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Resumen

El presente articulo expone informacion referente a la seguridad social y a las personas con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) en Uruguay, con foco en prestaciones otorgadas por BPS. Se presentan datos sobre pension por invalidez,
Ayuda extraordinaria (Ayex) y Programa de Asistentes personales, con apertura por sexo y tramo de edad.
Adicionalmente se reflexiona sobre el mercado laboral para esta poblacion y normativa relacionada junto a
publicaciones nacionales e internacionales. Dentro de los principales resultados, mds del 80% de las pensiones otorgadas
corresponden a dependencia severa y de considerar el sexo surge que 8 de cada 10 son varones. El 50% de las Ayex
otorgadas, se acumulan en los menores de 5 afios. En relacion a las solicitudes otorgadas para la contratacion de un
asistente personal, se observa que cerca del 80% acceden al subsidio total, de los cuales el 70% de las personas usuarias
residen en el interior del pais. La mayor demanda se instala en el tramo etario de 6 a 10 afios.
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Introduccion

La temdtica sobre autismo ha adquirido un mayor protagonismo desde hace ya un tiempo. Esto se ha logrado
especialmente por las acciones de organizaciones sociales, principalmente sostenidas por familiares, como
también a través de instituciones publicas o privadas vinculadas a la discapacidad.

La Asamblea General de las Naciones Unidas declaré el 2 de abril como Dia Mundial de Concientizacion sobre
el Autismo, y Uruguay por Ley N2 19.981 adhiere a la misma fecha, promoviendo a la divulgacion sobre la
tematica y sus diversos aspectos por parte de los organismos referentes.

En linea con esta declaracion el presente documento expone informacidn desde la seguridad social, sobre
prestaciones y apoyos econémicos brindados por el Banco de Prevision Social a partir de los registros
administrativos, y se incluye el relevamiento de informacién a través de la realizacién de entrevista a
informante calificado en la temética®. Se presentan datos sobre pensiones invalidez, ayudas extraordinarias
(AYEX), Programa de Asistentes personales entre otros. En el primer caso, son prestaciones econdémicas
mensuales destinadas a equiparar la incapacidad en el desarrollo de tareas y su correspondiente
remuneracion, por lo que estas colaboran al sustento cotidiano. Las AYEX brindan apoyo econdmico para
tratamientos terapéuticos, instituciones educativas, servicios profesionales, entre otros, y en cuanto al
Programa de Asistentes personales, brinda un subsidio de acuerdo a los ingresos de las familias, para la
contratacién de una persona que ayude en las actividades basicas de la vida diaria.

! Dra. Gabriela Garrido Unidad TEA, Hospital Pereira Rosell. UDELAR — ASSE.
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El documento desarrolla en primer lugar las definiciones establecidas por organismos referentes en salud
sobre autismo junto a antecedentes de investigaciones. Posteriormente se presentan datos a partir de
registros administrativos del organismo. Seguidamente se aborda la tematica laboral para las personas
autistas, normativa relacionada con la temadtica, junto a publicaciones internacionales. Por ultimo, se
presentan conclusiones y posibles lineas de investigacién a desarrollar.

1. Autismo: Conceptos y antecedentes en el tema.
De acuerdo a la Clasificacidn Internacional de Enfermedades?, la CIE-11 describe al autismo:

“El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes en la capacidad de iniciar y sostener
la interaccion social reciproca y la comunicacién social, y por un rango de patrones comportamentales e
intereses restringidos, repetitivos e inflexibles. El inicio del trastorno ocurre durante el periodo del desarrollo,
tipicamente en la primera infancia, pero los sintomas pueden no manifestarse plenamente hasta mas tarde,
cuando las demandas sociales exceden las capacidades limitadas. Los déficits son lo suficientemente graves
como para causar deterioro a nivel personal, familiar, social, educativo, ocupacional o en otras areas
importantes del funcionamiento del individuo, y generalmente constituyen una caracteristica persistente del
individuo que es observable en todos los dmbitos, aunque pueden variar de acuerdo con el contexto social,
educativo o de otro tipo. A lo largo del espectro los individuos exhiben una gama completa de capacidades
del funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje.” (OMS, 2023)

En 2014 el Programa Nacional de Discapacidad (PRONADIS) realizé6 una consulta participativa sobre las
necesidades que perciben los familiares y organizaciones vinculadas al Trastorno del Espectro Autista (TEA),
a efectos de poder desarrollar o ajustar politicas publicas. De esta actividad surgieron insumos a tener en
cuenta para el abordaje y construccion de acciones o programas. Del informe se presentan aproximaciones
gue hacen a una definicién conceptual del trastorno, destacando:

“El TEA se manifiesta en una serie de sintomas basados en una triada de trastornos en la interaccion social,
comunicacién y falta de flexibilidad en el razonamiento y comportamiento (Wing, 1993). El grado, forma y
edad de aparicion va a variar de un individuo a otro, definiendo cada una de las categorias diagndsticas. A
pesar de las clasificaciones, ninguna persona con TEA es igual a otra en cuanto a caracteristicas observables,
de aqui el desafio en la flexibilidad y diversidad de disefios de atencidn.” En esa instancia, se estimaba una
prevalencia de 1 cada 88 nifios/as. (PRONADIS, p. 7)3

2 Recuperado de:

https://icd.who.int/browsel1/I-m/es#/http%3A%2F%2Fid.who.int%2Ficd%2Fentity%2F437815624

Cabe destacar la CIE 11 entro en vigencia recientemente, y estd pendiente la transicién al mismo por parte del sistema nacional de
salud.

3 En Anexo se detallan diferentes definiciones al respecto.
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Otros aportes desde la investigacion

De la entrevista con la Dra. Gabriela Garrido®* surge informacidn vinculada a estudio realizado en paises de
Ameérica Latina, a cargo de la Red Espectro Autista en Latinoamérica (REAL). La investigacion se realizd a
través de una encuesta en linea para los cuidadores y familiares de personas con autismo en seis paises;
Brasil, Argentina, Chile, Republica Dominicana, Venezuela y Uruguay, a finales de 2015 y comienzos de 2016.°

A continuacién se presentan datos de los servicios o terapias que realizan las personas con autismo en los
paises estudiados, posiciondandose en el primer lugar la terapia del lenguaje con el 49,7%. En cuanto al
numero de horas semanales, se identificd con el 45% del total que las personas realizan entre 6 a 10 horas,
seguidas con el 37% por aquellas que realizan menos de 5 horas en la semana.

Tabla 1: Servicios declarados (actuales) y horas semanales segun grupo de edad y nivel educativo.

Escuela

Grupo de edad/ Tipo de Servicio? Preescolar N=1008 . Adolescentes N=295 Total N= 2520
Primaria=1217

Terapia de lenguaje 596 60,8 554 46,7 69 24 1230 49,7%**
Terapia ocupacional 382 39,4 370 31,5 62 21,5 814 33,5%**
Terapia de comportamiento 296 30,7 371 31,2 72 24,8 746 30,2
Medicamentos 175 18,4 415 35,2 121 42,2 711 29,4%**
Rehabilitacién Cognitiva 157 16,5 250 10,4 54 18,9 467 19,2
Terapia Fisica 188 7,8 216 18,5 37 12,8 446 18,4
Integracion sensorial 202 21,2 189 16,1 28 9,7 419 17,4%**
Psicodinamica 89 3,7 155 13,3 50 17,5 295 12,2%**
Biomedica 87 9,2 95 8,2 20 7 204 8,4
Numero de horas por semana por tipo de
servicio[x(SD)]
Psicodinamica 3,43 13,75 2,12 9,79 4,75 18,02 2,94 12,66
Terapia cognitiva 4,31 11,61 3,8 6,21 4,33 8,24 4,03 8,62
Integracion sensorial 2,96 9,85 2,98 6,41 3,17 5,11 2,98 8,29
Terapia de comportamiento 4,39 8,99 4,26 6,48 5,07 8,98 4,39 7,83
Terapia Fisica 2,97 10,54 2,06 3,53 2,12 1,98 2,48 7,53
Terapia ocupacional 2,16 7,51 2,1 4,6 2,63 6,18 2,16 6,28
Terapia de lenguaje 2,2 6,52 1,68 2,9 2,46 5,84 1,99 5,21
Numero de horas por semana por tipo de
servicio[N(%)]
Ninguna 323 32 465 38,2 151 51 939 37xx*
1-5 487 48,3 527 43,3 106 36 1120 45¥**
6-10 115 11,4 124 10,2 18 6,1 257 10 **
11-15 37 3,7 33 2,7 4 1,4 74 JrE*
16 -20 17 1,7 24 2 6 2 47 2¥**
>20 29 2,9 44 3,6 10 3,4 83 3
Numero total de horas por
semana [x(SD)] 4,21 8,86 3,98 9,24 3,38 9,23 4 9,09

Nota: 2Incluye solo respuestas validas; puede no sumar 2520. *a<.05, **a<.01, ***a<.001
Fuente: tomado de Montiel-Nava et al (2020)

4 La entrevista con formato semiestructurado, se realizé de forma presencial el 19 de julio de 2023. En anexo se adjunta
cuestionario tentativo.

5 Por mas detalles sobre la investigacion y aspectos metodoldgicos, consultar: https://doi.org/10.1016/j.rasd.2020.101670. Se
realizé la traduccidn del texto mediante el Traductor de Google.
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En relacién a estos servicios se relevd la satisfaccion por parte de las familias, de donde surge que la terapia
de conducta se posiciona en el primer lugar con el 73%, seguido de la terapia ocupacional con el 68,7% v la
terapia del lenguaje con el 65,2%.

También se presentan las barreras para acceder a los servicios, donde se identifican largas listas de espera
(50,2%), altos costos (35,2%) y falta de oferta de servicios (26,1%). En el caso de Uruguay, estas dimensione
representan el 51,5% para la lista de espera, el 27,7% declaran altos costos y el 24,5% entienden que no hay
servicios disponibles.

En otro articulo® (Paula et al, 2020), se presentan y analizan otros resultados de la misma encuesta entre los
cuales esta el impacto econdmico de las familias con una persona con TEA. Cerca del 48,8% declaré tener
algun problema financiero, el 47, 4% de los cuidadores tuvo que reducir la jornada laboral y un tercio (35,5%)
tuvo que dejar de trabajar a causa del autismo del nifio. Para el caso de Uruguay, el 53% declaré haber tenido
problemas financieros, el 52, 8% de las familias tuvieron que reducir sus horas de trabajo, y el 35,2% dejaron
de trabajar. (p. 4y 8)

En resumen, dentro de los principales resultados alcanzados se destaca;

“Este estudio identifica la frecuencia de los encuentros de servicio y las horas de servicios por semana en
relacién con las edades de las personas con TEA. Los servicios de ST (terapia del habla), OT (terapia
ocupacional) y BT (terapia conductual) disminuyen con la edad del paciente, mientras que la medicacion
aumenta. Los servicios respaldados con mayor frecuencia no son especificos para los TEA y tienen evidencia
de efectividad baja o moderada, pero estan ampliamente disponibles en instituciones publicas y privadas;
estos servicios existen en contextos ambulatorios de salud mental. Lo que es mas importante,
independientemente del grupo de edad, una gran proporcion de personas no reciben tratamiento, y quienes
si, reciben menos horas de las que especifican las recomendaciones de mejores practicas. Para los
adolescentes, las brechas en el tratamiento son ain mayores y menos consistentes porque los servicios
disponibles son escasos, ademas de la medicacion.” (p. 10)

En relacidn a este punto, la Dra. Garrido destaca que en todos los paises estudiados lidera el tratamiento del
lenguaje, menos en Uruguay. En nuestro pais se posiciona en el primer lugar el tratamiento de
psicomotricidad, pero la especialista menciona que no existe evidencia asociada en relaciéon a los beneficios
que resultan de estos tratamientos, y que es necesario continuar con investigaciones al respecto.

También, destacd que faltan profesionales del drea de fonoaudiologia y de terapistas ocupacionales. Por otro
lado, en cuanto a la carga horaria de los tratamientos, sefiala que para los diagndsticos tempranos seria
deseable aumentar la carga horaria en fonoaudiologia. También destaca que hay pocas opciones vinculadas
a los tratamientos neurocognitivos o cognitivos, y que en la mayoria de los casos son financiados por las
familias.

6 Desafios, prioridades, barreras para el cuidado y estigma en familias de personas con autismo: similitudes y diferencias en seis
paises latinoamericanos. Por mds informacion: https://doi.org/10.1177/1362361320940073. Se realiz6 la traduccion del texto
mediante el Traductor de Google.
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En relacién a los obstaculos para acceder a los servicios surge de la misma investigacion; que los principales
se asocian a la severidad del caso, como también el acceso al lenguaje. En relacidon a la familia, se observa el
peso que tiene el nivel de instruccion, el nivel socioecondmico y el lugar de residencia.

El nivel socioecondmico de las familias y la prevalencia de este tipo de problemas del neurodesarrollo son
independientes, es decir, esta condicidon es transversal a todos los niveles socioeconémicos. En lo que si hay
variaciéon de acuerdo al nivel socioeconémico es en el acceso a los servicios, posibilitando una evolucidon
diferente en el prondstico, marcando inequidades de acuerdo al nivel.

Como se observa, surgen algunas variables de interés que tiene que ver con la realidad de las personas con
autismo y su posibilidad de acceso a los tratamientos, lo que puede estar condicionado por las caracteristicas
de la familia establecidas por el nivel de educacién, nivel socioeconémico o lugar de residencia. Por otro
lado, la especialista indica que aproximadamente lleva 24 meses el diagndstico de la persona con autismo,
desde el momento que se identifica algin comportamiento inusual hasta efectivizar la consulta con el
profesional. Por este motivo, el trabajo con las familias y la capacitacién a ellas, es una de las estrategias que
se esta llevando adelante, y un ejemplo de esto es el programa nacional PICA que busca fortalecer la
comunicacion social, el lenguaje, el juego y la conducta de las personas con autismo, brindado las
herramientas a las personas de su entorno.’

Desde el ambito de la seguridad social, y en especial desde el BPS, los datos antes mencionados generan
insumos en relacion a las prestaciones que brinda el organismo para este colectivo. Por otra parte también
se identifica el impacto en las familias en términos econdémicos, al visualizar que ante la necesidad de
cuidados que requieren las personas con autismo, algin miembro de la familia relega su vida laboral o
disminuye el horario de la jornada laboral, lo que va en desmedro de su cobertura social actual y a futuro.

2. Prestaciones brindadas

2.1 Pensidn Invalidez

Dentro de las prestaciones servidas por el organismo se establece la pension por invalidez (articulo 43 de la
Ley N2 16.713), la cual se caracteriza por ser una prestacion no contributiva. Esta se abona mensualmente a
personas con discapacidad en base a dictamen médico del sector Evaluacién de Incapacidad. Adicionalmente
se consideran los recursos para subvenir las necesidades vitales.

Se distinguen dos situaciones, aquellas personas con una discapacidad leve o moderada, condiciondndose en
este caso el otorgamiento de la pensidn de acuerdo al nivel de ingresos del nucleo familiar. Por otro lado se
encuentran aquellas personas con una discapacidad severa, otorgandose esta pension sin condicionar al nivel
de ingresos familiares.

De acuerdo a los registros administrativos, desde enero del afio 2017 hasta diciembre de 2022 se han
otorgado pensiones invalidez a un total de 23.934 beneficiarios, de las que el 12,2% corresponde a casos de

7 Recuperado de: https://unidadtea.uy/2023/05/24/pica-un-programa-nacional-que-brinda-herramientas-a-familias-y-cuidadores-
de-menores-de-seis-anos-con-tea/
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personas con autismo (2923 pensiones invalidez). De la exploracién de la informacién, se observé que el
maximo valor etario para las pensiones invalidez con diagndstico autismo se encuentra en el entorno de los
40 afios de las personas beneficiarias, por este motivo el analisis se realiza hasta los 39 afios, de acuerdo a la
escala utilizada para el andlisis de todas las prestaciones servidas®. Tal como puede apreciarse en el grafico 1
en mas del 80% de estos casos los beneficiarios son varones. Consultada la Dra. Garrido sobre este dato,
confirma que los problemas del neurodesarrollo son mas frecuentes en varones, por lo menos en relacion a
los diagndsticos tempranos.

En cuanto a la evolucién en los Ultimos afios, se mantiene la tendencia al aumento de las pensiones servidas

- exceptuando los afios de pandemia por COVID19 - superando las 600 personas beneficiaras para el afio
2022.

Grafico 1: Pension Invalidez otorgadas por afio y sexo (cantidades)
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Fuente: Gerencia Prestaciones Salud — Metadata de prestaciones (GPRE)

Desagregada la informacion por tramo etario el mayor peso en el total de la poblacién esta dado en los mas
pequefios, de 0 a 5 afios, entorno al 60% de los casos. En relacidn al sexo, en las mujeres el peso de este
tramo, es algo mayor que en la poblacién masculina. Le sigue para el total de los casos, las personas
beneficiarias en el tramo etario de 6 a 10 afos (26,3%).

Tabla 2: Comparativo de Pl otorgadas por tramo etario y sexo (en%).

Femenino Masculino Totales
Hasta 5 afios 66,0 58,2 59,6
De 6 a 10 anos 23,4 27,0 26,3
De 11 a 19 afios 10,3 13,9 13,2
De 20 a 29 anos 0,2 0,8 0,7
De 30 a 39 afios 0,2 0,1 0,1
Totales 100 100 100

Fuente: Gerencia Prestaciones Salud — Metadata de prestaciones (GPRE)

8 Esta informacién puede ser congruente, ya que de acuerdo a lo comunicado por la Dra. Garrido los primeros antecedentes de

investigacion e intervencidn en la tematica del autismo se da en la década de los '90 por lo que es probable que sean parte de los
primeros diagnosticos.
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A continuacidén se presenta la proporcion por departamento de pensiones otorgadas con dictamen médico
asociado con autismo en relacién con el total departamental de pensiones invalidez considerando
Unicamente a las personas beneficiarias que no superan los 39 afios de edad, para el periodo de estudio
(2017 2 2022).

Los mayores porcentajes se presentan en Montevideo, Maldonado (ambos con 22%) y Flores (21%); seguidos
por los departamentos de Canelones, Salto, Paysandu y Lavalleja (19%, 18%, 17% y 16% respectivamente).

El peso de las pensiones servidas por tipologia autismo sobre el total de pensiones servidas por invalidez,
para las personas beneficiarias que no superaron los 39 afios en el periodo especificado de estudio, alcanza
en promedio el 19,2%.

Pl con tipologia Autismo en
el total de PI (hasta 39 afios)

Distribucidn departamental %

10,0 a 13,0
13,0 a 18,0
16,0 a 20,0
20,0 a 250

TREINTAY TRE
26

49
ul

Nota: los tramos de las tasas son intervalos semiabiertos por la derecha [a,b), o sea todos los nimeros reales mayores o iguales
que a'y menores que b. Por ej., una tasa de 13,0 pertenece al tramo [[113.0 s 150

Para finalizar, surge que del total de las pensiones otorgadas a personas con autismo el 88% cubren
discapacidad severa para el periodo en estudio. Analizada la apertura por sexo se mantienen los porcentajes
antes expuestos, tanto para la pensidon comin como severa.
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Grafico 2: Pl otorgadas por discapacidad severa o comun. (en %)
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Fuente: Gerencia Prestaciones Salud — Metadata de prestaciones (GPRE)

Por ultimo, corresponde mencionar que aquellas personas beneficiarias de las Pl que sean menores de 15
afios pueden acceder a la asignacién familiar si se encuentran cursando estudios en el ambito publico o
privado. Sus generantes deben ser trabajadores, jubilados o pensionistas del sector privado.

2.2 Ayudas Extraordinarias

El organismo otorga ayudas econdmicas, no contributivas, las cuales se conocen como Ayudas
Extraordinarias (AYEX) a personas con discapacidad o alteraciones en el desarrollo (previa comprobacién por el
equipo técnico de BPS). Esta prestacion esta destinada a contribuir o solventar el costo de Institutos de
rehabilitacion, escuelas, y otros tipos de instituciones que colaboran a través de tratamientos terapéuticos.
También brinda apoyo econémico para los gastos de traslado de acompanfiantes de los y las beneficiarias para
dichos tratamientos.

El objetivo de la prestacién consiste en propiciar el desarrollo del potencial bio-psico-social, laboral y
educacional de la persona beneficiaria. Se apunta a restablecer o restaurar las habilidades, compensar
funciones perdidas, obtener el maximo nivel de autonomia y una mejor calidad de vida, contemplando su
capacidad y aspiraciones. (BPS, 2022, p. 42)

Dentro de las personas beneficiarias® se encuentran:

- Hijos o menores a cargo de trabajadores de la actividad privada, atributarios del BPS (art. 2 y 5 Ley
N2 15.084), perciban o no Asignacién familiar.

- Beneficiarios de Pensién por invalidez, Pensién para hijos de victimas fallecidas por violencia
domeéstica (Ley N° 18.850) y Pension para hijos de victimas de delitos violentos (Ley N2 19.039
literales Cy D).

- Pacientes de la Unidad de Atencion Ambulatoria, CRENADECER.

- Hijos o menores a cargo de funcionarios de BPS.

- Beneficiarios de programas de proximidad del Mides (Uruguay Crece Contigo, Cercanias).

- Nifios/as y adolescentes que se encuentren dentro del Sistema de Proteccion de 24 h de INAU, en
Centros de Residencia y Acogimiento Familiar. Acceden, Unicamente, a instituto.

Hijos de funcionarios del sector publico por Ley N2 19.924.
Otros colectivos incluidos por resolucién fundada del Directorio del BPS

9 Recuperado de: https://www.bps.gub.uy/3555/ayuda-extraordinaria.html
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Cumpliendo las condiciones antes expuestas, las personas beneficiarias pueden elegir la institucién en donde
realizar los tratamientos sugeridos por los profesionales, cdmo también centros educativos, de acuerdo a
listado de proveedores que se encuentran publicados en la web institucional. *°

Dentro de las ayudas técnicas se incluyen profesionales en Fonoaudiologia, Psicomotricidad, Psicologia,
Psicopedagogia, maestras especializadas, etc. También se ofrecen talleres de rehabilitacion, de ocupacién
laboral y de produccién protegida, entre otros.

A continuacion se presenta informacion del tipo de actividad o servicios prestados, teniendo en cuenta el
sexo de la persona beneficiaria, donde se identifican como principales servicios profesionales, la
psicomotricidad junto a la fonoaudiologia teniendo un peso cada una superior al 30%, seguidas por la
psicopedagogia y la psicologia en el entorno del 10% para cada tratamiento.

Tabla 3: Tipos de tratamientos para el periodo de 2017-2022, con apertura por sexo. (en %)

Actividad Femenino Masculino Totales
Psicomotricidad 17,3 82,7 34,2
Fonoaudiologia 18,2 81,8 32,0
Psicopedagogia 14,7 85,3 10,6
Psicologia 15,4 84,6 9,8
Maestra especializada 15,9 84,1 3,1
Terapia ocupacional 24,6 75,4 3,1
Taller terapéutico 16,2 83,8 2,9
Taller de Habilitacion ocupacional 24,6 75,4 1,2
Educativo especifico 12,7 87,3 1,1
Educativo con integracion 19,0 81,0 1,0
Fisioterapia 27,8 72,2 0,6
Hidroterapia 15,8 84,2 0,3
Taller Protegido de Produccién 0,0 100,0 0,1
Hogar 33,3 66,7 0,1
Total 17,4 82,6 100,0

Fuente: Gerencia Prestaciones Salud — Metadata de prestaciones (GPRE)

Analizados los datos por tramos etarios se constata que el 50% del total de las prestaciones otorgadas son
para menores de 5 afos, y casi el 30% se dirige para el tramo de 6 a 10 aios. En este sentido si observamos
cual es el destino de estas ayudas extraordinarias, se destaca para el primer tramo las consultas de
psicomotricidad (43%) y fonoaudiologia (42,6%); y para el segundo tramo se mantienen estas - aunque
disminuyen sus guarismos (32,8%, 28,5%)- sumandose en tercer lugar psicopedagogia con el 16,1%.

Para el tramo seguido (11 a 19 afios), se comprueba que la atencidon en los tratamientos se orienta hacia las
especialidades de psicopedagogia (25,4%), junto con las consultas psicoldgicas (21,6%). Para las personas
entre 20 y 29 anos el destino de las ayudas extraordinarias se acumula principalmente en talleres
terapéuticos (25,9%), seguidos de talleres de habilitaciéon ocupacional (21,6%). Para los mayores de 30 afos,
permanece como en el tramo anterior con una leve tendencia en la proporcion en los talleres terapéuticos
como la principal actividad. Estos datos dan cuenta que varian los tratamientos conforme la edad de las
personas beneficiarias en linea con los aspectos que se entiendan necesarios fortalecer en cada etapa del
desarrollo.

10 Recuperado de: https://www.bps.gub.uy/bps/file/15568/16/institutos-habilitados-ayexmarzo-2023.xlsx
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Grafico 3: Destino de las Ayex, por tramo etario. Periodo 2017-2022 (en%)

0 a5 aios 6 a 10 aios
0,0 20,0 40,0 60,0 0,0 10,0 20,0 30,0 40,0
% en el Total % en el Total I
Psicomotricidad I Psicomotricidad
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Taller terapeutico | Terapia ocupacional
11 a 19 aios 20 a 29 aiios
0,0 10,0 20,0 30,0 0,0 5,0 10,0 15,0 20,0 25,0 30,0
% en el Total % en el Total mm
Psicopedagogia I Taller terapeutico I
Psicologia I Taller de Habilitacion... I —
Psicomotricidad E—— Psicologia s ——
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Taller terapeutico  — Maestra especializada
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30 a 39 aiios 40 afios y mas
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Taller terapeutico I Taller terapeutico
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Educativo con integracion —n—— Taller de Habilitacion...
Psicomotricidad — Fisioterapia
Taller de Habilitacion... nE— Fonoaudiologia
Terapia ocupacional I Psicomotricidad

Fuente: Gerencia Prestaciones Salud — Metadata de prestaciones (GPRE)

A continuacién, se agrupa la informacidn para cada persona beneficiaria de acuerdo a la cantidad de

tratamientos solicitados, de los cuales surgen los siguientes resultados:

El 67% de las personas con autismo cuentan por lo menos con dos tipos de tratamientos otorgados, siendo

principalmente la franja de 0 a 5 afios.

El resto de los tratamientos se dividen principalmente en dos grupos casi con el mismo valor (cercano al 15%),
mediante una sola prestacidn o con tres prestaciones. En el primer caso se destaca el tramo de 11 a 19 afios
(35%); mientras que para el segundo grupo se acumula nuevamente para los tramos mas jovenes, hasta los

19 anos.
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Tabla 4: Cantidad de Ayex otorgadas por persona y tramo de edad. (en %)

0a5 6a 10 11a19 20a29 30a39 masde40 Total
1 25,5 27,7 34,9 8,5 0,9 2,5 15,8
2 56,3 27,0 15,4 1,1 0,1 0,7 67,0
3 46,4 33,3 18,4 1,7 0,2 0,0 14,2
4 39,5 43,0 15,1 2,3 0,0 0,0 3,0

Fuente: Gerencia Prestaciones Salud — Metadata de prestaciones (GPRE)

De estos porcentajes, se podria inferir que existe un abordaje temprano en el tratamiento al ser mayor el
peso relativo en los menores de 5 afios. Conforme el aumento de la edad disminuyen los tratamientos
ofrecidos.

Por otro lado, BPS cuenta con el programa de Apoyo a Organizaciones Civiles Sin fines de lucro, con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de las personas mayores o con discapacidad, optimizando la capacidad de
autogestion de las entidades en materia de servicios sociales, por ejemplo, mediante capacitacién.?
También se proporcionan apoyos econdmicos, para financiar la ejecucion de proyectos presentados por las
instituciones adheridas al Registro Nacional de Instituciones (RNI), alineados a las prioridades establecidas
por los equipos técnicos. Estos apoyos estan destinados a satisfacer requerimientos institucionales o
proyectos de interés social para potenciar los servicios dirigidos a los beneficiarios de los diferentes
programas.

Actualmente el RNI cuenta con un total de 526 organizaciones adheridas, de las cuales 176 (33,5%) son
entidades vinculadas a personas con discapacidad. De estas instituciones y de acuerdo a su denominacion
formal se distinguen diez vinculadas al TEA. Las mismas se encuentran distribuidas en Canelones,
Montevideo, Artigas, Florida, Durazno, Soriano y Tacuarembd. En cuanto a los perfiles de las instituciones,
se identifican Centros Educativos, Centros de Orientacidén y Difusion, Talleres terapéuticos y Centros de
Rehabilitacion.

Entre otras organizaciones que también proveen servicios de rehabilitacion integral se encuentran las
relacionadas a la equinoterapia como el Centro Nacional de Fomento y Rehabilitacién Ecuestre (CENAFRE)
en convenio con BPS desde el afio 2012 (RD 21-4).

En el afio 2016 se firmd un convenio (RD 37-3) con la Fundacion Promocién Perros de Asistencia
(FUNDAPASS), acordando una prestacion complementaria durante 18 meses continuos, a efectos de la
adjudicacion de un perro guia a la persona beneficiaria, incluidas las personas con TEA. (BPS, 2022)

2.3 Programa Asistentes Personales

Dentro de otras prestaciones otorgadas por BPS se encuentra el Programa de asistentes personales, el cual
es cogestionado con el Ministerio de Desarrollo Social (MIDES). El mismo brinda una prestacién econémica
(subsidio) destinada a la contratacién de un servicio de asistente personal para colaborar en el desarrollo de
las actividades diarias de las personas con dependencia severa. BPS cuenta con un registro de postulantes

11 Recuperado de: https://www.bps.gub.uy/10283/apoyo-economico-para-instituciones.html y
https://www.bps.gub.uy/3478/apoyo-a-organizaciones-civiles-sin-fines-de-lucro.html
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para cumplir dicha labor, los cuales deben contar con una formacion especifica para cumplir con las tareas.
Este programa es recomendado dentro de la guial? de recursos para las familias, como también desde las
asociaciones o federaciones vinculadas al TEA.

Las personas beneficiarias del programa son los menores de 29 aiios o mayores de 80 afios que presentan
dependencia severa, es decir, que precisan ayuda para las necesidades basicas de la vida diaria (por ejemplo
alimentarse, higienizarse, vestirse, movilizarse, trabajo, estudio y recreacion, entre otras). La postulacidn
para ser beneficiario del programa se hace a través del Sistema Nacional de Cuidados, donde se realiza la
valoracion del inscripto, y de avalarse el mismo, el subsidio correspondiente de acuerdo a la situacion familiar
y al nivel de ingresos de la misma tomando como referencia la Base de Prestaciones y Contribuciones (BPC).%3
El servicio incluye 80 horas mensuales, que se pueden distribuir en acuerdo entre las partes.

En relacidn al porcentaje del subsidio, se otorga:
- Hasta 3 BPC: 100 % (Subsidio total)
- De3BPCa6BPC:67%
- De6BPCallBPC:33%
- Apartirde 11 BPC: 0%

A continuacién se analiza la misma poblacién estudiada en el apartado sobre las Pl con diagndstico de TEA,
periodo 2017 a 2022, y que presentaron solicitud para acceder al programa vy se les otorgd. Se constata que
del total de casos (aprox. 3000), un 33% solicitd ingresar al programa en el periodo estudiado. De este
porcentaje, el 52% a diciembre de 2022 cuenta con un asistente personal. (aprox. 600 personas)

Como surge en tabla adjunta, el 68% del total de personas usuarias se acumulan en el tramo etario de 6 a 10
afios, no constatando diferencias de acuerdo al sexo. En segundo lugar se sitda el tramo de menores de 5

anos, seguido por el tramo de 11 a 19 afios.

Tabla 5: Comparativo de solicitudes otorgadas por tramo etario y sexo (en%)

Femenino Masculino Totales
Hasta 5 afios 20,2 16,6 17,2
De 6 a 10 afios 68,3 67,9 68,0
De 11 a 19 afios 10,6 14,6 13,9
De 20 a 29 anos 0,0 0,8 0,7
De 30 a 39 afios 1,0 0,0 0,2
Totales 100,0 100 100,0

Fuente: Direccion Técnica de Prestaciones — Gerencia Prestaciones Econdmicas

También se investigd la presencia del programa a nivel territorial, de donde surge que el alcance del mismo
incluye a todos los departamentos, con un 67% del total de los casos en Interior del pais.

12 Recuperado: https://www.extension.udelar.edu.uy/blog/2023/03/01/manual-de-informacion-y-guia-de-recursos-para-personas-
con-trastorno-del-espectro-autista-y-sus-familias/
13 A enero de 2023 el valor es de $5.660
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Tabla 6: Distribucidn en el territorio de personas beneficiarias (en%)

Departamento

Montevideo 33,8
Canelones 18,2
Salto 7,1
Paysandu 51
Maldonado 4,8
San José 4,5
Rocha 3,5
Rivera 2,8
Colonia 2,7
Artigas 2,5
Soriano 2,3
Florida 2,2
Durazno 1,8
Tacuarembo 1,8
Cerro Largo 1,7
Lavalleja 1,7
Flores 1,5
Treintay Tres 1,2
Rio Negro 0,8
Total 100,0

Fuente: Direccidn Técnica de Prestaciones — Gerencia Prestaciones Econdmicas

Dentro de los que cuentan con un asistente personal, aproximadamente en el 90% de los casos las personas
beneficiarias de pensién invalidez presentan causal Severa. Para estas, en 8 de cada 10 casos el programa
estd subsidiado completamente (100%). Por otra parte, para quienes presentan causal Comun, casi la
totalidad (93,9%) accede al 100% del subsidio.

Tabla 7: Porcentaje subsidiado de acuerdo a la causal de PI

% Subsidiado Severa Comun Totales
100 80,3 93,9 81,8
67 17,3 6,1 16,1
33 2,4 0,0 2,2
Totales 89,1 10,9 100,0

Fuente: Direccion Técnica de Prestaciones — Gerencia Prestaciones Econdmicas

Este programa tiene como primer antecedente normativo la Ley N2 18.651 del afio 2010, de Proteccion
Integral de Personas con Discapacidad, y la Ley N2 19.353 Creacién del Sistema Nacional de Cuidados del afio
2015, que incorpora alguna modificacién en relacidn a las condiciones y beneficios del programa de acuerdo
a la reglamentacién dada por el Decreto N° 117/016.

De la informacidn analizada, se visualiza una demanda a nivel pais, destacando el tramo etario de 6 a 10 afios
- escolarizacién principalmente- , en segundo lugar se observa que el 67% del total reside en el interior. Por
ultimo, aproximadamente el 80% del total de las prestaciones otorgadas cuentan con el subsidio total, por
lo que se infiere que son familias con ingresos menores a las 3 BPC.
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3. El mundo del trabajo

En nuestro pais la seguridad social ha surgido principalmente como respuesta a las contingencias que
impiden participar del mercado laboral - enfermedad, muerte, desempleo, entre otras- es decir desde una
visién productiva. Para las personas con una discapacidad como el autismo, se presentan nuevos desafios
que implican evitar el asistencialismo perpetuo y para ello es necesario poder acceder al mundo del trabajo.
Desde esta visidn, la personas también se reposicionan al evitar en su planificacién de vida pensar que
Unicamente el probable ingreso monetario sea a través de una prestacion econdmica suministrada por el
Estado.

De acuerdo a lo visto en el apartado anterior, en la actualidad BPS brinda prestaciones para las personas
autistas las cuales se dividen en aquellas que la tienen como titular de la prestacién econdmica (pensién
invalidez), como también puede ser de forma indirecta por ser hijo o hija (o estar a cargo) de una persona
cotizante al sistema, sea trabajadora o pasiva (jubilada o pensionista).}* Como se expuso se observa una
tendencia creciente en los uUltimos cinco anos de las pensiones por discapacidad otorgadas a personas
autistas.

Teniendo en cuenta que el mundo del trabajo presenta diferentes complejidades, pensar en estas personas
con caracteristicas diferentes al promedio de la poblacién, genera un desafio alin mayor para los diferentes
actores involucrados, es decir, gobiernos, familias o empresas.

En este sentido, considerando los modelos tedricos que sustentan acciones vinculadas a la inclusién de las
personas en situacion de discapacidad en los diferentes dmbitos de la vida, actualmente se busca incorporar
lo propuesto por el Modelo Social. Este enfoque tedrico entiende la discapacidad principalmente por las
barreras sociales que existen y no por las caracteristicas individuales de las personas. En documento de Nuiez
y Santos (2019)*° se detalla al respecto:

“En este modelo la discapacidad estd conformada por los factores sociales que restringen, limitan o impiden

a las personas con diversidad funcional vivir una vida en sociedad, de ahi su denominacién de modelo social
o de barreras sociales. Se pone énfasis en la inclusion de la diferencia que implica la diversidad funcional,
como una parte mas de la realidad humana. Uno de los supuestos de este modelo es que toda persona,
cualquiera sea la naturaleza o complejidad de su diversidad funcional, debe poder tener la posibilidad de
tomar las decisiones que le afecten en lo que atafie a su desarrollo como persona ya que todos somos
interdependientes y necesitamos apoyo para el desarrollo de nuestra autonomia. (..)Es asi que la
discapacidad es colocada como una caracteristica mas dentro de la diversidad de los seres humanos y no
como la caracteristica que debe definir la vida de una persona en un marco de discriminacién o exclusién.”
(p.168)

En este escenario se busca incorporar diferentes actores junto a la concientizacion de la tematica del autismo,
conlleva a la construccion de nuevas oportunidades para esta poblacidn y en especial en el mercado laboral

14 Es interesante recordar, que se amplié la cobertura para los menores tutelados por INAU, como también para aquellos que
pertenecen a programas del MIDES.

15 e detallan los diferentes modelos o concepciones como ser de prescindencia, rehabilitacion o médico, de integracion, entre
otros.
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acompafiado de nuevas estrategias educativas que logren explotar el potencial de estas personas teniendo
en cuenta las necesidades del mercado de trabajo.

Desde la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada en la Asamblea General
de Naciones Unidas en el afio 2006, se establece para los Estados partes: “promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por
todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente (...) 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”(BPS, 2022)

A nivel de la normativa nacional, surge la Ley N2 18.651 de 19 de febrero de 2010 de Proteccion Integral de
las Personas con Discapacidad (articulos 49 al 51) y Decreto 79/014 del 28 de marzo de 2014, donde se
establece porcentajes de contratacion de empleados de acuerdo a cantidad de empleados en las empresas:
“Articulo 1 (Ambito de aplicacién)- Los empleadores de la actividad privada que cuenten con 25 (veinticinco)
0 mas trabajadores permanentes, en todo nuevo ingreso de personal que se produzca a partir de la vigencia
de la presente ley, deberdn emplear a personas con discapacidad (articulo 2° de la Ley N° 18.651, de 19 de
febrero de 2010), que retdnan condiciones y la idoneidad para el cargo.” (BPS, 2022)

En 2013 se aprueba la Ley N2 19.159 para la creacidon de los Talleres de Produccidn Protegida, con los cuales
se establecié ambitos en los cuales personas con discapacidad, participaran en el proceso de elaboracion de
bienes o servicios, dentro de organizaciones sin fines de lucro, y de acuerdo a otras condiciones establecidas
en la norma.t®

Por otra parte, junto con la Ley N2 19.691 de 2018 Aprobacién de Normas sobre la Promocién del Trabajo
para Personas con Discapacidad (reglamentada por el Decreto N2 73/019) se define Empleo con Apoyo y el
Operador Laboral, que hacen tanto a la insercidon y mantenimiento del puesto de trabajo remunerado, como
a un nuevo rol en el mundo del trabajo en donde una persona (técnico) actua como facilitador y capacitador
para la insercién laboral del nuevo empleado con una discapacidad.

En 2021 se aprueba la Ley N2 19.973 de regulacidon en el desarrollo de politicas activas del empleo, en la cual
se focalizan acciones hacia los sectores de la poblacién menos incluidos en el mercado laboral. En la norma,
se busca facilitar el ingreso o reingreso laboral, como también promover la capacitacién y formacién
profesional de esta poblacion. Dentro de los incentivos para la contratacién de las empresas, se presentan
subsidios destinados al pago de contribuciones especiales de seguridad social, de acuerdo a las condiciones
establecidas en la ley. Y7

Por su parte aquellas personas con discapacidad que quieran participar de estos programas, deberan estar
inscriptos en el Registro Nacional de Personas con Discapacidad del Ministerio de Desarrollo Social (articulo
486 de la Ley N° 19.924, 18 de diciembre de 2020).

16 Recuperado de: https://www.impo.com.uy/bases/leyes/19159-2013
17 Recuperado de: https://www.impo.com.uy/bases/leyes/19973-2021
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Seglun la Recomendacién N2 195 de la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT), se plantea la
incorporacién de la formacién laboral para las personas con discapacidad, mujeres, migrantes, entre otros
sectores vulnerables de la poblacidn.

Revisando experiencias en el ambito internacional se identifica acciones relacionadas a esta tematica en
Espafia. Al respecto surge documento del Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
(CERMI) junto con la Business and Human Rights (BHR), donde se presentan Buenas Practicas para las
empresas, buscando involucrar al sector empresarial a efectos de generar acuerdos y soluciones laborales
para esta poblacién. Del mismo se destaca:

“La empresa es el espacio y la plataforma ideal para transmitir a la sociedad en su conjunto el valor de las
personas con discapacidad y cuestionar la estigmatizacion de este grupo humano en nuestras sociedades.”

(p.7)

Entre los aspectos positivos que deberian tener en cuenta las empresas al momento de incluir en su personal
personas con discapacidad, se plantea sobre las habilidades y destrezas con las que cuentan y pueden
aportar, vinculadas al desarrollo de aptitudes extraordinarias que agregan un valor diferenciado a los bienes
o servicios producidos.

En relacion al autismo propiamente dicho, desde la Confederacion de Autismo de Espaia se elabord un
documento de trabajo con la participacién de organizaciones sociales donde se desarrollan varios temas
vinculados al mundo del trabajo para el colectivo en dicho pais. En el mismo se deja planteada la necesidad
de incorporar una formacién laboral que permita desarrollar de la mejor forma las aptitudes y potenciales
de las personas autistas, y los beneficios asociados a estar incluidos en el sistema, identificando los beneficios
a nivel personal incluyendo una mayor autoestima.

“Por otro lado, las personas con TEA sefialan el valor instrumental y econdmico que les aporta el trabajo, es
decir, la importancia de disponer de ingresos propios asi como de cotizar a la seguridad social, elementos
gue favorecen una mayor seguridad econémica tanto en el presente como pensando en el futuro (acceso a
pension de jubilacién), sefialdandose especialmente la necesidad de garantizarlo cuando el entorno mas
cercano (habitualmente, su familia) vea limitadas capacidad de facilitar los apoyos principales (econdmicos,
sociales, etc.).” (p 45)

El empleo con apoyo es visto como una herramienta de acceso para una primera instancia en la insercion al
mundo laboral. En la publicacién queda planteada que adherir a esta opcién, permitiria aumentar la
probabilidad de acceder a futuro a un puesto de trabajo tradicional. Se visualiza que los programas de empleo
protegido, muchas veces terminan segregando aun mas a este colectivo, lo que conlleva no sélo a la no
inclusion en el mercado laboral sino que aisla alin mas en términos sociales al no estar insertos con personas
diferentes.

Es interesante destacar aspectos relevados de las personas autistas, que cuentan con determinadas
caracteristicas valoradas en el ambito laboral y en especial para determinados puestos de trabajo (Howlin et
al., 2004). Entre estos se destacan: “(...) la meticulosidad, la atencién por los detalles, honestidad, creatividad,
la preferencia por la rutina, la memoria, las buenas competencias en tareas mecanicas y repetitivas que
requieren un alto nivel de concentracidn (...)”. En resumen, son candidatos a tareas de detalle y precision,
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como también en aquellos dmbitos que existan procedimientos claros, o que las labores sean rutinarias o
estables. (CAE, 2018, P69)

Por ultimo, entre las principales conclusiones presentadas por los autores se debe tener en cuenta las
preferencias individuales de las personas con autismo a la hora de acceder a un puesto de trabajo y que estos
presenten condiciones laborales dignas y estables. Es deseable que desde el sector empresarial se incorpore
la figura del operador laboral como un actor fundamental a la hora de la incorporacion de personas con TEA.

Nuevo Sistema Previsional Comun

A continuacidn se presentan las novedades del Nuevo Sistema Previsional Comun, aprobado por Ley N2
20.130 del 2 de mayo de 2023, vinculadas a la poblacién en situacidon de discapacidad como también a su
nucleo familiar, en el marco del presente articulo sobre personas con TEA.

En relacién a la Pensidn por Invalidez, de acuerdo a lo dispuesto en la ley en Titulo VII, Capitulo Ill, Art. 165,
reglamentado en Decreto 232/023, Seccidn lll, en cuanto a las personas con discapacidad severa de acuerdo
al Art. 13, literal b, se establece que de existir declaracién judicial de incapacidad se considerard a la persona
interesada en situacién de discapacidad severa en cada una de las entidades gestoras.

En la Seccién V, Art. 20 al 23 del mismo Decreto, se plantean disposiciones que hacen a las condiciones y
caracteristicas de las personas convivientes de la persona solicitante de la pensidn, sean familiares obligados
o no. Se releva informacién sobre los ingresos del hogar, teniendo en cuenta también condiciones de salud
de los miembros entre otros puntos. En articulo 26 se indica que BPS podra gestionar de oficio la pensién
alimenticia de constatarse familiares legalmente obligados.

La residencia es un aspecto nuevo en la norma, de acuerdo al Art. 25 el solicitante de la prestacidon deberd
contar con al menos diez afos de domicilio en el pais, dentro de los ultimos 20 anteriores a la solicitud, sin
perjuicio de lo dispuesto por Ley N2 16.929, que establece el amparo para los residentes uruguayos en Brasil
o Argentina, a una distancia no mayor a cinco kildmetros de la frontera nacional. En el caso de beneficiarios
menores, se tiene en cuenta el mismo criterio para los padres o tutores legales.

Por otra parte, de acuerdo al Art.174 de la ley, Seccidn VI del Decreto 232, Art. 27, se crea una partida
adicional para las personas beneficiarias de pensidn por invalidez comun, la cual comenzaria a servirse a
partir de la edad y condiciones para obtener la pensidn por vejez. Para ello la persona beneficiaria debera
contar con tres afios de servicios registrados de forma documental en el organismo. Para estos casos, de
acuerdo al Art. 28, se realizard el calculo del monto base, al cual se le aplicara el 66%, que resultara en el
monto a sumar a la pension.

En la Seccidn VII, en Art. 30 y 35, se establece el adicional para las personas que cuentan con la pensién
invalidez por discapacidad severa (Art. 176 de la ley) las cuales tendran derecho al adicional a partir de los 45
afios con la condicién de haber registrado al menos tres afios en su historia laboral. Este suplemento sera del
100% del monto base calculado y se adicionara al monto correspondiente a la pensidn de mantenerse la

misma.
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Se establece en el Art. 29 del Decreto 232, la prestacion contributiva para personas con Sindrome de Down
u otros sindromes que impliquen expectativas de vida similares; la determinacidon de estas expectativas
estard a cargo de la Agencia Reguladora de la Seguridad Social de acuerdo a lo previsto en el articulo 238 de
Ley N2 20.130. La condicién para acceder a esta prestacidon es contar con quince afios de trabajo registrados
y 45 afios de edad. El cdlculo de la misma se hard de acuerdo al Art. 28, la cual se considerard como una
jubilacion a todos los efectos, sin perjuicio del suplemento solidario que corresponda.

En términos de compatibilidad entre la pension invalidez y actividad remunerada, o por otros ingresos no
previsionales; se establece en la Seccidn Ill, en articulo 10, que tendran derecho al monto total de la
prestacion en tanto que los ingresos por actividad y jubilacién comdn no superen las tres pensiones por
invalidez. A quienes superen el referido monto, se les deducird del importe de la pensidn, el 33% del
excedente. En cuanto a otros ingresos, articulo 11, el minimo no deducible es el monto de la prestacién,
deduciendo también el 33% del excedente.

En lo que respecta a la temadtica de Cuidados, de acuerdo a lo establecido por el Art. 43 de la ley,
reglamentado en decreto 230/23, Seccidn VII, articulo 26, se mantiene el cdmputo por hijo para madres con
un maximo topeado de cinco afios. Para los hijos con discapacidad severa se adicionardn dos afios, pudiendo
ser acumulables al computo anterior. Estos cOmputos podran ser repartidos por los padres, en la forma que
decidan en periodos no menores a seis meses. Se indica también que se aplicara en beneficio de los padres
los cOmputos cuando existieran hijos menores o incapaces a cargo y fallece la madre, siempre que
convivieran o pasen a convivir con el padre.

Por otra parte, en instancia de solicitud de jubilaciéon por incapacidad total, Seccién Ill, Art. 14 del mismo
decreto, se adicionara a la asignacidn correspondiente y sin perjuicio del suplemento solidario, el 20% si la
persona titular tuviera a su cargo menores de veintiin afos o mayores de dieciocho afios absolutamente
incapacitados para todo trabajo y no dispongan de medios suficientes para su sustentacién, durante el lapso
gue se pueda acreditar esta situacion. En el caso que el titular de la jubilacion por incapacidad total presente
la condicién de dependencia severa se adiciona el 25% (Art. 14, literal b).

También, en el Decreto 230, se establece que para los trabajadores que contaran con una discapacidad que
no le permitiera continuar en actividad, y solicitaran el subsidio transitorio por incapacidad parcial, se otorga
el 20% adicional si la persona tuviera a su cargo uno o mas hijos menores de veintiin aflos o mayores de
dieciocho con derecho a pension de sobrevivencia (Art.11).

4. Conclusiones

Este documento buscé relevar informacidn sobre las prestaciones que brinda el organismo a las personas
usuarias de BPS que cuentan con diagndstico de autismo, y asi realizar una aproximacién desde la seguridad
social sobre este colectivo. En esta oportunidad, se revisdé especialmente las prestaciones de pensiones
invalidez, ayudas extraordinarias y el programa de asistentes personales.

De los resultados expuestos se distingue una tendencia al aumento de las pensiones por incapacidad
asociadas a un diagnéstico de autismo. Del total identificado el 88% tienen la condicién de severas. En linea
con la evidencia internacional, se observa una mayor prevalencia de varones que nifias (8 de cada 10 son
varones) dato confirmado por informante calificada en el tema. De forma comparativa, el peso relativo de
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estas pensiones en el total de las pensiones por invalidez otorgadas es del 19,2% para la poblacién que no
supera los 39 afios de edad.

El organismo también otorga prestaciones econdmicas a través de las ayudas extraordinarias para cubrir
diferentes tratamientos, entre los que se destacan la psicomotricidad, fonoaudiologia y la psicopedagogia,
entre otros, acumulandose el 50% en los menores de 5 afios.

Por otra parte, al analizar cuantas de estas personas cuentan con una prestacién otorgada por el programa
de asistentes personales, se observa que la mayor demanda se instala en el tramo etario de 6 a 10 ainos, lo
cual podria responder a las necesidades que surgen en la etapa de la escolarizacién. También se observa que
el 82% del total otorgado cuentan con el subsidio total.

Desde los Servicios Sociales se apoya a las organizaciones sin fines de lucro que desarrollan diferentes
acciones para personas con discapacidad, mediante apoyos técnicos (capacitacién) como econémicos, entre
estos ultimos se encuentran reformas edilicias o adquisicidon de equipamientos, entre otros. Dentro del RNI,
se distinguié una decena de instituciones vinculada a la temdtica de autismo, con perfiles diferentes como
ser; terapéuticas, educativas, de orientacién e informacidn, inclusive productivas.

Atento al peso significativo que tienen las asociaciones como gestoras activas en diferentes acciones que
hacen a los beneficios para esta poblacién, seria oportuno investigar en proximos documentos de forma
cuantitativa como cualitativa aspectos que hacen a los servicios en estas instituciones, o ayudas brindadas a
las personas usuarias o sus familias, quienes deben contar con herramientas e informacion para un correcto
abordaje en el cuidado y tratamiento del menor a cargo.

Desde el punto de vista de la cobertura social se plantean dos situaciones a tener en cuenta, en primer lugar
el futuro previsional de las personas con TEA, lo cual incluye su insercién en el mundo laboral. En segundo
lugar, el impacto en los familiares responsables del cuidado, que en algunos casos deben abandonar sus
trabajos, perdiendo los beneficios que brinda la seguridad social por encontrarse en actividad como ser la
cobertura mutual, entre otros, y especialmente la cobertura de amparo en su vejez.

Por estos motivos, para una futura investigacién seria interesante conocer la adhesion a los beneficios
tributarios vinculados en la Ley N2 19.973, ademas de los avances vinculados en la normativa dada por Ley
N2 19.691 en el sector empresarial, como también las incorporaciones de personas con discapacidad a los
organismos del Estado (Ley N2 18.651).

De las novedades identificadas con la Ley N2 20.130 del Nuevo Sistema Previsional Comun, se destaca la
tematica de cuidados con los nuevos cdmputos asociados a hijos o hijas con discapacidad severa, y la creacién
de la partida adicional para aquellas personas que cumplan con los requisitos dados por la norma, que incluye
para la pensién invalidez comun tener tres afos registrados en el organismo, y para el caso de discapacidad
severa se otorgaran a partir de los 45 afios junto a los tres de actividad. Analizada esta informacién se puede
seguir ajustando aspectos que hacen tanto a la normativa como a las expectativas por parte de las personas
con discapacidad para el ingreso al mercado de trabajo, asi como desde el interés en la tematica por parte
del sector empresarial.
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En esta linea por lo tanto avanzar en la busqueda de una mejor calidad de vida, como también de mayores
oportunidades en la inclusién social y laboral de las personas con discapacidad y en particular con TEA, es
parte del camino a seguir. Para ello es necesaria el intercambio con los interesados, logrando identificar
necesidades y fortalezas de este colectivo, lo que conlleva una visién mas integradora por parte de la
sociedad en primer lugar, incorporando como marco el modelo social. El aporte de los diferentes actores,
familia, asociaciones, academia, empresas y Estado, es fundamental para reconocer a la persona con
discapacidad desde esta nueva concepcion social, y asi generar nuevas oportunidades especialmente para
las personas con TEA.
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Anexo

I. Clasificacion Internacional de Enfermedades (OMS)

6A02 Trastorno del espectro autista
Entidad padre

Trastornos del neurodesarrollo
Descripcion

El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes en la capacidad de iniciar y
sostener la interaccidn social reciproca y la comunicacién social, y por un rango de patrones
comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles. El inicio del trastorno ocurre
durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la primera infancia, pero los sintomas pueden no
manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las demandas sociales exceden las capacidades
limitadas. Los déficits son lo suficientemente graves como para causar deterioro a nivel personal,
familiar, social, educativo, ocupacional o en otras areas importantes del funcionamiento del individuo,
y generalmente constituyen una caracteristica persistente del individuo que es observable en todos los
ambitos, aunque pueden variar de acuerdo con el contexto social, educativo o de otro tipo. A lo largo
del espectro los individuos exhiben una gama completa de capacidades del funcionamiento intelectual
y habilidades de lenguaje.

Inclusiones
trastorno autista
Exclusiones

Sindrome de Rett (LD90.4)
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II.  Definiciones brindadas por los Servicios de Salud, BPS.

Otras consideraciones:

Los trastornos del espectro autista (TEA) son discapacidades del desarrollo causadas por diferencias en el

cerebro. Las personas con TEA con frecuencia tienen problemas con la comunicacién y la interaccidn
sociales, y conductas o intereses restrictivos o repetitivos.

Sindrome de Asperger: es un trastorno del neurodesarrollo; el cerebro de la persona con Sindrome de

Asperger funciona de manera diferente a la habitual, especialmente en la comunicacién e interaccién social
y en la adaptacidn flexible a las demandas diarias. Comparte las caracteristicas nucleares del autismo.

Sindrome de Rett: es una rara enfermedad genética que causa problemas en el desarrollo y en el sistema

nervioso, la mayoria en nifas. Se relaciona con el trastorno del espectro autista. Al principio, las bebés con
sindrome de Rett parecen crecer y desarrollarse con normalidad.

Trastorno desintegrativo de la infancia o sindrome de Heller: es un trastorno generalizado del desarrollo

poco frecuente, con una edad de aparicidon anterior a los tres afios, y que se caracteriza por una pérdida
dréstica del funcionamiento de la conducta y del desarrollo tras al menos dos afos de desarrollo normal.

El Trastorno Generalizado del Desarrollo No Especificado: es la ultima forma de clasificar a un pequefio que

no termina de encuadrar en los anteriores subtipos. El nifio puede tener caracteristicas autistas o del
Sindrome de Heller y no mostrar aspectos generales para un diagnéstico preciso.

[Il.  Pauta de entrevista a especialista en autismo Dra. Gabriela Garrido

1. ¢Cuanto hace que trabaja con personas con TEA, cudl es su rol actualmente en el Hospital Pereira
Rossell ?

2. En relacién a las personas con TEA en Uruguay; éexiste informacion cuantificada de la poblacién
actual? De contestar si: éSe realiza un seguimiento de los mismos? ¢ Hay datos estadisticos?

3. ¢Cual es la valoracién referente a la evolucion de la patologia en nuestro pais (con evolucién me
refiero por lo menos a la cantidad de diagndsticos) en los Ultimos 10 afios (o 20 afios)? éSe relaciona
con un cambio en la valoracién o con otros aspectos que inciden?

4. (Existe alguna diferencia sustancial entre los datos nacionales (edad, sexo, otros) y los paises de la
region? ¢A qué puede deberse?

5. ¢Qué paises son referentes en avances vinculados a mejorar la calidad de vida de este colectivo
(salud, educacion, seguridad social, etc.)? Por qué son referentes, que practicas tienen?

6. En general surge de la informacion analizada (registros BPS y otras fuentes), que es mayor el
diagnodstico en varones que mujeres (8 de cada 10). ¢ Qué piensa al respecto?

7. Por otra parte, se observa que los mayores porcentajes de diagndstico se encuentran en menores de
5 afios (datos Pl), es un efecto de la escolarizacién o surge el diagndstico por otra razén? ¢Existe
alguna particularidad teniendo en cuenta las regiones del pais?






