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1. Presentacion

El Observatorio de dependencia se constituye el 9 de diciembre de 2008 en linea con
la propuesta de FEAPS Confederacidn de creacion de observatorios en las federaciones
autondmicas.

Esta compuesto por:

Fernando Llorente (AFANIAS) M2 Dolores Trivifio (Junta Directiva FEAPS MADRID)
Noelia Escobar (AFANIAS MORATALAZ) Araceli del Barrio (Junta Directiva FEAPS MADRID)
Maria José Alonso (ALEPH-TEA) M2 Dolores Garcia (Junta Directiva FEAPS MADRID)
Rocio Esteras (CEPRI) JesUs Gonzalez (Equipo de Gerentes FEAPS MADRID )
Estefania Nufiez (FUND. APROCOR) Lourdes Piris (FEAPS MADRID)

Soraya Ruano (FUND. GARCIA GIL AFANDEM) Gisela Villaré (FEAPS MADRID)

Manuel Galiano (FUND. GARCIA GIL AFANDEM) M2 José Ruano (Servicio Juridico FEAPS MADRID)

Fatima Guinea (FUND. SINDROME DE DOWN)

El Observatorio nace con el objetivo de hacer el seguimiento del proceso de
implantacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de Autonomia
Personal y de Atencion a Personas en situacion de Dependencia en la Comunidad de
Madrid y apoyar a los profesionales de las entidades para que informen y orienten a
las familias. Somos un érgano independiente que se basa en la informacion fidedignay
de primera mano que familias y profesionales nos facilitan de este proceso.
Elaboramos informes de situacidn para trasladarselos a Feaps Madrid.

A lo largo del afo 2009 hemos elaborado una Guia Practica para Familias con
informacién sobre la Ley y organizado una jornada de trabajo para aclarar dudas de
profesionales. Ademds de generar una parrilla de registro para el seguimiento de las
solicitudes y valoraciones desde las entidades.

En este tiempo hemos constatado que la Ley de Autonomia Personal ha generado
grandes expectativas, pero su desarrollo normativo y su implantacion real estd
produciendo descontento y confusion entre las familias afectadas.

En el Observatorio nos hicimos eco de esta situacidn y nos planteamos la necesidad de
conocer de primera mano la percepcion y el nivel de satisfaccidon de las familias con la
implantacion de la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a Personas
en Situacién de Dependencia en Madrid. Para ello iniciamos este estudio en el que han
participado mas de 600 familias. Gracias a todas ellas por sus valoraciones.

M2 José Alonso
Presidenta del Observatorio de Dependencia
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2. Diseno del estudio

El presente estudio no se articula sobre un disefio de investigacion con garantias de
validez cientifica.

Desde el inicio, el Observatorio ha tenido claro que la informacion recogida nos podria
servir para conocer el estado de la cuestién entre las familias de personas con
discapacidad intelectual de Madrid pertenecientes a alguna de las asociaciones
miembro de Feaps Madrid.

2.1 Objetivos Generales

e Conocer la opinién de las familias de Feaps Madrid de la implantacién de la Ley
39/2006 en nuestra Comunidad.

e Recoger las dificultades, quejas y expectativas de las familias con relacién a
esta Ley.

e Plantear iniciativas y consideraciones que incidan en una mejor aplicacion de
esta norma para las personas con discapacidad intelectual y sus familias.

2.2. Muestra

La muestra esta formada por familias de personas con discapacidad intelectual
pertenecientes a algunas de las entidades miembro de Feaps Madrid, entendiendo por
familia la madre, el padre, los hermanos o los tutores de la persona con discapacidad
intelectual. En caso de faltar éstos ha existido la posibilidad de que rellenasen el
cuestionario otras personas encargadas de realizar los tramites.
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2.3 Desarrollo del proceso para hacer el informe

La propuesta metodoldgica se estructura en las siguientes fases:

Elaboracion de la encuesta y envio a entidades

Analisis normativo y de situacion en la Comunidad de Madrid

Elaboracion de borrador de informe

Debate del informe con la Junta Directivay Equipo De Gerentes de la Federacion
Definicion de aspectos clave que debemos defender desde nuestro movimiento
asociativo.

6. Elaboracién definitiva del informe y difusion del mismo.

ik wn e

De esta forma combinamos la informacion recogida en los cuestionarios sobre
percepcion de las familias y el analisis normativo y de situaciéon con el debate del
informe con otros grupos de interés como son miembros de juntas directivas, gerentes
y técnicos del Observatorio de dependencia.

Fruto de la informacién recogida, del posterior analisis y debate hemos elaborado este
informe definitivo que nos servira para conocer la situacion actual y hacer propuestas
gue mejoren el desarrollo y aplicacion de esta importante Ley.
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3. Resultados derivados de la

aplicacion del cuestionario

3.1 Participantes

En el mes de octubre se envia el cuestionario para recoger informacion precisa y de
primera mano de las familias con relaciéon al reconocimiento de la situacion de
dependencia y del derecho a las prestaciones del sistema.

Contestaron al mismo un total de 630 familias de 16 Entidades.

ENTIDADES PARTICIPANTES

AFANDICE

AFANIAS

AFANIAS MORATALAZ
ALEPH-TEA

AMI-3

APANID

APMIB

APSA

ASTOR

CEPRI

FUNDACION APROCOR
FUNDACION CARLOS MARTIN
FUNDACION CARMEN PARDO VALCARCE
FUNDACION GARCIA GIL
FUNDACION JUAN XXl
MARIA CORREDENTORA
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3.2 Perfil de las familias

QUIEN CONTESTA CUESTIONARIO

No
especifican

Los cuestionarios los 3%
cumplimentaron mayoritariamente
las madres y en un porcentaje
menor el padre o algin hermano/a.

Un 3% de personas no contestan a
este punto.

Madre
55%

3.3 Perfil de las personas con discapacidad
intelectual

La mayor parte de los
cuestionarios cumplimentados EDAD PERSONA CON DISCAPACIDAD.
hacen referencia a personas con | ;g
discapacidad intelectual entre los 208
18 y los 45 afios. También contesta 200 195
un numero significativo de familias
cuyo hijo estd en edad escolar. 150
El cuestionario no se ha dirigido a 109
tutores o profesionales que 100 74
atienden a personas con
discapacidad intelectual de mayor 50 77
edad. 14 3
0
0-3 418 19-30 31-45 46-54 55-64 >65
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% DISCAPACIDAD

En su mayoria su familiar
tiene un porcentaje de
discapacidad superior al

60%.
60/75%
no
especifican
NECESIDADES DE APOYO
No podemos extraer
informacion sobre las

necesidades de apoyo ya que un
28% de familias no rellenan este
punto. En algunas entidades nos
comunican que las familias no
comprendieron su significado a
la hora de contestar la encuesta.
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3.4 Solicitud de valoracion

¢PRESENTASOLICITUD?

Un 70 % de las personas
encuestadas han presentado la
solicitud de valoracion de la

Situacién de Dependencia.
no
especifican
6%

sl
70%

PERFIL DE LOS QUE NO SOLICITAN

Del 30 % que no han solicitado la valoraciéon observamos que tan solo un 6% tiene una
discapacidad inferior al 60 %, como se puede observar en el grafico inferior

% DISCAPACIDAD DE PERSONAS QUE NO
SOLICITAN

m30-59% m60/75% m>76%
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Desde el Observatorio hacemos una llamada de atencion a este punto ya que nos sorprende
que personas con un % de discapacidad tan alto todavia no hayan solicitado la valoracion de
dependencia.

POR QUE NO SOLICITA

Casi una cuarta parte de las personas que responden al cuestionario no han solicitado
la valoracion del nivel de dependencia.

Las personas que no lo solicitan en la mayor parte de los casos sefialan que no lo han
hecho por desconocimiento. En este sentido muchos dicen que no sabian que podian
pedirlo, otros tienen miedo a perder lo que ya tienen y otros consideran que no hacia
falta si ya tienen plaza.

En las contestaciones se observa mucha desinformaciéon (personas que no tienen
nada de informacién al respecto o que saben que existe pero no lo conocen en
profundidad) y “contra informacidn” (personas que reciben informacién contradictoria
o contraria a los principios de la ley).

Por otra parte, algunas familias estiman que no lo precisan o que no les interesa por el
momento y otras reconocen que no lo han presentado por dejadez.

En general, se percibe desanimo en las respuestas. Asi un padre sefiala que es contar
siempre lo mismo y luego no sirve para nada y otro decia que dudaba que concedieran
algo y si lo hacen serd a muy largo plazo.

Por ultimo alguna familia sefiala que han valorado a su hijo sin solicitarlo.

Desde el Observatorio de dependencia nos preocupan estos datos ya que pone de manifiesto la
soledad de las familias a la hora de realizar estos trdmites.

Teniendo en cuenta que solo un 18% de entidades de Feaps Madrid han participado en la
encuesta, entendiendo que son éstas las que estdn mds preocupadas por el tema, y que en las
mismas casi un 25% de familias sefialan desinformacion y desorientacion con respecto a la ley,
nos preocupa enormemente qué sucederd con las familias que no son asesoradas por su
entidad en la realizacion de este tipo de gestiones o aquellas que no pertenecen al movimiento
asociativo.
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Pensamos que desde las organizaciones debe garantizarse que existen profesionales
preparados para realizar un buen acompanamiento y seguimiento de cada una de las personas
con discapacidad intelectual de su entidad.

3.5 Nivel de acuerdo con grado y nivel

A la vista del siguiente grafico podemos observar que hay un porcentaje elevado de
personas que no especifican si estan de acuerdo con el grado y el nivel. Esto se debe a
gue muchas familias han solicitado la valoracién pero todavia no han recibido la
notificacién de grado vy
nivel.

¢ESTA DE ACUERDO CON GRADO Y
NIVEL?

NO
19%
Un 38 % de personas
estan conformes y cerca
no de un 20% de las personas
especifican valoradas no estan de
43%

acuerdo con el grado vy
nivel asignado.

En las observaciones de los cuestionarios algunas familias sefialan que se les ha puesto
un grado y nivel menor del que le corresponde. Muchas apuntan que los servicios y
prestaciones que se corresponden con el grado y nivel son insuficientes para
responder a las necesidades de la persona.

Las familias que no han recibido todavia asignacion de grado y nivel sefialan que hace
mucho tiempo que la han pedido y estan descontentas con la demora.

Algunas familias sefialan que las personas que les hicieron la valoracién no tenian
formacion en discapacidad intelectual y sobre sus implicaciones. Se quejan del tipo de
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preguntas que les hicieron. También sefialan que el sistema de valoracidon no recoge
en profundidad las necesidades concretas que determina un grado, puede ser muy
auténomo en ciertos niveles y muy dependiente en otros.

Ademas ponen de manifiesto la importante burocracia a la que han estado sujetos
para conseguir la valoracién.

Una familia denuncia que la primera valoracidn la hicieron sin ver a su hija, basandose
solo en la documentacién aportada, después de recurrir fueron a su casa para
valorarla.

Otras familias sefialan que no estdn conformes porque para el grado y nivel asignado
no hay prestacion ni servicio alguno reconocido.

Desde el Observatorio pensamos que disminuiria la disconformidad si los evaluadores
de personas con discapacidad intelectual estuvieran especificamente formados en este
campo y se redujeran los plazos.

3.6 Presentacion de recurso

Mas de un 75 % de las familias no han presentado recurso administrativo.

Las razones por las que las familias sefialan que no presentan recurso son las
siguientes:

1) La mayoria estan conformes

2) Muchas no saben como hacerlo y :HA RECURRIDO O PRESENTA

no saben que alegar. RECURSO?

3) En algun caso comentan que
desde Servicios Sociales les han
dicho que no lo puede hacer, en
otros se les ha pasado el plazo,

otros piensan erréneamente que
si recurren la persona tardard

mas tiempo en recibir el recurso. NO
77%

El casi 25 % de las familias que han
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presentado recurso lo hacen porque no estdn de acuerdo y en algunos casos por
agravamiento de la situacién personal y social de la persona.

Desde el Observatorio de dependencia de Feaps Madrid insistimos en la necesidad de
que a las familias les acompane, ayude e informe en la gestion de todos los tramites
relativos a esta Ley, un profesional de referencia para este tema.

3.7 EIPIA

A la pregunta ¢Qué le ofrecen en el PIA? las familias han contestado lo siguiente:

PRESTACIONES PIA.

120 11t
103

100

80

60

37 40

40

23
20

Prev Tele AD CDyN AR €serv €fam €AP Psin

Algunos de estos datos nos sorprenden puesto que por el momento sabemos que no
se estan ofreciendo todas las prestaciones posibles del catalogo de servicios de la Ley,
como por ejemplo los servicios de prevencion o promocién de la autonomia personal.
Nos generan dudas las respuestas relativas al servicio de teleasistencia y de ayuda a
domicilio.

Desde el Observatorio de dependencia de Feaps Madrid hemos constatado que la
mayor parte de los PIAs sélo ofrecen la prestacion por cuidado en el entorno familiar y
apoyos no profesionales en aquellos casos nuevos porque las personas que ya estdn
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siendo atendidos en Centros de Dia, Ocupacionales y Residencias se limitan a confirmar
esta prestacion a través de la Dependencia.

Nos preocupa que lo unico que se ofrezca a las familias sea la prestacion econémica, ya
que nos llegan muchos casos en los que renuncian a la plaza o no llegan a solicitarla
por dicha prestacion.

En esta misma linea, la implantacion del sistema estd generando que existan personas
con discapacidad que se encuentran en situacion de espera de plaza. Es necesario
agilizar las adjudicaciones y generar nuevas plazas.

INFLUENCIA A LA HORA DE FIRMAR EL PIA

Los porcentajes, como se

¢INFLUIDA DECISION?. refleja en el grafico, estan
divididos al 50%.

Cuando analizamos las

NO reflexiones particulares de las

50% familias que han dicho que Sl
estaban influenciadas
sefialan que no les han dado
ninguna otra opcién, que no

habia alternativas reales.

Otras senalan que es fruto de

las incompatibilidades y la no
opcion de elegir los recursos y por ultimo, ha habido algunas familias que dicen que
era lo que necesitaban.

Las familias que por el contrario han contestado que NO sefalan que no se han visto
influenciadas porque nada mdas les han adjudicado lo que ya venian recibiendo.
Aunque hay otros casos que dicen que no han sido influidos por ignorancia y en alglin
caso sefalan que no han tenido ni opcion ni participacidon alguna en la decision.
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Desde el Observatorio de dependencia de Feaps Madrid nos preocupa el sentimiento
que tiene la mayoria de las familias sobre que esta ley no les aporta nada nuevo en la
medida en que les han adjudicado lo que ya venian recibiendo (plazas de Centro de
Dia, Ocupacional y/o Residencia) y otra gran mayoria que no les han dado otra opcion
a la Prestacion Econdmica por Cuidados en el Entorno Familiar).

Las familias esperaban que esta ley supondria una mejora con respecto a lo que ya
tenian y hasta el momento no perciben mejoria.

Pensamos que deberia desarrollarse el catdlogo de servicios descrito en la ley y que las
personas dependientes y sus familias pudieran elegir los recursos que mds interesan
porque esto supondria un cambio cualitativo con respecto a la situacion anterior.

CONFORMIDAD CON EL PIA

Un 51 % esta conforme
con el PIA, los dos ¢ CONFORMES CON PIA?
argumentos que han
dado las familias que han
contestado en el
apartado es que es el
recurso que le pueden \O
ofrecer por edad y que al 49%
menos permite buscar
prestaciones que la

administracion no ofrece.

Del 49 % restante hay
variedad de opiniones.

Un aspecto a destacar es

gue muchas de las familias encuestadas no sabian qué es el PIA, otras sefialaban que lo
que les habian ofrecido en el PIA no atendia a las necesidades minimas de la persona
dependiente y de su familia, también que no les han dado el recurso adecuado (ej.
residencia, ayuda a domicilio, asistente personal...).

Por otro lado, sefialan que faltan recursos.

Muchas de las familias todavia no lo han firmado. Estas dicen estar muy descontentas
por la demora en la tramitacion de los expedientes.
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Por ultimo, algunos no estan conformes porque dicen que no les dan otra opcién y por
el tema de las incompatibilidades.

Nuevamente se pone de manifiesto la falta de informacion a las personas con
discapacidad intelectual y a sus familias.

Desde el Observatorio de dependencia nos preocupa que la cartera de servicios de la
Ley de Dependencia no de respuestas diferentes a las que ya se venian prestando
anteriormente a dicha Ley, ni se amplie el acceso a dichos recursos.

3.8 Percepcion de las familias

DIFICULTADES Y QUEJAS EN RELACION A LA IMPLANTACION DE LA LEY

Algunas familias sefialan que no tienen ninguna dificultad. Entre ellas, las hay que
dicen que es gracias al apoyo que han recibido de su asociacion.

Sin embargo, la mayoria de las personas que rellenan la encuesta sefialan alguna
dificultad o queja en relacion a la misma.

Las familias sobre todo manifiestan sentirse desinformadas y mal atendidas.

e Profesionales de Servicios Sociales de base y de Dependencia poco formados y
desinteresados por las dificultades de cada caso.

¢ Informacién contradictoria y poco precisa.

e Dificultades para contactar con la Direccion General de Coordinacion de la
Dependencia.

* Largas colas para ser atendidos

¢ Familias mal informadas y con muchas dudas con respecto a los tramites.

Consideran que el proceso es:

e Muy lento (a veces tanto que hay familias que inician un nuevo expediente
porque cambia la situacion)

e Muy burocratico

* Lleva mucho retraso

e Complejo
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e Opaco
* Con plazos muy largos para la Administracidon pero muy cortos para las familias

Sobre la cartera de servicios de la dependencia consideran que les parece
insuficiente, mal coordinada (la ayuda a domicilio es del Ayuntamiento o de la
dependencia?) y con pocas opciones una vez tienes el PIA.

Algunas consideran que existen diferencias de la normativa de la Comunidad de
Madrid con respecto a otras Comunidades Auténomas. Con variaciones continuas de
la ley y de sus interpretaciones.

La ley no contempla la repercusiéon en la vida del cuidador no profesional. Existen
dudas sobre lo que la ley determina para el caso de varios dependientes a cargo de un
solo cuidador.

Para algunas familias supone una dificultad el verse obligadas a ausentarse de sus
empleos para realizar los tramites.

Las prestaciones econdmicas por cuidado en el entorno familiar no llegan en el
momento que corresponde.

También hay familias que se quejan porque consideran que no se ha hecho bien la
valoracion.

EXPECTATIVAS Y REIVINDICACIONES

Las familias esperan que la ley permita que las personas con discapacidad intelectual
estén mejor que antes de que saliera la ley. Para ello, muchas sefalan que hay que
hacer un verdadero desarrollo de los servicios de promocién de la autonomia. Todo
ello, con el animo de que la persona pueda “valerse en sociedad”, que la persona
pueda ser ciudadana de pleno derecho.

Esperan que esta ley llegue a tener un nivel de cobertura como la sanidad y educacion.
La mayoria reclaman que el proceso no sea tan lento. Piden formalidad, celeridad y
transparencia. También que el sistema sea flexible y se adapte a las necesidades de
cada caso.

Sefialan que es fundamental que en situaciones de urgencia se actle rapidamente.
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Ademas, reclaman una mayor cualificacién de los técnicos que hacen las valoraciones.

La mayoria piden una mejor informacion y coordinacion entre organismos. Sin tantos
cambios y nuevas interpretaciones de la ley cada poco tiempo.

Sefialan que es fundamental que esta ley tenga asignada una partida presupuestaria
suficiente porque de nada sirve que te reconozcan el derecho pero que luego no te
puedan dar servicio.

Algunas familias esperan que la ley no sdélo se encargue de dar dinero y recursos sino
gue ayude a que la persona y la familia puedan tener una vida mejor facilitdndoles las
cosas a través de unas mejores condiciones para que accedan al empleo, mejores
medidas de accesibilidad,...

Piden profesionales en los domicilios y ayudas para poder llevar a sus familiares a los
centros.

Hay familias que reclaman que aumente la prestacion econdmica y que no sea
incompatible con la atencidén en un centro.

Sefialan que hay que garantizar que la aplicaciéon de la ley no derive en que las
personas con discapacidad intelectual queden recluidas en las casas. Que se valore qué
es lo mas beneficioso para cada persona.

Algunas personas consideran que es importante que esta ley permita a las personas
vivir en su entorno habitual y no recurrir sistematicamente al centro residencial. Sin
embargo, otras familias demandan expresamente tener garantias de que su hijo
tendra una residencia o piso cuando ellos no puedan atenderlos o cuando ya no estén.

Preocupa mucho el futuro, piden que la persona esté bien atendida cuando ellos
falten.

Reclaman que se garantice la calidad de los servicios y de los centros vy la
especializaciéon de los profesionales que les atienden.
Un importante numero de familias piden la revision de las incompatibilidades.

Los encuestados esperan que la ley mejore la calidad de vida de la persona pero que
también se preste atencion a la de su familia.

A algunas familias les preocupa que la ley sirva como negocio para especuladores y
gue no dé una respuesta a las necesidades de las personas con discapacidad.
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4. Analisis normativo y

aplicacion de la ley

39/2006 en la
Comunidad de Madrid

Otras familias piden que se hagan especificaciones de la ley segun colectivos, que la
cartera de servicios incluya ayudas especificas para el transporte o que cuando te sacas
el certificado de discapacidad se iniciasen los trdmites de dependencia

En este apartado se analiza la normativa de desarrollo y la aplicacion prdctica de la Ley
39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y atencidon a las Personas en
situacion de Dependencia en la Comunidad de Madrid. Al final se resaltara la
importancia de la Convencién de la ONU sobre los Derechos de las personas con
Discapacidad de 2006 en el desarrollo y puesta en practica de esta ley.

Para analizar como se estd desarrollando y aplicando la Ley de Autonomia vy
Dependencia a las personas con discapacidad intelectual en la Comunidad de Madrid,
pondremos el foco de atencién en los siguientes aspectos:

* La normativa autonémica. Evolucién.

e Servicios y Prestaciones econdmicas aplicables

* Procedimiento de acceso al sistema

* Cuestiones aun pendientes. Acreditacion de Centros y Servicios. Formacion.

4.1. La normativa autonomica. Evolucion

La Comunidad de Madrid ha dictado las siguientes Ordenes:

e Orden 2176/2007 de 6 de noviembre que regulaba el procedimiento de
reconocimiento y acceso al sistema (hoy derogada).
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Orden 1387/2008, de 11 de junio que regula el acceso a servicios vy
prestaciones, intensidades e incompatibilidades (hoy derogada).

Orden 2386/2008, de 17 de diciembre que regula de nuevo todo lo anterior
(vigente)

Parece ser que se estad elaborando una Orden nueva que modifica la Orden
2386/2008.

Del estudio de dichas Ordenes y su comparacién con otras Comunidades Auténomas

podemos extraer las siguientes ideas relevantes:

4.2.

La normativa de la Comunidad de Madrid es una de las mas restrictivas en
cuanto a participacion y eleccién del beneficiario, si la comparamos con otras
Comunidades Auténomas.

Ya en la primera Orden 2176/2007 se podia apreciar la intencién de convertir
plazas de servicios sociales de la Comunidad de Madrid en plazas del nuevo
sistema del Sistema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia (SAAD)
(por ejemplo en su art. 3).

En la Orden vigente se ampliaron los plazos y se establecié un “limbo” entre un
procedimiento y otro que deberia corregirse en la Orden que se esta
elaborando, tras el Acuerdo del Consejo Territorial de acortar a seis meses el
plazo total entre la primera solicitud de reconocimiento de la situacion de
dependencia y el establecimiento del Programa Individual de Atencidn (PIA)..

Problemas en los servicios y prestaciones
econOmicas aplicables a una persona con
discapacidad intelectual

Aclaraciones previas:

No estamos ante el cuarto pilar del Estado del Bienestar, ya que se trata de servicios y

prestaciones que no estan dirigidos a toda la poblacidn sino solamente a una parte de

ella.

La cuenta se ha hecho al revés, se calculd la cantidad que se iba a gastar sin saber

cuantas personas en situacion de dependencia habia en Espafia. La financiacion quedd

establecida de una manera precaria. El reciente informe de expertos encargado por el

Congreso, asi lo ha sefialado proponiendo soluciones tan drasticas para financiar el

sistema como el copago de medicamentos por parte de los pensionistas o una

cotizacion especial para dependencia por parte de los trabajadores.
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La ley quedé muy hueca: dejé mucho de lo importante al desarrollo reglamentario,
generando incertidumbre. La normativa de la Comunidad de Madrid es muy restrictiva.

La mayoria de los nifios y adultos con discapacidad intelectual entran claramente en el
ambito de la Ley.

Los Servicios del catalogo aplicables a personas mayores de 3 aios son los siguientes:

e Servicios de prevencion

* Servicios de promocion de la autonomia personal.
e Servicios de ayuda a domicilio

* Teleasistencia

e Centros de Dia

e Centros de Noche

* Residencias

Vamos a analizar los problemas aparecidos en cuanto a cada uno de dichos servicios.
Servicios de Prevencion y servicios de Promocion Autonomia Personal

e Los Servicios de prevencion y los de promocién de la autonomia personal no
existen en la prdactica en la COMUNIDAD DE MADRID y han quedado muy
desdibujados en la Orden vigente. Acudimos primero a las normas estatales, de las
cuales resulta lo siguiente:

— En la ley, los servicios de prevencién tienen como finalidad prevenir la
aparicion o el agravamiento de enfermedades o discapacidades y sus
secuelas, mediante actuaciones de promociéon de condiciones de vida
saludables y programas especificos de caracter preventivo y de
rehabilitacién.

— Los servicios de promocidn de la autonomia personal son los Unicos no
definidos en la ley. Son definidos con clausula abierta en el RD 727/2007
(art. 6) y en la normativa autondmica.

e Los Servicios de Promocién de la Autonomia Personal, segin el art. 6 del RD
727/2007 tienen las siguientes notas definitorias:

— Tienen como finalidad “desarrollar y mantener la capacidad personal de
controlar, afrontar y tomar decisiones acerca de cdmo vivir de acuerdo con
las normas y preferencias propias y facilitar la ejecucién de las actividades
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basicas de la vida diaria.” Esta finalidad los convierte en esenciales para las
personas con Discapacidad Intelectual de acuerdo con modelos de Calidad
de Vida (CDV) y Planificacion Centrada en la Persona (PCP).

— Son Servicios de Promocidon de la Autonomia Personal (SEPAP) el
asesoramiento, orientacidn, asistencia y formacion en tecnologias de apoyo
y adaptaciones que contribuyan a facilitar la realizacion de las actividades
de la vida diaria, habilitacion, terapia ocupacional y cualesquiera otros
programas de intervencion que se establezcan con la misma finalidad.

El inciso final deja abierta la puerta a cualesquiera programas disenados
para personas con Discapacidad Intelectual que promuevan la Autonomia
personal.

Si analizamos los Servicios de Promocion de la Autonomia Personal en la Comunidad
de Madrid (art. 36 Orden2386/2008), podemos comprobar los siguientes hechos:

e Han desaparecido de la normativa autondmica (art. 36 Orden 2386/2008) al
guedar subsumidos en los de prevencién del art. 5 RD intensidades (y no
remitirse al art. 6).

* Ya no son servicios independientes ni la prevencidon ni la promocion de la
autonomia personal (podran estar incluidos en los otros servicios del catalogo
art. 36 y no se incluyen en el régimen de incompatibilidades del art. 67)).

¢ No se estan incluyendo en ningun PIA como tampoco los servicios de
prevencion (0 casos, a 1 de marzo de 2010 segun SISAAD
http://www.imserso.es/Presentacion/groups/imserso/documents/binario/pres
tarecsaad.pdf ).

Servicio de ayuda a domicilio

La configuracion de este servicio en la ley 39/2006 tiene las siguientes notas
caracteristicas:

— Incluye Cuidados personales y Atencidn a las necesidades del hogar.

— En la ley parece que no se incluyen acompafiamientos fuera del hogar, a
pesar de que en el baremo que mide el grado y nivel (BVD) si se miden,
como Actividades de la Vida Diaria los desplazamientos fuera del hogar,
cercanos y lejanos, el uso de medios de transporte, el hacer la compra y el
uso de servicios a disposicion del publico.
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Los problemas del Servicio de ayuda a domicilio en la Comunidad de Madrid son los
siguientes:

e Se distingue entre ayuda a domicilio intensiva y no intensiva, lo cual no esta en el
RD estatal de intensidades (RD 727/2007). Esta distincion es de legalidad dudosa
pues recorta una prestacién ya de por si escasa.

* Se estd concediendo poco en la prdctica, pensamos que fundamentalmente a
personas mayores (1652 casos 5,43%).

Centros de Dia en la Comunidad de Madrid
Es importante destacar los siguientes aspectos:

e Se estan convirtiendo las plazas de servicios sociales en plazas SAAD, lo cual
puede llevar de la gratuidad al copago.

e Se esta presionando para que los beneficiarios de esas plazas se conviertan en
“dependientes”.

¢ No se garantiza la atencidn especializada en el acceso a un Centro de Dia ni la
continuidad en una Asociacion.

e Se esta tratando a los Centros Ocupacionales como si formaran parte del
Catdlogo de la Dependencia cuando se trata de Centros que no aparecen en la
Ley 39/2006.

¢ Se ha concedido a 4.345 casos (14,29%)

Servicio de Atencion Residencial
Los problemas detectados en este servicio son los siguientes:

* Escasez de plazas. Conversion de plazas de servicios sociales en plazas SAAD, no se
estan creando plazas nuevas.

e Conveniencia de compatibilidad con Centros de Dia, ahora mismo incompatible.
* EI RD estatal contempla estancias temporales, la Orden autondmica no.

e Concedido en 17.244 casos (56,73%)
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Las Prestaciones econdmicas aplicables a personas mayores de 3 aios, son las
siguientes:

* Prestacion econdmica vinculada al servicio. Maximo 833,96 €/mes

* Prestacidn econdmica por cuidados en el entorno familiar Maximo 520,69
€/mes + 160,13 €/mes Seguridad Social.

e Prestacion econdmica de asistente personal. S6lo para personas en gran
dependencia (Grado Ill) y con un maximo de 833,96 €/mes.

Incluimos un pequefio andlisis de cada una de las prestaciones:
Prestacion economica vinculada al servicio

e Es aplicable cuando no sea posible el acceso a un servicio publico, contratado o
concertado de la Comunidad de Madrid, o cuando el usuario optase por no
hacer uso de una plaza publica disponible.

* El Centro o servicio debera estar acreditado.

e Casi no se esta concediendo (323 casos 1,06%).

Prestacion economica por cuidados en el entorno familiar

e La Ley dice que es excepcional, la orden no lo establece asi sino que la
considera aplicable siempre que se estime que es lo mas idéneo.

e Se estd concediendo en un 49,61% de los casos a nivel estatal y en 6.176 casos
en Comunidad de Madrid (20,32%). Esto es asi por la conversién de plazas
residenciales en Comunidad de Madrid.

¢ No se puede ser cuidador de mas de dos personas.

e Permite excepciones al parentesco

Prestacion economica de asistencia personal

e La orden vigente, en contra de la ley 39/2006, discrimina a las personas con
discapacidad intelectual al exigir al beneficiario la capacidad para impartir
instrucciones a la persona encargada de la asistencia personal.

e La orden derogada permitia que las instrucciones las diera el representante
legal, de acuerdo con nuestro sistema actual de tutela.
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e El privar de esta prestaciéon a las personas con Discapacidad Intelectual va
contra la ley 39/2006 y la Convencion de la ONU sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CNUDPD).

e Concedido en 18 casos (0,06%), aunque algunas personas con discapacidad
fisica lo disfrutan fuera de SAAD.

Los Servicios y prestaciones econédmicas aplicables a nifios menores de 3 afios son los
siguientes:

¢ Ayuda a domicilio (cuidados personales)
¢ Prestaciones econdmicas vinculadas
¢ Prestacién econdmica de cuidados en el entorno familiar.

En la Ley 39/2006 estaba previsto un Plan Integral de Atencion para facilitar atencién
temprana y rehabilitacién de sus capacidades fisicas, mentales e intelectuales, Plan
gue aun no esta elaborado.

Incompatibilidades

En general son destacables los siguientes aspectos:

* La Comunidad de Madrid se encuentra entre las mas restrictivas.

* No se puede ser titular simultaneamente de mas de dos servicios.

¢ No se puede ser titular de mas de un servicio y una prestacién econdémica.

¢ No se puede percibir mas de una prestacion econdmica.

* La prestacién econdmica vinculada es incompatible con el disfrute de ese
servicio.

e Las compatibilidades concedidas son anecddticas (la ratio de prestaciones por
persona beneficiaria esta en 1,04 segun SISAAD).

El resumen de las Incompatibilidades en particular, es el siguiente:

e La prevencion y la promocién de la autonomia personal ni se contempla, a
diferencia de la Orden derogada donde era compatible con todo.
e La Teleasistencia compatible con todo salvo atencién Residencial.
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e La Ayuda a domicilio intensiva incompatible con todo salvo con la
teleasistencia, y la Ayuda a Domicilio no intensiva es compatible con la
Prestacion Econdmica por Cuidados en el Entorno Familiar (PECEF), con el
Centro de Dia y con la Teleasistencia.

e El Centro de Dia incompatible con todo salvo con la Ayuda a Domicilio no
intensiva y con la Teleasistencia.

e La Atencion Residencial es incompatible con todo.

Copago

e En las prestaciones econdmicas se tiene en cuenta Renta y Patrimonio para
determinar la cuantia.

e En los servicios no hay copago “hasta que no lo disponga otra norma”
(disposicidn trans. tercera Orden 2386/2008)

4.3. Problemas en el procedimiento de acceso al
sistema

Si repasamos cémo se accede al Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia (SAAD) en Madrid, vemos que los pasos son los siguientes:

e Solicitud por parte de la persona o quien le represente, con documentacion
adjunta.

¢ Informe de Servicios Sociales Municipales.

e Valoracion con arreglo a baremo o pasarela.

e Resolucion de la Administracidon sobre la entrada o no en el sistema.

¢ Procedimiento de Elaboracion del Programa Individual de Atencidn (PIA).

* Resolucion sobre el PIA.

Los Problemas detectados en los procedimientos de acceso dentro de la COMUNIDAD
DE MADRID son los siguientes:

Plazos:

* 6 meses para Resolucion sobre Grado y Nivel + 6 meses para Resolucion sobre
el PIA.
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* Entre la Resolucion del 12 procedimiento y el Acuerdo de Inicio del 22 no se
establece ningun plazo (a diferencia de la normativa anterior COMUNIDAD DE
MADRID).

e Al parecer, en la Orden que se esta elaborando tras el Acuerdo del Consejo
Territorial, los plazos se van a reducir a 6 meses en total en un solo
procedimiento.

¢ Nunca se respetan los plazos establecidos, ahora mismo se estd tardando mas
de dos afios desde la solicitud hasta el establecimiento del PIA. El silencio
desestimatorio ya es valido pues en diciembre han modificado el anexo a la Ley
1/2001 COMUNIDAD DE MADRID sobre silencio administrativo.

Recursos cuando no estamos de acuerdo tanto en Resolucion Grado y Nivel como en
Resolucion PIA

e Si hay Resolucion expresa, ya sea estimatoria como desestimatoria y no
estamos de acuerdo cabe Recurso administrativo (de alzada) en el plazo de 1
mes y agotada esta via cabe Recurso contencioso-administrativo ante el juez en
el plazo de dos meses.

¢ Si hay silencio, se entiende negativo y cabe recurso administrativo de alzada en
el plazo de 3 meses y si hay silencio en el recurso de alzada, cabe recurso
contencioso administrativo en el plazo de 6 meses.

Donde se presenta la solicitud. Donde se valora.

e El procedimiento lo inicia siempre el interesado y se presenta en el Registro que
corresponda a los Centros de Servicios Sociales Municipales del domicilio del
solicitante (JMD) o en cualquier registro de la administracién. También puede
ser en Correos mediante correo certificado. (Art. 38 Ley 30/1992 LRIPAC)

e Los Servicios Sociales Municipales hardn un informe que remitiran a la
Direccién General de Coordinacién de la Dependencia.

e Citacidén para reconocimiento en el entorno habitual, es decir en el domicilio o
residencia, salvo pasarela. Es importante exigir la presencia del representante
legal.

Valoracion de la situacion de dependencia

¢ Se aplicard uno de estos dos baremos:
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— Mayores de 3 anos: Baremo de Valoracion de los grados y niveles de
Dependencia (BVD). Tiene 4 tramos de edad.

— Menores de tres afos: Escala de Valoracién especifica de la
dependencia para menores de tres afios (EVE).

e Qué miden estos baremos: Las tareas y actividades medidas son las siguientes:
comer y beber, regulacion de la miccidon/defecacién, lavarse, otros cuidados
corporales, vestirse, mantenimiento de la salud, transferencias corporales,
desplazarse dentro del hogar, desplazarse fuera del hogar, tareas domésticas y
tomar decisiones.

* La Tabla B para personas con discapacidad intelectual da mds peso a tomar
decisiones y a mantenimiento de la salud.

En la ley estaba prevista la Revision de los baremos en un afio (abril 2008). Aun no se
ha hecho.

La Comunidad de Madrid dice que los equipos de valoraciéon tendran perfil
sociosanitario lo cual es insuficiente. Pensamos que son necesarios los psicdlogos para
medir la Discapacidad Intelectual. En el reciente Acuerdo del Consejo Territorial
(Resolucion de 4 febrero 2010 (BOE 12 marzo 2010) no queda garantizado aunque se
habla de equipo multiprofesional y de una formacion basica para los valoradores,
dentro de la cual se recoge la discapacidad intelectual.

Pasarela

e Se aplica solo a aquellas personas que tuvieran reconocida la necesidad de
ayuda de tercera persona en el certificado de minusvalia.
e Estan resultando perjudiciales:
— De 15 a 29 puntos: Grado | nivel 2.

— De 30 a 44 puntos: Grado Il nivel 2.
— De 45 a 72 puntos: Grado lll nivel 2.

e Entendemos que la pasarela es opcional, pero la Comunidad de Madrid no.
Conocen el perjuicio y admiten revisidon posterior con nueva valoracion
aplicando el baremo de la Ley 39/2006.

Resolucion sobre entrada o no en el sistema y grado reconocido
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* Actualmente el Plazo maximo para resolver es de 6 meses desde la solicitud. Si
hay Silencio administrativo este es negativo y cabe recurso. Pueden
presentarse antes Alegaciones de paralizacion del procedimiento.

e Grados:

— Grado |: Dependencia moderada: cuando la persona necesita ayuda
para realizar varias actividades basicas de la vida diaria, al menos una
vez al dia o tiene necesidad de apoyo intermitente o limitado para su
autonomia personal.

— Grado Il: Dependencia severa: cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades de la vida diaria dos o tres veces al dia, pero
no requiere el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades
de apoyo extenso para su autonomia personal.

— Grado lll: Gran dependencia: cuando la persona necesita ayuda para
realizar varias actividades basicas de la vida diaria varias veces al dia y,
por su pérdida total de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
necesita el apoyo indispensable y continuo de otra persona o tiene
necesidades de apoyo generalizado para su autonomia personal.

e (Cada uno de los grados se clasifica en dos niveles.

* Sino estamos de acuerdo con la resolucion cabe recurso.

e Si la Resolucion es denegatoria no se admite nueva solicitud en dos afos salvo
excepciones.

e Cabe pedir revision de grado y nivel sdlo dos afos después, salvo mejoria o
empeoramiento.

Procedimiento de Elaboracion del Programa Individual de Atencion (PIA)

e El expediente lo inicia la Administracidon pero no hay plazo para iniciarlo. Si no
lo inicia cabe acudir al juez. Cabe preguntarse si el movimiento asociativo
deberia exigir la posibilidad de inicio subsidiario por el interesado.

e Se determinardn las modalidades de intervencién mds adecuadas entre los
servicios y prestaciones econdmicas previstos. El problema es que algunos
servicios, como los de promocién de la autonomia personal aln no estan
disponibles.

e Segun la ley el PIA se elabora con la participacion, previa consulta y, en su caso
eleccion entre las alternativas propuestas del beneficiario y, en su caso, de su
familia o entidades tutelares que le representen. La COMUNIDAD DE MADRID
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habla de consulta no vinculante (no tiene por qué quedar constancia) y regula
su omisién cuando se esté disfrutando de algun servicio!!! (art.26.4 Orden
2386/2008).

Propuesta de PIA de la Administracion. Aunque se firme cabe recurso, y
aungue se recurra se empieza a recibir el PIA.

Resolucién en el plazo de seis meses desde el Acuerdo de inicio de elaboracién
de PIA o desde la implantacion del grado y nivel reconocido.

Si hay silencio es desestimatorio, lo cual es una incongruencia porque la
situacidn de dependencia ya ha sido reconocida.

Efectos y Calendario de entrada en el sistema

Segun la ley 39/2006 los efectos del derecho a las prestaciones de dependencia
se retrotraen a la fecha de la solicitud o comienzan el 1 de enero del afio en
que el grado y nivel reconocido entren en el sistema (disposicion final primera
apartado 1). En COMUNIDAD DE MADRID para servicios solo surte efectos
cuando empiezas a disfrutar del servicio. Cabe preguntarse si deberia el
movimiento asociativo exigir una cantidad equivalente al coste del servicio

El calendario comienza a partir del 1 de enero de 2007:
El primer afio (2007) se aplicardn a quienes sean valorados en el Grado Ill de
Gran Dependencia, niveles 2 y 1.

En el segundo y tercer afio (2008 y 2009) a quienes sean valorados en el Grado
Il de Dependencia Severa, nivel 2.

En el tercero y cuarto afio (2009 y 2010) a quienes sean valorados en el Grado Il
de Dependencia Severa, nivel 1.

El quinto y sexto afio (2011 y 2012) a quienes sean valorados en el Grado | de
Dependencia Moderada, nivel 2.

El séptimo y octavo afio (2013 y 2014) a quienes sean valorados en el Grado |
de Dependencia Moderada, nivel 1.

Revision de Programa Individual de Atencion.
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De oficio, por parte de la Administracidon en los siguientes casos:
— Cuando haya una Revisién de grado y nivel que implique modificacidn
de prestaciones.
— Cuando se dispone de un recurso mas adecuado.
— Traslado de CCAA
— Circunstancias razonadas que lo aconsejen
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A instancias del interesado, excepcionalmente cuando varien las condiciones de
salud o entorno. Se nos plantean problemas en personas con edad frontera,
gue se ven obligadas a renunciar a dos afios de PECEF o a plaza en Centro de
Dia. En la practica no se quieren hacer revisiones hasta 2 afios después aunque
este plazo no estd en la norma.

Cuestiones aun pendientes

Orden de acreditacion de centros y servicios. Ya ha expirado el plazo para que
las CCAA dicten esta Orden. La acreditacién transitoria es insuficiente, no
podemos crear nuevos servicios, por ejemplo de promocién de la autonomia
personal mientras no se dicte esta orden..

Formacidn de las personas que prestaran los servicios. Mismo problema.

Relacidn con el certificado de reconocimiento y grado de minusvalia

Son caminos compatibles, el reconocimiento de la dependencia no sustituye al
de la minusvalia.

Unicamente confluyen en las pasarelas o cuando se perciben complementos
econdmicos equivalentes que son solo aplicables a los mayores de 18 afios.

Importancia de la Convencion de la ONU de 16 de diciembre de 2006 en el desarrollo
de la Ley de Autonomia y Dependencia

La Convencién ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad 2006 es tan
importante por los siguientes motivos:
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Porque es vinculante. Desde los afios 70 ha habido varios instrumentos
internacionales pero ninguno vinculante.

Porque expresa los modelos mas modernos en materia de discapacidad,
autonomia personal, vida independiente, disefio para todos, etc.

Porgue contiene muchos articulos dedicados a los nifios y a la mujer, en temas
como educacion, salud, familia, etc..

Porgue permite quejas individuales ante un Comité internacional.

Porgue da mucha importancia a los sistemas alternativos de comunicacion.
Porgue obliga a los Estados parte a sensibilizar a toda la poblacion, a modificar
normas y a dotar de medios econdmicos.
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* La Convencion de la ONU en Espafia: Espafia se adhirid el mismo dia de su
apertura a la firma (30 de marzo de 2007) y forma parte del Derecho Espafiol,
tras su ratificacion y publicacidn en el BOE, desde el 3 de mayo de 2008.

Mas informacién
Sobre Ley 39/2006 de Autonomia y Dependencia

e http://www.imserso.es/dependencia_01/index.htm (En pestafia Autonomia y
Dependencia se encuentra legislacion).

* www.cermi.es en Coleccién Cermi .es el libro “Analisis de los desarrollos
normativos del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD)
Volumen n2 40

Sobre la Convencion de la ONU

— http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/convtexts.htm
—  http://www.un.org/spanish/disabilities/convention/index.shtml
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5. Conclusiones, iniciativas

y consideraciones

Somos conscientes de que esta ley todavia tiene un corto recorrido, sin embargo,
después del analisis del desarrollo normativo de la Comunidad de Madrid para
implantar la ley 39/2006 v, en vista la valoracién de las familias sobre la misma,
pensamos que la Comunidad de Madrid debe:

Promover la creacion de servicios de prevencion y servicios de promocion de la
autonomia personal recogidos especificamente como servicios independientes y
compatibles con otro tipo de servicios, desarrollados en el marco del modelo de
calidad de vida y de la planificacién centrada en la persona

Reconocer la prestacion econdmica de asistente personal para personas con
discapacidad intelectual.

Reducir los plazos en el reconocimiento de la situacion de dependencia y el acceso a
los servicios.

Establecer protocolos de respuesta rdpida y unificada en los casos urgentes de
atencidn a personas en situacion de dependencia.

Flexibilizar el régimen de incompatibilidades para personas en situacion de
dependencia teniendo en cuenta edad, tipo de discapacidad, grado y nivel.

Personalizar el procedimiento de establecimiento de PIA en general y muy
especialmente, para personas que van a cambiar de franja de edad, de acuerdo con
los principios de la Ley.

Aplicar la retroactividad tanto en las prestaciones econdmicas como en la
adjudicacién del servicio. La cuantia deberd determinarse en funcién del coste del
servicio y el tiempo de espera de acuerdo a la ley 39/2006 (disposicion final primera,
apartado 2).
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Realizar planes formativos de especializacion para los valoradores, en relacién a la
discapacidad intelectual

Respetar la libre eleccion de las familias y de las personas con discapacidad intelectual
del centro de atencidn, con criterios de sectorizacion

Desarrollar y concretar la cartera de servicios de |la Ley de autonomia Personal. En la
actualidad los centros ocupacionales y pisos tutelados no forman parte de la cartera de
servicios y debe precisarse su estatus con relacion a esta Ley.

Eliminar de la distincion de la ayuda a domicilio intensiva de la no intensiva. Se
reduce el tiempo e intensidad de la ayuda a domicilio al diferenciar entre ayuda a
domicilio intensiva y no intensiva. Personas con el mismo nivel y grado se les asignan
diferente nimero de horas de ayuda a domicilio y éstas estan condicionadas a la
disponibilidad de cada Ayuntamiento o junta municipal. Esto es incompatible con la
ley estatal ya que en ella esta ayuda se establece en funcion del grado y nivel.

Mejorar del sistema de informacion y de seguimiento de expedientes, que en la
actualidad es totalmente impersonal creandose canales de atencion adecuados, con
un numero de teléfono que proporcione informacion significativa sobre los
expedientes, no sélo sobre informacion general del proceso.
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