INFORME DE LA COMISION DE DESARROLLO SOCIAL, SUPERACION DE LA
POBREZA Y PLANIFICACION RECAIDO EN EL PROYECTO DE LEY QUE
MODIFICA LA LEY N° 20.422, QUE ESTABLECE NORMAS SOBRE IGUALDAD
DE OPORTUNIDADES E INCLUSION SOCIAL DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD, EN EL SENTIDO DE ESTABLECER UNA DEFINICION DE
DISCAPACIDAD SOCIAL QUE COMPRENDA EL SINDROME DE ASPERGER Y
OTROS TRANSTORNOS DEL ESPECTO AUTISTA.

BOLETIN N° 11.240-31.

HONORABLE CAMARA:

La Comision de Desarrollo Social, Superacion de la Pobreza
y Planificacion pasa a informar, en primer trmite constitucional y primero
reglamentario, el proyecto de la referencia, iniciado en mocién de las diputadas
sefloras Loreto Carvajal Ambiado, Marcela Hernando Pérez, Clemira Pacheco
Rivas y Alejandra Sepulveda Orbenes, y de los diputados sefiores Miguel Angel
Alvarado Ramirez, Marcos Espinosa Monardes, Ivan Fuentes Castillo, Carlos Abel
Jarpa Wevar, Daniel Melo Contreras y Alberto Robles Pantoja, boletin N° 11.240-
31.

I. CONSTANCIAS REGLAMENTARIAS PREVIAS.
1) Idea matriz o fundamental del proyecto.

La idea matriz y fundamental del proyecto de ley es
moadificar la ley N° 20.422, que “Establece normas sobre igualdad de oportunidades
e inclusién social de personas con discapacidad” para incorporar la definicion de
discapacidad social que comprenda el sindrome de Asperger y otros trastornos del
espectro autista.

2) Normas de quérum especial.

El proyecto de ley no contiene normas de quérum calificado
0 gue tengan el caracter de organicas constitucionales.

3) Normas que requieran tramite de Hacienda.

No requiere ser conocido por la Comision de Hacienda.
4) Aprobacioén del proyecto, en general.

El proyecto de ley fue aprobado en general por la
unanimidad de los diputados presentes sefioras Marcela Hernando y Clemira
Pacheco y de los sefiores Miguel Angel Alvarado, Claudio Arriagada, Daniel Melo,
Diego Paulsen, Jorge Sabag y Ernesto Silva.

5) Diputado informante.

Se designé Diputada informante a la sefiora Marcela
Hernando Pérez.



Il. ANTECEDENTES Y FUNDAMENTOS DE LOS PROYECTOS DE LEY.
a) Antecedentes contenidos en la mocién:

Los autores de la mocion sostienen que el sindrome
de Asperger (CIE-10) o trastorno de Asperger (DSM-1V), descubierto en 1944, se
incluye dentro de la categoria de trastornos generalizados del desarrollo o bien
dentro de los trastornos del espectro autista, términos que actualmente se utilizan
de manera equivalente.

Se expresa en los primeros afios de vida, posee una
prevalencia de 1 en 1.000 personas, y de acuerdo a los estudios actuales su origen
es de base genética, pese a que aln no se conoce la causa concreta de su
aparicion.

Ademas, hacen presente que una de las caracteristicas
principales de este sindrome es una alteracion, de grado variable, en la relacién
social del individuo basada en la carencia de las bases neurocognitivas necesarias
para entender los estados mentales de otras personas, la interpretacion social de
las conductas no-verbales, las expresiones faciales y los aprendizajes implicitos,
entre otros.

Ello, en muchos casos, los hace vulnerables a riesgos
comunes por su falta de control social y analisis de riesgos vitales, susceptibles a
abusos y manipulaciones. Asimismo, se producen comportamientos inadecuados,
desinhibidos, lo que afecta el desarrollo de sus relaciones sociales, y a permanecer
en estados de aislamiento y falta de flexibilidad a cambios en su ambiente.

Actualmente, el trastorno de Asperger es tratado dentro de
las discapacidades intelectuales debido a las “barreras sociales” que tienen los
individuos que viven con este sindrome.

En Chile, el articulo 5° de la ley N° 20.422, establece qué
debe entenderse por persona con discapacidad, sefialando que es aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o
intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o permanente, al interactuar con
diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o restringida su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas.

Agregan que, en la préctica, las familias de individuos con
trastorno del espectro autista no se sienten incluidos en esta definicién, pues
estiman que en su caso no existen deficiencias fisicas 0 mentales de causa
psiquica, intelectual o sensorial, temporales o permanentes, independientemente de
la relacién con el entorno. Es la causa que aducen para no invocar los derechos
gue les conferiria la ley de discapacidad, absteniéndose de ingresar al Registro
Nacional de la Discapacidad.

Los autores de esta mocidn estiman que los portadores de
trastornos del espectro autista, no tienen limitaciones intelectuales sino sociales vy,
por tanto, no estarian incluidos en la enumeracion del articulo 5° mencionado, por lo
gue es necesario incluir a esta parte de la poblacién -que no se siente identificada
con los elementos que utiliza la ley para definir la discapacidad- y hacer de la
normativa un espacio mas inclusivo, de manera de respetar su condicion e
identidad.



b) Antecedentes sobre el tratamiento normativo del concepto de trastorno del
espectro autista y del sindrome de Asperger.

En general, la incorporacion de los trastornos del espectro
autista en la legislacion no se ha realizado de manera uniforme. La principal razén
es gue se trata de trastornos sobre los cuales existe una constante investigacion
cientifica, la que, a medida que perfecciona su conocimiento sobre dichos
trastornos, hace evolucionar a los propios conceptos, y si médicamente
evolucionan, es de esperar que en su tratamiento normativo también lo hagan.

En términos médicos, una postura bastante extendida es
considerar a los trastornos del espectro autista como un "concepto paraguas” que,
en diferentes grados, comprende desde un autismo severo hasta trastornos mas
moderados, como el sindrome de Asperger.
Segun Caballero?,” en el concepto del espectro autista no
solo se incluyen a los nifios y nifias con trastornos generalizados del desarrollo [...],
sino también se engloban a aquellos que presentan un conjunto de sintomas
autistas situados en un continuum de severidad que va desde el autismo tipo
Kanner (clasico) hasta el sindrome de Asperger en los casos mas leves”.

Sin embargo, la misma autora, sefiala que aunque la idea de
gue exista un espectro continuo y unidimensional de los TGD (Trastornos
Generalizados del Desarrollo) es de gran ayuda para entender las similitudes
clinicas que se presentan a lo largo de dicho espectro, no esta completamente claro
gue el sindrome de Asperger sea simplemente una forma de autismo moderado ni
gue las distintas modalidades presentes a lo largo del espectro estén relacionadas
entre si por algo mas que no sea su semejanza clinica en un sentido amplio.

i) Tratamiento normativo nacional.

La normativa nacional se refiere a los conceptos analizados
en este documento, especificamente a través de cuatro normas:

1) Ley N° 20.422 que establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusién social de personas con discapacidad.

Asimismo, este mismo cuerpo legal, define en su articulo 5°,
personas con discapacidad, sefialando que “es aquella que teniendo una o mas
deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales,
de caracter temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras presentes
en el entorno, ve impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”.

La definicibon es lo suficientemente amplia como para
comprender los trastornos del espectro autista en general y, dentro de éstos, el
sindrome de Asperger, sin embargo no hace alusion especifica a ninguno de estos
conceptos. A pesar de no diferenciarlos en especifico, el articulo 9° de la
mencionada ley establece medidas especiales para personas con discapacidad "en
situacion de especial vulnerabilidad® dentro de las cuales se considera
expresamente a las personas con discapacidad mental, disponiendo que el Estado
adoptard las medidas necesarias para asegurar a las mujeres con discapacidad y a

! Documento elaborado por Carlos Medel, Soci6logo, Asesoria Técnica Parlamentaria de la Biblioteca del Congreso
Nacional de Chile, BCN.
2 Rafaela Caballero (2015). Los Trastornos Generales del Desarrollo. Una aproximacion desde la

practica. Disponible en: https://psicodiagnosis.es/assets/t.g.dvolumen2.pdf#page=7 (Agosto,

2017)
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las personas con discapacidad mental, sea por causa psiquica o intelectual, el
pleno goce y ejercicio de sus derechos en condiciones de igualdad con las demas.

2) Ley N° 20.969, establece el dia Nacional de la
Concienciacion del Autismo y del Asperger, sefialando que este se celebrara el 2 de
abril de cada afio.

3) Resolucion Exenta N° 766, de 2003, del Ministerio de
Salud que aprueba la némina de los trastornos mentales y del comportamiento.

Esta Resolucion, aprueba la nomina de los trastornos
mentales y del comportamiento, de la clasificacion internacional de enfermedades
de la Organizacion Mundial de la Salud [...] con el fin de que sean consideradas
como categorias diagnésticas de la enfermedad y/o los trastornos mentales, en el
marco del decreto supremo N° 570, de 1998, de este Ministerio de Salud.

Especificamente, sobre el tema de esta iniciativa legal, las

enfermedades o trastornos categorizados por la mencionada Resolucion son los
siguientes:

Categorias principales vinculadas con Trastorno de Espectro Autista.

£84 Trastorno generalizado del desarrollo
F84.0 Autismo infantil
F84.1 Autismo atipico
F84.2 Sindrome de Rett
F84.3 Otro trastorno desintegrativo de la infancia
Trastorno hipercinético con retraso mental y
F84.4 movimientos estereotipados
F84.5 Sindrome de Asperger
F84.8 Otros trastornos generalizados del desarrollo

Trastorno generalizado del desarrollo sin

F84.9 especificacion

4) Decreto N° 815, de 1991, del Ministerio de Educacion,
gue establece normas técnico- pedagdgicas para atender educandos con graves
alteraciones en la capacidad de relacién y comunicacién que alteran su adaptacion
social, comportamiento y desarrollo individual y aprueba planes y programas de
estudio integral funcional.

El decreto en comento propone una alternativa para el
tratamiento educacional de educandos con autismo. En efecto, en su articulo 7°
contempla una norma especial para el “Tratamiento educacional de los autistas y
aguellos con disfasia severa.

En sintesis, la legislacion nacional utiliza el concepto general
de "trastornos del desarrollo”, "personas con discapacidad mental" y los conceptos
especificos de "autismo" y "Sindrome de Asperger", no encontrdndose ninguna
alusién al concepto "discapacidad social" ni tampoco al de "Trastornos del Espectro

Autista”.



ii) Tratamiento normativo internacional.

En definitiva, el Trastorno de Espectro Autista (en adelante
TEA) comprende un grupo diverso de trastornos que comparten sus caracteristicas
centrales, pero con un amplio rango de grados diferentes de discapacidad e
impedimentos.

La Asamblea Mundial de la Salud, érgano dependiente de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en la Resolucion WHA67.8 concerniente
al 'autismo' (24 de Mayo del 2004) sefialé que los TEA son trastornos del desarrollo
y cognitivos que aparecen en la nifiez temprana y, en la mayoria de los casos,
persisten durante toda la vida y estan marcados por la presencia de impedimentos
del desarrollo de interacciones sociales y comunicativas y por un repertorio
restrictivo de actividades e intereses, acompafiados o no de discapacidades
intelectuales y del lenguaje; dichas manifestaciones del trastorno varian
enormemente en términos de combinaciones y grados de severidad de los
sintomas. (Asamblea Mundial de la Salud, 2013).

En algunos paises esos factores han contribuido en hacer
del TEA un tema de interés publico que ha impactado en las politicas publicas y en
la legislacion. Segun Della Fina® (2015) la legislacion puede jugar un rol central en
promover el apoyo y la implementacién de servicios especiales a los individuos con
TEA y sus familias, y en resguardar a las personas autistas de la discriminacion y
exclusion social basada en la discapacidad, fisica, mental, intelectual o sensorial.

Este rol también ha sido reconocido por la Asamblea
Mundial de la Salud en la Resolucién sobre el autismo ya mencionada, al
recomendar a los Estados Miembros desarrollar o actualizar e implementar politicas
publicas relevantes, legislacién, y planes multisectoriales, respaldados por recursos
humanos, técnicos y financieros suficientes para enfrentar los distintos aspectos
relacionados con el TEA y otros trastornos del desarrollo, como parte de una
aproximacion comprehensiva para apoyar a todas las personas que viven con
problemas o discapacidades de salud mental (Asamblea Mundial de la Salud,
2013).

De manera similar, la Comision Europea de Derechos
Sociales, en su decision de Septiembre del 2013, en el caso "Accién Europea de las
Personas con Discapacidad vs Francia" subrayé que habiendo considerado la
definicién de autismo de la OMS en el ICD=10 (OMS, 1993) no considera al autismo
como una enfermedad temporal, que podria ser curada, sino que se trata de una
discapacidad de naturaleza estable y permanente. Para la Comisién, la naturaleza
del autismo afecta la manera en que los Estados deben proteger a dichas personas,
especificamente en el caso de los nifilos o adolescentes con autismo, quienes
"deben ser educados en sus derechos ciudadanos”, y ademas "deben ser asistidos
durante parte o la totalidad de su periodo escolar" (OMS, 1993).

En algunos paises se ha legislado expresamente y en otros
se aborda a través de planes o estrategias nacionales, ello es especialmente claro
en paises de la Unidén Europea.

En sintesis, en algunas legislaciones nacionales se trata el
tema de tres maneras distintas:

% valentina Della Fina, Domestic Laws and National Plans or Strategies for the Protection of the Rights of People
with Autism: An Appraisal, 2015.
Disponible en: https://link.springer.com/chapter/10.1007%2F978=3=319=13791=9_3 (Agosto, 2017)



https://link.springer.com/chapter/10.1007%252F978=3=319=13791=9_3

1) Existe una tendencia a ampliar el concepto de
"discapacidad" para que los TEA queden comprendidos en él.

2) En el caso de la ley de educacion de Estados Unidos se
definié especificamente autismo, sefialando expresamente los requisitos
necesarios para ser considerado en dicha categoria y

3) en el caso de Inglaterra se decidié no definir autismo,
dejando tal definicién al Plan Nacional sobre Autismo, el cual lo actualiza a medida
que se perfeccionan los conocimientos médicos sobre dichos trastornos.

iii) Carta de Derechos de Personas con Autismo de la Unién Europea y la
Convencioén sobre Derechos de las Personas con Discapacidad de ONU.

Ademés de la legislacién nacional y los planes/estrategias
nacionales sobre autismo, resulta importante analizar la funciébn que cumplen
mecanismos legales internacionales al respecto.

En 1996, el Parlamento Europeo adoptd, bajo la forma de
una declaracion escrita, la Carta de Derechos de Personas con Autismo que
establece que las personas con autismo deben tener los mismos derechos que
disfrutan todos los ciudadanos de la Comunidad Europea, resguardando los
intereses de la persona con autismo, y sefiala ademas que los sefialados derechos
deben ser profundizados, protegidos y reforzados por legislacion apropiada en cada
Estado miembro (Den Haag, 1992). La Carta recomendaba que el servicio de
diagnéstico, educacion personalizada, apoyo familiar, vivienda, formacion para el
trabajo y los cuidados para toda la vida, debian ser adecuadamente dirigidos y
provistos a nivel local.

Después de 18 afios de la adopcion de la Carta, la
protecciéon de los derechos de personas con TEA entre los Estados Miembros de la
Comunidad Europea se encuentra lejos de ser uniforme y satisfactorio. En efecto,
existen diferencias sustanciales entre los paises europeos en relacién al marco
legal a favor de las personas con TEA, quedando en evidencia que sélo un pequefio
grupo de paises han implementado las recomendaciones del Parlamento Europeo
(Della Fina, 2015%)

De hecho, sélo algunos paises europeos cuentan con
legislacion especifica sobre el autismo o con planes nacionales o estrategias sobre
el autismo (Della Fina, 2015), en tanto algunos Estados Miembro de la Comunidad
Europea han adoptado medidas ad hoc a favor de las personas con TEA en leyes
sectoriales sobre todo relacionadas con educacién, salud y proteccién social (Della
Fina, 2015).

En general, las leyes sectoriales de la Unién Europea tienen
un alcance mas limitado que los planes sobre autismo, debido a, por lo menos, dos
razones: en primer lugar, se enfocan sélo en un grupo especifico de personas con
TEA (nifios, jévenes o adultos); en segundo lugar, abordan las necesidades de las
personas con autismo solamente en campos determinados (por ejemplo, educacion,
salud y otros) aunque se trate de areas de gran impacto en la vida de la persona
con autismo, sus familias o sus carreras profesionales. De todos modos cuando
esas leyes se combinan con los planes nacionales sobre autismo, el marco
normativo nacional para la proteccion de personas con TEA resulta mas completo y
extensivo, satisfaciendo las necesidades de un amplio rango de personas y
produciendo efectos positivos a nivel local en términos de su inclusién en la
sociedad.

4 Ibidem.



Respecto a la Convencion de los Derechos de las Personas
con Discapacidad, la inclusion y participacion plenas de las personas con
discapacidad en la sociedad, incluyendo a las personas con autismo, constituye la
piedra angular del enfoque de derechos humanos sobre discapacidad consagrado
por dicha Convencion. Esta marca el paso desde un modelo médico de
discapacidad a uno social, al reconocer que la discapacidad es un concepto en
constante evolucién y que es el resultado de la interaccion entre personas con
impedimentos y con barreras actitudinales y del entorno que dificultan su
participacion plena y efectiva en la sociedad bajo una base igualitaria respecto al
resto (Della Fina, 2010).

En este contexto, en términos conceptuales, resulta
interesante observar la emergencia del concepto de "neuro-diversidad” para
referirse al TEA. El concepto de "neuro-diversidad", en oposicion al de
"discapacidad", tiene la ventaja de considerar determinados trastornos (por ejemplo
el Sindrome de Asperger) en términos positivos, evitando asi un trato negativo
asociado a una carencia o a una "desviacion de la normalidad". Sin embargo, cabe
sefalar que el concepto de "neuro-diversidad" sélo se ha utilizado en términos
cientifico-filosoficos y no ha sido considerado a nivel normativo.

Retomando la importancia de la Convencidn, ésta constituye
un instrumento internacional que puede contribuir a nivel nacional a reforzar los
derechos de las personas con discapacidad, incluyendo aquellos individuos con
TEA. Es legalmente relevante para el ambito del autismo el haber sido relevado por
la Asamblea Mundial de Salud (dependiente de la OMS), la cual, en la Resolucion
sobre el autismo de Mayo del 2014 apela a la Convencién, en conjunto con la
Declaracién Universal de los Derechos Humanos de 1948, y la Resolucién 62/82 de
la Asamblea General de las Naciones Unidas que declara el 2 de Abril como el Dia
Mundial de concientizacion sobre el Autismo y la resolucion 67/82 del mismo
organismo respecto a las necesidades socioecondmicas de los individuos, las
familias y las sociedades afectadas por trastornos del espectro autista, trastornos
del desarrollo y otras discapacidades asociadas. (Della Fina, 2015).

El rol de la Convencion en asegurar la proteccion de los
derechos de las personas con TEA y su inclusidon social en los ordenamientos
legales nacionales se confirma a través de las "buenas practicas" implementadas
por Estados Miembros de la Comunidad Europea.

lll. CONTENIDO DEL PROYECTO.

El proyecto consta de un articulo Unico que agrega un inciso
segundo al articulo 5° de la Ley N° 20.422 , a fin de establecer que la discapacidad
social comprendera los trastornos en el comportamiento adaptativo, previsiblemente
permanentes.”

- Normas legales o reglamentarias que se propone modificar o que inciden,
directa o indirectamente, en esta iniciativa legal.

Se propone modificar la Ley N° 20.422 sobre igualdad de
oportunidades e inclusién social de las personas con discapacidad.

Asimismo, inciden en la iniciativa legal los siguientes
cuerpos normativos:

- Ley N° 20.969, que establece el Dia Nacional de la
Concienciacion del Autismo y del Asperger en Chile.



- Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y su Protocolo Facultativo, instrumentos promulgados a través del
Decreto N° 201 del Ministerio de Relaciones Exteriores, de 2008.

- Decreto 815, de 1991, del Ministerio de Educacion,
“Establece normas técnico-pedagdgicas para atender educandos con graves
alteraciones en la capacidad de relacién y comunicacioén que alteran su adaptacion
social, comportamiento y desarrollo individual y aprueba planes y programa de
estudio integral funcional”.

- Resolucion N° 766, Exenta, del Ministerio de Salud,
promulgada el 3 Julio del 2003, “Aprueba némina de los trastornos mentales y del
comportamiento, de la clasificacion internacional de enfermedades de la
Organizacién Mundial de la Salud”.

IV. DISCUSION DEL PROYECTO.
a) Discusién general.

Durante el estudio de la iniciativa se recibi6 la opinion de las
siguientes personas:

1. Presidenta de la Asociacion Asperger Providencia, ASPIl, dofia Sandra
Basso®.

Hizo presente que representa a una agrupacion de
madres y padres de nifias, nifios y jovenes que viven la neurodiversidad Asperger
en la ciudad de Santiago y que el objeto de su organizacién, que consiste en
visibilizar la cultura Asperger.

Explicé que la neurodiversidad Asperger es una condicion
neurobiologia diferente, no inferior, ni superior, sino que diferente; que da cuenta de
caracteristicas positivas, que las personas Asperger presentan en mayor 0 menor
medida, porque entre ellos también hay diferencias.

Entre las caracteristicas de las personas Asperger, destaco:

1. Su gran capacidad de concentracién en los temas que
son de su interés, los cuales investigan sin cansancio.

2. Piensan diferente de una persona tipica, son pensadores

visuales.

3. Usan un lenguaje literal, lo que muchas veces les impide
mentir.

4. Se comunican sin filtro.

5. Tienen una memoria extraordinaria para los detalles, casi
fotografica.

6. Hablan en un tono peculiar, por lo general, con un extenso
vocabulario y correcto uso del lenguaje.

7. Son logicos y concretos.
8. Creen en lo que se le dice.

9. Se sienten comodos con las rutinas, son muy
disciplinados.

> Sesidn 942, 19 de julio de 2017.



Todas estas cualidades son extraordinarias ventajas a la
hora desarrollar ciertas profesiones u oficios frente a los cuales las personas
neurotipicas presentarian “profundas alteraciones”. Sin embargo, a las personas
Asperger no se les ocurriria decirles que presentan profundas alteraciones por
carecer de ellas.

Agregd que todas aquellas dificultades que las personas
“normales” interpretan en el comportamiento social Asperger, son parte en gran
medida por un cierto estatus de anormalidad que se les adscribe, basado
principalmente en convenciones sociales acerca de lo que constituye el
comportamiento normal y anormal.

Por otra parte, las dificultades sociales que se sefalan
también son producto de la crisis social actual por la que las relaciones humanas en
general atraviesan. El nivel de violencia fisica y/o psicolégica que inunda hoy en dia
las relaciones, tanto en los ambitos familiares, escolares y laborales da cuenta de
una crisis en las comunicaciones interpersonales que va mas alla de la condicion
neurobiolégica de un grupo de personas. Destacd que hoy mas que nunca en la
historia de la humanidad, el ser humano ha olvidado como era aquello de “trata a
los deméas como quieres que te traten”, y asi las cosas, toda convivencia social se
dificulta.

Entonces, cabe preguntarse ¢Ddénde esta el molde? Hay
gue partir de la base de que no hay un tipo o modelo humano Unico, ni siquiera
existe consenso mundial acerca de qué es lo que define lo humano.

La especie humana esta formada por todos los individuos
gue la componen en toda su diversidad, siendo el conjunto de todos los individuos
lo que constituye el modelo humano, y se define “lo humano” como el ser histérico y
social cuyo modo de accién social transforma a su propia naturaleza.

Si se dice que lo caracteristico de lo humano es la
sociabilidad, el lenguaje o la transmisién de experiencia no se define cabalmente lo
humano, porque en el mundo animal, encontramos todas esas expresiones, incluso
se observas rudimentos técnicos en el mundo animal, y también sentimientos de
afecto, odio, pena y solidaridad entre miembros de un grupo, o entre grupos, o entre
especies.

Sin embargo, todo animal es siempre el primer animal, pero
cada ser humano es su medio histérico y social, y es ademas, la reflexion y el
aporte a la transformacion o inercia de ese medio social. El medio para el animal es
el medio natural; el medio para el ser humano es el medio historico y social, y, por
cierto, es adaptacion y transformacion de lo natural a las necesidades humanas.

En otras palabras, en el ser humano no existe una tal
«naturaleza» humana. Dicho de otro modo, si hay algo «natural» en el ser humano,
es el cambio, la historia, la transformacion, y la diversidad. Aun quedan vestigios de
la ideologia zoolbgica de la naturaleza humana, en el derecho y en la psicologia,
por ejemplo, en la cual todavia se habla de ciertas facultades naturales como la
«voluntad» y cosas semejantes.

Por lo anterior, rechazar la idea de que exista un solo
modelo con cierta “normalidad” de ser humano, y una tal “naturaleza humana” como
algo permanente. Por el contrario, todo en el ser humano es diversidad y
transformacion.

El ser humano mismo es el resultado de la diversidad de
opciones evolutivas; no sélo dentro de todas las especies vivientes, sino aun dentro
del género homo que derivd en el actual homo sapiens. Su propio cuerpo es
diversidad, a su vez, ningun ser humano es idéntico a otro, y esa infinita
multiplicacién de la diversidad ha permitido su supervivencia y desarrollo.
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Nego que exista un modelo tipo de ser humano, que se deba
alcanzar para encontrarse dentro de ciertos parametros “normales”, en que el resto
de los seres humanos serian variantes o aproximaciones a este modelo de
normalidad. Sin perjuicio de ello, reconoci6 que estadisticamente existen
comportamientos o modelos mas repetidos que otros.

Desde el punto de vista neuronal, se denomina
“neurotipicos” al mas abundante o del que hay mayor nimero de individuos, por
oposicion a los “neurodiversos” que son las tipologias distintas de las mas
abundantes. El término “neurodiversidad” es concebido en la comunidad Asperger
para referirse a personas cuya neurologia es atipica, y no, anormal ni carente o
deficiente. Se intenta aclarar que Asperger no tiene relaciéon con "anormalidades”,
"dafio cerebral" o que sea un comportamiento no valido.

Los enfoques anteriores no solo son ariginados en prejuicios
sociales y resaltan los aspectos negativos de las personas con diversidad funcional,
sino que son basados en una concepcion de ser humano como una especie cuya
evolucion esté detenida.

El Asperger no es una enfermedad o desorden en si, sino
una forma de ser diferente; es decir, una neurologia atipica que merece
reconocimiento legal y socio cultural. Hizo propios los términos utilizados por el
movimiento internacional de los derechos de las personas Asperger, que, en
contraste con los términos en uso comun, se refieren a “neurotipico” en lugar de
"normal”, "neurodiversidad" en lugar de “anormal’, “enfermedad” o “desorden”,
porque se define seglin comportamientos observados y no en base a accidentes
sufridos, patégenos o dafios fisioldgicos especificos.

Las diferencias neurolégicas y de comportamiento del
Asperger se podrian describir entonces como la forma de ser de la persona, cuya
neurologia es atipica. El doctor Antonio Damasio, neur6logo de la Universidad de
lowa Medical Center ha expresado “hoy podemos identificar distintos patrones
cerebrales, y sera entonces necesario aprender a convivir con las diferencias.”

A estas diferencias en el funcionamiento neuronal, el
proyecto de ley en estudio las llama “discapacidad social”, esto significa: personas
deficientes en el ambito social, y ya se ha sefalado que las personas Asperger, son
diferentes y no deficientes; funcionan de otra manera en cada uno de los ambitos,
por eso, el término mas propicio es el de “diversidad funcional”, en lugar de
discapacidad.

La “diversidad funcional” es un nuevo término que tiene el
objetivo de superar las definiciones en negativo de la palabra discapacidad. Segun
la Organizacion Mundial de la Salud, discapacidad es un término general que
abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la
participacion.

El término “diversidad funcional” propone una vision positiva,
gue se refiere a “diferentes capacidades”, no de deficiencias, limitaciones ni
restricciones, y asi se evitan las diferenciaciones peyorativas que podrian atentar
contra el articulo 1° de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos que
consagra la dignidad de las personas y el articulo 5°, inciso segundo, de nuestra
Constitucion de la Republica que le otorga efectiva proteccion legal.

El término diversidad funcional se ajusta a una realidad en la
gue una persona funciona de manera diferente o diversa de la mayoria de la
sociedad y fue propuesto por el Foro de Vida Independiente (Universidad de
Berkeley, 2005), que lo define como “la diferencia de funcionamiento de una
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persona al realizar las tareas habituales de manera diferente a la mayoria de la
poblacion”.

Sefialé que, por ejemplo, una persona sorda se comunica a
través de lengua de sefas y una persona oyente se comunica con el lenguaje oral y
el sentido del oido. Ambos realizan la misma funcién: comunicarse, pero lo hacen
de forma diferente. Una persona con lesién medular utiliza su silla de ruedas para
desplazarse, mientras que otra persona utiliza sus piernas. Ambos realizan la
misma funcién: desplazamiento, pero lo hacen de forma diferente.

Por eso, con este término no se habla de discapacidad, de
gue una determinada persona no es capaz de hacer algo, sino que la funcion
(desplazarse, comunicarse) se realiza de manera diferente. Diferentes maneras de
hacer la misma cosa.

Entonces, ¢se usa correctamente el lenguaje cuando se
habla de discapacidad? En la sociedad de hoy, afortunadamente cada vez menos,
se oye términos como “retrasado”, “subnormal”, “invalido”, “minusvalido”, para
describir a alguien que tiene algun tipo de diversidad funcional. Todos estos
adjetivos se traducen en que esas personas -con una forma diferente de funcionar-
¢no son validas, no son normales, 0 son menos validas?

Lo anterior deriva de una tradicional vision del modelo
médico, en la que se presenta a la persona diferente como una persona
biol6gicamente imperfecta que hay que rehabilitar para restaurar unos teoricos
patrones de “normalidad” que nunca han existido, que no existen y que en el futuro
es poco probable que existan.

Reflexiond sobre la pertenencia a una sociedad diversa, y
sobre los actuales obstaculos que ya se deben sobrepasar. Por ultimo, cité un
parrafo de la Guia para un Uso No Discriminatorio del Lenguaje: “el problema no
esta en la existencia de gente diferente, mas bien todo lo contrario: la diversidad
enriguece. El problema esta en la valoracion desigual que se hace de la diferencia,
lo cual convierte la diferencia en desigualdad.”

2. Directora del Centro de Tratamiento de la Asociacion de Padres y Amigos
de los Autistas (Aspaut) V Region, doia Viviana Gonzalez®.

Sefialé que la definicion de discapacidad contenida en la ley
N° 20.422 comprende —implicitamente- a las personas con la condicién de autismo
y sindrome de Asperger, puesto que estarian incluidas en la discapacidad mental o
en la psiquiatrica, pero son categorias imprecisas para describir a esta poblacion.

Con la actual definicién, este grupo no se ve representado
en instrumentos de caracterizacion a nivel nacional, lo que impide la adecuada
gestion de politicas publicas en su beneficio. Las encuestas Endisc de los afios
2005 y 2015 no entregan cifras que aporten a identificar la prevalencia de esta
poblacion en Chile. De esta forma, solo se cuenta con cifras de prevalencia mundial
y no con cifras nacionales.

Es relevante alinear los conceptos o criterios diagnésticos y
denominaciones vigentes para la condicion del espectro del autismo en las diversas
prestaciones que el Estado dispone para las personas en situacion de
discapacidad, especialmente desde las areas de salud, educaciéon y ayudas
técnicas.

La falta de especificidad de la categoria diagnéstica
asociada al autismo y al Asperger genera que la certificacion en el Registro
Nacional de la Discapacidad para su clasificacion sea “discapacidad mental” o
“discapacidad psiquiatrica”, lo que no es adecuado.

% Ibidem.
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El consenso en las comunidades mundiales de derechos
humanos, desarrollo y salud apuntan a mejorar la salud y el bienestar de las
personas con discapacidad y reducir las barreras que obstaculizan su participacion
en la sociedad en igualdad de condiciones con los demas. La adopcién de politicas
eficaces requiere orientaciones fiables y detalladas sobre los diversos aspectos de
toda discapacidad, las limitaciones de las actividades, la participacion, restricciones,
condiciones de salud, factores ambientales, informacién que falta en la mayoria de
los paises.

La discapacidad se debe entender como el resultado de las
interacciones entre una persona con una condicibn de salud y sus factores
personales, en lugar de centrarse sélo en la salud de una persona o impedimentos.
Esto permite comprender y contar con una mejor aproximacion del tamafo de la
poblacion con discapacidad.

Es necesario tener en cuenta las siguientes
consideraciones:

- No existe un instrumento estandarizado para la
recopilacion de datos sobre discapacidad que describa de manera exhaustiva y
sistematica todos los aspectos del funcionamiento de una poblacion.

- Los datos existentes se centran principalmente en el
deterioro o la limitacién de la actividad y no en base de evidencia necesaria para
una politica publica eficaz que mejore el bienestar de las personas con
discapacidad.

- Para aplicar la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2008 (la Convencion), los paises necesitan datos y
pruebas fiables. Por consiguiente, la Convencion exige a los paises recopilar datos
estadisticos y de investigacion para identificar y abordar las barreras a las que
impone la discapacidad, formular y aplicar politicas y ayudar a evaluar los progresos
realizados en los Estados partes en virtud de articulo 31 de la Convencion.

- Tanto la reunion de Alto Nivel de la Asamblea General de
las Naciones Unidas sobre Discapacidad y Desarrollo (2013) y el grupo de Alto
Nivel de Personas Eminentes de las Naciones Unidas para el periodo posterior a
2015 -Agenda para el Desarrollo (2013) exigen mejoras radicales en la recopilacion
de datos sobre la discapacidad, analisis y monitoreo.

- El informe mundial sobre la discapacidad, la mas reciente
resolucion de la Asamblea (A66 /12, 2013) y el proyecto de plan de accién mundial
2014-2020 (2014) insta a los Estados miembros de la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) a establecer y fortalecer sistemas de monitoreo y discapacidad que
incluyen informacién sobre necesidades insatisfechas, costos, barreras, entre otras.

Asimismo, se refiri6 a los conceptos de autismo y el
sindrome de Asperger segun las clasificaciones internacionales. Actualmente, se
encuentran vigentes a nivel internacional en el ambito de la salud, dos
clasificaciones que incorporan la condicion del autismo y sindrome de Asperger. La
primera, proviene de la OMS mediante la Clasificacion de Trastornos Mentales CIE
10, y la segunda, propuesta por la Asociacibn Americana de Psiquiatria en el
Manual Diagndéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales.

Segun la Asociacion Americana de Psiquiatria, DSM-V,
autismo y sindrome de Asperger responden a la categoria de trastornos del
neurodesarrollo, que esta comprendida por un grupo de trastornos que tienen su
origen en el periodo de desarrollo, se caracterizan por déficits en el desarrollo que
producen limitaciones en areas especificas o limitaciones globales, y estos déficits
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producen dificultades o limitaciones en lo personal, social, académico o en el
funcionamiento ocupacional.

En este manual diagnostico de enfermedades mentales, el
autismo se encuentra dentro de la categoria de trastornos del desarrollo
neuroldgico, siendo parte también de esta categoria los trastornos de la
comunicacion, déficit intelectual, trastornos especificos del aprendizaje, trastorno de
déficit de atencidn, trastornos motores y otros trastornos del desarrollo neurolégico
especificado y no especificado.

En esta categoria, se define a los trastornos del espectro del
autismo como un cuadro que ha unificado todos los trastornos del espectro autista
(TEA), incluyendo el trastorno autista, trastorno de Asperger, trastorno de Rett,
trastorno desintegrativo infantil y trastorno generalizado del desarrollo no
especificado.

En este contexto, el trastorno del espectro del autismo se
refiere a:

1. Deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la
interaccion social en diversos contextos, actualmente o por los antecedentes:

a. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian,
por ejemplo, desde un acercamiento social anormal y fracaso de la conversacion
normal en ambos sentidos, pasando por la disminucién en intereses, emociones 0
afectos compartidos, hasta el fracaso en iniciar o responder a interacciones
sociales.

b. Las deficiencias en las conductas comunicativas no
verbales utilizadas en la interaccion social varian, por ejemplo, desde una
comunicacion verbal y no verbal poco integrada, pasando por anomalias del
contacto visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la comprensién y el uso de
gestos, hasta una falta de expresion facial y de comunicacién no verbal.

c. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y
comprension de las relaciones varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar
el comportamiento en diversos contextos sociales, pasando por dificultades para
compartir juegos imaginativos o para hacer amigos, hasta la ausencia de interés por
otras personas.

2. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,
intereses o actividades, que se manifiestan (dos o mas), actualmente o por los
antecedentes:

a. Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados
0 repetitivos.

b. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de
rutinas o patrones ritualizados de comportamiento verbal o no verbal.

c. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en
cuanto a su intensidad o foco de interés.

d. Hiper o hiporeactividad a los estimulos sensoriales o
interés inhabitual por aspectos sensoriales del entorno.

3. Los sintomas han de estar presentes en las primeras
fases del desarrollo.

4. Los sintomas causan un deterioro clinicamente
significativo en lo social, lo laboral u otras areas importantes del funcionamiento
habitual.

5. Estas alteraciones no se explican mejor por la
discapacidad intelectual o por el retraso global del desarrollo.



14

La severidad de la condicién del espectro del autismo se
relaciona con la mayor o menor intensidad de los apoyos requeridos tanto en el
ambito de la comunicaciébn social como en el repertorio de conductas
estereotipadas e intereses restringidos.

Por otra parte, la OMS presenta a través del CIE-10, la
categoria Trastornos Generalizados del Desarrollo, para referirse al autismo y
sindrome de Asperger. Esta categoria esta referida a un grupo de trastornos
integrados por alteraciones cualitativas caracteristicas de la interaccion social, de
las formas de comunicacién y por un repertorio repetitivo, estereotipado y restrictivo
de intereses y actividades. Estas anomalias cualitativas son una caracteristica
generalizada del comportamiento del individuo en todas las situaciones, aunque su
grado puede variar. En la mayoria de los casos el desarrollo es anormal desde la
primera infancia y s6lo en contadas excepciones, las anomalias se manifiestan por
primera vez después de los cinco afios de edad. Es habitual, aunque no constante,
qgue haya algun grado de alteracién cognoscitiva general, aunque estos trastornos
estan definidos por la desviacion del comportamiento en relacion a la edad mental
del nifio (retrasado o no).

Esta categoria de Trastornos Generalizados del Desarrollo
incorpora los cuadros de autismo infantil, autismo atipico, sindrome de Rett, otro
trastorno desintegrativo de la infancia, trastorno hipercinético con retraso mental y
movimientos estereotipados, sindrome de Asperger y otros trastornos generalizados
del desarrollo sin especificacion.

Expresé que existen algunas consideraciones necesarias
gue se deben tener en cuenta para la toma de decisiones:

Primero, es necesario precisar el concepto y término de
sindrome de Asperger y otros trastornos del espectro autista. Tomar como
referencia DSM-V a fin de utilizar el término “alteracién del neurodesarrollo” y su
categoria de “trastorno del espectro del autismo” que incluye tanto el autismo como
el sindrome de Asperger.

La condicion del neurodesarrollo incorpora:
- Déficit Intelectual.
- Trastornos de la comunicacion.

- Trastorno del espectro autista, TEA (incluye en un continuo
el autismo - sindrome de Asperger).

- Trastorno de déficit atencional.
- Trastornos especificos de aprendizaje.
- Trastornos motores.

- Otros trastornos especificados y no especificados del
neurodesarrollo.

Segundo, se debe mantener coherencia y consistencia con
tratados internacionales adscritos por el Estado, de manera de complementar en la
misma linea descriptiva la definicion de discapacidad expresada en la Convencién
de Derechos de las Personas con Discapacidad y recogida en la ley N° 20.422, de
tal manera de enriquecer, sin invalidar las definiciones ya existentes. Estas
definiciones son:
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- Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, ratificada en Chile en 2008), articulo
1. Propésito.

- La ley N° 20.422 gue “Establece normas sobre la igualdad
de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad”, articulo 5°.

Tercero, se requiere contar con un término alineado a las
actuales politicas de salud y desarrollo social en beneficio de las personas con
discapacidad.

Es necesario mantener -pero enriquecer y actualizar- las
clasificaciones internacionales y nacionales utilizadas para caracterizar, calificar y
acreditar la discapacidad a fin de no crear clasificaciones que no permitan
posteriormente su evaluacién y estudios a nivel nacional e internacional o pleno
ejercicio de derecho a prestaciones sociales para personas con discapacidad. En
este marco, se debe considerar: Ilvadec (Compin) clasificacion discapacidad,;
Endisc, que utiliza la clasificacion internacional de funcionamiento de la
discapacidad y la salud; la Convencién internacional de Derechos de Personas con
Discapacidad, y la encuesta modelo de discapacidad Model Disability Survey (OMS-
Banco Mundial).

Cuarto, expresé que es importante aunar tipos de
discapacidad con el sistema de educacién, siendo este el que regula la inclusion
educativa de estudiantes con discapacidad e incorpora discapacidades
permanentes (visién, audicion, fisica, TEA, intelectual) y transitorias (TEL, TDA,
DEA, inteligencia limitrofe) regulando la impetracion de subvencion escolar de
educacion especial.

Hizo presente que, entienden el autismo y el sindrome de
Asperger no como una enfermedad sino como una condicion del neurodesarrollo
diversa a la mayoria de la poblacién denominada como “neurotipica”.

El término “trastorno” no es adecuado para referirse al
espectro del autismo, dado que éste expresa una desviacion negativa de lo
entendido como normalidad, mientras que el espectro del autismo se entiende como
una condicién que conlleva una forma particular y no inferior o negativa de
funcionamiento adaptativo.

Como un acercamiento mas propio y representativo de las
condiciones de autismo y asperger como trastorno del espectro autista, se sugiere
implementar el uso del término “condicién del espectro autista” o en su defecto,
“espectro autista”, término que no tiene una connotacién negativa pero que se
homologa a la clasificacion internacional definida en el manual DSM-V y que
comprende la neurodiversidad expresada en el continuo autista, y por tanto
incorpora en su categoria el autismo y sindrome de Asperger.

En relacion al proyecto de ley manifesté que si bien el
concepto de “discapacidad social” se explicaria al definirla como “trastornos en el
comportamiento adaptativo, previsiblemente permanentes”, constituye una
caracteristica compartida en distintos grados por personas con discapacidad
intelectual u otras discapacidades, por cuanto estd referida al conjunto de
habilidades conceptuales, sociales y practicas que han sido aprendidas por las
personas para funcionar en sus vidas diarias. Sin embargo, no es exclusiva ni
definitoria de la condicién de autismo o Asperger.

Las dificultades en el comportamiento adaptativo son parte
de los componentes presentes en el trastorno del espectro del autismo que pueden
estar -en mayor o menor grado- afectando la funcionalidad del individuo y, por tanto,
generar mayor o menor discapacidad.
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Cabe destacar que el Sistema de Salud en su proceso de
acreditacion de la discapacidad no contempla la categoria de “discapacidad social”,
por lo su incorporacion implicaria una modificacion substancial en el sistema de
evaluacién utilizada por las Compin y en el Registro Civil. La categoria “condicion
del espectro del autismo o sindrome de Asperger” seria mas certera dado que se
encuentra descrita en los manuales de clasificacion diagnostica internacionales.

Propuso diferentes alternativas de redaccion:

1. Incorporar en la definicibn de persona con discapacidad
de la ley (articulo 5) una tercera causa a las denominadas deficiencias mentales, la
“condicion del espectro autista” o “trastorno del espectro autista”.

Articulo 5°.- Persona con discapacidad es aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica,
intelectual o condicién/trastorno del espectro autista, o sensoriales, de caracter
temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el
entorno, ve impedida o restringida su participacién plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas.

El uso del término “condicidn” representaria de mejor
manera la neurodiversidad sin una connotacidn negativa asociada a anormalidad,
aunqgue el término “trastorno” mantendria la terminologia del DSM-V.

2. Agregar en la definicion de persona con discapacidad de
la ley (articulo 5), a las denominadas deficiencias fisicas, mentales y sensoriales, la
del “neurodesarrollo”, manteniendo la terminologia del DSM-V.

“Articulo 5°.- Persona con discapacidad es aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, del neurodesarrollo, mentales, sea por
causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o permanente, al
interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o restringida
Su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas.”

Ello permitiria incorporar —y visibilizar- otras discapacidades,
tales como, la discapacidad intelectual, trastorno de la comunicacion, trastorno de
déficit atencional, trastornos especificos del aprendizaje, trastornos motores, otros
trastornos del desarrollo especificados y no especificados.

3. Agregar en la definicion de persona con discapacidad de
la ley (articulo 5), a las denominadas deficiencias fisicas, mentales y sensoriales, la
del “neurodesarrollo”, manteniendo la terminologia del DSM-V, e incorporar un
inciso segundo que explicite todos los cuadros que actualmente conforman las
alteraciones del neurodesarrollo y que no estan nombrados en la definicion actual
de la ley.

“Articulo 5°.- Persona con discapacidad es aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, del neurodesarrollo, mentales, sea por
causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o permanente, al
interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o restringida
su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas.

“Se definira también en la presente ley las deficiencias del

neurodesarrollo las que comprenderan la discapacidad intelectual, trastornos de la
comunicacion, trastornos del espectro autista, trastorno de déficit atencional,
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trastornos especificos del aprendizaje, trastornos motores, otros trastornos del
desarrollo especificados y no especificados.”

La diputada Hernando expresd que el proyecto de ley, del
cual es coautora, incorpora el concepto de “discapacidad social”, dado que,
actualmente, el sindrome de Asperger es catalogado como una discapacidad
mental o intelectual —tanto en el Registro Nacional de la Discapacidad como en los
programas de salud mental del Ministerio de Salud- lo que es contraproducente con
la descripcion de la condicion y dificulta las politicas de inclusion laboral, el acceso
al trabajo, la igualdad salarial, entre otros factores.

La diputada Pacheco indic6 que en el analisis se debe
considerar la existencia de diversos niveles y grados en el espectro autista.

3. Director de Fundacién Amasperger, don Patricio Medina’.

Hizo presente que la organizacion sin fines de lucro que
representa tiene como objetivos, entre otros, la concienciacion sobre el espectro del
autismo y el apoyo a personas, familias y profesionales que se encuentran dentro
del espectro o que trabajan a diario con personas dentro de él.

Consider6 que esta iniciativa legal es, sin duda, un avance
en materia de visibilidad, inclusion y apoyo hacia las personas en condicion del
espectro del autismo. Hizo énfasis en el término “condicion” del espectro del
autismo porque se debe entender como una mas que tiene una persona, y que
necesariamente va a ir evolucionando, no sélo por el desarrollo de quien lo
presenta, sino también en funcidon de los apoyos a que pueda acceder, aspecto
donde cobra importancia la iniciativa legal en comento.

Concordoé con otros expositores en cuanto a que no se trata
de una enfermedad, sino de una “condicién”, que las concepciones actuales sobre
la materia ya se refieren a condicion del espectro del autismo o autista
modernizando el concepto de “trastorno” y al ya lejano de “psicopatia autista” a la
que se referian Leo Kanner y Hans Asperger hace casi un siglo.

En el mundo, se estima que mas de 70 millones de personas
tienen autismo; con una prevalencia en Estados Unidos de 1/68 individuos. En
Chile, recientemente, se expuso que 50.000 personas conviven con esta condicion,
y que el nimero de estudiantes con autismo asciende a 1.747 en escuelas
especiales y 5.857 en escuelas regulares. A la fecha, no existe una estadistica
especifica que permita afrontar esta realidad, no se sabe a ciencia cierta cuantas
personas tienen autismo, qué hacen, dénde viven, cifras necesarias para formular
una politica publica en materia de espectro del autismo, que es por lo que trabajan
diariamente como Fundacion.

Sobre la materia, expres6 que cabe preguntarse si los
trastornos del espectro del autismo (TEA), incluyend el sindrome de Asperger,
constituyen una enfermedad? Una enfermedad debe tener un origen conocido, un
tratamiento médico, contar con pautas comunes, un pronostico y un diagndstico
fiable. En el caso de los TEA no existe un origen conocido -aunque todos los estudios
apuntan a una causa genética-, no existe un tratamiento médico, no hay dos
personas iguales, el prondéstico es variable y el diagnoéstico es mas valido como
instrumento que como diagndstico definitivo, y, por tanto, se puede decir que los
TEA no son una enfermedad.

7 Sesién 952, 2 de agosto de 2017.
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Cientificamente, se ha definido como un trastorno del
neurodesarrollo, entendido como “alteraciones o retrasos en el desarrollo de
funciones vinculadas a la maduracién del sistema nervioso central, que se inician en
la infancia y siguen un curso evolutivo estable.”

En el autismo se estd frente a una forma diferente de
percibir la realidad y el contexto ecolégico de la persona, pero a su vez, esta
percepcion varia en funcion de terapias que no utilizan farmacos, tan solo modelos
de intervencion entre lo conductual, el entrenamiento y el aprendizaje. Se esta ante
un problema de desarrollo que se sale del concepto de normalidad, pero ello no
implica enfermedad. Se puede entender que es un trastorno del comportamiento.

En base a un modelo psicologico, los TEA no son una
enfermedad, dado que presentan una gran variabilidad en funcion tanto de la
persona como de factores relacionados con la intervencién terapéutica, y ademas
no cumplen con los aspectos fundamentales para ser considerados una
enfermedad. Las personas con trastornos del espectro del autismo pueden tener
una salud inmejorable, incluso a todos los niveles, pero seguirdn presentando
conductas especificas e identificables con el trastorno en si.

Seguidamente, se preguntd, si los trastornos del espectro
del autismo son una discapacidad social? Hoy existen mas voces y concepciones
gue se refieren a los trastornos del espectro del autismo como una discapacidad de
tipo social, y efectivamente tiene mucho de social. Uno de los mayores problemas a
los que la persona con TEA se enfrenta es la exclusion social a todos los niveles,
gue en muchos casos abarca también a la familia.

Este modelo errado de exclusibn genera una serie de
problemas y que en un contexto social adecuado no existirian; no obstante, la
sociedad en la que la persona con TEA se debe desenvolver no suele estar
preparada para la inclusion social de un concepto de diversidad tan “novedoso”. Se
puede entender como novedoso ya que es algo desconocido, y por tanto, al ser
novedoso genera cierto reparo social.

Este problema se extiende a lo largo de la vida de la
persona, desde la nifiez a la vida adulta, desde el ambito educativo al laboral, la
brecha que esta exclusién genera puede ser muy dificil de salvar y crea un
desamparo sostenido a la persona y una sensacion de soledad y abandono a la
familia.

Inicialmente, el término “discapacidad social” se atribuia a
personas que presentaban riesgo de exclusién social por motivos de pobreza,
marginalidad, raza o pertenecientes a familias desestructuradas. Sin embargo, en el
caso de las personas con autismo o Asperger, este “nivel social” no es un aspecto
concomitante en la exclusion social, es la dificultad para establecer canales de
interaccion social segun la norma cultural y aceptada del entorno en el que la
persona vive.

Desde este punto de vista, se puede entender que la
persona con autismo o Asperger tiene una discapacidad social, la cual esta
generada por la limitacion a acceder a los medios que le permitan la inclusién social
y por el rechazo del grupo mayoritario. Esta falta de aceptacion social a nivel del
entorno global de la persona elimina el concepto de corresponsabilidad social, y
fomenta la exclusion del grupo. A mayor restriccion de oportunidades, mayor nivel
de exclusion. A su vez, este modelo de “discapacidad” es extensivo al grupo
familiar.

Las personas con trastornos del espectro del autismo, en su
mayoria, no presentan problemas de movilidad, o de salud, pero si presentan
carencias en los aspectos de comunicacién y manejo social, en algunos casos
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bastante importantes. El mayor problema es que estas carencias pueden mejorar si
la persona tiene acceso a los medios, pero estos medios, son una especie de lujo al
alcance de pocos.

Dentro del colectivo también hay personas que pueden tener
epilepsia, hiperactividad, diabetes, problemas en el manejo intelectual, entre otros, y
estas personas a su vez sentirdn aun mas esta exclusion. Se crea ciudadanos de
segunda y de tercera clase, se rompe el principio fundamental de la igualdad. Se
monetiza el acceso y la inclusién social; solo aquellos que puedan pagar seran
aceptados, una especie de burla social cruel y despiadada.

Expres6 que en la actualidad a pesar de la importancia que
la “atencién temprana” tiene, ésta no se impulsa. A pesar de que se habla mucho
sobre la educacion inclusiva, la realidad es que ésta no existe, ya que se puede
hablar de educacion inclusiva en una sociedad que no lo es. No es la educacion lo
gue debe ser inclusiva, es la sociedad, y el modelo educativo no deja de ser un
espejo de la realidad social. La discapacidad social de las personas con autismo y
Asperger esta siendo impulsada por los propios instrumentos del Estado.

Explico que otro de los factores que fomentan la exclusion
social es el uso de las definiciones como atributo, se usa el diagnéstico como
atributo genérico y definitorio; la utilizacién sostenida de la palabra “autista” como
definiciébn global de la persona con autismo es un error conceptual de graves
consecuencias.

La Convencién de Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad ha venido a recordar y consolidar la consideracion
de las personas con discapacidad como sujetos de derechos y no Unicamente
individuos dependientes con necesidades asistenciales.

Los TEA constituyen un tipo de discapacidad que deben ser
amparados por la ley N° 20.422, y mas alla de una bella declaracion de principios
del Estado chileno, debe traducirse en acciones concretas de apoyo, inclusién, no
discriminacion, que lleven a la practica lo expuesto en el citado cuerpo legal. Es
necesaria una politica publica clara y definida frente a los TEA, donde el Estado
tenga un papel preponderante y no sea el nivel socioeconémico de los padres de
las personas con TEA el que determine el real acceso a los apoyos.

Sin duda que la iniciativa legal sera un importante avance en
la adecuacién del marco legal a la normativa internacional suscrita por Chile,
concretamente, la Convencién concebida como un instrumento de derechos
humanos con una dimension explicita de desarrollo social y se reafirma que todas
las personas con todos los tipos de discapacidad deben poder gozar de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales. El gran objetivo buscado fue
destacar y dar visibilidad a las personas con discapacidad como sujetos de
derechos y no como meros receptores de beneficios y/o asistencialismo, persona
con iguales derechos, no mas, no menos.

La ley N° 20.422, que entré en vigencia el 10 de febrero del
afio 2010, que “Establece normas de igualdad e inclusién social para personas con
discapacidad”, recoge los principios y normas que sefiala el mencionado tratado
internacional, al establecer, en su articulo 4: “es deber del Estado promover la
igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad, lo que debera cumplir
a través de programas destinados a las personas con discapacidad, cuyo objetivo
debe ser mejorar su calidad de vida, con acciones de fortalecimiento o promocion
de las relaciones interpersonales, su desarrollo personal, la autodeterminacion, la
inclusion social y el ejercicio de sus derechos.”.
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Este es el marco legal en que la discusion se debe situar, no
se habla ni reclama favores, es un enfoque de derechos reconocidos, pero aun
incumplidos. Se refirid a iniciativas de inclusién que estan llevado a cabo.

En definitiva, expresé que esta iniciativa debera
necesariamente promover y determinar la adecuacion de otros cuerpos legales,
especialmente en educacién y salud y podria fomentar el ingreso al registro
nacional de personas con discapacidad, hoy un tramite engorroso, donde se
cuestionan diagnésticos de TEA, y cuya real efectividad y beneficio es nulo, por
cuanto no aporta nada mas que baja estadistica, cuando los padres quieren
soluciones concretas traducidas en apoyos y educacion para sus hijos.

Hizo presente, que existen 295.670 inscritos en el Registro
Nacional de la Discapacidad, al mes de abril 2017, informacién solicitada por esta
fundacion via ley transparencia y que el total de personas con discapacidad en
Chile asciende a méas de 2 millones de personas, es decir, casi sélo el 10% de ellas
figuran inscritas.

Consider6 que nada se obtendra de esta iniciativa legal en
cuanto aumente o concretice el acceso a los diagnésticos tempranos si no va
acompafnada de los apoyos que las personas con TEA requieren. En este aspecto,
se debe tener siempre presente que el diagnéstico debe ser el “pasaporte”
necesario para la persona con TEA a los apoyos que ella requiere, y no una
etiqueta que lo clasifique o discrimine.

En tal sentido, es el momento que Chile vea y entienda que
en materia de discapacidad se debe mirar como una inversién y no como un gasto,
pues de brindar los apoyos necesarios en la primera infancia, traducidos en la
llamada “atencién temprana”, traera avances en la condicion de las personas con
TEA, facilitando el proceso educativo y el acceso al mundo laboral, y evitara que en
el futuro el Estado destine recursos al pago de pensiones por discapacidad por esta
causa.

Para construir una sociedad justa, se debe dar cabida a
todos sin excepcion, aceptar las diferencias como enriquecedoras, la diversidad
como un privilegio y no como una amenaza. Sin estas premisas, el desarrollo social
de una Nacion esta severamente amenazado.

Concluyd que el articulo 5° de la Ley 20.422 define
discapacidad atendiendo al origen o causa de ella (psiquica o intelectual, o
sensorial). En el caso del autismo, (TEA), entendiendo que se esta frente a un
trastorno del neurodesarrollo, y que la causa especifica ain no esta establecida por
la ciencia, la redaccion de la norma podria quedar de la siguiente manera:

Articulo Unico. - Agréguese un inciso segundo al articulo 5°
de la Ley N° 20.422 del siguiente tenor:

“Se definira también en la presente ley la discapacidad
social la que se entendera como los trastornos en el comportamiento adaptativo,
previsiblemente permanentes, como sucede en los trastornos del espectro autista y
otros del neurodesarrollo.”

Con la finalidad de que quede claramente establecido que
esta discapacidad social est4 presente en los TEA (autismo y asperger), que el
caracter general de la ley previene que sea aplicable al mayor numero de
individuos, no grupos especiales, y porque la técnica legislativa permite que la
redaccién contemple ejemplos que clarifiquen el ambito de aplicacion, teniendo
presente que “soOlo toca al legislador explicar o interpretar la ley de un modo
generalmente obligatorio”, tal como sucede en los articulos 2.320 y siguientes del
Cddigo Civil, a propdsito de la responsabilidad extracontractual.
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4. Fundador de la Agrupacion Asperger TGD Arica, don Antonio Galleguillos®.

Manifest6 que existe una debilidad relevante en las

estadisticas a nivel nacional. Faltan datos concretos para cuantificar las personas
que tienen esta condicion.

Seflald que en Arica existe una alta prevalencia, que se

relacionaria con factores ambientales.

EMDISC 1

DISCapPLCIDaD EM CHILE

[ T

TEA EN ARICA

W 5IN DOSCARALIDWAL
| DISCAPACIDAD

* SOLD EN ARICA HAY 1,500 NIROS ENTRE 6 & 17 ARDS DIAGNOSTICADOS
* WO REGISTROS ENTRE 0-6 AROS
* WO HAY REGISTROS DE 18 ARDS HACLA ADELANTE

Agregb que el objetivo de la ley N° 20.422 es asegurar la

igualdad de oportunidades de personas con discapacidad a través de medidas de
accion positiva y ausencia de discriminacion. Es deber del Estado promover y
garantizar dicha igualdad a través de medidas contra la discriminacion: exigencias
de accesibilidad, ajustes necesarios y prevencion de conductas de acoso.

Sin embargo, la ley dispone que para acceder a los

beneficios y prestaciones sociales que ella establece, es necesario que las
personas con discapacidad cuenten con la certificacion otorgada por la Comision de
Medicina Preventiva e Invalidez (Compin) correspondiente a su domicilio y que
estén inscritas en el Registro Nacional de la Discapacidad. En el caso de muchas
personas con trastorno del espectro del autismo no tienen carné de discapacidad.

8 |bidem.
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Sin embargo, para la asignacion y financiamiento de servicios y ayudas Kcnicas que requieran nifios mendres de
sels afios, serd suficiente la delemninacion diagndstica del médico trafante y la presentacion de un plan de
tratamiento, salvo que en casos calificados y debidamente fundados el Senvicio Nacional de fa Discapacidad

requiera olros anlecedentes (Excepcion).

Una vez que la COMPIN respectiva cerfifique |a discapacidad, tendrd la obligacidn de enviar los antecedentss al

Servico d2 Regisio Civ e Identfiacion para  inscripeidn en el regisio sefidado.

¢DIAGNOSTICO?

Hizo énfasis en la brecha significativa de profesionales
especialistas en trastornos del espectro del autismo, -a nivel nacional- que permitan

diagnosticar de manera temprana y oportuna la condicion.



23

Asimismo, dio cuenta de multiples casos en que la normativa
establece ciertos estdndares y criterios que en la realidad no son aplicados por
establecimientos educacionales, ni fiscalizados por la Superintendencia de
Educacién, particularmente en el decreto supremo N° 170 y N° 83 del Ministerio de

DS170Y 83

Enfoque inclusivo

PIE : implementacion de wh programa
de integracidn escolar

Procesa de Evaluacidn
Diagndstica
Integral de MEE

actividad

\iento Limitrofe.

Diagnostico de los alumnos beneficiarios(as)
subvencion de NEE de caracter permanente

. Discapacidad intelectual severa
. Discapacidad Auditiva

. Discapacidad Visual

. Multidéficit

. Disfasia severa

- Trastorno AUTISTA
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@ “La evoluacidn de los y las

estudiantes gue presentan

; necesidodes ed ' ;
Proceso de evaluacién ucativas especiales,

diagnéstica integral deberd ser un proceso que
Condiciones de la considerard, o lo menos, ung
evaluacién de NEE, segin  evaluacidn diagnéstica de ingreso,
el D5 N2 170: una evaluacion diagndstica de

egreso, evaluaciones periddicas de
acuerdo a las poutas técnicas que se
fijen en el presente decreto para cada
déficit o discapacidad”. (Art. 11)

* La documentacidn es de propiedad
de La famalia, perd deb& estar
disponible para la fiscalizacion. La
familia debe estar informada de los

* La evaluacion sera financiada por el
sostenedar, sin perpuicio de los aportes que
pueda realizar La familia. Mo hay inhabilidad

para conftratar profesicnales del drea privada,
avances y de bos apoyos que déebe dar

a su hijo o pupilo.

Se refiri6 a mudltiples vulneraciones de derechos, por
ejemplo, en el sistema educativo, existen cientos de nifios que no cuentan aln con
evaluacion diagnéstica, o la no entrega de documentacion a las familias, pese a que
la normativa dispone que es de propiedad de las familias.

Manifesté que en concordancia con la Convencién de
Derechos de Personas con Discapacidad, la ley N° 20.422, el Manual del DSM V, el
CIE 10, la terminologia debe ser universal, integral y solidaria, para que pueda
contener otras comorbilidades y sintomatologias. Debiera abordar trastornos
especificos del aprendizaje, déficit atencional, trastornos de déficit atencional e
hiperactividad, los trastornos de la comunicacion, los trastornos no especificados, el
sindrome de Asperger, el autismo.

La terminologia més comprensiva a utilizar seria “trastorno
del neurodesarrollo”.

Entregé una propuesta de redaccion del articulo 5°, de
caracter participativa e inclusiva:

“Articulo 5°.- Persona con discapacidad es aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o
intelectual o trastorno del neurodesarrollo, o sensoriales, de caracter temporal o
permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas.”

Esta definiciobn permitira generar mayores estadisticas,
cuantificar a las personas con TEA, potenciar el aumento de especialistas, de
perfeccionar a los profesionales, y disminuir la vulnerabilidad de derechos en
materia de educacion.
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5. Director Nacional del Servicio Nacional de la Discapacidad, don Daniel
Concha’.

Dio respuesta a la consulta efectuada por la Comisién sobre
la mocion en tramitacion.

“l. Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (en adelante la Convencidn), promulgada en Chile mediante decreto
N° 201, del afio 2008, del Ministerio de Relaciones Exteriores, marca un cambio
profundo en la forma de mirar la discapacidad, lo que significé un transito desde un
modelo asistencialista que centraba la discapacidad en las deficiencias de la
personas con discapacidad, hacia el Modelo Biopsicosocial en que la discapacidad
ya no esta centrada sélo en la deficiencia, sino también, en las barreras del entorno
a las cuales la personas con discapacidad se ve enfrentada. Por lo tanto, la
definicién de discapacidad es entendida como consecuencia de la interaccion entre
un individuo con una condicién de salud y su entorno fisico y social.

II. Definicibn de persona con discapacidad y obligacién de
consulta.

El articulo 1 de la Convencion sefiala que: "Las personas
con discapacidad incluyen aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas".

A partir de la ratificacion de la Convencién, Chile promulga la
Ley N° 20.422 que “Establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion
social de personas con discapacidad”, la cual sefala en su articulo 5° que:
"Persona con discapacidad es aquella que teniendo una o mas deficiencias fisicas,
mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal
0 permanente, al interactuar con diversas barreras presentas en el entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas".

Asimismo, la ley N° 20.422 establece los mecanismos para
calificar y certificar a las personas con discapacidad, reconociendo como
instrumento la Clasificacion Internacional de Funcionamiento de la Discapacidad y
de la Salud de la Organizacibn Mundial de la Salud, instrumento que recoge el
Modelo Biopsicosocial que evalla a las personas desde un enfoque integral,
reconoce que la discapacidad es consecuencia de la interaccion negativa entre un
individuo y sus factores contextuales, y considerando los ambientales y personales
debido a su condicion de salud.

A pesar de todos los antecedentes ya mencionados, no
existe una definicion uniforme de discapacidad a nivel internacional. "La definicion
de discapacidad es una cuestion que genera discrepancias y que presenta
variaciones segun el modelo filoséfico en el que se base, y segun lo contextos
culturales dentro de los cuales se defina"*°

Por tanto, la opinion de las personas con discapacidad a
través de las organizaciones que las representan resulta ser trascendental en

% Ibidem.

10 A. Palacios y F. Bariffi, "La Discapacidad como una Cuestién de Derechos Humanos". Ediciones CINCA.
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cualquier reforma legislativa en materia de discapacidad. Al respecto la Convencion
establece en su articulo 4, letra i), N° 3 que: "En la elaboracion y aplicacion de
legislacion y politicas para hacer efectiva la presente Convencién, y en otros
procesos de adopcion de decisiones sobre cuestiones relacionadas con las
personas con discapacidad, los Estados Partes celebraran consultas estrechas y
colaboraran activamente con las personas con discapacidad, incluidos los nifios y
las nifias con discapacidad, a través de las organizaciones que las representan".

Por tanto, se sugiere que las organizaciones de personas
con discapacidad en esta materia sean consultadas.

[ll. Discapacidad Social.

El desarrollo de la Discapacidad Social surge del modelo
que relaciona la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud (CIF) con el Modelo Ecolégico™ (Ararteko y Datlan, 2003).

La discapacidad social es el modelo que explica el proceso
de exclusion social a partir de la lectura abierta, integral y social de la discapacidad,
ampliando el concepto de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF) a lo social, explicando situaciones de desventaja que
no se circunscriben exclusivamente a un origen de salud y propone lineas de
intervencion integrales para paliar o anular la situacién de desventaja social.

La exclusién social es un proceso influido por los ingresos, la
salud, la educacion, el trabajo, la vivienda, ademas de por aspectos sociales o
legales®™. Asi, la discapacidad social tiene como objetivo convertirse en una
herramienta (til y abierta a [a colaboracién, que ayude a prevenir y corregir
situaciones de exclusion social.

V. Conclusiones.

Por todo lo anteriormente planteado, se sugiere en relacion
al presente proyecto de ley, tener en cuenta las siguientes consideraciones:

1. La incorporacién de un nuevo tipo de discapacidad en la
clasificacion de tipos u origenes de discapacidades, implica una serie
modificaciones a distintos cuerpos legales (leyes, decretos, normas, entre otros), los
cuales deberan incorporar esta nueva categoria y desarrollar los planes y
programas especificos necesarios para dar respuesta a este grupo.

2. La denominacion de discapacidad social y su definicion
propuesta, inducen a error, toda vez que la consideracion de estos términos en el
contexto académico y social, distan de la expresada en el boletin N° 11.240-31. Por
lo que de existir concordancia en la necesidad de crear un nuevo tipo de
discapacidad, su denominacion debe trabajarse con mayor rigurosidad para evitar
inducir a ideas equivocas en su fondo.

3. Se entiende la preocupacién de crear una nueva
categoria, dado que las personas con trastorno del espectro autista no se sienten
identificadas con la clasificacion de discapacidad que menciona la ley N° 20.422 en
el articulo N° 5 lo cual se debe abordar intersectorialmente con metodologias

I Modelo Ecolégico, plantea que la persona se ve influida por cuatro sistemas, cada uno de ellos influido en el otro.
El primer nivel se denomina Ortogenético y refleja las caracteristicas propias del individuo. El segundo nivel se
denomina Microsistema, refleja las variables que influyen directamente en la persona; el Ecosistema corresponde al
tercer nivel que refleja a la comunidad y el cuarto nivel el Macrosistema, refleja las fuerzas sociales y culturales
mas amplias que influyen y son influidas en el resto de los niveles.

12 . . " . . . - i
Santiago Pisonero, "La discapacidad social, un modelo para la comprension de los procesos de exclusion
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participativas, que permitan acordar un plan de trabajo tendiente a conocer a fondo
el sistema actual de clasificacion de la discapacidad de nuestro pais, y las posibles
modificaciones necesarias para mejorar la legislacion en la materia.

Por lo tanto, determinar los aspectos negativos en materia
de politicas publicas de la incorporacion de un nuevo tipo de discapacidad a la
citada ley, implica la realizacion de jornadas de trabajo institucionales e
interinstitucionales, tanto publicas como privadas, considerando el -caracter
transversal de la ley N° 20.422 y el impacto de las modificaciones que se derivan de
un cambio como el propuesto.”

La diputada Pacheco sefialé que ha sido un proceso gradual
en gue se ha ido visibilizando esta condicion, ademas, se refirié a la existencia de
diversos grados y a la importancia avanzar en una sociedad inclusiva.

La diputada Sepulveda consultdé sobre el origen de la
condicién, las ayudas técnicas que se requieren, las situaciones de
descompensacion y cuestiond la falta de diagndstico temprano.

La diputada Hernando valor6 el rol de las organizaciones
sociales ante la falta del Estado para abordar adecuadamente la situacion de
personas con discapacidad, y particularmente, de personas con esta condicién. En
el mismo sentido, se pronuncié el diputado Sabag.

Asimismo, cuestion6 que el Senadis sefiale que la
incorporacién de un nuevo tipo de discapacidad en la clasificacion de tipos u
origenes de discapacidades, implicaria una serie modificaciones a distintos cuerpos
legales (leyes, decretos, normas, entre otros) como un punto a considerar.

Respondiendo a las diversas consultas, los invitados se
refirieron al origen de la condicion, la relevancia del diagndstico oportuno y la
atencion temprana, a los ajustes necesarios y a la necesidad de apoyo en el
financiamiento.

6. Abogada, Premio Nacional de Derechos Humanos, doila Maria Soledad
Cisternas®.

Expres6 que el proyecto de ley responderia a una legitima
aspiracion de la comunidad de personas con sindrome de Asperger y con trastornos
del espectro autista, y sus familias.

Aspiracion que se fundamentaria en que no habria una
identificacion de este tipo de diversidades con las deficiencias expresadas en la ley;
un cuestionamiento al Registro Nacional de la Discapacidad —el que seria bastante
estigmatizante, innecesario ni refleja el universo de personas con discapacidad-; las
dificultades en las calificaciones que realizan las Compin, y una subrepresentacion
de datos estadisticos para politicas publicas. Hay razonabilidad en la
argumentacion.

Fue enfatica en sefalar que existe una absoluta distancia
entre la terminologia usada en el proyecto de ley y el enfoque basado en el modelo
de derechos humanos de la personas con discapacidad que recogen los diversos
instrumentos internacionales vigentes, por ejemplo, en el uso de los términos
“trastorno”, “alteracion”, “incapacidad” o la expresion “necesitaran la ayuda de algun
adulto que les supervise”. Habria que reestructurar los considerandos.

13 Sesion 962, 9 de agosto de 2017.
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Afirmo que incorporar una “discapacidad social” podria ser
delicado, incluso peligroso, “todos podemos tener alguna discapacidad social”.

La conceptualizacién de “personas con discapacidad” en la
Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad reune tres elementos: las deficiencias, las interacciones con barreras,
y cémo impacta en la participacion efectiva en la sociedad.

Manifestd que si bien la conceptualizacién de “persona con
discapacidad” de la Ley N° 20.422, que “Establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad” se basa en la de la
Convencion, existe una diferencia relevante.

La Convencion, en su articulo 1, sefiala “Las personas con
discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras,
puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas.” (Subrayado es nuestro) Es decir, da cuenta de una
realidad abierta, interactiva, cambiante y dindmica.

En cambio, la ley N° 20.422, sefiala en su articulo 5°.-
Persona con discapacidad es aquella gue teniendo una o mas deficiencias fisicas,
mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal
0 permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas.”

Se debiera alinear la conceptualizacion nacional a la de la
Convencion.

Concordo con la propuesta presentada por Aspaut V Region,
de incorporar en el articulo 5, “deficiencias del neurodesarrollo”, con el fin de
expresar la diversidad de las personas con el sindrome de Asperger, o del espectro
autista.

Observé que habria que analizar con cautela el inciso
segundo propuesto por Aspaut, que las describe, el que podria quedar expresado
en términos abiertos y no bajo una férmula taxativa.

La diputada Hernando valoré6 el aporte de las organizaciones
sociales y expertos que han ilustrado y profundizado la discusion sobre la materia.
Consulté a la conveniencia de la siguiente propuesta de redaccion presentada por
diversas organizaciones sociales: incorporar en la definicion de discapacidad la
“diversidad funcional social, que se entendera como neurodiversidad que
comprende a las personas del espectro autista”.

La abogada sefal6 que son conceptos complejos, que se
debe orientan a los consensos internacionales, que por via reglamentaria se
pueden ampliar.

7. Directora de Apoyo Autismo Chile EPAA, doiia Lilia Siervo™.
Manifestdé que es importante guiarse por las clasificaciones

internacionales. Lo que rige actualmente es el DSM V, que sefala como
clasificacion diagnéstica el “trastorno del espectro del autismo”, que puede estar

4 |bidem.
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asociado o no a discapacidad intelectual, a hiper o hipo respuesta y a deterioro
cognitivo, dentro del espectro.

Hizo presente que el DSM IV distinguia entre sindrome de
Asperger y trastornos del espectro del autismo, pero en la actual clasificacion -DSM
V- se encuentra solo “trastornos del espectro del autismo”, que distingue niveles por
los apoyos que se requiere.

El “trastorno del espectro del autismo” es una condicion del
neurodesarrollo, mucho mas profundo que una “discapacidad social”, la que seria la
punta del “iceberg”, lo visible del autismo. Es un perfil y un procesamiento cognitivo
diferente, que se puede dar de distinta manera entre una persona y otra. Es una
condicién de base que es o puede ser gatillada por barreras del entorno.

Expresé que es importante escuchar a los colectivos de
personas con autismo, que se sienten orgullosos de si mismos. Manifestd que se
requiere construir un entorno comprensible y educar a la comunidad para derribar
prejuicios asociados.

8. Fonoaudidloga de Apoyo Autismo Chile, doifia Vanessa Kreisel™.
Sefialé que las personas con esta condicion adultas se han
ido empoderando en sus derechos. Valoro la importancia de un diagndstico precoz.

Estimé6 adecuada la expresion “deficiencias del
neurodesarrollo” de acuerdo al DSM V, pero no se debe considerar Unicamente
como una discapacidad social. Este perfil cognitivo diferente acarrea situaciones de
discapacidad en diferentes ambitos, en razon de su entorno y apoyos con los que
cuenta.

Destacé que sobre los términos “diversidad funcional social’
y “neurodiversidad” no existe consenso, por lo que su uso podria acarrear mayor
confusion.

9. Jefe del Departamento de Salud Mental del Ministerio de Salud, doctor
Mauricio Gémez®®.

Expresé que a nivel mundial existen estadisticas muy
disimiles sobre prevalencia del espectro autista que se explicarian por la utilizacion
de diversas categorias diagndsticas, mas que por una prevalencia real de la
condicion de salud.

Las clasificaciones diagndsticas han ido evolucionando,
presentando diferentes tendencias. El manual diagnéstico y estadistico de la
Asociacion de Siquiatria de Estados Unidos -DSM V- tiene un enfoque dimensional
(de “espectro”) frente a una tradiciébn mas categorial del DSM IV.

Explicé que otra clasificacion diagnostica es la
Clasificaciéon Internacional de Enfermedades de la Organizacion Mundial de la
Salud (CIE) version 10 y en proceso, la 11.

No existen estudios de prevalencia en Chile, por lo que se
ha proyectado las cifras de Estados Unidos.

15 |pidem.
18 |bidem.
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Chile B

:Prevalencia de TEA?
De acuerdo a CDC: 1 cada 88 nifios

Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) Metwork,
dependiente del Center for DEease Control and Presention (CDC) (2013)

Poblacion Total {est.) 18,000,000
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Los componentes nucleares del espectro autista son:
diferentes grados de compromiso en la interaccion social reciproca, en la
comunicacion verbal y no verbal, y en la presencia de patrones restrictivos,
repetitivos y estereotipados de la conducta.

Existe un mayor consenso en gue en Sus aspectos
nucleares, es una condiciéon, no una enfermedad, que se caracteriza por un
funcionamiento cerebral diferente, perciben, ven y sienten de manera diferente.

El Ministerio de Salud clasifica de acuerdo a los CIE, porque
el sistema de salud (registros y diagnosticos) estd basado a ellos. El DSM V
contiene ciertos criterios diagndsticos y especificadores. Entre los criterios
diagnosticos, destaco dificultades en interaccion y comunicacion social, patrones de
conductas repetitivas y restrictivas, sintomas que deben estar presentes en
periodos tempranos del desarrollo y que causan una disfuncién social o en otras
areas.

En relaciobn a los especificadores: con o sin déficit
intelectual, con o sin trastorno del lenguaje, asociado a condicién médica genética o
factor ambiental, asociado con otro trastorno del neurodesarrollo mental o trastorno
conductual, asociado con catatonia.
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Sefialé6 algunas comorbilidades o alteraciones, que
interactian con la condiciéon basica como son las deficiencias cognitivas (29,8%):
67% en autismo, 19% en trastornos del desarrollo no especificado y 0% en
Asperger. Entre los sujetos que presentan discapacidad intelectual, se estima que el
30% cursa con discapacidad cognitiva moderada y un 40% con discapacidad
cognitiva grave a profunda. Epilepsia de aparicibn precoz o tardia (33%) y
trastornos de la integracién sensorial (69% a 90%), entre otros.

Expres6 que en la definicibn de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad no se habla de diagndsticos.

Reflexioné en torno a que un diagndstico de enfermedad o
una condicion de salud no implican discapacidad. Sélo en el caso que esa
enfermedad o condicién provoque un déficit o deficiencia, la interacciéon con el
medio puede determinar la discapacidad, en la medida que las barreras impidan la
participacion.

El planteamiento de las organizaciones debe ser analizado
bajo este paradigma, ya que la ley de inclusién social se formul6 con el espiritu de
armonizar dicha normativa a la recientemente ratificada Convencién de Derechos
de Personas con Discapacidad.

Cuestioné el intento de homologar la amplia gama del
espectro autista, -que va desde personas que tienen funcionamientos 6ptimos en
muchos aspectos a personas que tienen funcionamiento con mucha dependencia- a
un problema social es, -en su opinién-, extremar el andlisis e invisibilizar la
discapacidad.

La calidad de vida de una persona del espectro autista
dependerd de los apoyos que seamos capaces de brindar a lo largo de toda su
vida. Concluy6 que la tarea es de todos, de los Ministerios de Desarrollo Social, de
Salud, de Educacion, del Senadis y la sociedad civil.

La diputada Hernando valor6 el trabajo de las
organizaciones sociales, particularmente, por la ausencia del Estado para abordar
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los diferentes apoyos que se requieren. DestacO la relevancia del diagndstico
precoz.

Sefialé que esta iniciativa busca materializar la aplicacién y
fiscalizacion de la ley de inclusion laboral, a través de formalizar la acreditacion por
la via del Registro Nacional de Discapacidad. Sin embargo, expresé que existe un
cuestionamiento de parte de algunas organizaciones de ser incorporados en la
definicién de personas con discapacidad.

El diputado Arriagada consultod cudl es el punto de inicio del
trabajo intersectorial, si existen indicadores de gestion; expresoé su inquietud por la
ausencia de especialistas para los diagnosticos. Existe una situacion vulneracion de
derechos.

El diputado Alvarado se refirié a la importancia de una visién
médica, la cual se caracteriza por ser evolutiva.

El Director Nacional de Senadis, don Daniel Concha,
concordd que los términos son dinamicos y se deben basar en un enfoque de
derechos.

Por dltimo, la abogada Cifuentes hizo hincapié que no es
conveniente en el texto legal incorporar clasificaciones diagnésticas, dada la
naturaleza de esta iniciativa que se enmarca en un modelo de derechos humanos,
inscrito en el Ministerio de Desarrollo Social, independiente de que por via
reglamentaria se puedan establecer indicadores con precision.

10. Representantes de la Sociedad de Psiquiatria y Neurologia de la Infancia y
Adolescencia (Sopnia), neurélogas sefioras Verénica Burén, vicepresidenta, y
Joanna Borax, directora.

Explicaron que el proyecto de ley se basa a una clasificacion
diagnéstica que no esta actualizada. EI marco teérico debe ser riguroso,
actualmente se utiliza el DSM V.

Expresaron que los criterios diagnésticos son bien precisos.
Desde el afio 2013 desaparece el denominativo “sindrome de Asperger” como tal,
se utiliza “trastorno del espectro autista”; quedando el asperger —por decirlo de
alguna manera- como “el trastorno del espectro autista mas leve”.

Se habla de “espectro del autismo” porque reconoce
situaciones muy variadas, con necesidades diferentes para cada persona. Existen
personas con un funcionamiento muy alto, que pueden desenvolverse socialmente
en plenitud, y personas con déficit cognitivo, quienes requieren mayores ayudas.

Sobre el Registro de Discapacidad, sefialaron que la
incorporacién dependera de la voluntad de cada familia. De todas formas,
expresaron que es importante precisar los conceptos y la rigurosidad en el
diagnostico, para evitar que algunas instituciones pudieran obtener beneficios o
ganancias que no corresponden.

Pidieron dar contenido al concepto de “discapacidad social”,
gue ello impligue apoyo educacional, controles especificos con especialistas.

En el didlogo parlamentario se analizé los objetivos del
proyecto de ley.

La diputada Hernando sefial6 que muchas organizaciones
sociales se han tenido que fortalecer ante la falta de herramientas y respuestas por
parte del Estado. Una de dichas herramientas con la que se podria contar es el
Registro Nacional de la Discapacidad porque dispone una serie de beneficios,
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ayudas técnicas y el acceso a la ley de inclusion laboral. Sin embargo, no existe
consenso sobre la conveniencia de incorporarse a dicho Registro.

Asimismo, expresé que existen cuestionamientos frente a
los criterios y categorias utilizados por las autoridades, los que serian precarios y no
se harian cargo de la amplitud del espectro autista. Expres6é su inquietud
frente a la falta de diagndstico, especialmente en las regiones y los altos costos del
tratamiento.

Por dltimo, explic6 que el sindrome de Asperger, esta
clasificado como una enfermedad mental, de acuerdo al CIE 10, por lo que se
requiere avanzar en la legislacion.

Esta norma apunta a resguardar el acceso en materia de
empleo, y dar aplicacion y fiscalizacion de ley de inclusién laboral.

El diputado Alvarado manifesté que se requiere un marco,
basado en criterios médicos -que son evolutivos-, pero que acoja una realidad
social.

El diputado Fuentes sefiald que existe una fuerte
discriminacion, las escuelas no estan preparadas para abordar las dificultades que
se presentan.

La diputada Pacheco concord6 con que existe una situacion
de discriminacion, en materia educacional, cultural y de trato, entre otras. Expresé
gue se requiere articulacidon entre los ministerios de Salud y Educacién y una
evaluacién diferenciada en materia educacional.

La diputada Sepulveda manifesté que es importante contar
con las opiniones de los especialistas para ilustrar el debate.

Respondiendo a las consultas del diputado Sabag, las
expositoras explicaron que la frecuencia del trastorno del espectro autista ha ido
aumentando porgue se han ido precisando los diagndésticos, llegando casi al 1% de
la poblacién.

Con posterioridad a la sesion, las especialistas
acompafaron un documento relacionado con el marco teérico del trastorno del
espectro autista.

En sintesis, el referido documento parte sefialando que el
trastorno del espectro autista se define como la dificultad persistente en el
desarrollo del proceso de socializaciéon (interaccién social y comunicacion social),
junto con un patrén restringido de conductas e intereses, dentro de lo cual se
incluyen restricciones sensoriales.

El concepto clasico de autismo ha variado desde sus
descripciones originales explicadas por Leo Kanner (1943) y Hans Asperger (1944).

Existe una Triada Clasica de sintomas que incluyen:
socializacion alterada, trastorno de la comunicacion verbal y no verbal y un
repertorio restringido y estereotipado de conductas.

El autismo es una constelacion de sintomas debidos a
disfuncion del sistema nervioso central con grados variables de intensidad que
traduce un trastorno profundo de la conducta con sintomas centrales que lo definen.
Es una disarmonia generalizada en el desarrollo de las funciones cognitivas
superiores independiente del potencial intelectual inicial. Esta definicion es la
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contenida en el DSM V', la definicién anterior del DSM IV se incluia el trastorno
autista dentro del concepto de trastorno generalizado del desarrollo.

Segun la clasificacion DSM |V los trastornos generalizados
del desarrollo incluian: trastorno autista, sindrome de Rett, trastorno desintegrativo
infantil, trastorno de Asperger, trastorno generalizado del desarrollo no especificado.

En la clasificacién actual del DSM V ademas de desaparecer
el concepto de trastorno generalizado del desarrollo, desaparecen como entidades
diagnosticas el sindrome de Asperger, el trastorno autista, el TGD no especificado y
el trastorno desintegrativo infantil. El sindrome de Rett es un diagndstico
neurologico especifico.

Los criterios diagnésticos del trastorno del espectro autista,
segun el DSM V (APA, 2013, en genral son:

- Deficiencias persistentes en la comunicacion y en la
interaccion social en diversos contextos.

- Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento.

Los sintomas tienen que manifestarse en el periodo de
desarrollo temprano. No obstante, pueden no revelarse totalmente hasta que las
demandas sociales sobrepasen sus limitadas capacidades. Estos sintomas se
pueden encontrar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores
de la vida.

Los sintomas causan deterioro clinico significativo en el area
social, laboral o en otras importantes para el funcionamiento habitual.

Las alteraciones no se explican mejor por una discapacidad
intelectual o por un retraso global del desarrollo.

La discapacidad intelectual y el trastorno del espectro autista
se encuentran frecuentemente unidas. Para poder realizar un diagnéstico del
trastorno del espectro autista y de discapacidad intelectual con comodidad, la
comunicacion social debe situarse por debajo de lo esperado a nivel general del
desarrollo.

Estudios tempranos en autismo reporta tasas de prevalencia
de 2-5 por 10.000 nifios. Posteriormente se han reportado tasas de 0,7-21,1 por
10.000 nifios. Otros datos de APA reportan tasas de 1-1,2 por 10.000 nifios. Varios
estudios muestran que es 4 veces mas frecuentes en varones.

En el enfrentamiento clinico del paciente con autismo
encontramos dos grandes grupos desde punto de vista etiolégico:

1. Autismo idiopatico: en el autismo idiopéatico no es posible
detectar una etiologia especifica (no existe marcador biol6gico), esto ocurre en la
mayoria de los casos.

A pesar de todos los avances en la neurociencia y de los
métodos genéticos, no se ha podido establecer todavia un modelo que explique la
etiologia y fisiopatologia del trastorno del espectro autista.

2. Autismo secundario o sindrémico: El autismo sindrémico
es aquel en que es posible determinar un nexo causal entre una enfermedad y
autismo. Prevalencia entre 11 al 37% de los casos de autismo.

'7 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)
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Entre las causas de autismo secundario o sindrémico, se
encuentran  factores ambientales, genéticos, metabdlicos, infecciosos,
inmunolégicos, neuroldgicos; como parte de las manifestaciones clinicas en el
contexto de una epilepsia, enfermedad metabdlica, infecciones congénitas.

De las causas genéticas existen reportes de frecuencia
encontrandose entre 2 a 9% de hermanos y hasta 92% de concordancia entre
mellizos monocigotos.

El trastorno del espectro autista es un diagndstico
eminentemente clinico, por médico neurdlogo o psiquiatra que tenga experticia en el
tema. Requiere un proceso diagndstico que permita una acabada evaluacion del
paciente dado que es necesario explorar todos los aspectos relacionados con la
comunicacion.

Se debe realizar una historia clinica cuidadosa vy
observacion directa de las conductas y del estilo de comunicacién y juego del nifio y
criterios diagndsticos basados en el DSM-V.

El trastorno del espectro autista requiere manejo
multidisciplinario e intersectorial. Fundamental realizar diagnostico correcto y tener
equipos capacitados tanto a nivel de educacién como de salud para realizar una
intervencion efectiva. Esto va directamente relacionado al pronéstico individual del
paciente como de su entorno familiar.

Bl ackin
condiscnal
IrL i Proirenves
golre fachones oonductat
agravantedy TEA adaptatiea
CoFel bl i i para
i nachatiden
A ial
Reducir
RIS
farraliar

b) Votacién en general y particular del proyecto de ley.

La Comision, compartiendo los objetivos y fundamentos
tenidos en consideracién por las mociones procedié a dar su aprobacién a la idea
de legislar por la unanimidad de los diputados presentes sefioras Marcela
Hernando y Clemira Pacheco y de los sefiores Miguel Angel Alvarado, Claudio
Arriagada, Daniel Melo, Diego Paulsen, Jorge Sabag y Ernesto Silva.

Articulo Unico.

Agrega, en el articulo 5° de la ley N° 20.422, el siguiente
inciso segundo:

“Se definira también en la presente ley la discapacidad
social la que se entendera como los trastornos en el comportamiento adaptativo,
previsiblemente permanentes”.

Las diputadas Hernando y Pacheco, y los diputados
Alvarado, Arriagada y Melo, formularon indicacién para reemplazar el articulo Gnico
por el siguiente:
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“Articulo Unico: Sustitiyese el articulo 5 de la Ley N° 20.422,
gue Establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusion social de
personas con discapacidad, por el siguiente:

“Articulo 5°.- Persona con discapacidad es aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o
intelectual, del neurodesarrollo, sensoriales o sociales, de caracter temporal o
permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas.

Se entenderdn incluidas en las deficiencias del
neurodesarrollo todas aquellas que comprenden la condicién del espectro autista.”.”

El Director del Senadis, don Daniel Concha, concordé con la
redacciébn de la indicacion, no obstante expres6 su inquietud frente a la
incorporacién del término “deficiencias sociales” y consulté si se refiere a las
dificultades en la interaccion social analizadas con las organizaciones que
concurrieron a la discusion.

La diputada Hernando manifestdé que la indicacién de su
autoria, que agrega en la definicion de discapacidad la “deficiencia del
neurodesarrollo”, surge a partir de las observaciones de los diversos especialistas y
organizaciones sociales que participaron de la discusion en la Comision.

Expres6 que la indicacion permite abrir un espacio para que
las personas con deficiencias del neurodesarrollo, y particularmente, con la
condicion del espectro autista puedan ser consideradas personas con discapacidad
en tales términos, y no necesariamente bajo otras deficiencias, como la mental.

La diputada Pacheco valoré la utilizacion del concepto
“deficiencias del neurodesarrollo” y reiterd la importancia de un diagnostico precoz,
conforme a lo expresado por los expertos.

Afirmo que es relevante mantener la referencia a las
dificultades de adaptacién en el ambito social por la importancia que posee en el
desarrollo adecuado de las personas. En el mismo sentido, se pronunciaron los
diputados Alvarado y Arriagada.

En la misma linea, el diputado Melo explicé que la indicacion
se sustenta en el debate suscitado con los invitados, por ello se incorpora el
concepto “deficiencias del neurodesarrollo” en concordancia con la clasificacién
diagndstica del DSM V, que incluye, entre otros, los trastornos del espectro autista,
trastornos de la comunicacion, déficit atencional.

Indicé que el uso del término “condicion” representaria de
mejor manera la neurodiversidad sin una connotacién negativa asociada a
anormalidad. Compartio la importancia de mantener la referencia a las dificultades
en el ambito social.

Por su parte, el diputado Silva consulté la pertinencia, tanto
desde una perspectiva de fondo como de forma, que en el inciso segundo se
precise el contenido de una de las deficiencias y no el de las demas. Al respecto, el
Director del Senadis concord6 con la redaccién del inciso segundo.
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Sometida a votacion, la indicacién fue aprobada por
unanimidad de los presentes (7) sefioras Hernando y Pacheco, y sefores
Alvarado, Arriagada, Melo, Paulsen y Silva.

Posteriormente, se analiz6 la posibilidad de incorporar
nuevas indicaciones sobre la rigurosidad de la calificacién de la condicion por parte
de las Comisiones de Medicina Preventiva e Invalidez (Compin), y establecer los
grados y la funcionalidad en la credencial.

La diputada Hernando explicé que se podria buscar la forma
de resolver las dificultades expuestas por las organizaciones. Actualmente, las
personas con trastorno del espectro autista son calificadas con discapacidad
mental, lo que no se condice, muchas veces con la realidad, ni permitiria acceder
adecuadamente al porcentaje de la ley de inclusién laboral, a los establecimientos
educacionales, entre otros.

El diputado Silva manifestd6 compartir el espiritu de la
propuesta, pero expresdé que no seria necesaria en virtud de la modificacion
aprobada al articulo 5, que incorpora a las personas que tienen deficiencias del
neurodesarrollo - la que a su vez, incluye a las personas con la condicion del
espectro autista-.

En el mismo sentido, el Director del Senadis afirmé que una
norma en tal sentido seria redundante; ya que con la modificacion al articulo 5 es
suficiente y, obviamente, publicada la ley se deberan ajustar los reglamentos.

Por otra parte, se discuti6 la posibilidad de dejar establecida
en la credencial el tipo y grado que afecte a la persona que sea calificada por las
Compin. Sobre el tema el Director de Senadis expresé que el contenido de la
credencial, es el ultimo proceso en el sistema de calificacion, certificacion y registro
de la discapacidad, y que se regula por via reglamentaria.

Al efecto, indic6 que el articulo 13 del Reglamento del
Registro Nacional de la Discapacidad, dispone “La credencial tendrd forma
rectangular, serd emitida por medios mecanizados sobre papel con impresion de
seguridad y contendra, a lo menos, la individualizacion completa del inscrito, las
caracteristicas de su discapacidad y la necesidad de posterior reevaluacion.” En
ese rango se podria discutir la propuesta.

Agregl que esta materia se debe trabajar con las Compin, y
en la aplicacién instrumentos como el Instrumento de Valoracién de Desempefio en
Comunidad (Ilvadec) en concordancia con Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF).

La diputada Hernando enfatizé en la importancia de que la
calificacion de la condicidn del espectro autista sea rigurosa, y que indique con
claridad, el grado de discapacidad y su funcionalidad.

Hizo hincapié en que la inscripcion en el Registro Nacional
de la Discapacidad es voluntaria, y que las personas con la condicion del espectro
autista podran optar o no por ella. Precisé que esta descripcion podria ser regulada
en por via legal o reglamentaria.

Numero nuevo.
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La diputada Hernando y el diputado Arriagada presentaron
indicacion para agregar un inciso segundo al articulo 70:

“En el caso de nifios/as y adolescentes con trastornos del
espectro autista, el Servicio Nacional de la Discapacidad en conjunto con los
organos correspondientes deberan proporcionar los servicios y ayudas técnicas
sefaladas en la “Guia Clinica Deteccién y Diagndstico oportuno de los trastornos
del espectro autista (TEA)” del Ministerio de Salud.”

La indicacién fue declarada inadmisible por el Presidente
de la Comision.

Por dltimo, se hizo presente que se deberia dejar constancia
de la necesidad de que el Servicio Nacional de la Discapacidad y el Ministerio de
Salud deberdn proporcionar los servicios y ayudas técnicas a las personas con
trastorno del espectro autista, en especial aquellas a que se refiere la Guia Clinica
de Deteccién y Diagndstico oportuno de los trastornos del espectro autista (TEA),
del Ministerio de Salud.

El Director del Senadis, sefialé que el reemplazo del articulo
5, hace innecesaria la consideracion de otras modificaciones que aludan a los
temas antes sefalados ya que de esa modificacion se derivaran modificaciones
reglamentarias que consideraran tales aspectos. Asimismo, sefialé que la Guia
Clinica se modifica permanentemente de acuerdo a la Clasificacion Internacional de
Enfermedades, CIE.

V. ARTICULOS E INDICACIONES RECHAZADOS E INADMISIBLES
a) No existen indicaciones rechazadas.

b) Se declaré inadmisible la indicacién de la diputada Hernando y el diputado
Arriagada para agregar un inciso segundo al articulo 70:

“En el caso de niflos/as y adolescentes con trastornos del
espectro autista, el Servicio Nacional de la Discapacidad en conjunto con los
organos correspondientes deberan proporcionar los servicios y ayudas técnicas
sefaladas en la “Guia Clinica Deteccién y Diagnéstico oportuno de los trastornos
del espectro autista (TEA)” del Ministerio de Salud.”

Por las razones sefialadas y por las que expondra
oportunamente la Diputada Informante, esta Comisién recomienda aprobar el
proyecto de conformidad al siguiente texto:

PROYECTO DE LEY
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“Articulo Unico: Sustitiyese el articulo 5 de la Ley N° 20.422,
gue establece normas sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de
personas con discapacidad, por el siguiente:

“Articulo 5°.- Persona con discapacidad es aquella que
teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o
intelectual, del neurodesarrollo, sensoriales o sociales, de caracter temporal o
permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas.

Se entenderan incluidas en las deficiencias del
neurodesarrollo todas aquellas que comprenden la condicion del espectro autista.”.”

Se designé Diputada Informante a la sefiora Marcela
Hernando Pérez.

Tratado y acordado, segun consta en las actas
correspondientes a las sesiones de fecha 19 de julio, 2, 9, 16 y 23 de agosto y 6 de
septiembre de 2017, con la asistencia de las diputadas sefioras Marcela Hernando
Pérez, Clemira Pacheco Rivas y Alejandra Sepulveda Orbenes, y de los diputados
sefiores Miguel Angel Alvarado Ramirez, Claudio Arriagada Macaya, Joaquin Lavin
Ledn, Daniel Melo Contreras (Presidente), Diego Paulsen Kehr, Jorge Sabag
Villalobos y Ernesto Silva Méndez. Asistid, ademas, por la via del reemplazo, el
diputado sefior lvan Fuentes Castillo.

Sala de la Comision a 6 de septiembre de 2017.

. - . ”;
_— -l___?.._,.p"':-r- —-1..-_.- -_-.-___; -'_

'-\.

- -MARIA TERESA CALBE-RON ROJAS
Abogada Secretaria de la Comision
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