion
Americana de Psiquiatria -por citar algunas de las
clasificaciones mas reconocidas internacionalmente-.

En este sentido, en el afio dos mil uno se inicié una
interesante iniciativa, consistente en la creacion de un
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grupo de estudio de autismo, conformado por técnicos
de la Gerencia de Servicios Sociales y los profesionales
de las asociaciones del ambito de nuestra Comunidad.
Se pretendia, de forma conjunta, un estudio de las
necesidades de las personas con autismo y de sus
familias, de cara a prever los servicios adecuados en
Castilla y Leén. Unicamente se consensud la primera
fase del trabajo, referida a las necesidades, estando
pendiente de abordar la fase mas préctica, consistente en
cuantificar estas necesidades.

Recientemente se ha aprobado el Plan Sectorial de
Personas con Discapacidad. En el mismo no se han hecho
referencias a discapacidades especificas, salvo en dos
casos concretos, probablemente justificados. Nuestra Fe-
deracion invirti6 numerosos esfuerzos y recursos hu-
manos para participar en el proceso de redaccion de las
areas donde es mas deficitaria la atencion a personas con
autismo. No valoramos los resultados como muy positi-
vos, ya que una gran parte de nuestras propuestas no han
sido recogidas o se han recogido de forma muy genérica.
Uno de los debates que hemos planteado, sin éxito, de
forma reiterada, en el marco de la elaboracion del Plan ha
sido el de la necesidad de crear plazas especificas para
personas con autismo que llevan asociadas casi siempre
graves problemas de conducta.

Cabria destacar que... destacar por nuestra parte que
en... segin este Plan, los problemas de conducta solo
aparecen como una cuestion anecdoética, que se dan de
forma temporal, cuando los mismos son inherentes a
una discapacidad como el autismo.

Queremos incidir en este punto, el de la especi-
ficidad, porque consideramos que este es el principal
problema del que derivan muchos otros. La falta de
reconocimiento del autismo como discapacidad con
entidad propia conlleva a prestar una atencion tomando
unicamente como consideracion el nivel de discapaci-
dad intelectual asociada al autismo, y provoca que no se
planifique una adecuada atencién a las personas con
autismo en nuestra Comunidad.

Me gustaria ir comentando algunas cuestiones desde
la perspectiva del ciclo vital de una persona, a la vez
que voy sugiriendo propuestas, con el objetivo de que
puedan guiar la reflexion previa a las proximas elabora-
ciones legislativas.

En la deteccion... En la primera infancia, vamos a
hablar en primer lugar. La deteccion precoz y la partici-
pacién en programas de atencidon temprana lo antes
posible va a ser crucial en el desarrollo de las habilida-
des y el grado de autonomia de los nifios con autismo,
reduciendo considerablemente, ademas, los costes de
tratamiento futuro. Sin embargo, muy pocos nifios son
derivados a servicios especializados antes de tres afios,
retrasando, por tanto, la puesta en marcha de programas
de atencion especializada.

Esta situacion se debe principalmente a la logica y
comprensible dificultad en detectar sintomas tan sutiles
como los que caracterizan al autismo en las primeras
etapas, y a la falta de informacion de la mayoria de los
pediatras y otros profesionales para poder detectar el
autismo de forma temprana.

Seglin los datos publicados en el estudio sobre autis-
mo elaborado por el GETEA, el Grupo de Estudios del
Trastorno del Espectro Autista, dependiente del Instituto
de Salud Carlos III y del Instituto de Enfermedades
Raras, los resultados en relacion con la demora diagnds-
tica en el territorio estatal son claros: el §3... en el 83%
de los casos, son las familias las que sospechan de una
alteracion en el desarrollo de sus hijos.

Aunque el proceso diagnostico se inicie en la sanidad
publica, el diagndstico se recibe, en la inmensa mayoria
-creo que hablamos de un 95%, algo asi-, en instituciones
privadas, principalmente asociaciones. La demora diag-
noéstica media es de veinticuatro meses; es decir, que si
los primeros sintomas son de los dos afios, dos aflos y
medio, el diagndstico se suele dar, de media, a los cuatro
afios y medio. El 65% de los casos, la familia tiene que
desplazarse para conseguir un diagnostico.

Para resolver esta gravisima situacion seria necesaria
la puesta en marcha de acciones formativas dirigidas a
pediatras y otros profesionales del ambito sanitario,
profesionales de guarderias, centros educativos, asi como
campaflas de sensibilizacion social sobre el autismo.
Estas necesarias acciones han de ser guiadas por las
asociaciones, en colaboracion con las Administraciones
implicadas.

En relacion con la demora diagndstica citada, recien-
temente se ha implantado en nuestra Comunidad, por
parte de la Consejeria de Educacion, el requerimiento de
diagnéstico psiquidtrico previo para la escolarizacion de
un nifio sospechoso de autismo en una unidad especifi-
ca; medida esta que es absolutamente discriminatoria,
ya que en ningun caso de alumnos con discapacidad se
exige este requisito.

Como ya he explicado anteriormente, el diagndstico
precoz se ve sumado... sumamente dificultado en la
practica, y esto trae como consecuencia la escolariza-
cion de los nifios con autismo en centros que no son los
apropiados para su correcta atenciéon. Los nifios a la
espera de diagnostico psiquiatrico son clasificados por
Educacion como "nifios con problemas de conducta".
Esta clasificacion desafortunada tiene como consecuen-
cia la escolarizacion de los nifios con autismo en centros
que no son los mas apropiados para su correcta aten-
cion, con todo lo que ello trae consigo.

Las personas con autismo precisan de una educacion
continuada a lo largo de todo su ciclo vital, aplicada en
un entorno adaptado y flexible, e impartida por profe-
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sionales especializados. La educacion debe de iniciarse
tan pronto como sea posible, en la infancia, y prolongar-
se hasta la edad adulta para desarrollar y extender las
habilidades sociales y personales, logrando una mayor
independencia y autonomia.

Actualmente, en Castilla y Leén hay alumnos con au-
tismo que estan bien escolarizados en centros o unidades
especificas, pero esta situacion no se puede aplicar a
todos los alumnos con autismo de la Comunidad, ya que
en la mayoria de las provincias no se dispone de unidades
especificas.

A pesar de esta clara necesidad de plazas educativas
especificas en algunas provincias, y sobre todo en todo
el entorno rural, las asociaciones se estan encontrando
con trabas para concertar nuevas unidades especificas.

En cuanto a los conciertos educativos, seria preciso
incrementar las ratios de personal complementario,
reconocer los trienios a este personal, incluir los gastos
derivados de las bajas de corta duracion del personal y
garantizar la subida anual del IPC.

Los programas dirigidos a la conciliacion de la vida
laboral y familiar solo se desarrollan en centros pu-
blicos. De este modo, los padres con alumnos con
discapacidad que tienen escolarizado a su hijo en un
centro educativo especifico concertado no se pueden
beneficiar de este tipo de programas, siendo ellos
quienes mas dificultades tienen para conciliar la vida
laboral y familiar. No olvidemos, Sefiorias, que los
padres de personas con autismo no tienen derecho a
optar por escolarizar a su hijo en un centro especifico,
privado o publico, puesto que este tltimo no existe.

En relacion con la... con esta situacion que he expues-
to anteriormente, nos gustaria hacer algunas propuestas.

En primer lugar, potenciar un espacio llamémosle
socioeducativo que coordine los aspectos sociales y
educativos durante el ciclo vital de las personas con
autismo, desarrollando medidas que permitan la partici-
pacion de estas personas en actividades como los
programas estandar, dirigidos al alumnado en general.
Me estoy refiriendo a programas... a casos como los
Programas de Madrugadores, Programas de Centros
Abiertos, Programas de Integracion en Aulas de la
Naturaleza, Centros de Educaciéon Ambiental, Recupera-
cion y Utilizacion Educativa de Pueblos Abandonados,
entre otros.

En segundo lugar, nos gustaria potenciar los centros
especificos de autismo como centros de recursos tanto
humanos como materiales, dotandoles de servicios
econdmicos y personal cualificado; establecer formulas
flexibles de escolarizacion que posibiliten o faciliten la
escolarizacion de nifos con autismo en toda la Comuni-
dad, como por ejemplo a través de la implantacion de

aulas estables; fomentar la formacion especializada y
continuada del personal de centros educativos; introdu-
cir contenidos referidos al autismo en los curriculos de
las carreras universitarias vinculadas a la deteccion y
tratamiento del autismo; desarrollar y promover, o crear,
modalidades residenciales que faciliten la escolarizacion
adecuada de los alumnos del trastorno del espectro
autista que viven en el entorno rural.

En relacion con la sanidad, podemos afirmar que,
hasta ahora, ¢l Sistema de Salud ha sido concebido para
la generalidad de la poblacion, sin contar con las nece-
sidades especificas de las personas con autismo, y de
otras personas con discapacidad, claro. Estas barreras
hacen imposible el acceso real a los servicios sanitarios
de estas personas. En la actualidad, la atencion médica a
las personas con autismo solo se lleva a cabo en si-
tuaciones limites -por ejemplo, de una intervencion
quirdrgica-, no existiendo una atencion preventiva ni de
seguimiento en ninguna de las areas médicas, ni siquiera
en las que se podrian pensar mas afines al trastorno,
como la Neurologia o la Psiquiatria. La incapacidad de
las personas con autismo de manifestar y comunicar los
sintomas, unido a la falta de acceso a las pruebas y
revisiones médicas, muestran una dura realidad: el
diagnostico de una tlcera, de una diabetes, puede
realizarse en estadios tardios, habiéndose anulado la
posibilidad de tratamientos preventivos o curativos.

Tal y como hemos avanzado anteriormente, en Cas-
tilla y Ledn la deteccion del autismo es muy tardia: un
porcentaje muy pequeflo de casos es detectado por
pediatras, lo cual nos indica la escasa formacion de
estos. Para dar solucion al grave problema de deteccion,
es imprescindible formar a los profesionales sanitarios;
crear equipos especializados de deteccion y diagnostico,
ya sean de caracter publico o dependientes de las asocia-
ciones de autismo; posibilitar la utilizacion sistematica de
instrumentos de deteccion a los dieciocho meses entre los
equipos de pediatras; y asegurar a las familias de los
recién diagnosticados no solo la correcta derivacion a
especialistas de referencia, sino también a las asocia-
ciones y/o centros base, donde podran ser asesorados
adecuadamente.

Por las peculiaridades del colectivo, creemos necesa-
rio establecer un programa especifico de salud para las
personas con autismo por edad y patologia y espe-
cialidades, a través de un protocolo de pruebas médicas
y del establecimiento de cartilla sanitaria especifica.

Consideramos imprescindible la existencia de un
médico generalista de referencia en cada area de salud,
especialmente sensibilizado en la atencion al colectivo y
con posibilidades de derivacion directa a distintos
especialistas de referencia.

Proponemos la existencia de neurdlogos y psiquiatras
de referencia encargados del tratamiento de las patologias
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mas estrictamente asociadas al sindrome, y de otros
especialistas de referencia en cada area de salud.

En la edad adulta, se... la edad adulta supone una
etapa dificil, por el agravamiento de la sintomatologia
observable, por el incremento de los cuadros de epilep-
sia, la posible aparicion de regresiones, el deterioro
fisico derivado de vicios posturales, la incapacidad de
asimilar cambios evolutivos, los problemas conductua-
les que todo ello conlleva. Esto, unido al cansancio y
envejecimiento de las familias, y a la falta de recursos,
genera una gran preocupacion en las familias, ya que en
Castilla y Ledén no existen plazas residenciales de
caracter permanente, ni publicas ni privadas. Cuando
una familia no puede hacerse cargo de su hijo con
autismo, la situacion es realmente dramatica. El ingreso
en los CAMP es imposible en la mayor parte de los
casos, dado que -y esto supone una gravisima discrimi-
naciéon- no se permite el ingreso en estas instituciones
de las personas con graves problemas de conducta.

Si en Castilla y Leon no existen recursos privados
con financiacion trescientos sesenta y cinco dias y se
deniega a estas personas el acceso a los CAMP, ;donde
pretende la Administracion ofrecerles un sitio digno y
adecuado para vivir?

Conocemos varios casos de jovenes con autismo,
incluso, recientemente, el caso de un menor, que han
sido ingresados en instituciones psiquiatricas de forma
oficialmente temporal, aunque situacion... estas situa-
ciones se prolongan durante afios. En este sentido, la
perspectiva de un ingreso psiquiatrico de nuestro hijo
cuando no le podamos cuidar es angustiosa para todas
las familias.

Lo que proponemos, por tanto, para poder afrontar el
reto de la atencion de personas adultas, es la creacion, y
consolidacion y mantenimiento de plazas publicas o
privadas, de centros de dia y servicios residenciales,
incluidas las de caracter permanente. Es preciso garanti-
zar la atencidn especializada a las personas adultas con
autismo, estableciendo unos estandares minimos de
calidad en centros y servicios en cuanto a personal e
infraestructuras. La realidad nos muestra que, sin una
atencion especializada y adecuada, los problemas de
conducta de las personas con autismo se agravan,
suponiendo un elevado coste no solo econdémico, sino,
fundamentalmente, humano.

La educacion, aplicada a todos los ambitos y etapas
de la vida, con el objetivo de asegurar la adquisicion y
mantenimiento de habilidades necesarios para conseguir
su maxima autonomia, es imprescindible incluso en
edad adulta. En nuestra Comunidad no existen progra-
mas estables de educacion de adultos con autismo, por
lo que se hace preciso crear y financiar programas que
den continuidad al proceso educativo fuera del marco
lectivo y con proyeccion durante toda la vida. En este

sentido, existe una recomendacion del Senado a las
Comunidades Autoénomas para que estas financien
programas de educacion de adultos con autismo. De
hecho, a raiz de esta recomendacion, se esta desarro-
llando una experiencia de este tipo en la Comunidad
Autonoma de Madrid.

Otro punto que me gustaria destacar es la cuestion del
apoyo a las familias. La realidad es que el apoyo a las
familias, a pesar de ser el eje fundamental de la politica
de servicios sociales, es atin muy deficitario. Han de tener
en cuenta, Sefiorias, que los cuidadores principales de las
personas con autismo son las familias, y la necesidad de
supervision constante, unido al progresivo crecimiento de
los hijos y envejecimiento de los padres, hace que la
convivencia, en ocasiones, pueda resultar angustiosa para
las familias, si no se cuenta con periodos de respiro, con
medidas de conciliacion de la vida laboral y familiar.
Para dar solucion a este déficit, proponemos:

Incrementar y establecer, con caracter estable, pro-
gramas y lineas de financiacion de servicio y de apoyo a
las familias, como la formacion a familias, el respiro
familiar, el apoyo domiciliario, el asesoramiento y
apoyo emocional y legal, escuelas de padres, atencion a
hermanos, posibilidad de cubrir situaciones de urgencia
familiar o épocas de crisis de las personas con autismo.

Para aplicar la medida de flexibilizacion laboral...
perdon, aplicar las medidas de flexibilizacion laboral y
promover el desarrollo de nuevas medidas que garanti-
cen la conciliacion de la vida familiar y laboral de los
padres de personas con autismo o de personas con
discapacidad de gran dependencia, independientemente
de la edad del hijo.

Fomentar el asociacionismo, posibilitando el desarro-
llo de las asociaciones nuevas y estableciendo medidas
que favorezcan la participacion de las familias en el
movimiento asociativo, asi como su implicacion en las
estructuras directivas y de gestion. Hay que tener en
cuenta que mantener el movimiento asociativo vivo y
dindmico requiere formacion, dedicacion y tiempo; en la
mayor parte de los casos, compaginar vida laboral, vida
familiar y tener responsabilidad de dirigir una asocia-
cion, realmente, resulta dificil.

El disfrute del ocio y del tiempo libre supone la posi-
bilidad de dar una continuidad a la intervencion, aunque
sea con un enfoque mas ludico. La mayoria de las
personas con autismo son incapaces de realizar una
planificacion adecuada de su tiempo libre, pero cuando
nosotros les facilitamos su acceso, disfrutan y obtienen el
mismo provecho que el resto de las personas. La realidad
nos traslada a situaciones del pasado que pensabamos que
estaban desterradas: todavia existen propuestas vacacio-
nales, de ocio y tiempo libre en las que estan excluidas las
personas con discapacidad, y mucho mas aquellas que
precisan de apoyos importantes.
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Nosotros proponemos que se preste especial atencion
a este ambito, ofreciendo a las personas con autismo los
apoyos adecuados para que utilicen de forma provechosa
el tiempo libre, los fines de semana y las vacaciones. Para
ello, es preciso, por otro lado... por un lado, poder organi-
zar actividades adaptadas y especificas para ellos, y, por
otro, favorecer su participacion y acceso a las actividades
estandar que lleva a cabo... que se llevan a cabo por parte
de la Administracion.

Las entidades del Tercer Sector hemos desarrollado
un importante papel a la hora de asumir esferas de
atencion no cubiertas por la Administracién; formamos
una red muy insuficiente, pero experimentada a nivel
técnico y de gestion. La calidad de los servicios ofreci-
dos por las asociaciones de autismo estd bien... muy
bien valorada por las familias. Este patrimonio intangible
creemos que debe ser la base para construir un modelo de
atencion mixto, en el que se dé una colaboraciéon mayor
entre lo publico y lo privado. Para desarrollar esta
atencion de forma adecuada, proponemos garantia de
financiacion estable y adaptada a los costes reales de las
plazas y servicios, y que esta se conozca con anteriori-
dad a la planificacion de los servicios; y un plan de
inversiones para la financiacion de las estructuras... de
las infraestructuras necesarias de las asociaciones de
autismo, asociaciones relativamente jovenes y con
estructuras insuficientes en relacion con otras asociacio-
nes o con otras discapacidades.

En cuanto a la participacion, esta Federacion se pone
a su disposicion para colaborar con el Legislativo y con
el Ejecutivo de la Comunidad Auténoma en el empeio,
que ahora es de todos, de mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad. En esta linea de colabo-
racion, la Federacion Autismo Castilla y Leon quiere
asesorar, formular propuestas, verificar las politicas,
programas... que las politicas y los programas se ajustan
a las demandas, informar sobre las necesidades detecta-
das, evaluar los planes. En definitiva, pretendemos
participar en la elaboracion y adopcion de decisiones
concernientes a las personas con discapacidad, y mas en
concreto a las personas con autismo.

Para concluir la intervencion, me gustaria resumir
algunas de las medidas que consideramos imprescindi-
bles para avanzar en la atencién a las personas con
autismo en Castilla y Leoén: reconocimiento de la
especificidad del autismo; creacion y financiacion de
servicios, especialmente creacion y mantenimiento de
plazas, de centros de dia, centros educativos y servicios
residenciales; apoyo a campaiias de sensibilizacion
social y formacion de profesionales del campo edu-
cativo, sanitario y social; potenciacion del movimiento
asociativo y busqueda de canales para su participacion.

Sefior Presidente, Sefiorias, reiteramos el agradeci-
miento por la creacion... por la creacion de la Comision
en la que nos ha... en la que se nos ha dado la oportuni-

dad de participar. Estamos convencidos de que esta
iniciativa impulsara la mejora de la calidad de vida de
las personas con discapacidad, y de las personas con
autismo en particular. Muchas gracias por su atencion.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Terminada la exposi-
cion de dofia Simona Palacios Anton, abrimos un turno
de... para formular preguntas u observaciones por los
Portavoces de los distintos Grupos Parlamentarios. Por
parte del Grupo Parlamentario Socialista, tiene la
palabra dofa... la sefiora Martin Juarez.

LA SENORA MARTIN JUAREZ: Gracias, sefior
Presidente. Sefiorias, buenos dias. Yo, en nombre de mi
Grupo, quiero darles la bienvenida a la Comision, darles
las gracias por sus aportaciones y, desde luego, recono-
cerles con un profundo sentimiento la labor que estan
realizando todas las asociaciones que representan a
personas con algun tipo de discapacidad y a sus familia-
res. A medida que van compareciendo aqui los distintos
representantes, desde luego, sin ninguna duda, nos estan
dando una leccion a todos de lo que esta significando su
trabajo en favor de la... de la integracion y la participa-
cion social de todas las personas con algun tipo de... de
discapacidad.

Nosotros compartimos plenamente, nuestro Grupo,
como estoy segura comparte toda la Comision, que la
diferencia que presentan algunas personas no puede ser
un motivo de discriminacion, sino que deberia ser una
manifestacion mas de... de... de la diversidad humana;
que tiene que dejar de ser un problema individual y
pasar a ser un problema de todos, un problema de toda
la sociedad, como corresponde a una sociedad abierta;
que debemos valorarlo como un elemento enriquecedor
que agregue valores y agregue humanidad a... a todo el
comportamiento social.

Usted, en su exposicion, ha sido lo suficientemente
grafica y ha definido claramente, por si no éramos
conscientes -lo somos mas- de la inmensa complejidad
que hay en los diferentes... situaciones de discapacidad,
que han tenido y siguen teniendo que enfrentarse a todo
tipo de restricciones y limitaciones; que el tratamiento
para las distintas discapacidades, concretamente para el
autismo, y también en las diferentes provincias y areas
de salud es un tratamiento desigual a los problemas; que
hay muchas situaciones que escapan a su control y a las
posibilidades que existen; y que, desgraciadamente, aiin
existen prejuicios y estereotipos que a veces, pues,
falsean la capacidad de... de las personas con autismo
para contribuir y para integrarse en la sociedad.

Yo he querido entender como realmente su exposi-
cion ha sido absolutamente clarificadora, porque, el otro
dia, otro representante de una federacion hacia un
resumen que a nosotros nos parecidé bastante grafico:
donde estabamos, de donde partiamos, donde estamos y
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donde queriamos llegar. Es importante que... que de esta
Comision, desde el espiritu constructivo que... que todos
compartimos, conscientes que, bueno, si que hay un
plan sectorial, un Plan Regional de Discapacidad, que
es... que tendra -estoy convencida- aciertos y fallos.

La labor de todos... de todos los Parlamentarios de la
Comision y de ustedes es que entre todos seamos
capaces de hacer un diagnostico real de la situacion y de
los problemas de las distintas discapacidades en nuestra
Comunidad.

Y la priorizaciéon de problemas, yo he querido en-
tender... tengo que trabajar con mas detenimiento,
tenemos que trabajar con mas detenimiento su exposi-
cion, pero he querido entender que los ha priorizado y
los ha diagnosticado claramente; que hay problemas
respecto a la salud, por la... las dificultades y la... y la
incapacidad de acceso a... a los servicios publicos, por
el retraso en el diagnostico precoz, que a mi me ha
alarmado, que solo... que hay un 95% de diagnosticos
que tienen que realizarse en la medicina privada; y en la
prioridad de las propuestas, usted ha establecido clara-
mente la necesidad de formacion de los profesionales de
la salud.

He creido entender también un diagnéstico funda-
mental en los problemas a nivel de... de educacion; que
no hay... que me ha sorprendido y me... me parece
profundamente preocupante que usted en... he creido
entender que puede haber alumnos sin escolarizar; que
también hay falta de... de formacion en los profesionales
de la educacion; el diagnostico del déficit de plazas
residenciales, centros de dia, etcétera; y los problemas
de respiro y de apoyo a las familias, con las dificultades
que eso puede conllevar en la conciliacion de la vida
laboral y familiar, incluso del ejercicio legitimo del ocio
y de la cultura de las familias, que a veces son las
exclusivas responsables del cuidado, no solo en... en la
edad infantil, sino cuando estas personas tengan una
edad adulta.

Y, por otro lado, un problema -he creido entender-
de una financiacion estable, que me imagino se co-
rresponderia con un convenio que permita que las
asociaciones puedan establecer, en funciéon de la
financiacion con la que vayan a contar, su programa de
actividades.

Y... y en esa linea, pues si me gustaria saber si el
diagnostico que hacemos desde mi Grupo de proble-
mas en la salud, en la educacion, en residencias y en
financiacion es el diagnostico que usted hace. Porque
también tenemos que ser conscientes que la labor de
esta Comision es hacer un diagnostico, y, desde un
espiritu de colaboracion de toda la Camara, establecer
las propuestas, y si esa -a su juicio- seria la prioridad
para la Federacion a la que usted representa, en la que
desde esta Comision tendriamos que trabajar a nivel de

salud, de educacion, con los problemas tanto de re-
cursos y de infraestructura como de formacion, de las
plazas residenciales, del apoyo a las familias y de la
financiacion.

Seguro que los... el resto de los compafieros haran
alguna matizacion. Si acaso, en un segundo turno puedo
formularle alguna pregunta mas. Por mi parte, agrade-
cerle profundamente su intervencion, darle las gracias y,
desde luego, transmitirle que es profundamente cons-
tructivo y enriquecedor la presencia de todos ustedes en
esta Comision. Muchas gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias, sefiora Martin Juarez.
Y por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra
su Portavoz, dofia Maria del Canto Benito.

LA SENORA BENITO BENITEZ DE LUGO:
Gracias, sefior Presidente. Yo también, como la Porta-
voz del Grupo Parlamentario Socialista, agradecer la
intervencion de la representante de la Asociacion de
Autismo de Castilla y Leon en esta Camara, en una
fase en la cual... en una Comision recientemente cons-
tituida, donde lo que pretendemos es elaborar una Ley
que, bueno, plasme los derechos y los deberes de las
personas que nosotros, en este momento y en este dia
de hoy, estamos hablando de personas con discapaci-
dad intelectual.

Yo, ante todo, dar la enhorabuena también por la
capacidad de... sobre todo de los padres, de asociarse
en este momento, de constituirse en asociaciones.
Sabemos que en Castilla y Leon, aparte de la Federa-
cion de Asociaciones con Personas con Discapacidad
Intelectual, los FEAPS, que agrupa cuarenta y tres
asociaciones, sabemos que existen cinco asociaciones,
en este momento, de autismo, dos de ellas integradas en
FEAPS; existe la Federacion de Paraliticos Cerebrales,
que ya tuvimos la ocasion de hablar con ellos el otro
dia, y Federacion de Sindrome de Down, con nueve
asociaciones. Por lo tanto, creo que este movimiento
asociativo nos estd plasmando claramente cual es la
realidad de un colectivo de personas que, hasta este
momento, hacia ellas teniamos, quizds, una actitud
paternalista, y que, en este momento y con esta nueva
ley, lo que pretendemos es su integracion con... en
plenitud de derechos y deberes en nuestra sociedad.

La Junta de Castilla y Le6n yo creo que ha venido
haciendo un importante esfuerzo en atencion con las
personas con discapacidad intelectual a través de dife-
rentes lineas. Hay subvenciones... lo digo porque en la
intervencioén que nos ha presentado la representante de
la Federacion de Autismo, efectivamente, aparte de ser
una exposicion clara donde reclama que el autismo,
enfermedad o discapacidad intelectual, hasta ahora,
ciertamente, bueno, no bien conocida, reclama que sea
identificada como una discapacidad especifica, con
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apoyos especializados, tanto sanitarios como educati-
vos, y donde -efectivamente, y es una cosa que yo estoy
consciente porque conozco casos- la marginacion social
de la familia es un hecho evidente.

Pero, también en relacién con esa... déficit que usted
plasmaba en este momento, en relacion con el nimero
de plazas en centros de dia, incluso recursos asistencia-
les o sanitarios, bueno, creo que en este momento se
estd avanzando, se estd haciendo un gran esfuerzo, y de
hecho la Junta de Castilla y Leon, a través del Convenio
con FEAPS, en este momento esta financiando centros
en un 70 o un 80%, esta colaborando; aparte de la
financiacion que se estd llevando a cabo con fondos
Feder. Sé que a lo mejor no es lo suficiente, sé que
habra que hacer mas esfuerzo, pero creo que si, en este
momento, se esta caminando.

Por lo tanto, bueno, somos conscientes del apoyo
que hay que dar a este tipo de colectivo de discapacidad
intelectual, pero si me gustaria hacer una reflexion. Es
decir, se habla de ser identificados como discapacidad
especifica, de centros especificos, de que no hay centros
o plazas en centros de dia, cuando esas plazas estan
siendo subvencionadas y se estan ampliando en Castilla
y Ledn, cuando, segtin los datos que obran en mi poder,
el numero de... de casos, de... de personas o jévenes con
trastornos de autismo en Castilla y Leon son de doscien-
tos treinta y un casos. Es decir, hay que valorar yo creo
que la prevalencia o... de casos, lo que no justifica, ;eh?,
que no vayamos a tener un tratamiento especifico o
haya una consideracion especifica hacia esos temas.

Un tema que también me ha llamado la atencion, y
que creo que es cierto, es el largo peregrinaje que a lo
mejor se... se hace a la hora de hacer un diagndstico; un
diagnostico que es dificil de hacer, porque, en Psiquia-
tria, a la hora de hacer un diagnoéstico de autismo, como
de nifios con sindrome de hiperactividad, pongamos el
ejemplo, pues efectivamente, hasta que se recojan los
items, segiin el DSM-1V, al cual usted ha hecho referen-
cia, para llegar a un diagnostico exacto del autismo,
pues es un largo peregrinaje donde, quizas, pues efecti-
vamente, haria falta una mayor preparacion de los
profesionales. Pero aqui si me gustaria preguntar el
papel que ustedes... o la relacion que ustedes tienen con
el sistema sanitario a través de la Pediatria, de los
pediatras, ;eh?; no tanto como equipos especializados,
sino como a través de los... de la Pediatria. Por mi parte,
inicialmente, esto.

Y otra cosa que también me llama la atencidon, como
también me preocupa en relaciéon con otros colectivos,
es el tema de las familias, el apoyo a las familias.
{Como cree que la Administracion... o se podia abordar
el tema en esta Ley, no solamente el abordaje de la...
-vuelvo a repetir- de la concepcion no paternalista de
los... personas con discapacidad intelectual, sino el
apoyo a esas familias, independientemente del apoyo al

asociacionismo, que ya se estd haciendo y se estd
llevando a cabo? Muchas gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Terminada su interven-
cion, la sefiora compareciente tiene la palabra para
contestar a... por separado o conjuntamente.

LA PRESIDENTA DE LA FEDERACION AUTIS-
MO CASTILLA Y LEON (SENORA PALACIOS
ANTON): Si, bueno, muchas gracias. Yo creo que la
sefiora del Grupo Socialista -no recuerdo el nombre, lo
siento-...

EL SENOR ..... : Martin Juarez.

LA PRESIDENTA DE LA FEDERACION AUTIS-
MO CASTILLA Y LEON (SENORA PALACIOS
ANTON): ... Martin Judrez, ha hecho un... un buen
resumen del... de cudles son nuestras necesidades mas
importantes. Y si que queria destacar que nosotros no
hemos dicho en ningin momento que haya nifios sin
escolarizar; todos los nifios estan escolarizados, lo que
dijimos es que no estan escolarizados en centros que sean
apropiados. El... y esto si que queria recalcarlo, o sea,
estan escolarizados, pero un nifio que tiene autismo no
entiende nada de lo que hay... de lo que ocurre en un aula
de... de Preescolar o de primero de... de Educacion Pri-
maria, porque tienen una forma... -como he ya he dicho al
principio- tienen una forma totalmente distinta de desa-
rrollarse y necesitan unos entornos muy concretos, muy
protegidos. Si no estan en estos entornos, al no entender
lo que ocurre, lo tinico que pueden hacer es tener conduc-
tas inapropiadas. Y ademas eso es una situacion... es una
bola de nieve que va creciendo, porque se va autoalimen-
tando; con lo cual, se estan perdiendo los mejores afios,
se estd haciendo que estos nifios vayan a ser en el futuro
mas dependientes; y desde luego que si que estan escola-
rizados, pero no estan escolarizados donde deberian.

De hecho, hay un célculo en... en Estados Unidos,
que realmente si que se estan tomando en serio el tema
del autismo, en el que se... se considera que una persona
con... un niflo con autismo tratado desde el principio de
forma especializada cuesta un tercio que una persona
que no esta atendida. Hay que tener en cuenta que casi
siempre acaban en servicios sanitarios, en Sservicios
psiquiatricos, si no estan tratados. O sea que escolariza-
dos si que estan en todos los casos. Lo que pedimos es
modelos de escolarizacion adaptados también, que per-
mitan, con aulas estables, entrar en el... por ejemplo, que
se les pueda atender en el entorno rural. Son propuestas
que hemos hecho a... a la Consejeria de Educacion desde
hace tiempo.

En relacion con... con la pregunta que... que me
hacia... -es que no me acuerdo del nombre-...

EL SENOR .....: Canto Benito.
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LA PRESIDENTA DE LA FEDERACION AUTIS-
MO CASTILLA Y LEON (SENORA PALACIOS
ANTON): ... la sefiora Canto Benito, bueno, en primer
lugar, me gustaria destacar que si que se estan fi-
nanciando plazas de... de centros de adultos en... en
Valladolid y en Burgos, con un 70... un 80% de lo que
la Junta considera que cuestan. Y se estan financiando
en funcion de que son personas que tienen retraso
mental asociado; pero es que el autismo puede llevar
discapacidad intelectual asociada o no. De hecho, los
que estan en nuestras asociaciones, todos tienen retraso
mental asociado, y por eso tienen... estan financiados.
Pero estan financiados de forma insuficiente, es decir,
los costes reales de una persona atendida en un centro
de dia o en una vivienda vienen a ser, aproximadamente,
el 50%... -estoy haciendo grandes cifras, pero tenemos un
dossier amplisimo, que podemos presentar a Sus Sefiorias
cuando quieran- vienen a suponer un 50% de los gastos
reales. Y no es que lo digamos nosotros, es que lo esta
diciendo Autismo Espafia en un estudio que realizamos
hace cuatro afios, los que se consideran los costes reales.
Y el hecho de que haya solamente doscientos treinta
nifios... doscientas treinta personas diagnosticadas como
tal nos da un indice de la precariedad en la que nos
encontramos.

Hay muchisimas investigaciones que demuestran
que en todo el mundo, independientemente de la razas,
en todo el mundo, la incidencia del autismo es la mis-
ma; aqui corresponderia haber bastantes mas personas
diagnosticadas. Esto significa que se estd diagnostican-
do mal, que se esta detectando mal y que hay personas
con autismo que estan sin tener buen tratamiento. Y
ademas significa que, como solo se considera la disca-
pacidad intelectual, las personas con autismo que no
tienen discapacidad intelectual asociada estan total-
mente excluidas de las ayudas y de los servicios, y hay
muchos.

De hecho, lo que... el autismo ahora mismo se esta
considerando en... en Estados Unidos se considera que
es una situacion de epidemia, en el sentido que los
americanos consideran la epidemia, es decir, una enfer-
medad o una discapacidad que estd aumentando de una
forma contrastada muy... aumentando de una forma muy
grande y muy contrastada, y que no se sabe el origen, y
han considerado que es una situacion de emergencia
nacional. El autismo ocupa en los medios de comunica-
cion en Estados Unidos mas tiempo ahora mismo que el
sida, porque consideran que es un problema muy grave.

Si nosotros solamente tenemos doscientas treinta
personas diagnosticadas, y estamos dando unos datos de
prevalencia como los que he aportado, Sefiorias, algo
estd ocurriendo aqui. En Uganda creo que hay muy
pocos autistas.

Por lo tanto, nosotros, cuando exigimos lo de la es-
pecificidad, es porque de ahi -ya he dicho en mi

comparecencia- se derivan muchisimos problemas, que
es no entender cuales son las necesidades reales que...
yo he puesto la mano... o sea, he puesto... he incidido
sobre todo en las personas con autismo y con discapaci-
dad intelectual asociada que tienen graves problemas de
conducta, la mayor parte de ellas, sobre todo todas las
que no estan tratando de forma... siendo tratadas de
forma especifica, y que, esas personas, lo que las ocurre
es que se van deteriorando y estan cada dia peor, cuando
no se las trata.

Pero es que hay todo un colectivo mucho méas amplio,
que es que nos estan apareciendo ahora en las asociacio-
nes; es que nos vienen personas con cuarenta afos
diciendo: "Yo quiero saber quién soy, porque he leido
libros y creo que soy Asperger, pero tengo... -0 sea,
autista de nivel alto- pero tengo cinco diagnoésticos
psiquiatricos diferentes, y nada de lo que me han dicho
me ha funcionado, ninguna de la medicacion". Es decir,
que si que estamos teniendo apoyos, si que hemos
mejorado -lo he empezado diciendo-, pero es que
nosotros no nos podemos conformar con eso.

Y no podemos admitir que un adolescente de dieci-
siete afios, que estaba en un colegio yendo todos los
dias, que estaba en un colegio yendo a la piscina,
saliendo de excursion y haciendo una vida normalizada,
cuando su familia falle, se le ingrese en una institucion
psiquiatrica, y vamos a luchar por eso. Quiero que lo
entiendan, que reconocemos que se estd avanzando,
pero no podemos permitir que este nifio u otros jévenes
se sigan deteriorando en instituciones que no son ade-
cuadas.

Perdén por la extension, pero es que me parecia im-
portante clarificar que reconocemos que tenemos apoyos,
que hemos avanzado mucho, pero que esos apoyos no
son, en absoluto, suficientes, sobre todo para cuando la
familia falte. Es que nos angustia mucho, lo repito.

En relacién con los sistemas sanitarios. Nosotros,
como Federacion... voy a hablar de dos planos: como
Federaciéon y como familias.

Como Federacion, estamos teniendo contactos con
Sanidad, con distintas Direcciones Generales, con una
acogida extraordinaria, y tenemos varias propuestas
relacionadas con campafias de formacion y con campa-
fias de deteccion. Esperemos que... que salgan adelante
porque han entendido que es muy urgente.

Pero como familias, la realidad de a pie, de dia a dia,
lo que nos encontramos es que cuando los padres tienen
sospecha de que el desarrollo normal de un... de su hijo
no... no va bien, y van al pediatra, el pediatra lo que les
dice es: "No se preocupe usted, sefiora, ya hablara. No
se preocupe usted, seflora, este nifio no imita, pero es
que no todos imitan". Entonces, siempre se retrasa. Los
pediatras no tienen ninguna informacion. Solamente hay
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una provincia en la que se ha hecho una campafia en
Pediatria, que es la provincia de Burgos, y la verdad es
que tuvimos una acogida extraordinaria. Pero esas
campafias hay que mantenerlas, y cuestan dinero.
Entonces, nosotros no decimos que no haya interés o
que... lo que decimos es que no existimos, no existimos.

Y lo que también queremos decir es que es... es
triste, pero es que no vamos al médico. Las familias de
hijos con autismo es que no les llevamos al médico a
partir de una cierta edad, porque es tal el camulo de
problemas que nos origina la visita médica, que solo
vamos a urgencias; es que es asi de grave. Es que
nuestros hijos no pueden esperar en una sala llena de
gente hablando durante media hora, porque no lo
pueden soportar. Es que cuando vamos al... al oftalmo-
logo para que le mire la vista, es totalmente incapaz,
no ya de leer, sino de centrar la mirada y de decir si
una cosa estd en un sentido o en otro, que es como se
mira, por ejemplo, la vista. O cuando vamos al odon-
télogo, es que ahi tenemos también un monton de
problemas, y de hecho hay montones de... de provin-
cias -creo que como cinco- en las cuales el Programa
de Atencion Bucodental que se da con todos los nifios
normales no se da con las personas con autismo,
porque no se atreven los odontologos a trabajar con
ellos. Es normal; quiero decir, si les muerden un dedo,
pues no les van a meter el dedo en la boca, ;entienden?
O sea, se ponen agresivos.

Entonces, la situacién yo creo que puede mejorar,
pero la situacion ahora mismo es realmente muy dura. O
sea, nosotros es como que no tuviésemos sistema
sanitario en montones de ocasiones.

Hay algunas excepciones de situaciones buenas,
siempre relacionadas con personas, con profesionales
con sensibilidad especial que estan haciendo un trabajo
extraordinario, pero son personas a nivel particular. Y
en relacion con el apoyo a las familias, bueno, noso-
tros pediriamos, en primer lugar, que seamos como los
demas, que tengamos acceso a los mismos servicios
que tienen las personas que tienen un hijo normal. Eso
creemos que es lo minimo. Pero, claro, querriamos que
hubiese discriminacion positiva; es decir, que si hay
Programa de Madrugadores para conciliar la vida
laboral y familiar, y hay Programa de Centros Abiertos
-como se lo hemos pedido ya a la Administracion varias
veces-, que nos los dé también a los que tenemos cen-
tros concertados, porque los centros concertados son
publicos, aunque tengan la gestion privada. Y ademas
los padres no podemos elegir entre centro publico o
centro privado. Entonces, esa disculpa que nos ponen
siempre de "no os damos Programas de Madrugadores
-por ejemplo- porque sois centro concertado", que se
acabe, porque somos un centro de uso publico, coge-
mos a todos los chicos con autismo, a todos los nifios y
nifias con autismo. Pero hay muchos mas programas en
los cuales estamos discriminados.

Entonces, pedimos que... que no estemos discrimi-
nados, en primer lugar, o sea, que haya convocatorias
especiales. Y, en segundo lugar, que... que estas con-
vocatorias tengan en cuenta que los apoyos que se
requieren son mucho... mucho mayores.

Y lo mismo para programas de ocio. O sea, ahora
mismo hay mucha iniciativa de ocio para nifios y jove-
nes, y los padres de las personas con autismo no
podemos dejarles, ni cuando son nifios ni cuando son
mayores, no podemos dejarles en ningiin tipo de pro-
grama de respiro de apoyo, colonias, etcétera que tienen
los nifios. Porque, ademas, ahora, con el... con la bajada
de la demografia, todos los niflos pueden elegir ir a
colonias en verano, excepto los nuestros, que solo van si
los pagan los padres; evidentemente, son muy muy
caras. Nosotros no queremos que el ocio del nifio
depende... dependa del dinero de la familia. Y, por
supuesto, en lo del ocio y la cultura de la familia, lo que
si que tenemos que decir es que... no hemos hablado de
ello, pero las familias o han perdido el ocio o lo estan
perdiendo, y la cultura y las relaciones.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Para un turno... tiene la
palabra la sefiora Martin Juarez.

LA SENORA MARTIN JUAREZ: Muchas gracias,
sefior Presidente. Muchas gracias por la aclaracion, y... y
lamento el error. Lo que usted se referia era que no estaban
escolarizados en unidades especificas y que no habia
centros publicos de escolarizacion, ninguno, tal vez.

Un matiz mas. La Portavoz del Partido Popular nos
daba una cifra, que a mi antes se me habia olvidado
preguntar y le agradezco: como doscientos treinta y un
casos en Castilla y Ledn, que usted matiza que puede no
ser del todo cierto ese dato, porque podria haber personas
sin diagnosticar; con lo cual, ;se elevaria la cifra o ese
dato es mas o menos el acertado? Nada mas como matiz.

Agradecerle de nuevo la intervencion, y, desde lue-
g0, tomamos nota de la priorizacion y el diagnostico de
problemas, y de la priorizacion de propuestas que usted
ha hecho. Muchas gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Tiene la palabra dofia
Maria Canto Benito.

LA SENORA BENITO BENITEZ DE LUGO: Si.
Agradecerle su contestacion, que ha sido clarificadora.
Yo, un matiz: al hablar de... efectivamente, que si, este
tipo de... este colectivo de discapacitados intelectuales
con autismo no tienen un tratamiento adecuado, empeo-
ran y, por lo tanto, llegan a sufrir -podiamos decir- un
retraso mental. En el caso de autistas con Sindrome de
Rett, el tratamiento... porque, bueno, aqui ha habido un
planteamiento en el cual los autistas de edades avanza-
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das dice que... que se les ingresa en... en unidades
residenciales de tipo psiquiatrico, ;jno?, en unidades de
hospitalizacion psiquiatricas.

(Cudl es la expectativa que ustedes prevén para,
concretamente, el tema de autistas con Sindrome de
Rett? Gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Para contestar y para...
ultima intervencion, tiene la palabra la compareciente.

LA PRESIDENTA DE LA FEDERACION AUTIS-
MO CASTILLA Y LEON (SENORA PALACIOS
ANTON): Bien. En primer lugar, en relacion con las
cifras, que creo que me preguntaba, hay... los anglosajo-
nes estan trabajando mucho y haciendo investigaciones
absolutamente rigurosas. Hay tres investigaciones ahora
mismo que estan... que son las que estdn marcando la
pauta: una es del Centro de Enfermedades de Atlanta,
que es el gran centro de Estados Unidos de... de Epide-
miologia; otra es de un instituto de California -ahora
mismo no recuerdo el nombre-; y otra es del Instituto de
Investigaciones Médicas de Inglaterra, de Gran Bretafia.
Esos datos se les podiamos poner a disposicion de Sus
Sefiorias en cualquier momento.

Y todos estos datos coinciden en que el trastorno del
espectro autista, entendiendo los autistas que no... las
personas con autismo que no tienen discapacidad
intelectual asociada -incluyendo ahi también algunos
sindromes dificiles de calificar, como el Sindrome de
Rett, por ejemplo, algunas enfermedades genéticas-,
todos coinciden en la proporcion entre uno/ciento
setenta, uno/doscientos cincuenta. Esas son cifras
absolutamente contrastadas, pero estoy hablando de
estudios epidemioldgicos absolutamente rigurosos, con
muestras de poblacion muy amplia. Y esos estudios
estan, ademas, realizados en distintas zonas del planeta,
y eso se da en todo el planeta.

Por lo tanto, si hay aqui doscientas treinta personas
diagnosticadas... yo creo que hay mads, porque nosotros
tenemos diagnosticadas bastantes, aunque no... son
personas con Sindrome de Asperger que no tienen
discapacidad intelectual asociada y que, por lo tanto, no
estan dentro de los servicios de... servicios sociales,
(no? Pero si hay solamente esos es que es claro que algo
estd ocurriendo. Las cifras son clarisimas, y se las
podemos poner a disposicion en cualquier momento,
porque el autismo es una de las discapacidades en las
que esta habiendo mas investigacion, dado que afecta a
lo que es mas esencial de la persona; hay muchisima
investigacion psicologica, porque entender el autismo
significa... -que es un desarrollo anormal, digamos-
significa entender a la persona. Por lo tanto, hay muchi-
sima investigacion, o sea... pero muchisima mas que en
cualquier otra discapacidad. Por lo tanto, datos de esos
tenemos suficientes.

En relacion con el Sindrome de Rett. El Sindrome de
Rett es degenerativo, y lo Unico que se puede hacer es
paliar... son tratamientos paliativos, y retrasar, retrasar
con mucha fisioterapia -que es algo que... que cuesta
muchisimo dinero, y para lo que no tenemos recursos
las asociaciones-, con un tratamiento muy especifico,
intentar que el deterioro sea cada vez mas... mas lento,
pero es durisimo. Decir que es un... es una degeneracion
del sistema nervioso, es una enfermedad genética, y,
desde luego, lo que no se puede es curar en absoluto. Lo
que estamos consiguiendo es que personas que pensa-
bamos que iban a estar en silla de ruedas y con
gravisimos problemas a los catorce afios, pues estan con
veintidos afios todavia andando; eso lo estamos consi-
guiendo. Pero esas personas necesitan mas de una
persona al dia, mucho mas de una persona al dia. Desde
luego, no tiene nada que ver el tratamiento de esas
personas con lo que considera la Gerencia de Servicios
Sociales que cuesta una persona como estas.

Lo que si que es importante en el Sindrome de Rett
es hacer diagndstico genético, porque hay unos marca-
dores genéticos claramente conocidos; hay un hospital
en Barcelona que lo ha estado haciendo con un progra-
ma... un programa financiado que ya se ha acabado.
Entonces, nosotros si que hemos conseguido que algu-
nos familiares se hagan la prueba, y saber de donde
viene la alteracion genética y poder prever quién tiene
posibilidades de trasmitirlo a sus descendientes. Eso nos
parece que sera importante trabajarlo en un futuro
proximo. Pero el Sindrome de Rett viene a ser, pues,
como el Alzheimer: no se cura.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Terminado el turno de los Portavoces, ;algin
miembro de la Comision quiere formular...? Terminado el
turno de Portavoces, jalgin miembro de la Comision
quiere formular alguna pregunta u observacion? Bien.
Tiene la palabra.

LA SENORA NUNEZ DIEZ: Si. Muy breve... muy
brevemente. Gracias por su asistencia. Nos ha clarifica-
do lo que es trabajar y lo que es ser familiar -supongo-y
Presidenta de una asociacion de personas de estas... de
estas caracteristicas, que, muchisimas veces, yo creo
que la gran mayoria de los ciudadanos no sabemos ni lo
que es ni lo que supone llevar a cabo una labor como
esta. Por eso le felicito, y felicito a todas las asociacio-
nes que trabajan con este tipo de discapacidades y con
todas las discapacidades, que a mi me parece que son
las que estan llevando la mayor carga y que hay... y el
mayor apoyo que se esta dando a las familias. Y yo creo
que eso, en la nueva Ley, con las aportaciones suyas,
debemos de... de corregirlo, porque yo creo que tienen
que ser las... las Administraciones las que... aunque sea
a través del sistema de financiacion, porque ustedes son
los profesionales, pero yo creo que ahi hay que dar un...
un impulso.
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Y dentro del autismo... -y es la pregunta que le voy a
hacer- dentro del autismo hay distintos... distintos
grados -digamoslo asi-, esta Asperger... ;Qué integra-
cion de... con... de las personas con autismo de nivel
alto tienen en los centros educativos? Me gustaria que
me dijese.

Y después, (qué... qué se estd haciendo para posi-
bilitar la integracion sociolaboral en el caso de las
personas con Sindrome de... de Asperger? Esas son las
dos preguntas que me gustaria que me aclarase.

Y yo... vamos, me gustaria que la conciliacion de la
vida laboral y familiar, con todas las familias, fuera mas
intensa. Igual que estamos hablando de una normaliza-
cion, pues yo creo que si que hay que conseguir que esa
normalizacion también se lleve al ocio y la cultura.

Pero me gustaria que me aclarase esas dos cuestio-
nes, porque no me han quedado claras en su... en su
intervencion. Y no hemos hablado nada de... sobre... de
integracion sociolaboral. Gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Vale, muchisimas gracias. ;Formula la
pregunta y contesta a las dos, o quiere...? Dofia Victori-
na Alonso tiene la palabra.

LA SENORA ALONSO FERNANDEZ: Gracias,
seflor Presidente. Yo también quiero felicitarla por su

exposicion y por lo que... el duro trabajo que hay detrés
de ella.

Ha hablado en algiin momento de que le preocupa la
futura Ley de Dependencia y el desarrollo y aplicacion
que... que puede tener en nuestra Comunidad. Me
gustaria que nos contara por qué, por qué les preocupa.

Y también queria que nos aclarara si existe algun
trabajo en cuanto a la integracion laboral de los pacien-
tes con autismo. Muchas gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Tiene la palabra la
compareciente.

LA PRESIDENTA DE LA FEDERACION AUTIS-
MO CASTILLA Y LEON (SENORA PALACIOS
ANTON): En relacion con la integracién escolar, lo que
tenemos que decir es que estamos empezando a... a
detectar personas con Sindrome de Asperger. Tengan en
cuenta que las personas con Sindrome de Asperger
pueden... por ejemplo, uno de los casos que... que
nosotros conocemos en Burgos tiene... empezo... tiene
una matricula de honor en COU y empezd Telecomuni-
caciones; lo abandond porque tenia unos problemas
gravisimos emocionales, no entendia nada. Pero son
personas que no tiene "problemas" -entre comillas-
escolares.

Entonces, muchas veces pasan desapercibidos para
el sistema; no para las familias ni para los compaiieros,
pero si para el sistema. Es un poco duro decirlo, pero el
sistema no tiene capacidad de detectar cosas bastante
graves.

Nosotros, ahora, estamos empezando a trabajar, las
asociaciones, con... con personas con Sindrome de
Asperger, y lo que... lo que vemos es que tienen muy
muy graves problemas, sobre todo a partir de los doce
afios, de relaciones con los compaifieros. Algunos de los
casos se diagnostican sobre los catorce afios, que es
cuando los problemas son mas graves y es cuando,
después de hacer un periplo terrible, acaban viniendo a
las asociaciones, porque los padres ni sospechan lo que
puede tener su hijo y van... o sea, es todavia mas drama-
tico el diagnodstico cuando mas alto sea el cociente
intelectual de las personas con autismo.

La integracion que tienen, por lo tanto, entre los ni-
flos es muy dificil, y... incluso les cuesta mucho seguir
el colegio, no porque no tengan capacidad en relacion
con los contenidos, sino porque no entienden la dinami-
ca de las aulas, no entienden lo que se aprende de forma
espontanea por las personas normales, que son las reglas
de juego de un entorno determinado. Lo que hacemos es
darles apoyo dos/tres veces por semana, pero estas
personas no tienen ningln tipo de apoyo, ni nosotros...
ni las asociaciones recibimos ningun tipo de apoyo,
porque, como no tienen discapacidad intelectual, no
existen. Entonces, estan... dentro de los centros, segin
como sea el centro, pueden tener algunos grados de
integracion en algunos momentos con sus compafieros,
sobre todo, siempre a través, por ejemplo, de las nuevas
tecnologias o de cuestiones mas manipulativas. Pero
es... es dificil.

De hecho, en la Comunidad Autéonoma de Madrid
hay un equipo de profesionales -algunos de ellos son
miembros del grupo de estudio del trastorno del espec-
tro autista del Instituto de Salud Carlos III- que estan
estudiando el tema de los malos tratos en los adolescen-
tes con autismo que estan integrados, que son los
autistas... los adolescentes con nivel mas alto, ;no?
Porque, realmente, hay casos dramaticos de lo que se
dice el acoso escolar en estos casos; es una situacion
muy dura para las familias, muy muy dura; y, ademas,
casi todas lo estan sufriendo solas, porque los demas nos
asociamos.

En relacion con la integracion laboral, lo que tene-
mos que decir es que son personas que tienen... las
personas con Sindrome de Asperger tienen muchisima
capacidad laboral. Pueden hacer trabajos, siempre que
sean absolutamente rutinarios, de temas muy concre-
tos, muy detallados, y hay algunos puestos de trabajo
para los que sirven, pueden hacerlo perfectamente y
con una eficacia altisima; pero no trabaja nadie. ;Por
qué? Pues porque los apoyos que necesitan son muy
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diferentes a los apoyos que se necesitan en otras
discapacidades, incluida la discapacidad intelectual;
son apoyos mucho mas emocionales y de controlar el
contexto y el entorno, y trabajar mucho con la empresa
para que la empresa entienda cuales son las dificulta-
des. Hay algunos... y, ademas, muchos de los trabajos
solamente los pueden realizar durante un tiempo
limitado. Hay algunas experiencias en Espafia, pero la
verdad es que estamos muy... en ese aspecto estamos
muy muy atrasados.

La primera barrera que hay es que, cuando va una
persona con Asperger a una entrevista de trabajo, aun-
que esté absolutamente cualificado, es que no entiende
nada. Empieza por no mirar a la cara a nadie. Entonces,
es dramatico. Nuestros profesionales han acompaiiado a
veces a entrevistas de trabajo a personas con Sindrome
de Asperger y han venido hundidos, diciendo: "Es
imposible competir en el mercado laboral, porque este
chico, nada mas entrar, es que echa para atras, es que
parece que no se entera de nada". El problema es... en
primer lugar, es la entrevista.

Y el segundo problema para la integracion es el apo-
yo, que el apoyo tiene que ser continuado, y todos los
programas de empleo con apoyo que hay contemplan
solamente un tiempo parcial. De todas formas, estamos
con... en contacto con la Direccion General de Econo-
mia Social, y es posible que... es posible que tengamos
una experiencia de empleo con apoyo experimental en...
en Castilla y Le6n.

El sefior Gerente de Servicios Sociales si que dijo,
hace aproximadamente afio y medio, que iban a plantear
una experiencia de empleo con apoyo para personas con
autismo, pero realmente eso... esa experiencia se ha
quedado en el aire, y de forma concienzuda hemos
insistido en qué pasaba de aquella promesa que hizo
publica, y seguimos sin tener ninguna respuesta al
respecto. Posiblemente lo consigamos con la Direccion
General de Economia Social.

Y en relacion con la Ley de Dependencia. De la Ley
de Dependencia, no sé si este es el foro, pero si que
queriamos decir algunas cosas que nos preocupan a las
personas con discapacidad en general y, luego, a las
personas con autismo en particular.

En primer lugar, nos preocupa el planteamiento asis-
tencial que tiene. Nosotros, lo que trabajamos es para
que las personas se desarrollen. Estamos hablando de
nifios, jovenes o adultos que... que pueden seguir apren-
diendo siempre, y, por lo tanto, lo que tenemos que
hacer es darles... tener un planteamiento educativo para
que sean lo mas auténomo posible; y el Libro Blanco
estd planteado desde un punto de vista del enve-
jecimiento, que es el problema mas grave que hay en la
dependencia en este pais. Pero, nosotros, no se trata de
"mantener... -como dice en algin epigrafe- mantener las

habilidades adquiridas", no; es que nosotros tenemos
que ensefiarle cada cosa concreta. Esa es la primera
preocupacion, que es general de toda la discapacidad.

En segundo lugar, nos preocupa el tipo de servicios,
el tipo de servicios que todos los comparecientes, abso-
lutamente todas las federaciones, han pedido que sean
especificos. Pero es que los servicios que esta plantean-
do el Libro Blanco son unos servicios también con un
planteamiento asistencial, y el tipo de servicios que hay
se quedan muy muy reducido para nosotros.

Y, en tercer lugar -por ser muy breve, porque creo
que este tampoco es el foro-, nos preocupa enormemen-
te que, en las mil doscientas paginas que tiene el Libro
Blanco de la Dependencia, la palabra "autismo" aparece
una vez, de manera que, si un... si un investigador
extranjero apareciese por aqui a investigar qué pasa con
el autismo y leyese el Libro Blanco, pensaria que las
personas con autismo se curan, porque solamente existe
esa... esa percepcion cuando se habla de atencion
temprana, que se cita una vez la palabra "autismo". En
el resto del Libro Blanco estamos... no existimos.

Y pensamos que el minimo derecho que tiene una
persona es a su identidad, que el autismo es que es
distinto; es que ya he dicho que estd habiendo mu-
chisimos... muchisimos estudios neuroldgicos que
demuestran que el cerebro de la persona con autismo es
diferente. Yo creo que es el minimo derecho a la identi-
dad. Cuando se habla de todas las discapacidades, se
tiene que meter también el autismo, y, partir de ahi,
entenderles... o sea, comprender para ayudar, es lo pri-
mero que pedimos. Si no se les comprende... eso es lo
que decimos nosotros a los padres cuando vienen a
nuestras asociaciones; les ayudamos a entender a su
hijo, para que le... para que le pueda ayudar; si no en-
tiende a su hijo, no le puede ayudar. Pues eso mismo
pedimos a las Administraciones.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Dofla Simona Palacios
Antdn, le agradecemos su presencia.

LA PRESIDENTA DE LA FEDERACION AUTIS-
MO CASTILLA Y LEON (SENORA PALACIOS
ANTON): Gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Yo creo que ha sido una intervencién muy
fructifera, y yo creo que todos los Procuradores habran
sacado buena nota de todo lo que es el autismo. Muchi-
simas gracias por su intervencion.

[Se suspende la sesion durante unos minutos].
EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA

FUENTE): Se reanuda la sesion. Damos la bienvenida a
dofia Maria Angeles Garcia Saez, representante de
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FEAPS, Presidenta de FEAPS, para su comparecencia
ante esta Comision.

Por el sefior Secretario se dard lectura al segundo
punto del Orden del Dia.

Es el mismo punto. Pues tiene la palabra dona Maria
de los Angeles Garcia Sanz.

LA PRESIDENTA DE FEAPS CASTILLA Y LEON
(SENORA GARCIA SANZ): Buenos dias. Sefior Presi-
dente, Seforias, antes de nada, destacaria que esta
Comision creada en las Cortes de Castilla y Leon es una
verdadera oportunidad, y que nos felicitamos por su
existencia y apostamos decididamente por su desarrollo.

Decirles que, como Presidenta de FEAPS... como
Presidenta de FEAPS Castilla y Ledn, que es una
Federacion de asociaciones de padres de personas con
discapacidad... discapacidad intelectual, que representa
a cuarenta y tres asociaciones dentro de la Region; que
FEAPS se constituye en el mismo ambito de actuacion
que actualmente ocupa la Comunidad de Castilla y
Leodn, cuando no existia ni el Ente Preautonémico; los
padres de personas con retraso mental -hoy hablamos de
discapacidad intelectual- fueron visionarios. La mayoria
de las entidades fundadores tienen sus raices en mil
novecientos sesenta y cuatro, al amparo de la Ley de
Asociaciones, y gestionan el 70% de los servicios para
personas con discapacidad intelectual de la Comunidad
Auténoma. Desde mil novecientos ochenta y seis, estas
asociaciones, unidas en FEAPS, tienen establecido un
convenio con la Junta de Castilla y Leon, y han tomado
parte activa tanto al desarrollo legislativo como normati-
vo a lo largo de veintidos afios en que cuenta el Estatuto
de Castilla y Ledn.

La implantacion de las asociaciones y fundaciones
federadas ocupa todo el territorio. Hablamos del tercer
sector y de gestion social. Somos entidades sin &nimo de
lucro, representantes genuinos de las personas con
discapacidad intelectual, pero con la Optica del interés
general.

Estas cuarenta y tres asociaciones prestan servicios
que van desde la atencion temprana, educacion, pasando
por servicios de dia, hasta residencias para personas con
discapacidad intelectual. Atendemos a un total de cinco
mil personas en nuestros centros, atencion para la que
contamos con dos mil doscientos profesionales en nues-
tras entidades, mayoritariamente mujeres.

Nuestras asociaciones no solo estan ubicadas en las
ciudades, sino que también prestan servicios en el ambito
rural, apoyando por ello el mantenimiento de la poblacién
y el desarrollo de estas zonas de... de especial interés.

La Junta de Castilla y Leon financia, a través de di-
versos convenios de mantenimiento de centros y

servicios, con una dotacion de 24 millones de euros
anuales, lo que supone, aproximadamente, el 65% del
coste de los servicios que prestamos.

En el ambito del empleo para las personas con dis-
capacidad, FEAPS Castilla y Leon agrupa a veintitrés
centros especiales de empleo, donde trabajan mil dos-
cientas personas con discapacidad. Nuestra mision es
una apuesta decidida por la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual y de sus familias.
Y los recursos que se gestionan estan adaptados a las
necesidades especificas, buscando potenciar la autono-
mia personal.

Sefiorias, segun la estimaciones de la propia Junta de
Castilla y Leon, en nuestra Comunidad existen, aproxi-
madamente, dieciocho mil personas reconocidas, y nos
tenemos que... nos tememos que alguna mas, sobre todo
en el ambito rural, no reconocidas ni censadas. Es a
todas ellas a las que representamos y cuyos derechos
defendemos.

La nueva Ley. Es facultad de la... de las Comunida-
des Auténomas promulgar nuevas leyes de servicios
sociales que permitan garantizar su derecho y univer-
salizar su extension. Hablamos de servicios sociales
porque dentro de ellos se encuentran las politicas de
atencion a la discapacidad. A nuestro entender, para que
ello sea efectivo, se deben impulsar los siguientes
aspectos: el primero, la universalizacion del derecho a la
proteccion de la discapacidad; el segundo, las politicas
de igualdad de oportunidades como nuevo paradigma
para avanzar hacia plenitud de derechos; y el tercero, la
cartera de servicios como instrumento basico de planifi-
cacion y de una garantia de derechos.

Respecto a la universalizacion, es el objetivo princi-
pal a conseguir, y son las Comunidades Autéonomas las
que tienen competencia exclusiva en este campo. Los
procesos de garantia de proteccion universal a la de-
pendencia son progresos sociales de gran calado, que
deberiamos enmarcar en un paradigma mas amplio: la
igualdad de oportunidades.

La igualdad de oportunidades significa que todas las
personas, sin discriminaciones ni exclusiones de ningiin
tipo, puedan participar activamente en nuestra sociedad
y desarrollarse segun sus propias capacidades y eleccio-
nes. A ello vienen a contribuir de manera notable los
procesos de proteccion universal a la dependencia y la
garantia de derecho a los servicios sociales.

La cartera de servicios sociales es un instrumento
basico para un despliegue eficaz, equitativo y de calidad
del sistema de servicios a la atencion a la discapacidad.
Nos permite disponer, como modelo de referencia, de
una descripcion clara de los principales caracteristicas
que ha de reunir cada servicio. La aprobacion de una
cartera de servicios de atencion a las personas con
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discapacidad, teniendo en cuenta la competencia de los
servicios sociales, le corresponde a la Comunidad
Auténoma.

Por lo tanto, para que la cartera de servicios sea un
instrumento eficaz en pro de la universalizacion, su
creacion debe ser fruto de un trabajo conjunto, partiendo
de la base de la politica de calidad, en el que interven-
gan, ademas del grupo cientifico encargado de realizar
la propuesta, las organizaciones del tercer sector, asi
como otros agentes sociales.

Tengo que decirles que en FEAPS se lleva tiempo
trabajando a nivel... a nivel nacional en la cartera de
servicios -que hoy, a la entrada, les hemos dejado-. Es
un documento muy grande y exhaustivo, pero que
pensamos que es muy interesante tener en cuenta para el
desarrollo de los servicios que hay que prestar a las
personas con discapacidad. Y, en este caso, nosotros lo
que hemos presentado es la cartera de servicios a la
discapacidad intelectual, pero que estamos convencidos
que la cartera de servicios se deberia hacer para todas y
cada una de las discapacidades.

Me van a permitir que realice una enumeracion de
servicios basicos necesarios que estan en ellas conteni-
dos, y que, como no puede ser de otra manera, el
primero es la atencion temprana. Una atencion tem-
prana, que es absolutamente necesaria el diagnostico
precoz y la atencion en los primeros ailos de vida, para
que el futuro de las personas con discapacidad se adapte
mejor a la vida que si no tuviésemos esa atencion
temprana.

Les voy a enumerar sencillamente, para que... no pa-
sarme de tiempo: servicio de apoyo a familias; servicio
ocupacional; servicio de atencioén de dia; servicios de
apoyo a la vida independiente; servicio de vivienda y
residencia para personas necesitadas de apoyo intermi-
tente o limitado; servicio de vivienda o residencia para
personas con... con necesidades de apoyo extenso o
generalizado; servicio multiprofesional de diagnostico,
seguimiento, evaluacion, planificacion y coordinacion;
servicio de intermediacion para la reinsercion sociolabo-
ral; servicio de apoyo para el desarrollo profesional y
social en el centro especial de empleo -las unidades de
apoyo-; servicio de apoyo para el desarrollo profesional
y social en la empresa convencional y otras modalida-
des; servicios de tutela; y servicios de deporte y ocio.

Pero hemos de avanzar en el ambito legislativo den-
tro del entorno en que nos movemos. La apuesta de la
Europa social vive en estos momentos incertidumbre
ante el proceso de la insercion de la Europa de los
Veinticinco. Y esta incertidumbre nos llega también,
Sefiorias, a nosotros: vamos a dejar de ser Objetivo Uno
en breve, y en este momento estamos recibiendo finan-
ciacion europea. Los servicios que prestamos en... en la

Federacion tienen un soporte en este momento de 3
millones de euros que pertenecen a la Comunidad
Europea. Nuestra incertidumbre es: jqué va a pasar con
esos fondos?, jcomo se van a reponer?, o si se van a
resentir los servicios.

Espafia acaricia la Ley de Autonomia Personal para
dar respuesta a la dependencia y fijar las bases de lo que
sera el cuarto pilar del bienestar. Es obligado hacer
referencia de manera mas extensa a la legislacion actual
en el ambito nacional, siendo necesario mencionar la
Ley 51/2003, del dos de diciembre, de Igualdad de
Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Uni-
versal de las Personas con Discapacidad.

Asi, en esta Ley consideramos basico las medidas de
accion positivas suplementarias para aquellas personas
con discapacidad que objetivamente sufren un mayor
grado de discriminacioén o presentan menor igualdad de
oportunidades, como son las mujeres con discapacidad,
las personas con discapacidad severamente afectadas,
las personas con discapacidad que no puedan represen-
tarse a si mismas o las que padecen una mas acusada
exclusion social por razén de su discapacidad, asi como
las personas con discapacidad que viven habitualmente
en el ambito rural. Las personas con discapacidad
intelectual o con enfermedad mental también deben ser
destinataria de estas acciones suplementarias.

Dentro del ambito de Castilla y Ledn, nos encontra-
mos con que se ha estrenado Consejeria de Familia e
Igualdad de Oportunidades, asi como su Plan Estratégi-
co, contenido en planes sectoriales.

El compromiso de una ley sobre discapacidad, asi
como la creacién de la Comision Interconsejerias para
abordar la discapacidad de manera global y transversal,
y la constitucion de la Comision de Discapacidad son
oportunidades de mejora que, razonablemente, deben
abrirnos caminos de esperanza.

(Qué pensamos que debe de ser la Ley de Proteccion
a la Discapacidad? La finalidad: la promocion de la
calidad de vida y la proteccion a las personas con
discapacidad y a su familia.

Los objetivos: la garantia de la defensa de los dere-
chos de las personas con discapacidad y el respeto; la
prestacion de atencion integral a sus necesidades, porque,
Sefioria, la persona que nace con una discapacidad la
desarrolla a lo largo de toda su vida, y de los apoyos que
reciban y del tratamiento que se les dé depende que esa
vida sea mejor o no; la promocion del desarrollo personal
y social a través de la educacion, el empleo, la integracion
en todos los ambitos; fomento de la participacion en dos
niveles, individual y representativo; apoyos a las familias
y a los cuidadores de personas con discapacidad; prevenir
situaciones de maltrato y abuso; y promocion de mayor
grado de autonomia personal.
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Y los derechos: el derecho a la igualdad; a la integra-
cion... a la integridad psiquica, moral, honor a la propia
imagen... y la propia imagen; el derecho a la educacion, a
la educacion no solamente para socializar, sino a la
educacion con contenidos y evaluacion, a la educacion
para todos en centros especificos, una integraciéon con
apoyos suficientes -como antes se ha dicho- para la... el
desarrollo de las personas con discapacidad; a participar
y... a la participacion y asociacion; a la salud en un
sistema de atencion especifico de acuerdo a sus discapa-
cidades; a la proteccion econdmica de cobertura a sus
necesidades de alojamiento, de proteccion juridica; al
desarrollo de la cultura, el deporte y el ocio; a la atencion
especial en situaciones de envejecimiento prematuro,
grave problema con el que nos estamos enfrentado
actualmente en todas las asociaciones de discapacidad,
con el problema del envejecimiento de las personas con
esta discapacidad. Actualmente les estamos atendiendo
como podemos y donde podemos; algunas organizacio-
nes se han convertido en geriatricos, en cuyos... en cuyo
ambito hay enfermos terminales a los que se atiende hasta
el altimo dia con los medios que dispone la asociacion.
Creemos que esto es una situacion que hay que abordarla
porque se esta convirtiendo en un verdadero problema.

Aspectos relevantes. Se ha de reconocer el derecho
como principio rector a participar e intervenir del co-
lectivo en el disefio de la politica social, asi como a
aumentar su influencia en la capacidad de decision de
este ambito.

Se han de adoptar los recursos a las necesidades de
las personas con discapacidad. La atencion integral debe
ser objetivo prioritario, al tratarse de un colectivo con
caracteristicas especiales que requiere, por tanto, recur-
sos especificos adaptados a sus necesidades de apoyo y
al de sus familias.

Se ha de disponer de recursos residenciales necesa-
rios, buscando prestar la atencion residencial integral para
aquellas personas que lo necesiten, y garantizar la presta-
cion de servicios de cobertura de necesidades a las per-
sonas con discapacidad carentes de medios econdmicos.

Se han de establecer los servicios de tutela necesarios
para la proteccion de las personas con discapacidad
intelectual que les protejan de la vulneracion de sus
derechos.

Se ha de apoyar por la Administracion Publica las
acciones y participacion del voluntariado para la cober-
tura de actividades de ocio y deporte.

Se garantizara el ejercicio del derecho a participar en
organos institucionales de forma expresa.

Se apoyara con medidas de discriminacion positiva
el acceso al empleo para el colectivo.

Es absolutamente necesario un estudio generalizado,
desde la iniciativa de las Cortes Regionales, sobre la si-
tuacion de la discapacidad, que supere lo meramente
descriptivo y cuantitativo, y que valore la situacion de la
discapacidad desde la calidad de los servicios que
recibe.

Proponemos también a la Comision la creacion de un
Observatorio Regional de la Discapacidad en las Cortes
Regionales, que no dependa del Ejecutivo, y cuyas fun-
ciones sean conocer, evaluar las distintas acciones, asi
como pautar la politica regional en esta materia.

La situacion como la vemos desde FEAPS, la situa-
cion de la discapacidad en Castilla y Ledn. Las personas
con discapacidad intelectual tienen una peculiar manera
de ser y exige unos apoyos diferenciados. Hay que de-
terminar itinerarios personalizados y contar con el
principio de respeto a la autodeterminacion, garantizan-
do una igualdad real y efectiva en el ejercicio de sus
derechos, manteniendo el principio de no discrimina-
cion y accesibilidad universal.

En la actualidad, en el ambito de la discapacidad en
la Region, contamos con multitud de herramientas,
como los nuevos planes sectoriales de la Junta de
Castilla y Leodn, el Plan Sociosanitario, las comisiones
transversales interconsejerias, el proximo Plan Integral
de Apoyo a las Familias, la participacion en diversos
consejos... Pero no hacemos... nos hacemos una pregun-
ta: ;para qué sirve una ley que solo se queda en una
proclama de principios, valores, objetivos, y no es capaz
de fijar en el tiempo actuaciones y formas de financia-
cion explicitas que sean capaces de resolver las
necesidades?

No podemos dejar de insistir en la participacion ac-
tiva de las bases sociales de representacion de todos
los... en todos los procesos estratégicos claves de diag-
noéstico, prevision, provision y evaluacion de los
servicios y apoyos de las personas con discapacidad
intelectual, y sus familias necesitan para mejorar su
calidad de vida.

Nunca podremos olvidar que la familia es el eje ver-
tebrador que mantiene inexorablemente la atencion de
las personas con discapacidad intelectual. Debe de ser,
por tanto, objeto de apoyo y tratamiento también espe-
cial en esta Ley.

Consideramos que los recursos dentro de la Comu-
nidad Auténoma se estan distribuyendo de forma poco
eficiente, lo que esta llevando a que, de hecho, haya dos
categorias de ciudadanos con discapacidad, los de
primera y los de segunda, segin sean atendidos en
centro publicos o entidades sin 4&nimo de lucro. Pensa-
mos que es necesaria una redistribucion de los recursos,
en aras de una mayor eficiencia para el conjunto.
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(A qué aspiramos? A contar con un marco legal que
defina unos modelos de atencion con la necesaria
financiacion. A mejorar la coordinacion entre las Conse-
jerias y los diferentes ambitos de intervencion, asi como
las competencias de las distintas Administraciones. A
participar en los distintos foros como representantes
genuinos de las personas con discapacidad intelectual,
creemos en la responsabilidad publica y la gestion social
como la mejor manera de optimizar los recursos. Aspi-
ramos a un pacto estratégico en... con todas las fuerzas
politicas con representacion parlamentaria que dé
estabilidad a los servicios de atencion con garantia de
calidad. A que... a que la Comisién Interconsejerias
aborde e impulse politicas de mejora, convencidos de
que los recursos dispersos pueden rentabilizarse. A que
la cobertura de los servicios alcance a todas las personas
con discapacidad intelectual que los necesite. A ser
reconocidos como interlocutor social en el ambito de la
discapacidad, considerandose merecedor de un trato
similar al que hoy ostentan Cruz Roja o Céritas.

Y qué ofrecemos? Nuestra apuesta por un didlogo
social permanente desde nuestra Federacion y sus
organizaciones asociadas, con la propia Comision, y
directo con los Grupos representados en la misma, al
objeto de proporcionar datos, informacion, sensibilidad
social, necesidades, retornos significativos hasta tanto se
constituya el Observatorio, que antes mencionaba, de la
Discapacidad. Nuestro soporte de un equipo técnico
multiprofesional y transversal en relacion con la reali-
dad en Castilla y Ledn. Y nuestra experiencia de
cuarenta afios trabajando para el sector de la discapaci-
dad intelectual.

Y para terminar, me van a permitir hacer una refe-
rencia al discurso de don Federico Sainz de Robles,
reconocido jurista, Presidente del Tribunal Supremo
-hoy jubilado-, en la entrega de los premios FEAPS de
este afio, en la que nos venia a decir que en Espafia no
tenemos déficit de... de leyes; el déficit lo tenemos
realmente en la aplicacion.

Y desde FEAPS Castilla y Ledn queremos hacer una
invitacion a todos los miembros de esta Comision para
que conozcan la realidad de la discapacidad intelectual,
para que vean como son, como viven y cual son las
necesidades que tienen ellos y sus familias. Muchas
gracias, y esta invitacion para cuando ustedes quieran.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias por su intervencion. Y
para formular preguntas u observaciones, tiene la
palabra, por parte del Partido Socialista, la sefiora
Martin Juarez.

LA SENORA MARTIN JUAREZ: Gracias, sefior
Presidente. Seflorias, yo, igualmente que al.. a la
compareciente anterior, le... en nombre de mi Grupo le
damos la bienvenida a esta Comision. Les felicitamos y

le agradecemos sus aportaciones, que, sin ninguna duda,
son imprescindibles, pero muy enriquecedoras para los
objetivos de esta Comision. Y, ;jcomo no?, le recono-
cemos también la labor, de indudable valor social, que
vienen ustedes realizando, ya que representan a cuarenta
y tres asociaciones desde hace tanto tiempo.

Como deciamos con anterioridad, la no discrimina-
cion y la accesibilidad universal debe ser el objetivo de
todos, el de esta Comision y el que ustedes vienen defen-
diendo desde hace mucho tiempo; y el analisis y el disefio
de los servicios necesarios en funcion de las necesidades,
pues, es otro de los objetivos de esta Comision.

Con cada una de las intervenciones de ustedes nos va
quedando mas claro que las personas con algun tipo de
discapacidad, a través de... de las organizaciones que los
representan, esta es una... una oportunidad Gnica para que
nos transmitan con... con claridad los problemas y la
situacion real, con objetividad; cuando hay recursos, los
hay; cuando no los hay, pues... pues no los hay.

Porque si que es evidente, con las diferentes aporta-
ciones... a lo que nos referiamos antes: que hay un
tratamiento absolutamente desigual, hay un... unos
problemas y una disponibilidad o escasez de recursos
también con trato desigual en las diferentes asociaciones
y, por tanto, en los diferentes tipos de discapacidad. Y
desde esta Comision vamos a pretender que se adectien
las posibilidades que tengamos, pues, a todas las... las
asociaciones, y, de... de paso, pues, a las distintas
discapacidades, porque solo asi vamos a poder luchar
contra los obstaculos que estan dificultando diariamente
la... la vida diaria, la vida familiar y la participacion
social de... de tantas personas en nuestra Comunidad.

A mi si que se... me gustaria saber, ya que ustedes
representan nada mas y nada menos que a cuarenta y
tres asociaciones... no sé si antes se ha dicho un numero
de dieciocho mil, pero si es ese el nimero de personas
que aproximadamente atiende su Federacion, ;como
evaluaria usted los recursos con... con los que cuentan
para... para... para dar cobertura a... a tantas personas?;
si... si estan pudiendo atender las necesidades que tienen
las personas en el medio rural; una evaluacion somera y
rapida de... de los instrumentos con los que usted decia
que se cuenta, de los planes de accion y del Plan Secto-
rial de la Junta de Castilla y Ledn; y qué priorizacion, en
las medidas que usted propone, consideraria que son las
mas imperiosas y las mas... las mas necesarias para
facilitar el trabajo de la Comision a la hora de... de
ponerlas en marcha.

Y, por otro lado, felicitarle. Es muy interesante la
propuesta que ustedes hacen de un Observatorio Regio-
nal de la Discapacidad, con una vision imparcial y desde
fuera, al margen de la que se pueda tener en esta Cama-
ra y en el propio Gobierno de la Junta de Castilla y
Ledn, con las competencias que usted misma resalta que
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tienen las Comunidades Auténomas. Y qué valoracion
hace de la adaptacion de los recursos en este momento
respecto a las necesidades.

De momento, agradecerle su aportacion, darle las
gracias, y nada mas. Muchas gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Gracias. Tiene la palabra la... la Portavoz del
Partido Popular, dofia Canto Benito.

LA SENORA BENITO BENITEZ DE LUGO: Si.
Gracias, sefior Presidente. Gracias a la intervencion de
la representante de FEAPS de Castilla y Leén. Gracias
por su interesante intervencion, por darnos unas pince-
ladas de lo que efectivamente... -y usted tiene mucha
razén en lo que ha expresado- de lo que debe de ser una
ley, que se debe de aplicar y que se debe de llevar a cabo,
no quedarse en mero papel. Creo que esa es intencion de
la Junta de Castilla y Leén en este momento, como ha
venido manifestando y poniendo de manifiesto a lo largo,
bueno, de este tiempo, el claro compromiso de la Junta yo
creo que con... bueno, con la asociacion... con FEAPS,
concretamente.

Me llama la atencidn, efectivamente, el tema de la
financiacion -como ha dicho la Portavoz del Grupo
Socialista-, en el sentido de que yo creo -y estamos
convencidos de ello- que, en este momento, las cinco
mil plazas de centros de la red que ustedes tienen y
estan siendo subvencionadas por parte de la Junta de
Castilla y Leon estan ahi y van a seguir incrementando-
se; como también creo que va a seguir incrementando la
subvencion de la Junta de Castilla y Leon al FEAPS,
que sabe que en este Gltimo afio se ha incrementado en
un casi 6%. Es decir, el compromiso yo creo que esta
ahi, se va a seguir apoyando a FEAPS.

Pero si me interesa saber qué... y un poco haciendo...
redundando a la pregunta de la representante socialista: el
convenio firmado por la Junta de Castilla y Ledn con
FEAPS y esas subvenciones, /qué criterios tienen ustedes
para redistribuirlo entre las diferentes agrupaciones, en
aras a evitar esa diferenciacion que supuestamente se ha
planteado en esta Comision?; diferenciacion entre las... o
tratamiento discriminatorio en relacion con diferentes
asociaciones, que imagino que no existird o que no sera
criterio prioritario de ustedes mismos a la hora de hacer
una redistribucion -vuelvo a repetir- de lo... de la subven-
cion firmada y recibida por convenio.

Y una segunda pregunta. Aqui estamos hablando de
discapacidad, que, para mi -y a lo mejor es redundar-, y
por deformacion profesional, es un concepto para mi
mas médico; si me gustaria hablar de minusvalia, en el
sentido de la dificultad que el discapacitado -en este
caso intelectual- tiene para la integracion sociolaboral
en... en nuestra... en la vida normal, que yo creo que es
uno de los aspectos que va a recoger la Ley, puesto que

estamos hablando de una ley de derechos y deberes. Por
lo tanto, ;qué dificultad tiene mayormente este colectivo,
0 sus asociaciones y colectivos que ustedes representan,
en relacion con esa minusvalia? ;Cual es los pilares... o
cuales son las mayores dificultades, no en tanto en
cuanto la discapacidad -que vemos que estd, y que, a lo
mejor, yo creo que ustedes han trabajado ya mucho y
llevan mucho avanzado, y lo estan haciendo bien; y yo
creo que la sociedad, y sanitariamente hablando... se
esta llevando a cabo bien-, sino mas bien el aspecto de
la minusvalia, es decir, de esa integracion real, laboral
y social, en nuestra sociedad? Gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Para contestar, tiene la
palabra dofia Maria Angeles Garcia Sanz.

LA PRESIDENTA DE FEAPS CASTILLA Y LEON
(SENORA GARCIA SANZ): Si. En primer lugar, para
la Procuradora del Partido Socialista, cuando hablamos
de dieciocho mil personas con discapacidad, hablamos
de... del global, no las que atiende la Federacion. La
Federacion FEAPS Castilla y Leon atiende a cinco mil
plazas que estan en el convenio de mantenimiento, mas
otras plazas que estan en centros especificos que corres-
ponde su financiacion a la educacion; y luego, después
-como hemos hablado-, de las plazas laborales, que son
mil doscientas. Las dieciocho mil es las que se supone
que hay en la Comunidad.

(Las necesidades que tenemos? Las necesidades que
tenemos —que apuntaba antes- son las mismas que mi
anterior compaifiera ha apuntado: estamos empezando...
vamos a empezar por la... el que no sale con un... el nifio
que no sale con un sindrome no se ve a simple vista que
es una persona con discapacidad; luego el diagndstico se
retrasa mas de lo debido. Ahora, afortunadamente,
tenemos pactos de colaboracion con la Asociacion de
Pediatria de Valladolid, de la Universidad de Valla-
dolid, para que esa deteccion y, sobre todo, ese
conocimiento hacia la discapacidad sea mas agil. Y se
hicieron unas jornadas en noviembre de este afio a ese
fin, en la que participaron cantidad de profesionales,
que, en realidad, reconocian que una simple mirada a un
nifio no significa nada; entonces, que habia que hacer un
estudio y que habia que estar trabajando con las aso-
ciaciones, con los padres, que ven que su hijo no
evoluciona, que ven que su hijo no sujeta la cabeza
determinado tiempo... en fin, todas esas cosas que todos
sabemos que pasan cuando un desarrollo no es normal.
Entonces, ese es nuestro principal problema: queremos
que sea primeramente la deteccion.

Y luego queremos la atencion temprana, sobre todo
para que -como decia antes- la atencion a las personas
con discapacidad sea la adecuada a las necesidades y no
se pierda ese precioso tiempo de los primeros afios, que
después lo van a arrastrar el resto... seguramente, el
resto de toda su vida. Esa atencion temprana es ab-
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solutamente necesaria de cero a seis afios, y es absolu-
tamente imprescindible para el desarrollo de las
personas con discapacidad.

(En la salud? Volveriamos a hacer el mismo pro-
tocolo. Recientemente se ha aprobado la ley de... la
obligacion de... de atender la salud bucodental hasta los
catorce aflos, pero nosotros no podemos hacer uso, salvo
en muy pocos casos, de esa... de esa prerrogativa que
tenemos ahi delante. Y no lo podemos atender porque
-como se ha dicho antes- nuestros... nuestros atendidos,
ademas de la discapacidad intelectual, pueden llevar
afiadida otra de comportamientos, otra de actitud, y que
es muy dificil en muchos casos; en algunos casos hay
que llegar hasta la anestesia para la extraccion de...
anestesia general para la extraccion de una muela, con
lo que eso conlleva a tener dentro de un quir6fano a
personas que ofrecen confianza a esa persona que se le
ha de intervenir.

En fin, la discapacidad intelectual no es solamente lo
que vemos por la calle; hay muchas cosas que se afiaden.
Y que hay muchos grados de discapacidad intelectual:
estamos de los que necesitan menos apoyos a los que
necesitan apoyos generalizados para todas y cada una de
las actividades de la vida diaria. Por eso priorizariamos
también la sanidad.

Y, (como no?, vamos a priorizar también la educa-
cion. La educacion... tenemos, en este momento, personas
que estan en centros de integracion y personas que no
pertenecen a la Federacion, salvo que, por los padres, se
han asociado con vistas al futuro -es lo que ellos te
dicen-, pensando en que después, cuando termine esa
etapa obligatoria de escolarizacion para todos los... para
todos los chicos, tengan una plaza donde puedan ir: a un
centro ocupacional, a un centro prelaboral o a donde les
corresponda, o a un centro asistencial. Y también tene-
mos unidades especificas, que son para los que estan
gravemente mas afectados.

Pero creemos que la educacion necesita de apoyos
para el desarrollo de la actividad que se presta. Si en
una... en un aula de integracion... y esto es un comen-
tario generalizado que seguramente algunos de ustedes
también han oido, como he podido oir yo. Es que, si en
este momento en que se retrasa el curriculum de las
clases por la venida de inmigrantes que vienen con un
retraso en la educacién -que a algunos hay que ense-
farles incluso el idioma- y, ademas de eso, hay una
persona con discapacidad intelectual, es muy dificil
sacar adelante el contenido de las aulas de integracion,
muy dificil. Y, al final, lo que vamos a tener es un
rechazo de la sociedad hacia el colectivo, porque nos
van a considerar culpables de que no se lleven todas
las materias a efecto porque estamos retrasando. Asi
que lo que necesitamos son apoyos para cada una de
las personas que integran las aulas de educacion de
integracion.

.Y la adaptacion de los recursos? Pues la adaptacion
de los recursos...

Bueno, hay una cosa que también es prioritaria para
nosotros, antes de los recursos, y es la seguridad en el
futuro que necesitan las familias que tienen en su seno
personas con discapacidad intelectual, sobre todo aquellas
gravemente afectadas. Ese es... una incertidumbre que
hemos venido arrastrando, desde que yo tengo conoci-
miento de... de estas asociaciones -tengo un hijo que
ayer cumplié treinta y tres afos; creo que ya son bastan-
tes afios en esto-, siempre he oido la misma: ;qué va a
pasar con nosotros cuando nosotros faltemos?, ;donde
van a ir nuestros... donde van a ir nuestros hijos? Afortu-
nadamente, con estos convenios de la Junta de Castilla y
Leon hemos ido creando plazas de viviendas y de resi-
dencias, pero no son suficientes todavia. Y hay que darles
la seguridad que, aunque estemos en una entidad sin
4nimo de lucro, que seamos una entidad social, que no
somos una entidad publica, estas plazas van a tener la
seguridad de que van a continuar, de que se van a finan-
ciar y de que van a tener continuidad en el futuro. Esto es
muy importante para las familias, el creer que el futuro de
sus hijos y el saber... tener la certeza de que el futuro de
sus hijos estd asegurado est¢ donde esté, en un centro
publico o en un centro social. Esto es importantisimo.

Y, ademas, tenemos carencias de plazas de residen-
cia, porque nuestra poblacion, en Castilla y Leon, ha
envejecido, pero las personas con discapacidad intelec-
tual también han envejecido; cosa que hace poco tiempo
no esperabamos nadie, porque su nivel de vida y su... su
referencia no pasaba de los cuarenta y cinco afios. Hoy
tenemos personas de setenta y dos, setenta y tres afios
en los centros. Quiere decir que, en algunos casos,
tenemos un verdadero geriatrico, con todo lo que lleva
afladida la discapacidad al... y le sumamos el envejeci-
miento. Entonces, necesitamos mas plazas residenciales,
bien sea de tipo vivienda, bien sea de tipo residencia
-desde luego, nunca residencias masificadas-, para las
personas con discapacidad intelectual.

Y ya les digo que hemos dado pasos muy importan-
tes. En este momento hay bastantes... esta modalidad
nueva que sacamos de pisos tutelados, con mas o menos
tutela dependiendo de la discapacidad de la persona, con
mas o menos autonomia para que las personas con
discapacidad sean gerentes un poco de su vida. Por todo
eso que trabajamos... -como antes se decia con respecto
al Libro de la Dependencia- nosotros trabajamos para
que las personas con discapacidad intelectual sean me-
nos dependientes. Nosotros trabajamos para que, en la
medida de lo posible, estén integradas en el medio so-
cial donde han vivido siempre.

Y luego, la adaptacion de los recursos. Si nos faltan
plazas es que nos faltan recursos. Hay plazas que
tenemos en este momento... -que ahora la contestaré-
que tenemos en este momento que no han sido financia-
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das en el convenio anterior, y no las podemos atender
porque no tenemos financiacion suficiente. Historica-
mente, desde los veinte afios que llevamos con convenio
de la Junta de Castilla y Ledn... afortunadamente ese fue
un logro, un logro muy importante que se ha ido aumen-
tando afio tras afio y que ha dado un salto considerable y
cualitativo en el tiempo en los tltimos cuatro afios, o
cinco afos, a raiz de un estudio de centros, de como
estaba el servicio, como se daba la calidad y como...
como estaban atendidas las personas con discapacidad.

Se hizo un estudio de centros, propiciado desde la
Gerencia de Servicios Sociales y desde nuestra propia
Federacion -al unisono los dos-, evaluando los servicios
que se prestaban. Para las Asociaciones FEAPS resulto
un revulsivo, aparte de mucho trabajo; un revulsivo
porque veiamos que, a través de ese estudio de centros,
se iba a ver realmente cudl eran las necesidades de las
personas con discapacidad intelectual; y asi fue. Y en
los primeros afios... -este estudio se hizo en el afio mil
novecientos noventa y nueve, se presento en el dos mil-
tuvimos esos dos afios de un crecimiento extraordinario
para adaptar esos servicios que no... que estabamos
dando, que no eran los adecuados para las personas que
necesitaban de mas atencion, para dotarle, porque
entonces teniamos la... la financiacion equiparada para
todos los servicios, pero, 16gicamente, los servicios no
son iguales: hay personas que necesitan muchos mas
apoyos, hay personas que necesitan una asistencia
integral durante todo el dia, y hay personas que necesi-
tan menos apoyos. Entonces, a raiz de entonces, es en
esos dos afios... hubo un aumento considerable en la
percepcion de... de los recursos.

La financiacion para estas cinco mil plazas, Seforia,
que me decia antes, y el aumento del 6%, si es cierto
que aumento el 6%, pero hay una cosa que no se tuvo en
cuenta, que nosotros histéricamente, desde hace veinte
afios, veniamos haciendo, pues con la complicidad de la
propia Gerencia de Servicios Sociales. Logicamente, lo
que no estd en un convenio, no existe; pero nosotros
teniamos el acuerdo hablado de que, a lo largo del afio,
las incorporaciones que se iban haciendo, al afo si-
guiente, en el convenio siguiente, se metian esas plazas
para financiar. Este ha sido el primer afio que no hemos
contado con esa integracion de nuevas plazas, que
tienen un monto de ciento cuarenta y nueve personas
que en este momento no tienen financiacion y que
estamos pendientes de financiacion.

Por tanto, el 6% del que hablabamos, entre el IPC y
todas estas plazas que tenemos, digamos que nos hemos
quedado mas o menos... bueno, nos quedamos en nada.
Nos faltan muchas plazas por financiar.

La redistribucion. A partir de ese estudio de centros,
se vio las necesidades de apoyo que tienen las personas, y
los modulos se redistribuyen en funcién de las necesida-
des que tiene cada persona con discapacidad intelectual.

No es lo mismo una persona que come sola que a una
persona que hay que darla de comer; no es lo mismo
una persona con discapacidad intelectual y paralisis
cerebral que una persona que asiste a un centro ocupa-
cional. Luego las plazas se distribuyen de acuerdo a los
gastos que origina esa persona; o sea, los recursos se
distribuyen de esa manera.

Y lo que deciamos de la minusvalia, la dificultad pa-
ra la integracion, para integrarse. Es cierto que tenemos
muchas dificultades de integracion, sobre todo social,
pero es mas cierto que tenemos dificultades de integra-
cion por desconocimiento. Cuando se conoce a las
personas con discapacidad intelectual, ya se las trata de
diferente manera. Al principio, lo que no conocemos lo
rechazamos, porque no sabemos como va a responder,
porque no sabemos como va a salir, qué comportamiento
va a tener. Tener discapacidad intelectual no es sinénimo
de ser una persona agresiva, no es sinébnimo de un com-
portamiento anormal, es sinéonimo de que tiene unas
discapacidades y, en algunos casos -muchos-, también
trastornos de conducta; y, en muchos casos, también
enfermedad mental, que es otro problema con el que nos
estamos encontrando ultimamente y al que no sabemos
como hacer frente, porque nuestras organizaciones no
tienen la infraestructura suficiente para abordar estos...
estos... estos aspectos que se nos presentan.

Para la integracion social se ha trabajado exhausti-
vamente desde todas y cada una de las asociaciones que
conforma FEAPS, a través de campafias, a través de
hacer foros donde invitemos a la poblaciéon normal, a
través de meternos en colegios... todos los sistemas que
se les ocurran a Sus Sefiorias, para demostrar que la
persona con discapacidad puede estar perfectamente in-
tegrada en el medio donde vive y en la comunidad
donde se desarrolla.

Creo que esto nos ha llevado -y el afio dos mil tres,
que fue el Afio Europeo de las Personas con Discapaci-
dad- a dejar de ser invisibles, a que se nos vea en todas
partes, a que estas campaflas exhaustivas que se han
hecho también desde la Gerencia de Servicios Sociales
den frutos positivos en la integracion de las personas
con discapacidad. Cada vez es mas frecuente ver a estos
chicos, a estas personas, que estan en todos los ambitos
de la vida social donde nosotros vayamos: lo mismo en
un cine, que en un teatro, en deporte, en cualquier sitio.
Creo que esto es un trabajo que ha costado mucho pero
que es gratificante, y que tenemos que seguir mantenien-
do sin bajar la guardia, porque somos muy propensos a
separar todo aquello que no comprendemos.

En cuanto a la integracion laboral, este es un punto
muy importante y que, de verdad, nos ha dado muchos
quebraderos de cabeza. Hace quince afios, cuando
vimos que era imposible integrar a las personas con
discapacidad... -no imposible por la persona, sino
imposible por las empresas, por los empresarios- de
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integrar en las personas... en las empresas ordinarias,
nos decidimos por otro modelo de empleo, que era por
los centros especiales de empleo, en que las propias
asociaciones son los empresarios que dan empleo a las
personas con discapacidad.

Como digo, llevamos quince aflos funcionando, con
buenos resultados, con mucho apoyo desde la Direccion
General de Economia Social, con mucho apoyo desde la
Viceconsejeria de Trabajo; y que se estan viendo frutos
de cara a poder integrar alguna persona; y digo solo
alguna porque creo que... no tenemos datos concretos,
pero creo que hablamos de treinta y dos personas con
discapacidad intelectual integrada en empresas ordinarias.

Eso nos ha llevado a que los empresarios nos vayan
viendo... cuando tenemos el apoyo de las Administra-
ciones, se nos ve como que no somos alguien que viene
aqui, que se ha inventado una cosa y que quiere ponerla
en marcha. Nos ha costado mucho esfuerzo llegar a esto
y trabajar mucho con las personas con discapacidad para
hacer programas de adaptacion al empleo, para hacer
programas de adaptacion a la vida ordinaria, para que
vayamos después a... a ser aventureros. No somos aven-
tureros, Sefiorias, somos gente que pensamos y que
creemos en las posibilidades de las personas con disca-
pacidad intelectual, y, sobre todo, pensamos en sus
posibilidades de integracion laboral.

Ahora, en este momento, hay otra modalidad de
empleo que se llama "enclaves laborales". Enclaves
laborales significa que un grupo de personas -de centro
especial de empleo siempre- van a trabajar a la empresa
ordinaria con su propio encargado. Nos parece que es el
mejor vehiculo para que el empresario vea como se
trabaja, como son responsables de su trabajo, el empefio
que ponen en el trabajo que realizan, en que eso salga
bien, el no protestar por el trabajo, porque su primer
objetivo y su primera mision es que aquello es su
cometido y lo tiene que hacer bien. Y ponen empefio
como nadie, como ninguno de nosotros podriamos
poner en muchas actividades de la vida, porque a veces
nos puede el cansancio. Ellos son conscientes de sus
limitaciones y saben que tienen que demostrar cada dia
de lo que son capaces.

Entonces, a nosotros nos parece que esta modalidad
de empleo que son los enclaves laborales puede dar
salida a muchos trabajadores con discapacidad intelec-
tual a la empresa ordinaria. Los empresarios también se
estan dando cuenta de ello. Los empresarios, en este
momento, que ahora mismo colaboran con nosotros en
programas de Garantia Social para hacer las practicas,
después, por lo menos durante un afio, se quedan con
algun trabajador con discapacidad.

Entonces, si que tenemos muchas dificultades, Sefio-
ria, para la integracion, pero vamos a seguir trabajando
en ella, y creo que entre todos, y con el apoyo de las

Administraciones, légicamente, porque nos dan el
respaldo de esa seriedad que necesitamos para estar en
la sociedad, podemos integrar a las personas con disca-
pacidad en el mayor nimero de sitios posibles.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Un turno muy corto,
muy breve. Tiene la palabra.

LA SENORA MARTIN JUAREZ: Muchas gracias,
sefior Presidente. Muchas... muchas gracias. Ya no...
necesario mas aclaraciones; con la documentacion,
seguro que tendremos mdas dudas y oportunidad por
otros medios de que nos las aclaren.

Si que nos ha quedado claro, con sus nuevas apor-
taciones, que hemos iniciado el camino pero que nos
queda atin mucho camino por recorrer. Y tiene usted
razon: desde luego, el rechazo es sindnimo de des-
conocimiento, y, desde luego, en esa campaia de
sensibilizaciéon vamos a trabajar también desde esta
Comision.

Y, muy brevemente, un matiz mas: ;considera usted
que hay una buena coordinaciéon entre los recursos
existentes? Le doy las gracias de nuevo, y, muy some-
ramente, esa duda. Nada mas, muchas gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchas gracias. Sefiora Canto Benito? Nada

LA PRESIDENTA DE FEAPS CASTILLA Y LEON
(SENORA GARCIA SANZ): Seguramente no, porque,
cuando nos estamos refiriendo a la discapacidad,
estamos hablando de la Gerencia de Servicios So-
ciales, y no todo se debe de tratar desde la Gerencia de
Servicios Sociales. Por ejemplo, estamos hablando de
enfermedades; si estamos hablando de enfermedades,
(por qué estamos en la Gerencia de Servicios Sociales?
Si estamos hablando de educacion, afortunadamente
las transferencias estan transferidas y si que se habla
de educacion desde otro... desde otro ambito, ;no?
Otra cosa es que hayamos sabido llegar o no a la
educacion, en este momento para que las personas con
discapacidad intelectual tengan un determinado nivel
de atencion.

Pero entiendo que esta Comisiéon Interconsejerias
que fue creada yo creo que tiene un contenido bésico
para que los recursos se repartan en funcion de a quién
pertenece, para no cargar en excesivo la Gerencia de
Servicios Sociales, a quien -como es logico- todos
vamos a llamar a la puerta -no podria ser de otra mane-
ra, es nuestro interlocutor-, y para que diversifiquemos
un poco los recursos, que seguramente darian para mas,
y darian para mas plazas de atendidos y daria para mas
recursos especificos, como hablaba anteriormente mi
compafiera, de personas con una discapacidad determi-
nada que lo necesita.
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En este momento, estamos pidiendo a la Admi-
nistracion, a la Consejeria de Familia e Igualdad de
Oportunidades -y me consta que ya estan trabajando en
ello-, es una residencia para personas con discapacidad
y trastornos dual de la conducta. Eso quiero decir per-
sonas con discapacidad intelectual y que ademas tienen
asociado la enfermedad mental.

Es muy dificil, muy dificil, trabajar en un centro,
donde trabajas con personas con problemas, atender a
una persona que te descontrola absolutamente todo en
un momento determinado; y es muy dificil, todavia mas,
que una familia -normalmente con mucha edad, de mas
de setenta afios- tenga a una persona como estas en casa,
es muy dificil. Y cuando las familias, que se han hecho
mayores, tienen necesidad de que se las atienda a ellas,
tienen que atender todavia a una persona con estos
trastornos, quiere decir que algo estd fallando. Y les
digo que me consta que ya estdn trabajando en ello
desde la... desde nuestra Consejeria de Familia e Igual-
dad de Oportunidades, porque no hace mucho tiempo
que me han comunicado que en Ledn van a abrir un
hospital de treinta plazas. Son insuficientes, lo sabemos,
porque en toda la Comunidad tenemos muchas plazas de
estas caracteristicas que estamos atendiendo como
podemos en las asociaciones; pero es un primer paso
muy importante que puede desahogar no solo a las
asociaciones, sino sobre todo a las familias, que -como
digo- son quien esta sufriendo este deterioro.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. ;Algin Procurador
quiere formular una pregunta? Tiene la palabra.

LA SENORA NUNEZ DIEZ: Si. Gracias, sefior Pre-
sidente. Gracias, Maria Angeles, por la explicacion que
nos ha dado. Primero le voy a plantear... nos han dado
aqui un... un dossier que nos... que lo que nos dicen es...
(Lo que estan haciendo es lo que estd haciendo ahora
mismo FEAPS o es las necesidades que se tienen? Es que
no me queda claro. A mi me da, por lo que he visto, .....
de eso ahora, es lo que estan haciendo ahora desde...
desde FEAPS o son las necesidades. Yo creo que eso si
nos interesa aclararlo, para, después, el trabajo que
tenemos que hacer. Porque en el resumen de lo que usted
nos ha explicado aqui, pues vemos que hay necesidades,
pero no concretando las necesidades, que también nos
vendrian muy bien a la hora de hacer nosotros, pues, todo
el trabajo que tenemos que hacer. Eso por un lado.

Y me gustaria... ha quedado claro en la financiacion,
que se necesita mas financiacion. Y sigo diciendo lo
mismo que decia con la anterior interviniente: que las
asociaciones son las que estan cargando con todo el
peso especifico, cuando yo creo que desde las Adminis-
traciones Publicas, desde todas las Administraciones
Publicas, son las que deberian de estar cargando con el
peso, y eso tenemos que solucionarlo a través de que, si
los profesionales y los que saben del tema son ustedes,

que lo hagan ustedes, pero con una financiaciéon apro-
piada para ello.

Y unas... dos preguntas concretas. En la atencion
temprana, sabemos -lo que usted decia de la Gerencia de
Servicios Sociales y de otras Consejerias- que de cero a
tres afos -que esta llevado por la Gerencia de Servicios
Sociales-, que qué tal estd funcionando; a nosotros nos
llega que no esta... que se esta llegando a todos los sitios,
pero ;qué pasa con la atencion temprana cuando pasa de
tres, o a partir de los seis afios, cuando ya pasa a Educa-
cién? Me gustaria que, a ver, nos aclarase un poquito eso,
que también nos va a servir después para ese tema.

Y el envejecimiento prematuro. Usted lo ha dicho,
hay... las personas con discapacidad antes tenian muy...
muy poquita... llegar a la... de vida, que eran a los
cuarenta afios; ahora, se van prolongando muchisimo
mas, por fortuna -diriamos, ;no?-, pero ;se necesitan
plazas o centros donde se atiendan a estas personas con
envejecimiento prematuro, o se les puede atender donde
estaban habitualmente? Es lo que yo... me gustaria que
nos dijese si estas personas tienen que ser tratadas en los
centros con otras personas, o deberian de ser centros
especiales para las personas con discapacidad con
envejecimiento prematuro, que no estan ni dentro de las
personas mayores, o si... o debian de convivir. Creo que
me he expresado, y me alegraria que me dijese a estas
dos cuestiones. Gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Puede formular su
pregunta, pero es formular una pregunta sobre la
comparecencia, no... a ver... a ver si me entiende, no
una... porque la intervencion de la compareciente es
para explicarnos la problematica de su sector, ;eh?
Vale, gracias.

LA SENORA ALONSO FERNANDEZ: Gracias,
sefior Presidente. Yo queria hacerle cuatro preguntas -si
me lo permite- sencillitas. Entonces, la primera, pregun-
tarle: esos dieciocho mil... esas dieciocho mil personas
que ustedes dicen que existen con retraso mental en
nuestra Comunidad, ;cual ha sido el método para
cuantificarlas?

La segunda, queria preguntarle si la unidad de treinta
plazas, que nos ha dicho, de patologia dual en Leon, se
refiere al Hospital Santa Isabel de Leon.

La tercera, queria saber si cuentan con una unidad
especifica de voluntariado para... para FEAPS.

Y después, queria saber si le parece... cual es su opi-
nidén con respecto a la necesidad de un... de una tutela
publica en nuestra Comunidad. Muchas gracias.

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchas gracias. Para contestar.
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LA PRESIDENTA DE FEAPS CASTILLA Y LEON
(SENORA GARCIA SANZ): Si. La financiacién -como
dije antes-, con el convenio de mantenimiento de la
Junta de Castilla y Ledn, nos cubre el 65% de las plazas
atendidas en este momento en la Federacion.

En este momento, estamos inmersos... a raiz de
aquel estudio de centros —que yo les hacia referencia
anteriormente-, se vio la necesidad de hacer nuevas
estructuras para la Comunidad, y entre ellas también
esta FEAPS Castilla y Ledn, que en este momento tiene
en marcha creo recordar que seis centros, que estan en
este momento algunos ya terminados y otros en obras.

De esa financiacion, tenemos las asociaciones, cada
una de las asociaciones, también financia el 30% de la
construccion de ese centro, ;jeh?, el 30%. Esto nos ha
llevado a que, bueno, esa financiacion del 70% por
parte de la Junta de Castilla y Leén no podiamos
dejarla pasar, cuando sabemos las necesidades que
tenemos en el sector; pero también nos ha complicado
la vida extraordinariamente, porque, para una asocia-
cion, hablar de que se va a endeudar, en el mejor de los
casos, en 70 o en 100 millones de pesetas es conside-
rable, sabiendo los recursos con los que contamos,
(eh? Pero entendimos que habia que aprovechar la
oportunidad que se nos daba en este momento, dadas
las necesidades de atencion; porque estamos hablando
de centros, en muchos casos, obsoletos, prestados de
hace cuarenta afios y que... que necesitdbamos ese
recambio. Ya hubo anteriormente otro plan cuatrienal
de inversiones donde se... se hicieron cosas muy
importantes, y creo que merecemos por lo menos tener
a las personas con discapacidad atendidas dignamente.
Y en esto estamos.

La Junta de Castilla y Leodn, en este sentido, se ha
volcado para que esto sea asi; pero no quiere decir que
con esto hayamos terminado. Todavia tenemos insta-
laciones que son antiguos gallineros, que, por muy
adaptadas, muy pintadas y muy decoradas, siguen
siendo lo que eran. Y nos faltan medidas de... de barre-
ras, que no podemos obviar, que es muy importante para
nuestro colectivo.

En fin, en esta remodelacion, creo que en este mo-
mento estamos bastante satisfechos con esta inversion
que se estd haciendo, pero si teniendo en cuenta y
sabiendo donde nos hemos metido con esa financiacion
del 30%.

En la atencion temprana -que me decias- de cero a
tres afios, es cierto, lo atienden desde el centro base de la
Gerencia de Servicios Sociales, y estd implantado en
todas las provincias; lo que pasa que todavia vemos
nosotros carencias muy importantes en el medio rural.
También se estan dando pasos desde la Gerencia de
Servicios Sociales para que, una vez o dos veces a la
semana, las "fisios" y los profesionales del centro base

puedan acercarse a algunos... a algunos sitios rurales;
pero creemos que habia que extenderla de forma mas
generalizada a todas las personas que necesitan esa
atencion temprana.

El gran problema viene de tres a seis afios, cuando
no tenemos ya la cobertura casi obligatoria que se ha
impuesto la Gerencia de Servicios Sociales, y que...
vamos haciendo cosas. Pero si que tenemos nosotros, en
FEAPS Castilla y Ledn, concertada esa atencion tem-
prana hasta los seis afios en... No llega a todos; es cierto
que no llega a todos, y que no todas las asociaciones,
dependiendo de donde estén, tienen acceso a ello.

Si que pediriamos, como... como prioritario, que esa
atencion temprana sea generalizada y hasta los seis afios,
la dé quien la dé -el centro base, las asociaciones, quien
sea-, pero que sea prioritaria para todos, para todos.

No sé qué me habias preguntado antes... los puestos...
jah!, el envejecimiento, si. Pues en el envejecimiento
estamos -como os he dicho antes- preocupados, porque
en este momento estamos atendiendo a la gente como
podemos, y queremos atenderlas dentro de nuestro cen-
tro. Nosotros no queremos que nos hagan una residencia
para mayores fuera de donde estan; porque, si hemos
tenido a personas durante casi su ciclo vital, pues nos
parece que tampoco queremos desarraigarlas, queremos
que nuestros hijos estén en casa.

Entonces, queremos que se dote de medios a las aso-
ciaciones y se hagan unidades de Geriatria que puedan
atender a las personas con discapacidad intelectual que
han envejecido. En este sentido, el nuevo... uno de los
nuevos centros que se va a abrir en este momento en
Burgos es en exclusiva para personas mayores de esas
caracteristicas, es para personas mayores.

Nosotros lo que queremos es que se nos dote para
que podamos tener los apoyos que necesitan las perso-
nas; no, no, no queremos ponerlos fuera, ni mucho
menos,;,eh?

Y lo que... la referencia a la cartera de servicios, ese
es un estudio que se ha hecho entre profesionales del
ambito de la... de la discapacidad intelectual a nivel
nacional, y que se ha hecho desde FEAPS Confedera-
cion. Nosotros, como Federacion, estamos inmersos en
una red de la que formamos parte, con las diecisiete
Autonomias, en FEAPS Confederacion. De esa red ha
salido ese estudio de necesidades que tienen las perso-
nas con discapacidad intelectual para su correcta
atencion, y es lo que les hemos mandado, que son...
reconocemos que es un tocho, con muchas hojas para
leer, pero que merece la pena saber los servicios que se
necesitarian y los que... y con los que contamos, ;ch?
No es de FEAPS Castilla y Ledn, que la hayamos
elaborado nosotros, pero si hemos participado en la
elaboracion de esta para toda... el mapa nacional.
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A sus preguntas. De los dieciocho mil atendidos (es-
tamos hablando de cifras de la Junta de Castilla y Leon,
de sus estudios, de los estudios de... de poblacién con
discapacidad intelectual que ha hecho la Junta de
Castilla y Leon), nosotros atendemos a cinco mil; en el
mejor de los casos, a seis mil quinientos, entre edu-
cacion y empleo. Pero quiere decir que hay muchas
asociaciones, muchos colectivos, que estan atendiendo
otras necesidades; y estdn estas necesidades y estan
también los centros publicos de la propia Junta de
Castilla y Leon, que también atiende a personas con
discapacidad.

Si que me refiero a las treinta plazas para... para per-
sonas con trastorno dual al Hospital de Santa Isabel de
Ledn. Es ahi donde van a hacer una unidad para esta
treinta plazas, en prevision de que se puedan ampliar en
otros lugares y en otros sitios otras plazas para personas
con este trastorno.

En el voluntariado, si tenemos una plataforma de vo-
luntariado. Formamos al voluntariado, ensefiamos al
voluntariado, en sitio, como es la persona con disca-
pacidad intelectual, como se desenvuelve, cdmo se
desarrolla, cudl son sus apetencias; cuando van a ocio,
qué es lo que les gusta. Eso lo ven, lo ven todos los dias.
Y tenemos que decir que, desde FEAPS, desde FEAPS
Confederacion, se cuida al voluntario.

El voluntario es de transito, sobre todo cuando son
estudiantes que por una razén estan en la Universidad y
que, después -como es logico-, el trabajo, o que se
cambian de Comunidad, desaparece; y normalmente es
una poblacion joven. Decir que Gnicamente utilizamos
el voluntariado para ocio y deporte, nunca para aten-
cion, nunca; si para ayudar a los profesionales a salir
con las personas con discapacidad, sobre todo en el caso
cuando hay que transportar sillas de ruedas; sobre todo a
actividades ludicas donde pueda haber mucha gente,
pues utilizamos gran cantidad de voluntarios para que...
un poco como proteccion de la persona con discapaci-
dad; y sobre todo en vacaciones: a ese derecho que no
tenemos pero que queremos ejercer. Vamos de vacacio-
nes todos los afios, y movemos un colectivo muy
importante en la Junta de Castilla y Leon... en la... en la
Comunidad de Castilla y Leon, que algunos se asustan:
";Doénde van estos, a la playa con silla de ruedas?,
(donde van estos". Pues vamos a la playa, porque hay

algunas playas que, afortunadamente, estan adaptadas, y
vamos a la playa porque a todos nos gusta ir a la playa,
y a las personas con discapacidad también. Entonces,
hacemos vacaciones todos los afios.

Y ahora estamos empezando a entrar en el programa
del Imserso, pero el problema que nos generan los
programas del Imserso es la temporada de vacaciones,
donde nosotros no podemos contar con los voluntarios,
tan necesarios en nuestra actividad, porque si tenemos
que pagar profesionales seria inviable. Ya de por si es
caro el servicio de vacaciones; si ademas tenemos que
pagar a todos los profesionales que atienden y que
acompafian a las personas con discapacidad, seria
imposible. Por tanto, hacemos pequefios pinitos con el
programa del Imserso y no descartamos que, poco a
poco, nos ayuden con los apoyos para poder hacerlo
también en esa temporada en que nosotros no tenemos
voluntarios.

Y la tutela, /si es necesario que haya una tutela esta-
tal? Pues posiblemente si. Nosotros siempre hemos
dicho que no es bueno que quien da el servicio sea el
tutor del que se lo presta. Y por eso, en FEAPS Federa-
cion hicimos una Federacion de Tutela, donde pasamos
todos aquellos... todas aquellas personas que se han
quedado sin familia y que tienen necesidad de tutela,
pero que no sea el propio centro quien les tutele; no se
puede ser juez y parte en esta vida, en nada. Ademas de
esos, tenemos algunos otros que mandan desde el
Juzgado, en esa Federacion de Tutela, y que empezo
con siete y hoy creo que son ciento y pico los que tutela.

.Y necesidad de que haya una tutela? Pues impres-
cindible. Hay que defender los derechos de las personas
con discapacidad y hay que proteger que nadie vulnere
sus derechos. Y hay que protegerle -ya es una paradoji-
ca- muchas veces de la familia, ;eh?

EL PRESIDENTE (SENOR RODRIGUEZ DE LA
FUENTE): Muchisimas gracias. Damos las gracias a
dofia Maria Angeles Garcia Saez por su intervencion. Y,
por parte de esta Comision, también agradecemos su
amable invitacion a conocerles. Ya procuraremos, ;ech?,
ponernos en contacto. Y no habiendo mas asuntos que
tratar, se levanta la sesion.

[Se levanta la sesion a las trece horas veinte minutos].
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