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PROLOGO

En los ultimos anos se han publicado diversos estudios y trabajos de
investigacion sobre las necesidades percibidas por las propias perso-
nas con Trastornos del Espectro del Autismo (TEA), por sus familias y
por los profesionales que actualmente trabajan proporcionandoles
apoyos (Belinchdn et al, 2005; Belinchdn, Sotillo y Hernandez, 2009).

Ademas, son cada vez mas numerosas las publicaciones nacionales e
internacionales, que hacen énfasis en la necesidad de adaptar y pla-
nificar los apoyos, los programas y los servicios dirigidos a las perso-
nas con TEA en base a conceptos y modelos actuales, que destacan el
papel de la propia persona, de sus intereses, motivaciones y puntos
fuertes como el nucleo central desde el que planificar todas las ac-
tuaciones.

sta realidad hace necesaria una reflexién profunda sobre

las necesidades de las personas con TEA y de sus familias,

asi como sobre la manera en la que los servicios que en la
actualidad tratan de satisfacerlas, se encuentran organizados y
promueven actuaciones orientadas a favorecer su calidad de
vida.

Con la finalidad de contribuir a esta reflexiéon y proporcionar
una herramienta consensuada que pueda apoyar el desarrollo
de nuevos servicios, o facilitar la revision de los que ya existen,
AUTISMO ESPANA inici6é en 2007 la elaboracién de esta publica-
cion. Se pretendia con él actualizar el documento “Autismo, ca-
lidad de vida"”, publicado en el aio 2003, incorporando nuevos
aspectos sobre la realidad de las personas con TEA, revisando
las propuestas para satisfacer sus necesidades, e incluyendo en
las mismas algunos indicadores que permitan la evaluacién de
su calidad.
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Asi AUTISMO ESPANA inicié el proceso de trabajo con el taller, “Elabore-
mos un catalogo de servicios para las personas con TEA”, en el marco de
una accién formativa sobre la Ley de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencion a la Dependencia de 14 de Diciembre de 2006 (Ley 39/2006) en
la que participaron una treintena de profesionales de las entidades confe-
deradas. Este taller estaba orientado a formular propuestas sobre el des-
arrollo de nuevos servicios en el marco de entidades especializadas en pres-
tar apoyos a las personas con TEA y a sus familias, destacando sus objetivos,
las actividades que podrian desarrollar y la manera de optimizar su organi-
zacion.

Posteriormente se constituyd un grupo técnico de trabajo, vinculado a la
Comision de AUTISMO ESPANA sobre el Sistema para la Autonomia y Aten-
cion a la Dependencia (SAAD) establecido por la Ley 39/2006, que partié de
las propuestas de ese taller inicial, y que posteriormente ha trabajado inten-
samente en el andlisis de los servicios existentes dirigidos a las personas con
TEA y a sus familias.

A lo largo de los meses en los que ha elaborado su trabajo, el grupo ha des-
arrollado una iimportante labor de reflexiéon y debate sobre la manera en
que estos servicios se encuentran configurados en la actualidad, y sobre la
manera de fomentar un impacto positivo de los mismos en la calidad de
vida de las personas que los disfrutan.

Para ello se ha tratado de adoptar una perspectiva de acercamiento desde
diferentes puntos de vista, partiendo de las necesidades de las propias per-
sonas con TEA y de sus familias, y también de las que presentan los profesio-
nales y las entidades especializadas. Ademas, se ha procurado incorporar un
enfoque que facilite a las organizaciones la puesta en marcha de nuevos
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servicios, asi como la reflexion sobre los que ya prestan a través de algunas
cuestiones que ayuden a promover nuevas adaptaciones y cambios, favore-
ciendo la participacion asociativa.

*;Qué es lo que las personas con TEA quieren y necesitan?
*; Qué recursos actuales contribuyen a ello?

*;Cémo pueden promover los servicios y recursos actuales la calidad de
vida de sus usuarios?

*;Qué opciones de servicios se han desarrollado en los ultimos afos y se
encuentran disponibles en la actualidad?

*;Qué cambios o desarrollos haran falta en los servicios para adaptarse a
las necesidades, heterogéneas y cambiantes, de las personas que los
disfrutan?

La presente publicacién incorpora los conceptos consensuados sobre la iden-
tificacion, comprension e intervencion de los TEA, establecidos por la orga-
nizacién AUTISMO EUROPA en el documento “Persons with Autism Spec-
trum Disorders. Identification, Understanding, Intervention” (AUTISMO EU-
ROPA, 2008), que actualiza la “Descripcion del Autismo”, publicada por la
misma organizacién en el afio 2000. Se ha procurado por lo tanto contem-
plar la gran variabilidad que caracteriza a las personas con TEA y la enorme
heterogeneidad de sus necesidades, proponiendo diferentes respuestas que,
con el objetivo comun de maximizar la calidad de vida de dichas personas,
se adapten a las mismas.

Para ello se ha tomando como punto de partida las necesidades de las per-
sonas con TEA en relacion a diferentes areas, como la deteccion precoz y el
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diagnéstico, la educacién, la salud, la participaciéon social, el empleo o la
vida independiente. También se han incorporado de manera diferenciada
las necesidades que presentan sus familias y las posibles respuestas para sa-
tisfacerlas, destacando la necesidad de considerar a la familia como elemen-
to central, activo y participativo en la planificacion y puesta en marcha de
los apoyos a la persona con TEA.

Asimismo, en el documento se describen las caracteristicas generales del
modelo de apoyos que debe guiar la satisfaccion de las necesidades de las
personas con TEA y de sus familias. Destaca lo imprescindible que es la iden-
tificacion de los intereses y necesidades individuales y la orientacion hacia
objetivos que persigan metas personales. También enfatiza que es funda-
mental que la intervencién se base en principios contrastados, que reunan
evidencia empirica sobre su eficacia y que se encuentren consensuados a
nivel internacional.

Por otro lado, se propone una reflexion sobre los nuevos roles de los profe-
sionales a la hora de proporcionar los apoyos a las personas con TEA y a sus
familias, asi como sobre la colaboracién y coordinaciéon entre los distintos
agentes implicados.

Por ultimo, el documento incorpora una propuesta de los servicios que pue-
den contribuir a satisfacer las necesidades de las personas con TEA y de sus
familias. A pesar de que en la practica estos servicios se pueden solapar, se
ha optado por describirlos de manera diferenciada. Se han tomando como
punto de partida las necesidades de sus destinatarios principales (las propias
personas con TEA o sus familias), ya que los objetivos a conseguir y las acti-
vidades a desarrollar pueden encontrarse diferenciadas, a pesar de que fi-
nalmente redunden en el bienestar y la calidad de vida de todos los miem-
bros de la familia.




AUTISMO, CALIDAD DE VIDA | l¢)¢

PROLOGO

En la descripcion de cada servicio se han contemplado sus objetivos priorita-
rios, la forma de acceder de los usuarios, asi como algunas propuestas para
su funcionamiento. En ellas se contemplan las actividades o contenidos que
el servicio podria desarrollar, asi como ciertos criterios para su funciona-
miento, entre los que se contemplan los periodos y frecuencia de atencion,
y el equipamiento necesario para su puesta en marcha.

Se ha facilitado también una descripcion de los profesionales que participa-
rian en el servicio, proponiendo las ratios y perfiles que se consideran ade-
cuados en base a las necesidades de sus beneficiarios y a las actividades que
se desarrollen para satisfacerlas.

Es necesario destacar que la incorporacién en los ultimos afos de los siste-
mas de gestion de calidad en las organizaciones ha generado dindmicas im-
portantes que han asentado una cultura basada en la mejora continua y en
la capacidad de adaptacién a los cambios. Este hecho, unido a la evolucién
cursada en el ambito de la discapacidad, define un modelo de servicios en
los que la persona con TEA deja de ser un receptor pasivo de apoyos para si-
tuarse en el centro a partir del cual se disefan y planificacion los mismos.
Las entidades y servicios deben responder a dos grandes desafios: la calidad
en la gestidon y en la practica, y la mejora continua de la calidad de vida de
sus usuarios. (Cuesta, 2009).

Con esta finalidad, se han procurado introducir algunos indicadores mini-
mos que fomenten un adecuado funcionamiento del servicio y la calidad de
sus actuaciones. Considerando la dificultad de establecer propuestas homo-
géneas para todos los servicios, se ha procurado identificar los indicadores
minimos que deberian contemplarse para asegurar dicha orientacién al fo-
mento de la calidad de sus actuaciones. En cualquier caso, estos indicadores
no eximen de la obligaciéon de cumplir con los criterios y sistemas de gestion
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de la calidad oficiales que se establecen para la apertura y funcionamiento
de algunos centros y servicios.

Sin embargo, es importante recordar que el cumplimiento por si mismo de
estos requisitos oficiales no implica que el servicio promueva realmente la
calidad de vida de sus usuarios. Es especialmente necesario que los servicios
incorporen criterios de eficacia y eficiencia que garanticen la buena organi-
zacion y funcionamiento, pero también que se tenga en cuenta el impacto
real que los servicios tienen en la calidad de vida de sus usuarios, estable-
ciéndose éstos aspectos como verdaderos indicadores de la calidad de los
propios servicios. Es este un ambito de actuaciéon en el que la evaluacién de
la calidad no puede limitarse Unicamente al modo en que los servicios se es-
tructuran y funcionan, sino que se deben incorporar sistemas que permitan
apreciar la repercusién real de las actuaciones en la vida de las personas, y
de la manera en la que se alcanzan resultados personales significativos para
cada una de ellas (De Araoz, Vidriales, Marrero, L6pez, Gémez y Beotas,
2009).
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Misidn, principios, valores y politicas

La Confederacion AUTISMO ESPANA es una entidad sin
animo de lucro, de ambito estatal constituida en febrero de
1994, que agrupa y representa a 59' entidades del tercer sec-
tor de accién social de toda Espana, que trabajan especifica-
mente para las personas con Trastornos del Espectro del Au-
tismo (en adelante TEA) y sus familias.

B En 1994 fue constituida como Federacién Estatal, en Madrid e inscri-
ta en el Registro Nacional de Asociaciones.

B En 1997, se transformo6 en Confederacion estatal, debido a la crea-

cién de Federaciones Autonémicas.

H En 2003 fue declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior.

H En 2005 fue galardonada con la Cruz de Oro de la Orden Civil de la

Solidaridad Social por el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

TNamero de entidades integradas en AUTISMO ESPANA en mayo de 2010.
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Es miembro activo de las siguientes Plataformas de Representacién Institucional mas importan-
tes a nivel nacional e internacional:

B Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)
m Consejo Nacional de Discapacidad (CND)

B Autismo Europa (AE)

m Organizacién Mundial de Autismo (OMA)

La Confederacién AUTISMO ESPANA agrupa y representa entidades del tercer sector de accion
social de Espafia, que trabajan especificamente con las personas con TEA y sus familias.

Con la intencién de establecer un consenso sobre su razon de ser y los servicios a prestar confor-
me a la mision de la organizacién; acordar objetivos que aunaran la voluntad de los socios y
comprometieran al equipo de la entidad; y elaborar una guia que orientara su desarrollo con cri-
terios de eficacia y eficiencia, AUTISMO ESPANA acometié en 2008 la realizaciéon de su Primer
Plan Estratégico, 2009-2013.

En él se definieron aspectos fundamentales (mision, principios, valores, etc.), que caracterizan la
esencia de la Confederacion, y que guiaran sus lineas de actuacién durante los préximos afios.
Estos se describen a continuacién.

MISION La MISION de AUTISMO ESPANA, que enuncia quiénes son los destina-
tarios de sus acciones, cual es su propésito y cuales son sus ambitos
preferentes de intervencion, es:

Apoyar el desarrollo de sus entidades confederadas y representar institu-
cionalmente al colectivo que agrupa, con el propésito de mejorar la cali-
dad de vida de las personas con TEA y de sus familias, garantizando el
ejercicio efectivo de sus derechos.

Para ello promueve y coordina en el ambito estatal de acciones de:

B Sensibilizacién

B Investigacion

B Desarrollo e implantacién de modelos de intervencién

W Desarrollo e implantaciéon de programas y servicios para la inclusién social
B Formacion y asesoramiento a profesionales y familias

m Defensa de los derechos del colectivo

PRINCIPIOS
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Los PRINCIPIOS que constituyen los pilares en torno a los cuales se legiti-
ma y asienta la actividad de la Confederacién AUTISMO ESPANA son:

1. Dignidad de las personas con TEA.
Las personas con TEA merecen respeto por su dignidad inherente.

2. Las personas con TEA son ciudadanos con derechos y deberes. Como
ciudadanos, tienen derecho a:

B La vida.

M Lasalud.

B La educacién permanente y de por vida.

B El empleo.

H El ocio.

M La proteccién social y a disfrutar de una calidad de vida adecuada.

B Un igual reconocimiento como persona ante la ley, asi como el acceso
a la justicia.

M La libertad y seguridad personal.

B La proteccidon contra tratos inhumanos o degradantes, la explotacion,
la violencia y el abuso.

B La proteccion de su integridad personal.

B La libertad de desplazamiento, a la movilidad personal, a vivir de
forma independiente y a ser incluido en la comunidad.

M La libertad de expresion, opinion y acceso a la informacion.

B La privacidad y el respeto del hogar y de la familia.

3. Derecho a la inclusion social

Se ha de respetar las caracteristicas de las personas con TEA, que han de
ser aceptadas como parte de la diversidad de la condicién humana.

No han de ser discriminadas, y tienen derecho a la participacién e inclu-
sion plenas y efectivas en la sociedad: participacion en la vida publica,
cultural, recreativa, al esparcimiento y al deporte.

4. Derecho a la igualdad de oportunidades
Las personas con TEA, hombres y mujeres, tienen derecho a la accesibili-
dady la igualdad de oportunidades. No se consideran discriminatorias las
medidas especificas de discriminacion positiva que se adapten a lograr la
igualdad de hecho de las personas con TEA.
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La Confederacién AUTISMO ESPANA ademas defiende y apoya:

B La Carta de Derechos de personas con autismo, adoptada por el Parlamento Europeo el 9 de

mayo de 1996.

m La Convencién sobre los Derechos de las personas con discapacidad y su protocolo facultativo,

que fueron aprobados por la ONU el 13 de diciembre de 2006, y aprobados y ratificados por
Espaina el 23 de noviembre de 2007.

VALORES

1 Especializacion

2 Reivindicacion

3 Solidaridad

En sintonia con los principios de AUTISMO ESPANA, las acciones que des-
arrolla la Confederacién giran en torno a los siguientes VALORES, que ca-
racterizan la entidad:

Dada la naturaleza de los TEA, sus caracteristicas, la variabilidad de casos
existentes y el desarrollo evolutivo de las personas que los presentan, se
hace necesario disponer de apoyos diferentes y flexibles, que se ajusten a
las necesidades educativas, formativas, laborales, personales etc., que
presentan estas personas a lo largo de la vida.

AUTISMO ESPANA es una entidad que provee de apoyos especializados a
su colectivo destinatario, que promueve una intervencién basada en me-
todologias especificas de eficacia contrastada, y que reconoce y defiende
la especificidad de los TEA en todos los ambitos con el propésito de posi-
bilitar el avance en el estudio y tratamiento de este tipo de trastornos.

La mayor parte de las entidades miembro de AUTISMO ESPANA son enti-
dades promovidas por familias que defienden con gran implicacién, los
derechos de sus familiares con TEA.

AUTISMO ESPANA es una entidad comprometida que hace suyo el valor
reivindicativo del movimiento asociativo de familias y que defiende con
determinacién, en los ambitos de su competencia, sus principios, valores
y politicas.

AUTISMO ESPANA puede desarrollar su mision gracias a la contribucion
solidaria de sus entidades miembro y a los recursos que la sociedad le
confia para el desarrollo de sus fines.

Compromiso
con la mejora
continua

5 Transparencia

POLITICAS
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AUTISMO ESPANA apoya el trabajo de sus entidades miembro utilizando
sus recursos de forma solidaria, orientando la prestacién de servicios a las
necesidades de sus destinatarios potenciales, y favoreciendo el apoyo e
intercambio entre entidades y personas.

Todas las acciones que realiza AUTISMO ESPANA en sus &mbitos de de
actuacién propios no contribuyen a la mejora de la calidad de vida de las
personas con TEA y de sus familias si no se realizan con criterios de exce-
lencia.

AUTISMO ESPANA esta comprometida con la mejora continua de sus
procesos, con el fin de prestar un mejor servicio al colectivo al que se
debe.

La pertenencia al tercer sector de accién social, el ejercicio de la solidari-
dad y la propia mision de AUTISMO ESPANA, le exigen que sus activida-
des y la gestiéon de los recursos que administra se realicen con transpa-
rencia, favoreciendo la supervision publica.

AUTISMO ESPANA provee de informacién veraz y fiable a sus entidades
confederadas, financiadores y colaboradores, y adopta las recomendacio-
nes que en tercer sector se hacen de transparencia y buenas practicas.

Asi, las acciones que AUTISMO ESPANA realiza para el cumplimiento de
su misién se enmarcan dentro de las siguientes POLITICAS:

1. Protagonismo e implicacion de la persona con TEA.
2. Creencia en las capacidades de las personas con TEA para una vida
independiente.

3. Participacion de las personas con TEA en entornos inclusivos.

4. Impulso de servicios que promuevan la autonomia personal y la cali-
dad de vida de las personas con TEA y de sus familias.

. Facilitacion de apoyos en todo el ciclo vital de la persona con TEA.

. Promocién de la participacion de las entidades miembro.

. Contribucién a la vertebracion del colectivo de autismo.

. Subsidiariedad de AUTISMO ESPANA en la prestacion de servicios
respecto a sus entidades miembro.
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El tercer sector de accion social

y los apoyos a las personas con
Trastornos del Espectro del Autismo:
una apuesta por la participaciéon asociativa

David Pereiro. Algalia, Servizos para o Terceiro Sector

Para realizar una reflexién sobre participacién asociativa, y especialmente en el &mbito de la
accion social, es preciso describir el contexto en que ésta se realiza. Por lo tanto se comenza-
ra por presentar de una manera breve el marco general desde el cual se interpreta la contri-
bucion de la participacion asociativa del Tercer Sector de Accidn Social ? (Tercer Sector), en el
cual se incluye, como un actor relevante, el colectivo asociativo que interviene a favor de las
personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) y sus familiares, y que se agrupa ma-
yoritariamente en la Confederacién AUTISMO ESPANA.

A continuacién, se recogeran algunas opiniones de entidades que trabajan a favor del forta-
lecimiento del Tercer Sector, sobre cudl es la funcidén de éste ultimo, y acerca del valor espe-
cifico que aporta al interés general.

Seguidamente, se atendera a las reflexiones que los observatorios del Tercer Sector existen-
tes en Espafa realizan sobre cuales son los retos de futuro que se le presentan, y para finali-
zar se ofreceran algunas consideraciones sobre las caracteristicas y desafios que retan al mo-
vimiento asociativo de las familias dentro del colectivo que representa a las personas con
TEA.

Las consideraciones que se presentan a continuacién son deudoras en parte de los contenidos
que se elaboraron a finales del 2009 a requerimiento de AUTISMO ESPANA y posteriormente
de la Fundacién Autismo Sur °.

2A partir de este momento, con Tercer Sector, nos referiremos exclusivamente al Tercer Sector de Accién Social.
34 de octubre de 2009. Il Encuentro nacional de familias de personas con autismo: 15 afios de mano de las fa-
milias. Mesa redonda: Las familias y la participacion asociativa. Madrid.

14 de noviembre de 2009. Jornadas nacionales sobre TEA. 30 ailos acompanamiento a las personas autistas en
Malaga. Retos y perspectivas actualizadas. Comunicacién: Tercer sector y apoyo a las personas con TEA: una
apuesta por la participacion asociativa. Malaga.
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Una propuesta de escenario de interaccion para la accion social

Son muchas las disciplinas, grupos y personas que estudian en profundidad el espacio social, y
también aquellas que se ocupan, cada vez mas, de caracterizar y reflexionar sobre el papel que
juega el Tercer Sector en la interaccién social.

Reducir tal variedad de enfoques de una realidad tan compleja a la propuesta de escenario que
se va a presentar a continuacion, es una simplificacion que solo tiene sentido dentro del propé-
sito de acordar un marco simple y mayoritariamente compartido, que permita centrar las cues-
tiones, muchas ellas debatidas con intensidad en la actualidad, que se presentaran mas adelante.
Antes de empezar, resulta relevante responder a la pregunta sobre ;qué es el Tercer Sector?, ;y
el Tercer Sector de accidon social? Y ésta, en la actualidad, es una respuesta comprometida, ya
gque es compartida la idea de que se vive un momento privilegiado en que se esta jugando la po-
sibilidad de una definicion positiva del Tercer Sector, en el sentido de no ser identificado como
aquello que no es ni primer (poderes publicos) ni segundo sector (sector empresarial).

En este sentido, se pueden encontrar algunas descripciones generales, como la definicién que
formulaba el Diputado foral de Acciéon social de la Diputacién de Bizkaia en el periédico Deia* el
12 de mayo de 2010, en un articulo de defensa de la labor del Tercer Sector.

42010-05-12. Deia. ABURTO, Juan Maria. El Tercer Sector trabaja y bien. Disponible integro en www.deia.com
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“El Tercer Sector es el conjunto de las organizaciones sin animo de lucro, aquellas que no des-
tinan ninguna parte de sus beneficios netos, en caso de que los tengan, a acciones individua-
les o personas particulares sino que dirigen su actividad, y sus beneficios, a mejorar el bien-
estar de las personas y desarrollar actividades orientadas al interés general.

Son organizaciones que nacen de la sociedad civil, de la iniciativa de personas, familias, gru-
pos y comunidades que buscan atender a necesidades sociales, trabajando de forma volunta-
ria, autdnoma, organizada y sin dnimo de lucro. Es un cauce de la participacion activa, volun-
taria y solidaria de las personas ante los problemas y los retos sociales.

Hablamos, en definitiva, de un gran numero de entidades cuya preocupacion fundamental
no es otra que la de aportar algo para dignificar la vida de las personas, especialmente de las
mads débiles”.

Si se quiere disponer de una definicidn mas elaborada y compartida, se puede recurrir a la
que se maneja en el Plan estratégico del Tercer Sector de accién social °, promovido por el
Consejo estatal de ONG de accion social y elaborado por la Plataforma de ONG de accién so-
cial, que define al Tercer Sector de accién social como:

“... el ambito formado por entidades privadas de cardcter voluntario y sin dnimo de lucro
que, surgidas de la libre iniciativa ciudadana, funcionan de forma auténoma y solidaria tra-
tando, por medio de acciones de interés general, de impulsar el reconocimiento y el ejercicio
de los derechos sociales, de lograr la cohesion y la inclusidn social en todas sus dimensiones y
de evitar que determinados colectivos sociales queden excluidos de unos niveles suficientes
de bienestar”.

Un aspecto que resulta evidente de estas dos definiciones, es que cuando se habla de Tercer
Sector, se hace referencia a personas que libremente participan en organizaciones auténo-
mas, que nacen para contribuir a cubrir necesidades de interés general.

Toda organizacion, no solo las del Tercer Sector, se construye para perseguir un propoésito es-
pecifico dirigido a un colectivo determinado y en un ambito de actuacién particular.

En la accion social, el Tercer Sector comparte ambitos de actuacion, propésitos y colectivos
con otros agentes sociales, con otros sectores.

5 2006. PLATAFORMA DE ONG DE ACCION SOCIAL. Plan estratégico del Tercer Sector de accién social. Coleccion
estudios. POAS. Madrid. Pag. 13. Disponible integro en www.plataformaongs.org
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El siguiente esquema® pretende describir sintética y graficamente un escenario de interaccién
para la acciéon social en Espaia.

SOCIEDAD
NECESIDADES -
- 5 ELECCION
RECURSOS
RELACIONES
|
SERVICIOS

- |
L >  REPRESENTANTES = <o

Las personas, las familias, las comunidades, y en general cualquier grupo social, tienen un con-
junto de necesidades y derechos que precisa que sean satisfechos o cumplidos de manera efec-
tiva.

Los agentes sociales que trabajan para responder a la cobertura de las necesidades y derechos de
las personas y grupos sociales son, fundamentalmente, tres:

1. El primer sector, compuesto por los distintos poderes publicos y sus administraciones (admi-
nistracion central, autondmica, entidades locales).

2. El segundo sector, del que forman parte las empresas, mayoritariamente lucrativas.
3. El Tercer Sector, aquello que no es ni primero y segundo sector, y que positivamente preten-

diamos definir mas arriba para el de accién social. Hay un Tercer Sector cultural, juvenil, veci-
nal, medioambiental, deportivo, religioso, etc.

¢ Elaboracion propia de Algalia, servizos para o terceiro sector.
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En el estado relacional de derecho actual, los ciudadanos pueden dotar de recursos a cada
uno de estos agentes para que satisfagan sus necesidades o hagan efectivos sus derechos.

Para dar respuesta a las necesidades de alimentacion, por ejemplo, los ciudadanos suelen re-
currir mayoritariamente al sector empresarial para su provisién. En otros estados, o en situa-
ciones de emergencia, puede que sean los poderes publicos los que lideren la cobertura de
esa necesidad. También el posible que el Tercer Sector se ocupe de dar respuesta a esta nece-
sidad, lo cual suele hacer para colectivos vulnerables. Hay solapamientos, complementarieda-
des, y complejidad, en definitiva.

Todos los sectores responden a las necesidades de la ciudadania proveyéndola de productos
o servicios, y esta provision puede realizarse ofreciendo un pago directo por la misma, o éste
puede estar mediado por otras instancias. También hay provisiones que no estdn mediadas
por una transaccion econdmica, entre las que se encuentran algunas especificas del Tercer
Sector.

En el ordenamiento administrativo vigente, la ciudadania provee por la via de impuestos de
recursos econémicos a los representantes politicos para que desarrollen las politicas para las
que fueron elegidos democraticamente y den cobertura a las necesidades y el cumplimiento
efectivo de los derechos reconocidos a la ciudadania, bien porque lo ejecutan directamente
a través de sus diversas administraciones, o porque colaboran con otros sectores, concreta-
mente el empresarial y el Tercer Sector.

Este circuito puede funciona para distintos productos o servicios que precisen las personas o
grupos sociales: necesidades de transporte, comunicacién, energia, alimentacién, vivienda,
atencién a personas en situacién de dependencia, al derecho de promocién de la autonomia
personal, crédito, trabajo, etc. Pero, evidentemente, el protagonismo de cada uno de los sec-
tores no es el mismo para cada uno de los productos o servicios, dependiendo de razones de
interés general, nichos de mercado, necesidades emergentes y otros factores.

Evidentemente, los tres sectores que se estan caracterizando, no son compartimentos estan-
cos. Cada vez es mas difusa la frontera que tradicionalmente venia diferenciando los territo-
rios de cada uno de ellos, especialmente la que diferenciaba el sector empresarial del no lu-
crativo. El auge de la Economia social, o la Responsabilidad Social Empresarial, son ejemplo
de ello.

En este escenario general, jqué papel juega el Tercer Sector? ; Qué papel deberia jugar?
¢Qué ha venido haciendo, y hacia donde debe dirigirse? .Para intentar responder a estas
cuestiones, se revisaran las aportaciones que el propio Tercer Sector ha elaborado en su pro-
ceso de reflexion.
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Funcién social del Tercer Sector: su contribucion especifica

La Taula d'entitas del Tercer Sector social de Catalunya’ ha publicado una Guia préctica de cldu-
sulas sociales en la contratacion publica de servicios sociales y de atencidn a las personas® en la
que reflexiona sobre el valor afiadido que el Tercer Sector de accion social puede incorporar en
su prestacion de servicios publicos. Su aportacién es de interés por su actualidad y oportunidad,
asi como valiosa por el grado de representatividad de la Taula.

Partiendo de la evidencia de que la funcion del Tercer Sector va mas alla de la prestacion de ser-
vicios sociales, las entidades que agrupa la Taula consideran que su funcién social se caracteriza
fundamentalmente por su disposicion a generar valores civicos y comunitarios; su trabajo a favor
de la cohesién y la inclusidn social; la mas que demostrada capacidad de detectar y dar respues-
ta a las nuevas necesidades sociales; y la forma en que hace su tarea, que la convierte en una efi-
caz herramienta de participacién social.

En lo que respecta a su contribucion especifica como prestador de servicios sociales, el Tercer Sec-
tor de accién social aporta un “plus” respecto a otros proveedores:

e La identificacion de las necesidades de los colectivos con los que trabaja.

e El ajuste de los servicios a las necesidades de las personas.

* La representacién y la defensa de los derechos de los colectivos con los que trabaja.

¢ La implementacién de servicios disefiado a la medida de las necesidades de los usuarios.

e La evaluacién continuada y el seqguimiento de los servicios para incorporar nuevas necesi-
dades y adaptarlos a las nuevas demandas de las personas.

7 La Taula d’entitas del Tercer Sector social de Catalunya es una organizacién de tercer nivel formada por 27 fe-
deraciones y agrupaciones que aglutinan en conjunto ademas de 3.000 entidades sociales no lucrativas (asocia-
ciones, cooperativas, fundaciones, empresas de inserciéon y centros especiales de trabajo) que atienen a los colec-
tivos mas diversos (infancia y familia, jovenes, personas inmigradas, gente mayor, personas con discapacidad psi-
quica, fisica o sensorial, drogodependientes, personas con dificultades para acceder a un puesto de trabajo,
personas sin techo, etc.). Datos a mayo de 2010.

La Taula da visibilidad a las tareas que realiza el Tercer Sector en defensa de las personas y de las situaciones de
vulnerabilidad social que sufren, ayuda a luchar contra las desigualdades y a extender el bienestar a los colecti-
vos sociales mas desfavorecidos. Ademas, representa al sector ante las administraciones publicas y la sociedad en
general. Su pagina Web es www.tercersector.cat

82009. TAULA D’ENTITATS DEL TERCER SECTOR SOCIAL DE CATALUNYA. El valor afiadido del Tercer Sector en la
prestacién de servicios publicos. Guia practica de clausulas sociales en la contratacién publica de servicios socia-
les y de atencidn a las personas. Taula. Barcelona. Disponible integra e en www.tercersector.cat
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La focalizacién en las necesidades de los usuarios, hace que las organizaciones del Tercer Sector

se orienten hacia sus destinatarios, y demuestren una mayor agilidad directiva y operativa que
otros agentes sociales.

También es una sena de identidad del Tercer Sector el compromiso, entusiasmo y generosidad de
las personas, tanto de las voluntarias como de los profesionales, por identificar necesidades cam-
biantes en los colectivos de su atenciéon. No hay que olvidar que en muchos casos, las entidades
han sido fundadas por personas con experiencia directa en la causa que promueven. Este es el
caso mayoritario del colectivo de apoyo a las personas con TEA.

El arraigo de las organizaciones del Tercer Sector en la comunidad en la que naceny a la que sir-
ven, su flexibilidad y focalizacion en el ambito local, las hace acreedoras de grandes competen-
cias para intervenir en contextos complejos. Su experiencia les ha llevado, en muchos casos, a ser
capaces de intervenir en contextos diversos ofreciendo servicios de manera unificada. Este ele-
mento, asociado a la independencia y flexibilidad organizativa, las ha hecho capaces de generar
innovacion para la accion social.

Pero si hay un rasgo especifico y diferenciador del Tercer Sector respecto a sus companieros del
escenario de la interaccion social, es su capacidad para contribuir a la generacion de capital so-
cial, tanto civil (incremento de la confianza mutua entre las personas y comunidades), como civi-
co (incremento de la confianza en las autoridades).

El Tercer Sector favorece la generaciéon de lazos de confianza entre las personas, tanto de los
usuarios, como de otras personas que se involucran en dar respuesta a las necesidades de sus ve-
cinos y comunidad: el voluntariado.
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La Taula llega a definir los doce valores diferenciales del Tercer Sector, que por su interés se enu-
meran a continuacion, recomendando la lectura de su definicion completa®:

Valores orientados a las personas.

La dignidad humana.
La educacion en derechos sociales.

La solidaridad.

B W — N — =

La voluntariedad-proximidad relacional.

Valores orientados a la sociedad.

La implicacidn social.
La participacion democratica.
El trabajo en red.

La iniciativa social.

O — 0 — N — o6 — U

El arraigo al territorio.

Valores orientados a las organizaciones.

10 La primacia de las personas y de la mision por encima del capital.
11 La ausencia de lucro.

12 La participacion.

Estos valores son las proteinas que componen el ADN de las organizaciones del Tercer Sector. Son
su esencia y referencia estratégica y operativa, ya que el Tercer Sector dejara de ser de interés
general, y algo valioso a preservar y fortalecer por toda la ciudadania (también por los poderes
publicos), si no se compromete y alinea de una manera efectiva con estos valores, cimientos de
su legitimidad.

° lbid. Pag. 25. Aqui puede consultarse la definicion completa
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Rafael Aliena, autor del Cuaderno de Debate'™ que estimulaba los Seminarios Técnicos corres-
pondientes al IV Foro Los equilibrios del Tercer Sector, una filosofia del pluralismo de funcio-
nes que se celebraron en ocho comunidades autbnomas organizados por la Fundacién Luis
Vives durante el affo 2009, propone que la funcién sociopolitica del Tercer Sector se define
por tres pilares:

e Como ser providente. Protege a las personas, les ayuda a adquirir cualidades, les ofrece
un espacio donde valorarse y les brinda recursos materiales.

e Como instituidor de lo social. Determina (junto con otros actores) la naturaleza y calidad
del vinculo social como individuo y como grupo.

e Como actor politico. Interviene en la esfera publica por su caracter providente, por su ac-
tuacion (educadora, motivadora) con las personas y por ser escuela de valores politicos.

El futuro del Tercer Sector dependera, en su opinion, de su capacidad de mantener y desarro-
llar estos tres pilares, asi como de su doble misién: trabajar para hacer posible la calidad de
vida de sus destinatarios, usuarios, protagonistas; y ofrecer oportunidades y experiencias va-
liosas a sus asociados.

El autor diagnostica que el Tercer Sector de accién social esta atrapado en la jaula de la pro-
duccion, esto es, condenado a:

”...encontrar los mejores medios (econdmicos, eficaces, eficientes) para los fines publicos,
que sequia definiendo el Estado... lo que podria ofrecer [el Tercer Sector], comenzaba a pa-
recerse demasiado a lo que hacia el Estado o a lo que esperaba este del mercado, a lo que
contrataba con él""”

Lograr el equilibrio de funciones es el reto que se le presenta al Tercer Sector. ;{Pero de que
otras formas se expresa este enorme desafio?

1 2008. ALIENA, Rafael. Los equilibrios del Tercer Sector. Una filosofia del pluralismo de funciones. Cuadernos de
debate 4. Fundacion Luis Vives. Madrid. Disponible integramente en www.fundacionluisvives.org

" Ibid. P&g. 23.
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Los retos del Tercer Sector: una vision desde el propio sector

El Observatorio del Tercer Sector™, con sede en Barcelona, acostumbra a reunir a sus Consejos
Asesores ™ para abordar temas de actualidad. En dos ocasiones, en el 2005"y en el 2008, se
reunieron para reflexionar sobre los retos del Tercer Sector.

El resumen de las conclusiones de la mas reciente reunién son las siguientes:

e Elaboracion de un discurso colectivo propio que acoja a todos:

. rasgos comunes, valores compartidos.
Construir una

identidad colectiva ® Refuerzo de la estructuracion.

e Cooperacion y trabajo en red. Intercambio de conocimiento.

e Conocimiento y comunicacion del valor diferencial.
Visibilizar

el valor afiadido e Medicion y evaluacion de impacto de actuaciones.

e Generacion de conocimiento sobre el Tercer Sector.

2 www.tercersector.net

3 Los Consejos Asesores son grupos de 30 a 40 personas que han sido invitadas a participar en razén de las enti-
dades del Tercer Sector a las que pertenecen y sus trayectorias personales. Tienen por finalidad, entre otros obje-
tivos, reflexionar conjuntamente sobre las necesidades y tendencias de las organizaciones no lucrativas, asi como
sobre su rol en la sociedad; y contribuir a la construccion de discurso colectivo como sector. El OTS tiene dos: el
Consejo Asesor de Investigacidn-Cataluia que se celebra en Barcelona y el Consejo Asesor de Investigacién-Espa-
fAa que se realiza en Madrid.

42005. VIDAL, Pau; VALLS, Nuria. ¢Cuales seran los temas clave del Tercer Sector en los préximos tres anos? Una
vision plural y dinamica sobre la realidad y el futuro de las organizaciones no lucrativas. Coleccién Debates OTS
n° 1. Observatorio del Tercer Sector. Barcelona. Disponible en www.tercersector.net

152008. VALLS, Nuria; VIDAL, Pau; GRABULOSA, Laia. Los retos del Tercer Sector. Una vision a partir de los Conse-
jo Asesores de Investigacion del OTS. Coleccién Debates OTS n° 8. Observatorio del Tercer Sector. Barcelona. Dis-
ponible en su integridad en www.tercersector.net
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Desarrollar
el rol propio

Mejorar el
funcionamiento
de las entidades

Posicionarse
en el contexto

actual

® Reconocimiento como agente social relevante.

e Mantenimiento de la funcion de transformacion social.

e Consolidacion de su legitimidad para la intervencion.

e Impulso de alianzas y relaciones con otros agentes.

e Creacidon de un nuevo paradigma relacional: corresponsabilidad.

* Mejora de la incidencia politica.

e Coherencia con los valores.

e Comunicacion con la ciudadania.

* Mejora de la transparencia y rendicion de cuentas.

e Gestion de los drganos de gobierno.

¢ Nuevos modelos de participacion.

e Incorporacidn de la diversidad cultural.

e Avance en un marco laboral propio.

® Promocion de la innovacion para el incremento del impacto.

e Abordaje de los efectos colaterales de la crisis socioecondmica.

e Desarrollo de la capacidad de anticipacion de respuesta a nue-
vas necesidades sociales.

e Transformacion de la complejidad en oportunidades para la
consolidacion.
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En el 2005 los temas clave que constituian los retos del Tercer Sector de Cataluia se agruparon
en cuatro grandes ambitos:

B El impacto de las organizaciones del Tercer Sector.

B Una realidad compleja, un mundo cambiante, un nuevo contexto.

B Las mejoras en las organizaciones.

B La evoluciéon del marco legal.

En el 2008, dentro de la iniciativa promovida por el Observatorio del Tercer Sector de Bizkaia'
de elaboracion del Libro blanco del Tercer Sector de Bizkaia, se realizé un diagnéstico del Tercer
Sector de Bizkaia. En el documento de sintesis' , se ofrecian algunas intuiciones sobre el pano-
rama del sector, y se apuntaban los siguientes retos:

e Comunicacion: darse a conocer, conectar con la ciudadania, comunicarse con otras organiza-
ciones y agentes, ofrecer trasparencia...

* Modelos de gestion estratégica y profesionalizacion: combinacion ONL- empresa...

e Diversificacion de fuentes de financiacion: independencia

» Colaboracion con la administracion publica: convenios, estabilidad en la financiacion, no re-
lacion de dependencia...

* Adaptacion a los cambios sociales
* Sensibilizacion social: fomento de la participacion, militancia...

e Calidad: aumentar la exigencia, competitividad, demostracion de resultados, orientacion
hacia las personas destinatarias...

e Actividad critica: conseguir un mundo mejor
» Coordinacion: colaboracion entre organizaciones y agentes

e Identidad del sector: redefinirse, marcar objetivos, dar imagen unificada, afianzarse, unirse,
cohesionarse...

s El Observatorio del Tercer Sector de Bizkaia es un proyecto impulsado por el Departamento de Accién Social
de la Diputacion Foral de Bizkaia, BBK Obra Social y Fundacién EDE. www.3sbizkaia.org

7.2008. Observatorio del Tercer Sector de Bizkaia. Sintesis del diagnéstico del libro blanco del Tercer Sector de
Bizkaia. Disponible integramente en www.3sbizkaia.org
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Resulta evidente que los grandes retos del Tercer Sector, ya sean en el &mbito estatal o autoné-
mico, son de indole identitario y de posicionamiento social, ademas del interno de mejorar el
funcionamiento de las entidades.

En este contexto general del Tercer Sector,

¢Doénde se situa el colectivo asociativo que interviene socialmente a favor de
las personas con TEA y sus familiares, y que se agrupa en Autismo Espana?

¢Cuales son sus riesgos?
¢Cuales son sus retos?

Como parte del Tercer Sector, el colectivo asociativo de las personas con TEA y sus familias, se
enfrenta a multiples y complejos desafios.

A continuacion se analizara especificamente la participacion asociativa de las familias, pero
considerando que toda la contextualizacion anterior sirve para que las entidades confedera-
das en AUTISMO ESPANA puedan hacer un diagnéstico de la situacién en la que se encuen-
tran en su dimensién asociativa.

El objetivo es que promuevan proactivamente, por si mismas y de forma agrupada en la Con-
federacion, acciones estratégicas que las mantengan equilibradas en la compleja tarea de ser
provisoras de servicios de calidad que promuevan la calidad de vida de sus beneficiarios, asi
como instituidoras sociales que generen capital social, y actores politicos con capacidad de in-
fluencia.

Es preciso no olvidar que:
“Cuando pensamos en qué protagonismo, peso o papel debe tener el Tercer Sector, y qué

Tercer Sector se quiere, estamos en realidad preguntandonos qué tipo de sociedad que-
remos”’s,

'8 2009-11. Observatorio del tercer sector de Bizkaia. La contribucién social y el valor (afladido) de las organiza-
ciones del tercer sector. Breves de gestion. Pag: 1. Disponible integramente en www.3sbizkaia.org
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El movimiento asociativo
de las personas con TEA y de sus familias

Realizar un diagnoéstico de la dimensién asociativa de las entidades que se agrupan en AUTIS-
MO ESPANA no es objeto de este documento, pero puede resultar oportuno resaltar algunos
rasgos que caracterizan al asociacionismo del colectivo de las personas con TEA y sus familias,
y ofrecer algunas preguntas que sirvan para identificar los riesgos y los retos que se le pre-
sentan.

Las organizaciones son personas que se relacionan, que interactlan para conseguir conjunta-
mente algo. En general, hay personas que hacen organizaciones y personas que hacen uso de
las organizaciones. Esta cuestion esencial es la que estda marcando la diferencia, y la que, en
gran medida, estd comprometiendo el futuro del asociacionismo atrapado en la “jaula de la
produccién”™ .

El asociacionismo del colectivo formado por las personas con TEA y sus familia sabe lo que es
“hacer organizaciones”, ya que cuando se constituyeron muchas de las entidades vinculadas
a AUTISMO ESPANA, las circunstancias empujaban hacia la autoorganizacién de los principa-
les interesados: o hacian algo con otras personas que estaban pasando por lo mismo que
ellas, o no habia nada distinto a la propia familia para apoyar a sus familiares.

Estos familiares emprendedores han sufrido la carencia de referencias para enfrentarse a las
circunstancias que se les presentaban (obtener un diagndéstico adecuado, recibir asesoramien-
to, garantizar la educacién y la intervencién especializada, articular proyectos de vida para
sus familiares, etc.), y han sido capaces de construir conjuntamente organizaciones que han
ofrecido, y siguen ofreciendo, apoyos para mejorar la calidad de vida de sus familiares y de
otras personas con TEA que se han incorporado después.

En el asociacionismo de las personas con TEA y de sus familias se sabe ser provisor de servi-
cios, instituidor de lo social y actor politico, y todo ello se ha realizado con el liderazgo de las
familias y el concurso de profesionales.

Las familias, en las organizaciones que prestan apoyos a las personas con TEA, tienen un per-
fil multidimensional que carga de complejidad su posicionamiento para la participacion aso-
ciativa, especialmente cuando una misma persona desarrolla varios papeles distintos.

192008. ALIENA, Rafael
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Se pueden identificar varios de estos posibles roles para los miembros de una familia:

1. Usuaria de servicios, como los de Informacién, planificacion, orientacién, asesoramiento y
formacién; los de Conciliacién de la vida familiar y laboral; o los de Apoyo psicolégico y
emocional.

2. Socia de la entidad en la que participa.
3. Directiva de la entidad en la que participa.
4. Apoyo natural de su familiar con TEA.

5. Representante legal de su familiar con TEA si se ha modificado (total o parcialmente) su ca-
pacidad de obrar.

6. Profesional de la entidad. Este perfil es minoritario, pero también se encuentra en algunos

Casos.

CONFEDERACION
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En la mesa redonda sobre Las familias y la participacion asociativa celebrada en Madrid el 4 de
octubre de 2009, dentro del Il Encuentro nacional de familias de personas con autismo: 15
afios de mano de las familias que organizaron AUTISMO ESPANA y FESPAU?, se reflexion6
sobre las condiciones que son precisas para una participacion asociativa efectiva, que se asien-
ta en un tripode formado por tres factores fundamentales: querer, saber y poder. La participa-
cion asociativa efectiva se basa en ellos, y si alguno se resiente, es dificil que se pueda soste-
ner.

Cuando se habla de querer participar, se hace referencia a las motivaciones, al sentido que se
le da a la realizacién de una accién, y a los intereses presentes antes, durante y después del
proceso de participacion.

Como es inevitable, todas las personas tienen intereses propios, y en algunos casos, se conju-
gan para construir intereses compartidos. Sin embargo, son menos las personas y grupos que
tienen el valor y la altura de miras necesarias para comprometerse con intereses generales. La
participacion asociativa en las organizaciones que trabajan a favor de las personas con TEA ha
de conjugar todos los intereses existentes. Los ha de identificar, priorizar y jerarquizar estable-
ciendo como fundamental el interés general del colectivo de las personas con TEA.

Para hacer organizacién, y a todo lo que estan llamadas como Tercer Sector las organizaciones
de accioén social, es preciso querer participar. No se hace referencia a un mero ejercicio volun-
tarista, sino a la firme conviccion de que con la participacién asociativa se construye una socie-
dad mejor donde las personas con TEA y sus familias pueden vivir con dignidad, y en igualdad
de condiciones con el resto de los ciudadanos.

Cuando se habla de saber participar, es necesario reflexionar sobre las competencias necesa-
rias para el ejercicio eficaz de la participacion.

Se hace referencia al conjunto de comportamientos que denotan que una persona es capaz de
llevar a cabo, en la practica y con éxito, una acciéon de participacién en un contexto determi-
nado, integrando sus conocimientos, habilidades y actitudes personales.

Las debilidades en este ambito (saber) no se resuelven solamente a través de acciones formati-
vas sobre participacion asociativa. Estas competencias se aprenden participando, y extrayendo
aprendizaje de la experiencia. Es preciso vivir en contextos participativos, donde el 2.0 no es
solamente una tecnologia, sino una actitud ante la vida, un posicionamiento de vinculacién
con multiples realidades.

» FESPAU es la Federacién Espafiola de Asociaciones de Padres de Personas con Autismo.
Su Web es www.fespau.es
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Cuando se habla de poder participar, se hace referencia a disponer de la posibilidad de ejercer
la participacién. Esta se juega en, al menos, dos dimensiones: contar con el marco juridico que
permita y regule la participacién asociativa; y disponer con la capacidad suficiente para ejer-
cer esa participaciéon, entendiéndola desde el punto de vista de poder influir en las decisiones
gue se tomen en los procesos participativos. La capacidad de influir es algo distinto de dispo-
ner de todo el poder para orientar una decisién en un sentido. Implica que se tenga en cuen-
ta las alternativas de actuacién y que se valoren en la toma de decisiones, llevandola a cabo de
una manera consensuada y compartida.

Resulta evidente que la participacién asociativa exige una distribucién de las tareas y del
poder existente, siendo la gestion de este poder uno de los elementos esenciales que la favo-
recen o dificultan.

Una buena forma de iniciar la reflexién sobre la participacion asociativa en una entidad es
preguntarse como se configura el poder y la toma de decisiones en la misma, y cdmo se ges-
tionan estos aspectos, es decir, como se organizan, cobmo se comportan, y que conductas se
desarrollan.

La participacién asociativa puede sostenerse con debilidades en cualquiera de las tres patas de
este tripode, pero no puede mantenerse si no existe alguna de ellas. Para que sea realmente
efectiva, las organizaciones han de trabajar proactivamente en cada una de estas dimensiones,
ya que la participacion asociativa no es algo que sucede, sino algo que se provoca y construye
cotidianamente.

A continuacion, se facilitan algunas cuestiones que se plantearon en la mesa redonda celebra-
da en el Il Encuentro de Familias de personas con Autismo que se ha comentado anteriormen-
te. En este espacio se realizo el ejercicio de lanzar a los asistentes diversas preguntas relativas
a los distintos perfiles de participacién asociativa de las familias.

Estas preguntas deben considerarse desde un punto de vista positivo, que contribuya a abrir
procesos de analisis en los que las familias que forman parte del movimiento asociativo de
personas con TEA, asi como las propias personas con TEA, los profesionales y otros agentes im-
plicados con este sector, reflexionen sobre como querer, saber y poder intervenir en sus enti-
dades y en la sociedad en la que viven.

COMO APOYO
NATURAL DE
UNA PERSONA
CON TEA

COMO REPRESENTAN-
TE LEGAL DE UNA
PERSONA CON TEA
CUYA CAPACIDAD DE
OBRAR HA SIDO
MODIFICADA
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¢La familia toma decisiones individualmente o es

generadora de dialogo, trabaja en equipo y busca
el consenso a favor del proyecto vital de su fami-

liar?

¢Es viable en la practica de la entidad la Planifica-
cion Centrada en la Persona? ;Qué aporta a la per-
sona con TEA? ;Y a la familia en su conjunto?

¢Cudl es el papel de las familias en este proceso?
¢Qué papel quieren jugar, o que jueguen otras per-
sonas de la entidad, o de otros entornos significati-
vos para la persona con TEA?

¢Los familiares de una persona con TEA creen real-
mente en abrir horizontes de ciudadania y partici-
pacion social para ella, o tienden a protegerla, limi-
tando en ocasiones la participacion en su propia
vida, su familia, su asociacion o comunidad?

¢Es posible el ejercicio de la participacion social
para todos y todas, también para las personas con
TEA? ;Como?

¢Pueden las familias detectar nuevas necesidades
en su familiar? ;En ellos mismos? ;En el colectivo?

¢Como detectar necesidades sin confundirlas con
expectativas?

¢Como participar en ese proceso?
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COMO BENEFICIARIA
DIRECTA DE
SERVICIOS

COMO SOdIO
DE UNA ENTIDAD

¢Prefiere la familia limitar su accion a utilizar los
servicios que precisa o quiere ser participante en la
defensa de los derechos de todos los miembros de
un colectivo?

¢Es posible participar en ese ultimo enfoque?
¢Como hacerlo?

¢Quiere encontrar respuestas por si misma a sus
necesidades, o prefiere vincularse a otros y partici-
par comprometidamente en la solucion de proble-
mas comunes? ;Se sabe como hacerlo?

¢Qué aporta ese tipo de participacion a las familias?

¢Delegan las familias la toma de decisiones sobre
la entidad o participan corresponsabilizandose de
su marcha?

¢Como generar sentido de pertenencia asociativa?
¢Es un modelo viable a largo plazo, en el que se
puedan asentar proyectos sostenibles?

¢Participan asociativamente las familias de forma
que enriquecen su comunidad local desde la propia
asociacion, o las entidades son organizaciones ce-
rradas, que a veces funcionan con escasa transpa-
rencia?

¢Qué capital social generan? ;Se llega a acuerdos
solidarios, a consensos?

¢Participan sumando su esfuerzo en redes que de-
fienden intereses comunes con otros colectivos, o
surgen diferencias por los recursos y el reconoci-
miento institucional?

COMO DIRECTIVA
DE UNA ENTIDAD

QUE SON PROFESIO-
NALES EN ENTIDADES
DEL COLECTIVO

CONFEDERACION
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¢Las familias con responsabilidades directivas lide-
ran en soledad, o fomentan la participaciéon de
todas las personas implicadas? ;Quieren hacerlo?
¢Saben como hacerlo? ¢{Es posible?

¢Se percibe como util y se quiere la participacion, o
es un punto débil en el que mejorar la gestion?

¢Qué aporta la direccion de las familias a la causa y
al colectivo en general?

¢Saben como organizarse para aunar esfuerzos y
contribuir? ;Quieren hacerlo? ;Es posible?

¢Es posible conjugar de una forma adecuada los in-
tereses personales, familiares y generales del colec-
tivo desde este perfil profesional?

¢ Qué riesgos existen?

¢ Qué ventajas aporta?
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ACERCATE A LAS
| PERSONAS

CON AUTISMO

¢Qué son los Trastornos del Espectro
del Autismo?

En los ultimos anos, y gracias a los avances en el conocimien-
to disponible en relaciéon al Autismo y a otros Trastornos Ge-
neralizados del Desarrollo, se han producido modificaciones
conceptuales que progresivamente han incorporado el térmi-
no “Trastornos del Espectro del Autismo” (TEA) para referirse
de manera mas amplia a este tipo de trastornos. Con esta
concepcion se enfatiza la especifica alteracion en el desarro-
llo social que implican, asi como la gran heterogeneidad en la
presentacion clinica de los sintomas y en las necesidades de
las personas que los presentan.

Los TEA son trastornos complejos, que afectan al desarrollo del sistema nervioso y al funciona-
miento cerebral, especialmente en los aspectos relacionados con el procesamiento de la informa-
cién que proviene de los estimulos sociales. En la actualidad no es posible determinar una causa
Unica que explique la aparicién de los TEA, pero si la fuerte implicaciéon genética en su origen. La
gran variabilidad presente en este tipo de trastornos apunta también a la relevancia que puede
tener la interaccion entre los distintos genes y diferentes factores ambientales en el desarrollo
de los TEA, pero por el momento, estos elementos no se encuentran claramente identificados, y
aun es necesaria mucha investigacién al respecto.

N
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Actualmente no existe ningun marcador bioldgico reconocido que permita el diagnéstico de los
TEA. Este se realiza en base a diferentes indicadores en el desarrollo de la persona que apuntan
a una alteracién en el mismo, asi como a una evaluacion especifica de su conducta.

Las manifestaciones clinicas de los TEA pueden variar enormemente entre las personas que los
presentan, asi como sus habilidades intelectuales, desde la discapacidad intelectual a capacida-
des intelectuales situadas en el rango medio, o superiores al mismo.

Sin embargo, todas las personas con TEA comparten las diferentes caracteristicas que definen
este tipo de trastornos. En general, sus habilidades de interaccién con los demas son muy distin-
tas de las habituales. En algunos casos pueden presentar un aislamiento social importante, o no
manifestar mucho interés por relacionarse con los demas. Sin embargo, en otras ocasiones pue-
den intentarlo de una forma extrafa, sin saber muy bien cémo hacerlo, y sin tener en cuenta las
reacciones de la otra persona. Por otro lado, suelen presentar alteraciones de las habilidades de
comunicacién verbal y no verbal, que pueden variar desde las personas que no emplean ningun
lenguaje hasta las que tienen habilidades linguisticas fluidas, pero no saben utilizarlas para man-
tener una comunicacioén reciproca funcional. Ademas, las personas con TEA tienen un repertorio
limitado de intereses y de conductas. Pueden presentar los mismos comportamientos de forma
repetitiva, y tener problemas para afrontar cambios en sus actividades y en su entorno, aunque
sean minimos. Finalmente, sus capacidades para imaginar y entender las emociones y las inten-
ciones de los demas son limitadas, lo que hace que sea dificil para ellos desenvolverse adecuada-
mente en el entorno social.

En los ultimos afios se ha constatado también un aumento considerable de los casos detectados
y diagnosticados dentro de los TEA. Es posible que este incremento se deba a una mayor preci-
sion de los procedimientos e instrumentos de diagnéstico, a la mejora en el conocimiento y la
formacién de los profesionales, o ciertamente, a un aumento real de la incidencia de este tipo
de trastornos.

Estudios epidemioldgicos recientes realizados en Europa apuntan una prevalencia de 1 caso de
TEA por cada 150 nifios en edades escolares. En ellos se confirma también que se presentan de
manera mas frecuente en los hombres que en las mujeres, (en una proporcién de 4:1), y que no
existen diferencias en cuanto a su aparicién en las distintas culturas o clases sociales.

Por el momento, no existe ninguna cura para los TEA. Sin embargo, existen factores que van a
influir de manera importante en el desarrollo de la persona que los presenta y en su calidad de
vida. Es fundamental que el diagnéstico se realice de manera precoz y que el nifio o la nifa reci-
ban una apropiada intervencién temprana. Ademas, es fundamental que los recursos educativos
y comunitarios sean los adecuados a sus necesidades individuales, y que dispongan de una red
de apoyo que facilite su participacién social.

Es necesario destacar que la persona con TEA sigue des-
arrollandose y aprendiendo a lo largo de toda su vida.
Los rasgos que caracterizan los TEA no desaparecen
cuando la persona llega a la vida adulta, aunque sus ne-
cesidades si van cambiando con la edad y el paso del
tiempo.

Asi, la calidad de vida de la persona y la de su familia
van a estar influidas por las posibilidades de acceder
cuanto antes a las intervenciones y apoyos adecuados,
que se adapten a sus necesidades individuales, y que
maximicen sus oportunidades de aprendizaje, de inclu-
sion social y de desarrollo personal, manteniendo todos
estos elementos a lo largo de la vida de forma continua
y permanente.

Asi, la calidad de vida de la persona y la de su familia
van a estar influidas por las posibilidades de acceder
cuanto antes a las intervenciones y apoyos adecuados,
que se adapten a sus necesidades individuales, y que
maximicen sus oportunidades de aprendizaje, de inclu-
sion social y de desarrollo personal, manteniendo todos
estos elementos a lo largo de la vida de forma continua
y permanente.

Es fundamental que el diagndstico
se realice de manera precoz

y que el nifio o la niAa reciban
una apropiada

intervencion temprana
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E¥ Los derechos y las necesidades
de las personas con Trastornos del
Espectro del Autismo y de sus familias

Aunque como se ha comentado con anterioridad, los TEA se
definen en base a criterios y sistemas diagnésticos interna-
cionalmente acordados (DSM-IV y CIE-10), sus caracteristicas
no se presentan de igual manera en todas las personas que
los presentan.

Existe por lo tanto, una enorme variabilidad en la forma en que se desarrollan las distintas areas
del funcionamiento personal que se encuentran alteradas en los TEA, configurando un tipo de
trastornos que se comprenden mejor con una perspectiva dimensional y no en base a categorias
cerradas en las que “clasificarlos”.

A pesar de ello, las personas con TEA presentan una serie de necesidades comunes que se deri-
van de la propia naturaleza de este tipo de trastornos, pero que requieren respuestas diferentes
en base a la propia individualidad de cada una.

En los ultimos afios se han publicado en Espafia diversos estudios que han identificado empirica-
mente estas necesidades (Belinchén, Sotillo, Herndndez y Martos, 2008; Belinchén et al, 2001), y
que permiten afirmar que, a pesar del desarrollo que han experimentado la investigacién y los
recursos especializados desde que se describieran por primera vez las caracteristicas del autismo
y de los demas TEA, existen actualmente en Espaia importantes vacios en relacion a aspectos ba-
sicos para la calidad de vida de estas personas y de sus familias.

En primer lugar, existen dificultades significativas asociadas a los pro-

Deteccion y diagnéstico

cesos de deteccion y diagnéstico. En Espaia no existe, por el momen-
to, un procedimiento homogéneo que incorpore en el sequimiento or-
dinario del desarrollo infantil las sefiales tempranas de alarma que in-
dican que el nifio o la nifa pueden presentar autismo u otro TEA
(Grupo de Trabajo de la Guia de Practica clinica para el manejo de pa-
cientes con trastornos del espectro autista en Atencién Primaria, 2009).

No existe tampoco un protocolo de derivacién eficaz hacia un diagnés-
tico fiable y de calidad. En la mayor parte de las ocasiones, es la familia
la que percibe que algo es diferente en el desarrollo de su hijo o hija,
pero pueden pasar varios afios (en algunos estudios se pone de mani-
fiesto una demora en la obtencién del diagnéstico, no atribuible a la

Salud
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familia, superior a ocho afnos desde que se acudié por primera vez a los
servicios de atencion primaria), hasta obtener un diagnéstico definitivo.

Se pone también de manifiesto la escasa informacién y formacion que
los profesionales de la salud, tanto de atencién primaria como de aten-
cion especializada, tienen en relacion a la identificacion y el diagnésti-
co de este tipo de trastornos, y la ausencia de servicios (especialmente
en la red publica) especializados que realicen los diagnésticos con ga-
rantias de calidad en los mismos.

También existen necesidades significativas en relacién a la atencion de
la salud de las personas con TEA, tanto en aspectos fisicos como rela-
cionados con la salud mental.

Como en otros ambitos, en la actualidad se dispone de poca informa-
cion sobre la atencién sanitaria que reciben las personas con discapaci-
dad en Espafa, a pesar de que estudios de investigacién recientes
(Mufoz y Marin, 2005; Merino, Esteban, Simén, Martin, y Cuesta, 2009)
apuntan a que, en general, ésta no es totalmente satisfactoria.

En el caso de las personas con TEA esta atencidn sanitaria de calidad
implica un reto afadido, en parte debido a las propias caracteristicas
de estos trastornos que pueden contribuir a que las alteraciones de la
salud puedan pasar desapercibidas y enmascaradas por dificultades en
el procesamiento de estimulos sensoriales, con alteraciones en la per-
cepcion y respuesta al dolor, y también por dificultades en la comuni-
cacion de los sintomas.

Existen otras complicaciones en la salud que se asocian con una fre-
cuencia superior a la media poblacional en los casos de personas con
TEA, como la epilepsia o los trastornos del suefio, que requieren una
atencion sanitaria especializada. También es preciso que se preste una
especial atencion a las habilidades de autocuidado y autonomia perso-
nal, que en el caso de las personas con TEA, y debido a algunas dificul-
tades asociadas en la autoplanificacién y organizacién de acciones, asi
como en la "autopercepcién” del aspecto personal, pueden precisar
de apoyos especializados.

Los entornos y los profesionales sanitarios deben ser conscientes de
este tipo de caracteristicas, y también de los desafios que el contexto
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Educacion

COLEGIO

sanitario implica para las propias personas con TEA. En la actualidad
existen muy pocos servicios sanitarios en Espafia que tengan en cuenta
estos aspectos, y en la formacion de los profesionales sanitarios no se
contemplan los TEA, ni la manera de adaptar la atencién sanitaria a
estas personas. Ni siquiera en el ambito de la atencién especializada
de la salud mental existen (practicamente) profesionales ni servicios
especializados en la atencion a las personas con TEA, ni datos contras-
tados que permitan saber cudles son los trastornos que se asocian con
mas frecuencia a los mismos y la manera en la que se interrelacionan.
En la actualidad, la mayor parte de las intervenciones especializadas
en este ambito se producen en el &mbito privado, sin encontrarse ape-
nas recursos publicos de calidad que las atiendan.

La educacion es otro &mbito en el que las personas con TEA presentan
multiples necesidades.

En la actualidad no existe ninguna cura para los TEA. Sin embargo,
existen factores que van a influir de manera importante en el desarro-
llo de la persona que los presenta y en su calidad de vida. Algunos de
estos aspectos se relacionan con la posibilidad de disponer de los re-
cursos educativos y comunitarios adecuados a sus necesidades indivi-
duales, y con la red de apoyo social disponible por cada persona.

Actualmente, los tratamientos validados para los TEA se basan en la
educacién individualizada y en los apoyos especializados que fomen-
tan las habilidades y los “puntos fuertes” de cada persona. Fundamen-
talmente se dirigen a fomentar las habilidades de comunicacién, pro-
porcionando sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion, a
desarrollar las habilidades sociales y de autonomia personal, a favore-
cer la inclusion y la participacién en la sociedad, y a facilitar la adapta-
cion de la persona a los cambios, flexibilizando su conducta y su pen-
samiento.

Los TEA no se desarrollan de la misma manera en todas las personas
que los presentan, por lo que la simple etiqueta diagnéstica no puede
definir ni determinar los apoyos y recursos que puede necesitar la per-
sona. Esto es especialmente importante en el caso de la educacién,
que va a determinar en gran medida las oportunidades formativas, so-
ciales, laborales, etc. a las que tendra acceso la persona en el futuro,
por la repercusion que tendra a lo largo de su vida. Por lo tanto, debe

CONFEDERACION

AUTISMO
I ESPANA

desarrollarse una oferta educativa lo suficientemente flexible y variada que garantice la respues-
ta mas adecuada a las necesidades individuales, y que maximice la adquisicién de conocimiento,
el desarrollo personal y la participacién social de la persona con TEA.

Su perfil de aprendizaje hace necesaria una atenciéon educativa muy individualizada, llevada a
cabo por profesionales especializados y que contemple algunas adaptaciones en la metodologia
y estilo de enseflanza que pueden ser diferentes a las habituales. Sin embargo tienen el mismo
derecho que cualquier nifo a acudir a la escuela ordinaria, con los apoyos adecuados Por ello,
deben garantizarse los recursos y apoyos que permitan al alumno participar activamente en el
ambito social de la vida educativa, poniéndose de manifiesto para ello que éste es un aspecto en
el que, probablemente, sus necesidades sean superiores y también cualitativamente diferentes a
las que puedan presentar otros alumnos (incluyendo a aquellos con otras necesidades educativas
especiales, que pueden no requerir apoyos en las situaciones sociales).

Ademas, es imprescindible que los apoyos en aspectos educativos y formativos se mantengan
cuando el alumno supere el periodo de ensefianza obligatoria. Es necesario garantizar los meca-
nismos para que acceda a la formacion dirigida a facilitar su transicién a la vida adulta, con es-
pecial atencion a la cualificacién profesional u ocupacional, que influird determinantemente en
su participacion en la vida adulta. Los ciclos formativos o a la educacién superior universitaria
son entornos que en la actualidad se encuentran muy poco orientados a proporcionar los recur-
sos adecuados que aseguren el éxito del alumno con TEA, minimizando sus dificultades en el
aprovechamiento y rendimiento, y favoreciendo su participacion social.

A la oferta educativa existente deben incorporarse paulatinamente modelos innovadores, que
fomenten al maximo la inclusion de las personas con TEA en contextos ordinarios. Respetando
las adaptaciones individuales a nivel curricular y programando los objetivos de manera indivi-
dual en base a las necesidades de cada alumno, la educacién en un contexto inclusivo favorece
la relacién social y la comunicacién, al mismo tiempo que la sociedad en general se conciencia de
la diversidad de alumnos que pueden acudir a un colegio y se fomenta la convivencia. Como se
cita en la “Guia de buena practica para el tratamiento de los TEA” del Grupo de estudio de Tras-
tornos del Espectro Autista del Instituto de Salud Carlos lll: “la integracion apoyada en el medio
escolar ordinario permite que estos nifios y nifias accedan a un medio social estimulante, donde
el resto del alumnado pueda apoyarles, a la vez que aprender a tratar a una persona con disca-
pacidad. La politica de ubicacion escolar en centros ordinarios (en clase ordinaria o en clase es-
pecial) o en un centro de educacion especial varia de unas zonas a otras de nuestro pais, pero
hay que insistir donde persistan las dos redes en la necesidad de establecer puentes entre ambas
modalidades, a la vez que asegurar que se persiga la maxima inclusion social y que la integracion
no signifique la pérdida de los apoyos especiales necesarios.” La escolarizacion combinada o las
aulas estables en centros ordinarios, que ya se desarrollan con éxito en algunas Comunidades
Autdénomas, y que podrian regularse y generalizarse a otras como modelo de buena practica

458




AUTISMO, CALIDAD DE VIDA | l¢)¢

ACERCATE A LAS PERSONAS CON AUTISMO

Apoyos en
contextos naturales

W 46

para la escolarizaciéon de una gran parte de los alumnos con TEA, son
una buena opcion inclusiva que seria positivo que se fuese generali-
zando a todas las Comunidades Auténomas.

En cualquier caso, la modalidad educativa mas adecuada debera deter-
minarse en base a las necesidades y caracteristicas individuales, y se de-
bera evitar que venga determinada por la ausencia de otros recursos
mas apropiados.

De igual manera, los centros educativos deberan disfrutar de las condi-
ciones y recursos que permitan proporcionar la respuesta mas adecua-
da a las necesidades de sus alumnos con TEA, y contar con profesiona-
les cualificados que conozcan en profundidad los procedimientos edu-
cativos mas apropiados a dichas necesidades.

Es necesario por lo tanto insistir en que la educacion es un area funda-
mental en el desarrollo de competencias para el futuro de la persona
con TEA, que influird de manera determinante en su autonomia perso-
nal y en su calidad de vida, y para garantizarlo sera imprescindible que
cuente con todos los apoyos necesarios, que aseguren su maximo apro-
vechamiento y éxito escolar.

Los padres y familiares de personas con autismo expresan muchas
veces la necesidad de recibir apoyo para llevar a cabo rutinas de la
vida diaria en el hogar y los entornos comunitarios. También los pro-
fesores de centros ordinarios y los trabajadores de empresas donde
puedan estar contratadas personas con TEA demandan orientacio-
nes “in situ” para facilitar su desenvolvimiento eficaz en estos entor-
nos. Las personas con TEA se benefician de aprender las habilidades
necesarias para desarrollar su autonomia y conocimientos en los con-
textos en los que se van a poner en practica, por esta razén los con-
textos en los que se demanda este tipo de apoyos suelen ser el con-
texto familiar, el escolar y el laboral. Es la necesidad de aprender ha-
bilidades utiles para la vida a la vez que se ponen en practica la que
hace que se demanden estos apoyos en contextos naturales. A me-
nudo no son suficientes lo aprendido en la escuela, o las orientacio-
nes que puedan ofrecer los profesionales a las familias o las perso-
nas con TEA, y se ha demostrado de mucha mas utilidad y funciona-
lidad la intervencién que sea extensiva a todos los contextos en los
que se desarrolla la persona (Grupo de Estudio de los Trastornos del
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Espectro Autista del Instituto de Salud Carlos Ill, 2006). Tanto las familias como otros profe-
sionales menos especializados, como, seguro, las propias personas con TEA agradecen y ven
como necesaria esa intervenciéon en el propio hogar familiar, el patio del recreo, el supermer-
cado o el trayecto hacia el centro de trabajo donde pueden practicar a la vez que desarrollar
las actividades.

Como ya se ha comentado, existe muy poca informacién sobre la situacion de las personas
con TEA en general en Espafia, pero especialmente sobre las condiciones de vida de las per-
sonas adultas con este tipo de trastornos. Por el momento se han realizado muy pocos estu-
dios de investigacion al respecto, pero los que existen arrojan resultados significativos y muy
preocupantes.

En un estudio realizado en la Comunidad Auténoma de Andalucia entre los afios 2004-2005
se detectaron 380 personas con TEA, lo que supone un 0.75/10.000 de la poblacién andaluza
(Alvarez, 2005). En comparacion con la prevalencia estimada en estudios consensuados inter-
nacionalmente de 25 personas con TEA por cada 10.000 ciudadanos adultos, que estableceria
unos 20.149 habitantes con TEA s6lo en Andalucia, se pone de manifiesto que hay miles de
personas adultas con TEA sélo en esta Comunidad (resultados que serian facilmente extrapo-
lables a otras Comunidades Auténomas del pais), que no estarian recibiendo los apoyos ne-
cesarios y apropiados a sus necesidades, o que éstos serian inadecuados.

Este trabajo replica los resultados encontrados en un estudio de las necesidades de las perso-
nas con TEA realizado en la Comunidad de Madrid en el afio 2000 (Belinchon et al, 2001).

Datos mas recientes ponen de manifiesto que las dificultades en la vida adulta de las perso-
nas con TEA se mantienen a pesar de que se desarrollen algunos apoyos en otros ambitos,
como el educativo. Estas se presentan auin en personas que se encuentran en edad laboral, y
cualificadas para desarrollar diferentes trabajos. La situacion se ve agravada por la ausencia
de servicios especializados en la orientacién e insercién laboral de las personas con TEA, y por
el desconocimiento absoluto de las Administraciones Publicas en relacién a las areas de com-
petencia de estos trabajadores en relacion al empleo, a sus necesidades, y a los recursos que
podrian emplearse para facilitarles el desempefio laboral.

Ademas, como se pone de manifiesto en los resultados de la Encuesta de Discapacidad, Auto-
nomia Personal y Situaciones de Dependencia recientemente publicada (Noviembre, 2009),
estas dificultades son significativamente superiores a las que presentan otros sectores de per-
sonas con discapacidad. Los datos destacan que los colectivos con un menor indice de ocupa-
cion laboral en la actualidad, son las personas que presentan dificultades en las interacciones
y relaciones personales (11% de ocupacién) y en la adquisicién y aplicacién de conocimientos
y tareas (8%). Estos serian algunos de los procesos en los que las personas con TEA encontra-
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rian mas dificultades a la hora de desarrollar tareas ocupacionales
y/o laborales, encontrandose por lo tanto dentro de los colectivos
con mayor riesgo de exclusién laboral.

Una vez finalizada la etapa educativa, las personas con autismo y
sus familias se enfrentan a la necesidad de encontrar un entorno
que se ajuste a sus necesidades individuales donde alcanzar un des-
arrollo personal y una participacién social en igualdad de condicio-
nes al resto de las personas adultas, facilitdndoles para ello los
apoyos y recursos que precisen.

El avance de la edad y los cambios en la situacion familiar, en esta
nueva etapa, exigen unos apoyos especializados que favorezcan el
desarrollo de las diferentes habilidades personales (comunicacion,
habilidades sociales, autonomia personal, habilidades laborales, de
ocio y autodireccién, etc.), asi como la prevencion del envejecimien-
to, y los cambios asociados al mismo (posible deterioro fisico y cog-
nitivo, descanso familiar, etc.).

Para satisfacer estas necesidades algunas personas con TEA disfrutan
de servicios especializados de atencién diurna, que fomentan el des-
arrollo de sus habilidades e intereses, asi como su participacién so-
cial y comunitaria. Los objetivos de estos servicios deben orientarse
a maximizar la autonomia personal y a garantizar un aprendizaje
continuado a lo largo de la vida, minimizando los efectos que los
avances de la edad pueden tener en la salud y en la calidad de vida
de sus beneficiarios.

La respuesta de estos servicios debe dirigirse a proporcionar unos
apoyos integrales, orientados a maximizar la autonomia personal de
sus usuarios. Asimismo, deben favorecer la educacién continuada y
el aprendizaje de competencias que permitan el desarrollo personal
y la mejora de la calidad de vida de sus beneficiarios. Teniendo en
cuenta las necesidades individuales de las personas con TEA y la he-
terogeneidad de sus caracteristicas, deben contemplar opciones fle-
xibles e individualizadas de apoyo, que faciliten la participacion de
los beneficiarios, en los casos en los que sea posible, a otros servicios
y recursos dirigidos a la vida adulta, como los de incorporacién al
entorno laboral en el caso de que la persona se encuentre en edad
de trabajar, o a los destinados a vivir de manera independiente.

Empleo
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Otro de los aspectos fundamentales que caracterizan la vida adulta es el
acceso al empleo. Este elemento se relaciona de forma estrecha con la
calidad de vida de la persona, asi como con su capacidad de disponer de
una libertad econémica propia, y con un incremento de las opciones
para su participacion social.

Sin embargo, estudios de investigacion realizados recientemente en Eu-
ropa y también en Espana (Autismo Europa, 2003; Belinchén et al 2008;
Alvarez et al, 2009), ponen de manifiesto que la mayor parte de las per-
sonas adultas con TEA no desarrollan ninguna actividad productiva o la-
boral, y que su integraciéon social y comunitaria es muy limitada, com-
plejay minima en la actualidad.

Algunos factores que pueden contribuir a explicar este hecho se relacio-
nan con las propias caracteristicas de los TEA, que dificultan la compren-
sion de las normas sociales del entorno laboral y, por lo tanto, el acceso
y la adecuada adaptacion a los mismos.

Ademas, las personas con TEA requieren de un entorno favorable, que
se adapte a sus necesidades de predictibilidad, estructuracién y expli-
citacion de objetivos a conseguir y conductas demandadas. Para el
adecuado desempefio es necesario que cuenten con los apoyos nece-
sarios, y con oportunidades para desarrollar de manera eficaz sus com-
petencias.

Es necesario por lo tanto, fomentar su participacién en la formacién
ocupacional y/o en la formacion continua, asi como incrementar las op-
ciones ocupacionales, formativas y laborales, contemplando férmulas
diversas en funcién de las necesidades de cada persona.

En cualquier caso, en la actualidad practicamente no existen servicios es-
pecializados en la incorporacién de las personas con TEA al entorno la-
boral, con excepcion de algunas iniciativas llevadas a cabo por entidades
especializadas del movimiento asociativo. Se asocian a programas pun-
tuales y corren el peligro de desaparecer, debido, entre otros aspectos,
a las dificultades para su sostenibilidad econémica, que puede atribuirse
a la falta de reconocimiento real del derecho al empleo de las personas
con discapacidad y a la ausencia de medidas efectivas que garanticen su
disfrute. Ademas, la regulacion normativa del acceso al empleo de las
personas con discapacidad no contempla adecuadamente algunas de las
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necesidades de las personas con TEA, lo que acentua la exclusién del co-
lectivo en esta area de la vida adulta (referencia RD empleo con apoyo).

Ademas del acceso y desempeiio ocupacional o laboral, la vida adulta se
caracteriza por el disfrute de una vida auténoma en relacion al nucleo fa-
miliar, marcada en la mayor parte de los casos por el acceso a una vivien-
da diferente e independiente al hogar familiar. En la actualidad los recur-
sos de este tipo son claramente insuficientes, y no existen practicamente
respuestas especializadas adecuadas a las necesidades de promocion de
la autonomia personal y de la vida independiente de la mayoria de las
personas con TEA.

Estudios de investigacion realizados en Espafia y en Europa ponen de ma-
nifiesto que la mayoria de las personas con TEA viven con su familia al lle-
gar a la edad adulta, por no existir recursos que les permitan acceder a
una vida independiente (Alvarez, 2005; Belinchén et al 2008). Ademas,
los escasos servicios desarrollados hasta el momento han surgido del mo-
vimiento asociativo de familiares, y se han dirigido especialmente a per-
sonas con necesidades intensas y generalizadas de apoyo, no existiendo
otras opciones mas flexibles de vivienda que contemplen las heterogéne-
as necesidades de este colectivo, especialmente en el caso de personas
que no presentan una discapacidad intelectual asociada al TEA (Belin-
chén et al, 2001,; Belinchén et al, 2008).

Por otra parte, uno de los aspectos nucleares de los TEA y con enormes
implicaciones en la vida de la persona que los presenta, es la alteracion
en las capacidades de relacién interpersonal y de comprensién del entor-
no social.

A pesar de las enormes consecuencias que este aspecto tiene en la vida
de la persona, y en su calidad, apenas se comprende por parte de las
administraciones que la persona con TEA necesita unos apoyos especi-
ficos (normalmente estos apoyos consisten en la ayuda de otras perso-
nas) orientados a facilitar su ocio y participacién social, al igual que
otras personas precisan de ayudas técnicas que favorezcan su calidad
de vida.

Las competencias sociales definen la propia esencia de la persona y su
alteracién afecta profundamente la manera en la que ésta establece
relaciones significativas y se desenvuelve apropiadamente en el con-
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texto comunitario. En la actualidad no existen practicamente recursos y
apoyos destinados a favorecer la participacion social y comunitaria de
las personas adultas con TEA. Ademas, en ocasiones se confunden con
otros apoyos destinados a la propia familia (como los servicios de “res-
piro familiar”), o con ayudas orientadas al cuidado personal.

'\ La ausencia de estos recursos aleja a la persona del &mbito social, vul-

nerando sus derechos de acceso y participacién en la misma. Sus opor-
tunidades de disfrutar de los entornos comunitarios y de los recursos
culturales y de ocio a los que acceden otros ciudadanos se ven significa-
tivamente reducidas en el caso de no contar con los apoyos adecuados.
Estos aspectos deben tenerse en cuenta a la hora de ofertar estas activi-
dades, ya que en caso contrario las personas con TEA se veran excluidas
de la participacion o el disfrute de las mismas.

Los TEA, por sus propias caracteristicas definitorias conllevan un factor
de alto riesgo en la exclusién social de las personas que los presentan.
El escaso conocimiento acumulado por la sociedad en general y de or-
ganismos competentes en la definicion de las politicas sociales en rela-
cion a los TEA han consolidado las barreras y prejuicios establecidos
socialmente, que limitan la autonomia y la participacién de las perso-
nas con TEA en la sociedad.

Teniendo en cuenta que los TEA afectan de manera fundamental a la
esencia social de la persona, y que por esta razén entrafan un desafio
especial a la hora de participar de manera activa en la sociedad, es una
obligacién de todos reconocer que las personas con TEA puedeny
deben ejercer y defender sus derechos de manera activa, proporcio-
nandose para ello los mecanismos, recursos y apoyos necesarios, que
favorezcan su acceso y participaciéon social, y fomenten su autodeter-
minacion.
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%l La calidad de vida y la planificacion
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Cuando nos enfrentamos a la labor de disefar, planificar y
desarrollar servicios para las personas con Trastornos del Es-
pectro del Autismo, debemos plantearnos cuales son los valo-
res y principios que guiaran las actuaciones de dichos servicios.

Asimismo, es fundamental tener en cuenta la entrada en vigor el 3 de mayo de 2008 de la Con-
vencion de la Organizacién de las Naciones Unidas sobre derechos de las personas con discapa-
cidad (Cabra de Luna, Bariffi y Palacios, 2007). Dicha Convencién, de conformidad con la Consti-
tucion Espafola, una vez ratificada y publicada oficialmente en Espafia, ha pasado a formar
parte del ordenamiento interno del pais.

Sin animo de exhaustividad, entre las cuestiones mas importantes a tener en cuenta es la consa-
graciéon en la Convencion del cambio de paradigma a la hora de considerar el concepto de “dis-
capacidad”.

Conforme al marco normativo establecido en la Convencién se reconoce explicitamente que las
personas con discapacidad dejan de ser “objeto” de politicas asistenciales para pasar a ser “suje-
tos” de derechos humanos.

Se supera el modelo médico rehabilitador que ha estado vigente hasta el momento en la norma-
tiva significativa para las personas con discapacidad, como la Ley de Integracion Social de los Mi-
nusvalidos (LISMI), que hace énfasis en que la “deficiencia” que presenta la persona le impide re-
alizar las mismas actividades que la mayoria del resto de los ciudadanos.

A partir de la entrada en vigor de la Convencién la normativa juridica asume finalmente el mo-
delo biopsicosocial de la discapacidad, descrito en la Clasificacion Internacional del Funciona-
miento, de la Discapacidad y de la Salud (Organizacién Mundial de la Salud, 2001). En él se en-
fatiza que la discapacidad no es una caracteristica inherente del individuo, sino el resultado de
la interaccion de sus condiciones de salud con las barreras y los facilitadores que encuentra en el
entorno.

En necesario sefalar que ademas de la oportunidad que la Convencién de la ONU supone para
la proteccién de los derechos de las personas con discapacidad en general, y de las personas con
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TEA en particular, establece un marco de referencia a la hora de planificar y desarrollar los servi-
cios para estas personas.

Sus principios, descritos en el articulo 3, establecen las lineas fundamentales a tener en cuenta al
planificar los apoyos para las personas con TEA, y se constituyen en indicadores basicos a con-
templar en su puesta en marcha.

Estos principios son:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar
las propias decisiones, y la independencia de las personas;

b) La no discriminacion;

c) La participaciéon e inclusién plenas y efectivas en la sociedad,;

d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como parte de
la diversidad y la condicion humanas;

e) La igualdad de oportunidades;

f) La accesibilidad;

g) La igualdad entre hombre y mujer;

h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y nifias con discapacidad y de su dere-
cho a preservar su identidad.

Ademas, existen otros desarrollos normativos que materializan el reconocimiento de derechos
fundamentales para las personas con discapacidad, como el de promocién de la autonomia per-
sonal, que se materializa en desarrollos normativos concretos como la Ley de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a personas en situacién de Dependencia, de 13 de Diciembre de
2006.

o
ESPANA
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En estos momentos, en los que la Ley y el desarrollo del Sistema de Autonomia y Atencién a la
Dependencia que configura se encuentran en un proceso de implantaciéon, es importante consi-
derar y planificar las transformaciones e innovaciones en las practicas profesionales y en la dina-
mica de funcionamiento de las organizaciones, servicios, programas y apoyos (Schalock y Verdu-
go, 2007), que pueden ponerse en marcha y considerar las oportunidades que pueden derivarse
de las mismas.

Las organizaciones proveedoras de servicios para las personas con TEA deben ser responsables de
defender y garantizar el disfrute de los derechos de las personas a las que prestan sus servicios, fa-
cilitando y promoviendo su inclusion y participacion social, la igualdad de oportunidades, la capa-
citacién y el acceso a los apoyos necesarios.

Hace ya tiempo que los servicios evolucionaron cambiando su enfoque asistencial y de prestacion
exclusiva de cuidados. En la actualidad cualquier iniciativa que se dirija a las personas con disca-
pacidad en general, o a las personas con TEA en particular debe encaminar sus acciones hacia la
mejora de su Calidad de Vida, proporcionandoles el papel principal que deben desempeiiar, ve-
lando por la consecucién de sus objetivos, metas y suefios personales, de forma coherente con los
enfoques de Planificacion Centrada en la Persona.

Es este el modelo que ha guiado el proceso de trabajo para elaborar este documento, asi como
sus objetivos, su enfoque general y estructura. También ha sido la base para desarrollar las pro-
puestas y servicios que se plantean para dar respuesta a las necesidades de las personas con TEA
y de sus familias.

El concepto de Calidad de vida surgié por primera vez en la literatura sobre discapacidad intelec-
tual en los afos 80.

Aparecié como una nocién sensibilizadora en relacién a los derechos fundamentales de las perso-
nas, y los aspectos importantes para sus vidas, asi como un constructo social que guiara la politica
y la practica profesional. Posteriormente se ha convertido en un marco para el desarrollo de servi-
cios dada su gran capacidad como herramienta para promover cambios (Schalock y Verdugo,
2007).

Este concepto tiene unas caracteristicas particulares y bien definidas que ayudan a concretar lo
que se entiende por Calidad de Vida y evitan que se caiga en un excesivo relativismo, que no per-
mitiria la operativizacién de objetivos destinados a su mejora.

Asi, como describen Brown y Schalock (Brown et al, 2004; Schalock et al, 2007), la Calidad de Vida:
¢ Es multidimensional y tiene los mismos componentes para todas las personas.
e Estd influenciada por factores personales y ambientales.
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* Se mejora con la autodeterminacion, los recursos, el proyecto personal de vida y el sentido de
pertenencia a un entorno o grupo social.
® Es un modelo cuya aplicaciéon debe basarse en la evidencia empirica contrastada.

Esta concepcidon multidimensional se concreta en ocho dimensiones que componen la Calidad de
Vida, y que son las siguientes:

Calidad m Bienestar emocional: alegria, autoconcepto y ausencia de estrés.
de Vida m Bienestar fisico: salud, actividades de la vida diaria, atencién sanitariay
ocio.

m Desarrollo personal: educacién, competencia personal y desempefio.

m Derechos: humanos y legales.

m Autodeterminacién: autonomia y control personal, metas y valores perso-
nales y elecciones.

m Relaciones interpersonales: interacciones, relaciones y apoyos.

m Inclusién social: participacion e integracion en la comunidad, redes comuni-
tarias y apoyos sociales.

m Bienestar material: estado financiero, empleo y vivienda.

Hay ciertos principios que guian la aplicacién del modelo de Calidad de Vida en los servicios y
apoyos proporcionados a las personas con discapacidad (Brown et. al., 2004; Schalock et. al.,
2007) asi como en las practicas profesionales (Schalock et. al., 2007):

e Acercamiento multidimensional y holistico.

e Enfoque comunitario.

® Uso de buenas practicas basadas en evidencia empirica que reducen la discrepancia entre las
personas y sus ambientes a través del entrenamiento en habilidades funcionales, el uso de
tecnologia asistida, el acceso a apoyos naturales y la adaptacion ambiental.

e E| uso de apoyos individualizados y su ajuste o asociacién con los indicadores centrales de Ca-
lidad de Vida.

e Los proveedores de servicios han de recoger y analizar datos, y asegurarse de que los resulta-
dos personales estan claramente definidos y articulados.

e Los criterios para seleccionar estos resultados personales son aquellos que, una vez seleccio-
nados: reflejan lo que las personas quieren en sus vidas, se relacionan con normas y principios
actuales y futuros, los proveedores de servicios tienen algun control sobre ellos, y se pueden
utilizar con el objetivo de informar sobre la calidad y mejorarla.

Todas las personas, mas o menos explicitamente, disfrutan de un plan de vida y de unos objeti-
vos y metas a alcanzar, hacia los que encaminarse, o modificar en su dia a dia.
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Esta planificaciéon hacia los deseos personales es uno de los apoyos mas importantes y relevan-
tes que se pueden brindar a las personas con TEA, ya que constituye el camino hacia lo que las
personas consideran importante en sus vidas y por lo tanto mejora inequivocamente su Calidad
de Vida.

Lo esencial de este enfoque es que cada persona es un ser individual y singular, y que es el centro
de todo el proceso de apoyos.

Lo que se ha venido denominando como Planificacién Centrada en la Persona se refiere a las di-
ferentes técnicas y herramientas concretas destinadas a apoyar este proceso, con la meta de lo-
grar los objetivos personales de cada individuo.

Surge a mediados de los afios 80, muy vinculado al paradigma de los apoyos y a la concepcion de
la discapacidad intelectual como el funcionamiento de una persona en relacion a sus caracteris-
ticas, al entorno y a los apoyos de los que dispone.

Se puede describir lo que se entiende por Planificacién Centrada en la Persona como:

o P Un proceso de colaboracion para ayudar a las personas a acceder a los
Planificaciéon

Centrada en
la Persona

apoyos y servicios que necesitan para alcanzar una mayor calidad de vida
basada en sus propias preferencias y valores.

P> Un conjunto de estrategias basadas en valores, y que se centran en las
elecciones, la vision y el circulo de apoyo de la persona, es decir, que apre-
cia y respeta a la persona asi como la experiencia, el conocimiento y la sa-
biduria de sus circulos de apoyo.

P Un proceso que se focaliza en las capacidades y en lo que es importante
ahoray en el futuro.

P Un proceso basado en el aprendizaje a través de la accién compartida,
en encontrar soluciones creativas mas que en “encajar a la gente en cajas”
asi como en la resolucién de problemas y en el trabajo juntos a lo largo del
tiempo, para crear cambios en la vida de las personas, la comunidad y las
organizaciones (Sanderson, 2000).

De acuerdo con los modelos anteriormente descritos, que se basan en la mejora de la Calidad de
Vida y en los apoyos en el proceso de planificar y conseguir los objetivos personales, los servicios
que asuman sus principios, como se refleja en este documento, deberan garantizar la presenciay
participacién comunitaria, las elecciones y el respeto a las personas a las que se destinen los ser-
vicios (O’Brien, 2003).
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Los requisitos fundamentales para actuar en consonancia con estos modelos y sus valores son:

e El poder ha de ser desplazado de las personas que ofrecen el servicio a las personas que lo re-
ciben.

e Es fundamental implicar a sus fuentes naturales de apoyo (familia, amigos, etc.).

e Es necesario tener una vision no restrictiva para el futuro.

e Es imprescindible un compromiso de la organizacién y del grupo de apoyo para que los cam-
bios deseados para la persona se produzcan.

El cambio fundamental radica en reconocer que no seremos nunca mas los “expertos”, sino com-
paferos en el proceso de resolucién de problemas a lo largo del proceso de apoyo a las personas
con TEA.

Y] Principios metodologicos de intervencion

La inexistencia de un tratamiento curativo para los TEA ha
propiciado un fuerte impulso en el avance y el descubrimien-
to de métodos eficaces de intervencion, pero también ha pro-
ducido en ocasiones desorientacion, falsas expectativas y
abusos. La transmision de informacién util y bien documenta-
da se acompana a menudo de una difusion sin control de
propuestas no contrastadas o no validadas, basadas en infor-
macion testimonial o anecdética, pero emocionalmente per-
suasiva (Fuentes-Biggi, 2006).

En la actualidad son numerosas las investigaciones que abordan los TEA desde diferentes disci-
plinas en busca de resultados relacionados con su etiologia, epidemiologia, tratamiento e inter-
vencion.

En el ambito de la intervencion se distinguen varias lineas de investigacién diferenciadas. Unas
se centran en los tratamientos farmacoldgicos, dirigidos a influir sobre ciertos sintomas concre-
tos de este tipo de trastornos, y otras se orientan preferentemente a las actuaciones psicoeduca-
tivas aplicadas en su intervencién. Dentro de éstas Ultimas, son dos las cuestiones que centran la
mayoria de las investigaciones: la clasificacion de las intervenciones y la eficacia de las mismas
(Guemes, 2009).
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Ademas de los tratamientos farmacolégicos y los psicoeducativos, existen otros cuya recomen-
dacién de uso se encuentra actualmente cuestionada en cuanto a su eficacia y validez (trata-
mientos sensoriomotrices, biomédicos y otras terapias). En este sentido se recomienda a las fa-
milias y profesionales que se informen antes de comenzar un tratamiento o terapia, atendien-
do a criterios éticos y recogiendo informacién acerca de los objetivos que persigue, el
conocimiento en el que se basa y su validez cientifica. También sobre los estudios de investiga-
cion que avalan su eficacia, el coste que implica para la familia (econémico, social y sentimen-
tal) y el respeto a la persona con TEA, desde una dimensiéon amplia que recoja todos sus dere-
chos como ciudadano.

En lo que se refiere a los tratamientos farmacolégicos se recogen las conclusiones emitidas por
el Grupo de Expertos autores de la Guia de Buenas Practicas para el tratamiento de los TEA
(Fuentes-Biggi et al, 2006), que aconsejan considerar conjuntamente (profesionales médicos, fa-
milias y persona con TEA) diversos factores antes de instaurar una medicacion.

Estos se describen a continuacion:

P La calidad de vida que presenta la persona y como puede verse afectada por la medicacion.

P La evitaciéon o el control de los efectos adversos.

P Informacion cientificamente contrastada.

b El coste-efectividad de los tratamientos.

P La implicacién de un equipo sanitario con formacién y experiencia en los TEA en el proceso
y su seguimiento.

Autismo Europa (2006), recalca este posicionamiento argumentando que los tratamientos far-
macolégicos deben contemplarse como un elemento mas de la intervencién, no como factor
Unico. Su administracion debe prescribirse desde una politica de informacién consensuada y
sobre rigurosas bases metodolégicas acotadas temporalmente.

En relacién a los programas psicoeducativos de intervencién, los estudios que se han realizado
sobre su eficacia cientifica, han evidenciado dificultades metodolégicas importantes a la hora de
evaluar sistematicamente dicha eficacia (tamafios de muestra pequefas, discrepancias entre es-
tudios, validez social de los estudios limitada, confusién en la nomenclatura y definiciones).(GlUe-
mes, 2009).

Independientemente de la clasificacién que se baraje (en funcién de los modelos tedricos que
subyacen a cada programa de intervencion, o de las areas funcionales en las que se centren) exis-
te un consenso en que la educaciéon —con especial incidencia en los programas para el desarrollo
de la comunicaciéon y la competencia social- y el apoyo comunitario son los principales medios de
tratamiento (Fuentes-Biggi et al, 2006).
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AuUn con las debilidades detectadas en los estudios de investigacion, la practica diaria y las expe-
riencias de profesionales y familiares de personas con TEA, identifican la educacion como el pilar
basico sobre el que debe implantarse cualquier programa de intervencion para las personas con
TEA.

A la hora de identificar los principios metodolégicos que deben sustentar los diversos programas
de intervencion psico-educativa (o a nivel mas extenso cualquier tratamiento o terapia), son va-
riadas las formas y maneras en las que se han ido presentando.

Bien sea como principios generales de intervencién (Cuesta, 1994), como elementos comunes
gue presentan los programas a los que se les ha evaluado su eficacia (Fuentes-Biggi et al, 2006),
como criterios minimos de calidad (Hernandez, 2007), o como indicadores fundamentales (Autis-
mo Europa, 2008), todos coinciden y establecen similares “principios, propuestas o referentes”.

Especificidad P> En términos generales, cualquier tratamiento deberia basarse en la
y premura identificacion precoz, lo mas temprano posible, del trastorno y en la
realizaciéon de un proceso diagnéstico multidisciplinar que contemple
una evaluacion de las capacidades y necesidades individuales, y orien-
te hacia un tratamiento centrado en la persona con TEA. La especifici-
dad de las necesidades de una persona con TEA exige el uso y la imple-
mentacién de aquellos programas educativos y de intervencién que
parten del conocimiento de la persona y que inciden directamente
sobre las alteraciones nucleares de los TEA (en la comunicacion, en las
competencias sociales y mentalistas, y en la flexibilidad del pensamien-
to y la conducta). Los sistemas alternativos y/o aumentativos de comu-
nicacién, los programas de ensefianza estructurada, de apoyo conduc-
tual positivo, de estimulacién temprana, los sistemas de fomento de las
competencias sociales, son algunos de los ejemplos de metodologias
especificas que han evidenciado su eficacia y cuya utilizacion y genera-
lizaciéon ha sido recomendada.

. L » Partiendo de una evaluacion que identifique el perfil de desarrollo
Individualizacion - e
—fortalezas y debilidades- se elabora y recoge un Plan de apoyo indivi-

dualizado que presente el nivel y/o la intensidad, asi como los tipos de

apoyos necesarios para lograr el maximo desarrollo en todas las etapas

vitales de la persona. La individualizacion debe responder a las necesi-

dades, gustos e intereses de la propia persona, ademas de a sus moti-

vaciones, a su perfil de habilidades y puntos débiles, y a las caracteris-

ticas de su entorno familiar y de apoyo.
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Estructuracion

Generalizacion

Intensidad

Participacion Activa

P La ensefaza estructurada y organizada es un elemento clave en
cualquier intervencién. La estructuracién implica tanto la adaptacién
del entorno a las necesidades de predictibilidad y estabilidad de las
personas con TEA, como la explicitacion a priori de los objetivos que se
desean alcanzar y de las actividades disefiadas para conseguirlo. En
este sentido en la Guia de Buenas Practicas para el tratamiento (Fuen-
te-Biggi, et al, 2006) se recogen las recomendaciones sobre el Sistema
TEACCH, describiendo cdmo éste se considera un enfoque modélico a
la hora de organizar los servicios y cdmo es razonable considerar que
la calidad de vida de las personas que acceden a este tipo de sistemas
debe incrementarse en relacién a la de quienes carecen de ellos.

P La intervencién en los TEA no se debe limitar a espacios, momentos
o situaciones concretas, sino que debe abarcar todos los &mbitos de
desarrollo de la persona y todos los momentos su vida. Desde la aten-
cién temprana en los primeros aios de vida, a la atenciéon a las perso-
nas de la tercera edad con TEA, la intervencién debe contemplar todas
las dimensiones, momentos y estados de la vida de una persona.

» Aunque en algunos programas de atencion temprana se recoge
una recomendacién estimativa de horas de atenciéon semanal, la re-
alidad impone que las intervenciones en las personas con TEA sean
lo mas intensivas posibles en todos los momentos del desarrollo de
la persona. Esta intensidad ha de contemplarse desde un enfoque
ecolégico que asuma que dicha intervencion puede y debe facilitarse
a través de diferentes grados de intensidad y diferentes modalida-
des en funcién de las necesidades personales, contextos y situaciones
en las que se encuentre la persona. No se estd hablando de una in-
tervencion intensiva en cuanto a nimero de horas desarrollando un
trabajo individualizado, sino a intensidad entendida como perma-
nencia de las intervenciones a lo largo de la vida, generalizacién en
todos los &mbitos, y con un alto grado de continuidad y coherencia.

P La participacion activa de la familia, del entorno y de la propia
persona con TEA se ha identificado como un factor fundamental en
el éxito de las intervenciones. Los profesionales, las familias y las pro-
pias personas con TEA (en la medida de lo posible y con los apoyos
que precisen), deben compartir el liderazgo de la intervencion esta-
bleciendo metas, consensuando metodologias y definiendo criterios
de evaluacion, en base a una confianza y respeto mutuo.

Aprendizaje significativo

Inclusion
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P Aprendizaje significativo basado en los intereses personales de la
persona con TEA y de sus motivaciones, y centrado en los aspectos
nucleares del autismo: competencias sociales, comunicativas y adap-
tativas. La intervencién no ha de tener como objetivo reducir o eli-
minar las conductas caracteristicas de los TEA, sino potenciar y des-
arrollar al maximo las capacidades de la persona. Los sintomas o
comportamientos que reflejan las alteraciones subyacentes a este
tipo de trastornos, se reducen y se incrementan las conductas adap-
tativas, a medida que aumentan las competencias sociales y comu-
nicativas.

P La intervencion en contextos naturales, que fomenten el desarro-
llo socio-educativo de la persona con TEA, potenciando asi su verda-
dera participacion social en igualdad de derechos que el resto de
ciudadanos es un aspecto fundamental de la intervencion y de los
apoyos. Se propone y defiende el fomentar los enfoques funciona-
les frente a metodologias exclusivamente conductuales, basadas en
el aprendizaje repetitivo en contextos artificiales y donde la inicia-
tiva nunca parte de la propia persona con TEA.

e L 1 Rl
- 4

—
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En relacién a los contenidos u objetivos que son susceptibles de trabajar en los programas di-
rigidos a las personas con TEA, el caracter multidisciplinar de la intervencién especifica, conti-
nuada y globalizada, obliga a centrarse en las capacidades y puntos débiles que presentan di-
chas personas.

El caracter especifico de dichas necesidades aboga por una intervencion especializada que in-
cida directamente sobre las alteraciones especificas del aprendizaje que presentan las perso-
nas con TEA.

En este sentido, seria fundamental incidir en las siguientes areas: capacidades de organiza-
cion y planificacién, capacidad de generalizacién, habilidades de resolucién de problemas,
motivacion e interés por los aprendizajes, trabajo colaborativo y actividades de grupo, com-
prension lectora y oral, la organizacion del tiempo libre, capacidades para la evaluacién, rea-
lizacién de juicios de valores y comprensién de conceptos abstractos. (Borreguero, 2004)

De igual forma en el &mbito social, las areas focales sobre las que se deberia dirigirse la inter-
vencion vendrian definidas por las necesidades que presente la persona en: la comprensién
social, las reglas de interaccion social y expectativas interpersonales, el juego y la formacién
de relaciones de amistas, la comprensién y regulacién de las emociones, la conversacion reci-
procay la comunicacién, y el uso e interpretacién de las conductas no verbales de comunica-
cion.

Las conductas propias de las personas con TEA son en si mismas, en algunas ocasiones, rasgos
diagnésticos que les acompanan de por vida. La intervencién sobre las mismas debe partir de
un principio de respeto y de profundo conocimiento de los TEA y de la persona a la que se
prestan los apoyos. Deben dirigirse a favorecer conductas adaptativas y a prevenir las posi-
bles dificultades de autorregulacion que puedan producirse en este ambito. Ademas, deben
favorecer conductas positivas, ampliando los comportamientos e intereses restringidos y re-
duciendo las conductas estereotipadas. Asimismo, deberan desarrollarse habilidades para
afrontar algunos factores, que aunque no son alteraciones nucleares caracteristicas de los
TEA, se presentan con cierta frecuencia en las personas que los presenta, como el estrés, o los
estados de ansiedad.

Por ultimo, la asociaciéon Autismo Europa en una publicacién reciente (Autismo Europa, 2008)
destaca de nuevo que, en la actualidad, son los enfoques educativos mantenidos a lo largo
de la vida, el apoyo a las familias y a los profesionales implicados, y la provision de servicios
especificos, las variables fundamentales que mejoran extraordinariamente la calidad de vida
de personas con TEA y de sus familias.
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Consideraciones sobre los
profesionales y la planifi-
cacion de los servicios de
apoyo

(Basado en la comunicacion “Compromiso y Perfil
profesional. Una reflexion compartida con fami-
lias y personas con Trastornos del Espectro del Au-
tismo”. Yolanda Mediavilla y Agustin Illera, Con-
greso Internacional sobre Trastornos del Espectro
Autista, “Compartiendo Conocimiento”. XXV Ani-
versario Asociacion Autismo Burgos, 2009).”

“... Al principio nos impactaban sus limitaciones, sus di-
ficultades en los aspectos mas sociales, su comunica-
cién, su relacion con el entorno. Casi solo veiamos en
ellos las dificultades, y asi, poco a poco, fuimos cono-
ciéndolos de una manera mas profunda, hasta dejar de
percibirlos como personas con dificultades y verlos
como personas, con capacidades, y asi hemos aprendi-
do a facilitarles estrategias para la comunicacion, para
comprender su entorno y a participar en una sociedad
que no se lo esta poniendo facil pero que a través de
los apoyos y de su contribucién, van ocupando el lugar
que les corresponde y llevando a cabo un papel mas de-
terminante en sus propias vidas..."”.

A lo largo de los afios, el papel y las funciones de los
profesionales en el ambito del autismo, ha estado liga-
do a los diferentes paradigmas de intervencién o for-

2AUTISMO ESPANA agradece a los autores su disponibilidad para incorporar en el documento las conclusiones
de su comunicacion. Asimismo, agradece a la asociacion Autismo Burgos y a todas las familias y profesionales
que la componen la reflexién compartida que permitié obtener estas conclusiones.
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mas de contemplar la practica de los servicios. Como recoge Bradley en 1994, los servicios
para personas con discapacidad han modificado sustancialmente su orientacién y con ella el
papel que han desempefado todas las personas implicadas en ellos. Estas diferentes maneras
de plantear la intervencién han sido una constante a lo largo de las cuatro ultimas décadas y
los modelos han ido evolucionando progresivamente manteniendo en su proceso algunos
elementos comunes, y desarrollando otros mas nuevos.

En una primera fase, la intervencion dirigida a las personas con autismo estaba centrada fun-
damentalmente en un modelo institucional donde los aspectos médicos eran la base del tra-
tamiento. El aspecto fundamental eran los cuidados y todo giraba en base a la seguridad o la
“curacion” de la persona que se definia como “paciente”. En esta fase del desarrollo de los
servicios, la familia era, basicamente, una fuente de datos y la informacion que se les trasmi-
tia era que sus hijos e hijas necesitaban cuidados y atenciones que, en el marco familiar no
era posible generar y que la institucién se encargaba de ello a través de las normas de aten-
cién médica para esa discapacidad. Paralelamente, dado el caracter médico del modelo, todas
las decisiones estaban orientadas hacia el cuidado, la limpieza o la seguridad, y centraba su
intervencion mas en el control de las manifestaciones de la discapacidad que en el desarrollo
de sus potencialidades.

Posteriormente, en una segunda fase de desarrollo de los servicios, la intervencién se centra-
ba en las habilidades que las personas con discapacidad presentaban. El dmbito principal de
intervencién ya no eran las instituciones cerradas sino la el entorno comunitario. Incluso al-
gunas instituciones tradicionalmente “cerradas”, tomando como referencia los propios recur-
sos, llevaban a cabo programas de integracién.

En este periodo de tiempo los servicios se empiezan a orientar hacia el desarrollo de las ha-
bilidades de las personas con discapacidad en entornos comunitarios. Las personas son clien-
tes de los servicios y el objetivo de éstos es desarrollar habilidades que faciliten su integra-
cién. Ya no sélo es importante su atencion y seguridad, sino el desarrollo de sus competen-
cias en el marco mas normalizado posible.

La toma de decisiones se lleva a cabo a través de un equipo interdisciplinar, donde aspectos
como las habilidades sociales, el uso de la comunidad y la participacién son prioritarios, te-
niendo como referencia el contexto social y la edad de la persona.

En esta fase se procura mantener la convivencia de la persona en su entorno familiar y social
mientras ésta sea positiva. Se generan recursos teniendo como referencia el marco normali-
zado, se apoya en la escuela, considerando a las personas como Alumnos con Necesidades
Educativas Especiales, generando recursos para la vida adulta y evitando la institucionaliza-
cion en la medida de lo posible. El papel de los profesionales va transformandose y cambian-

do poco a poco, pasan de ser meras personas que pro-
curan cuidados y atencion, a ser verdaderos profesio-
nales de la educacién. Presentan un papel activo en el
aprendizaje, con la responsabilidad de aplicar progra-
mas educativos y con las necesidades de adecuacién al
perfil profesional que esto conlleva en los diferentes
Servicios. Las organizaciones se dotan de equipos no
s6lo de diagnéstico y atencidn, sino de aplicacién de
programas educativos, teniendo como referencia la
comunidad y su marco vital (servicios laborales, de vi-
vienda, ocio, etc.).

La permanencia del familiar con TEA en el marco fami- &

liar supone una mayor implicacién de la familia en el
proceso y la necesidad de unos apoyos que faciliten la
relacion en este contexto, en las condiciones mas satis-
factorias posibles. Sin embargo, la familia mantiene
un papel poco activo en cuanto a la planificacion de
los apoyos de su hijo o hija y participa basicamente en
las decisiones sobre la programacién de los objetivos
de aprendizaje.

En la tercera fase descrita por Bradley, se cimientan
términos como calidad de vida, o participacién en la
comunidad. El objetivo a conseguir no se limita sélo
al aprendizaje, sino al impacto de la intervencién en
cada persona, la orientacion de la accion y los apoyos
hacia la participacién de las personas con discapaci-
dad en la comunidad como ciudadanos de pleno dere-
cho. Esto implica que se maximice la calidad de vida y
que se favorezca una vida plena, que les permita rea-
lizar sus deseos y suefios siempre que sean positivos y
posibles.

En este paradigma, el papel de los profesionales tiene
una dimensién mucho mas amplia, que va a exigir
entre otros aspectos, un compromiso personal y una
formacion mas completa. Actualmente el conocimien-
to que implica cualquier intervenciéon en el ambito de
los TEA se adquiere fundamentalmente en las organi-
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zaciones y requiere, ademas de un profundo conocimiento teérico, de una formacién en me-
todologias de intervencién y de un compromiso y conocimiento de cada persona y de su rea-
lidad vital, lo que es ain mas relevante, si cabe.

Si a estos aspectos se afiaden los profundos cambios de roles que implica la percepcién actual
de la intervencién, como los que plantea el Paradigma de Apoyos, la Planificaciéon Centrada
en la Persona, el uso de la comunidad como marco vital de las personas en el papel de la In-
clusién y, en resumen, la orientacién de todos estos factores hacia la Calidad de Vida de las
personas con TEA, estableciendo Planes personales de Futuro y Proyectos Vitales, se observa
la trascendencia que adquiere el papel del profesional y las implicaciones para las organiza-
ciones, que tiene que llevar implicito la importancia de disponer de buenos profesionales,
que garanticen el compromiso con el proyecto de vida personal.

De manera similar, este cambio de paradigma ha supuesto, como no podia ser de otra mane-
ra, la implicacion y participaciéon de la familia en la planificaciéon y prestacion de los apoyos,
siendo este aspecto un cambio significativo.

El marco familiar es el marco mas estable de, y para, las personas con TEA. Posee la informa-
cidon mas cercana a su realidad y es la mejor fuente de informacién para orientar la interven-
cion a los intereses de las personas, desempefiando también una funcién muy relevante en la
prestacion de apoyos.

Durante los ultimos afios, se han creado servicios y programas para la atencién de las perso-
nas dirigidos a los apoyos en el entorno mas normalizado posible, teniendo siempre como re-
ferencia el marco familiar, (respiro, apoyo a familias, vivienda), y orientdndose a establecer
una relacién positiva, que facilite la convivencia de la familia.

Actualmente, a partir de las necesidades de las personas con TEA y de sus familias, se disefian
y desarrollan nuevos modelos de programas y servicios. Las familias han participado tanto en
el disefilo como en su adaptacion, teniendo en cuenta siempre las necesidades familiares, y
procurando considerar siempre como referencia, un marco familiar gratificante. Esto supone
el conocimiento de las necesidades de las personas, el compromiso con el modelo de inter-
vencion y la adaptacion a la convivencia, y una vision de futuro.

Los cambios en la visién de la intervencién con las personas con TEA ha supuesto profundos cam-
bios en la percepcion de las familiasy de los profesionales, asi como en el desempefio de su papel.

Este profundo cambio estd generando nuevos roles entre las personas implicadas, que van
desde el propio circulo de apoyo que se crea en el proceso de planificacion, al papel de los fa-
cilitadores o mas recientemente a la creaciéon de la figura del asistente personal.

CONFEDERACION
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En el modelo actual, se vive la necesidad de la eficacia y la eficiencia, no es suficiente con

crear Servicios. Estos tienen que orientarse a las necesidades de los clientes y por lo tanto son
ellos, las personas con TEA, las familias y los profesionales, los que van a orientar la accién, a
evaluar los resultados y van a determinar las necesidades. Por lo tanto el papel de las propias
personas y sus familias es fundamental.

Si bien el proceso llevado a cabo es desigual en el conjunto de entidades especializadas en el
ambito de los TEA, el resultado de todo este desarrollo ha supuesto en las organizaciones de
iniciativa social un cambio que ha llevado a modificar las estructuras y el papel de las perso-
nas, generando un marco de relaciones significativamente diferente.

Asi, las familias participan directamente en la toma de decisiones y en la gestion de las enti-
dades aportando su punto de vista como familiares, clientes de algunos servicios de la enti-
dad y también su trabajo como miembros de la organizaciéon. De manera similar, las familias
participan en el disefio y aplicaciéon de los programas de apoyo formando parte activa en el
proceso de intervencion.

A su vez los profesionales participan activamente en la reflexion y planificacion estratégica
de la entidad, aportando una orientacién hacia la mejora continua indispensable para la cali-
dad organizacional. Esta orientacién es fruto de la necesidad de participacion de todas las
personas en la mejora continua de las entidades.
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Por otro lado, el papel de los profesionales es clave tanto en los disefios de las planificaciones

como en la aplicacién de la intervencion. La relacién entre familias y profesionales es deter-
minante, no sélo en el seguimiento de los programas, a través del trabajo coordinado entre
la familia y los servicios, sino en el conocimiento de las personas, en la busqueda de recursos,
en la aplicacion de los apoyos y, en resumen, en el establecimiento de un marco enriquece-
dor para la persona con TEA.

En este sentido, la mayor implicacién tanto de las familias como de los profesionales en la
gestion de las entidades de ambito social, supone también un enriquecimiento. Asi se incor-
poran en la propia gestion todas las capacidades e intereses de los protagonistas mas rele-
vantes, con sus aportaciones claves como son, entre otras, la orientacién al cliente y la capa-
cidad técnica. Como resultado de este proceso de participacién se genera una cultura orga-
nizacional propia que ha sido una sefla de identidad de este modelo. En él, aspectos
relacionados con la técnica y la proximidad al cliente suponen elementos muy valorados
tanto por los propios clientes como por la Administracién Publica en general. De manera si-
milar, esa proximidad entre las familias y los profesionales, permite una intervencién muy
personalizada y una gestion muy orientada a las necesidades de las personas y de sus fami-
lias siendo, en este aspecto, un factor clave la relacién de empatia entre los profesionales y
familias.

Estos tres elementos recogidos a lo largo del documento, configuran la necesidad de un com-
promiso profesional y personal. Etica en la practica, empatia en la relacion y la aplicacion de
una metodologia adecuada, son los aspectos claves sobre los que pivotan la accién en las en-
tidades de este sector.

CONFEDERACION
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Para finalizar y recogiendo las sugerencias que transmitié Robert Schalock en Salamanca
(Congreso de INICO, 2009) podemos plantear que:

Sabemos qué hacer: Sabemos por qué hacerlo: Sabemos como hacerlo:

Es necesario dar apoyos indivi- No sélo para mejorar la cali- Mediante el desarrollo de las

duales en entornos variados. dad de vida de las propias organizaciones y la adapta-
personas y de sus familias, cion de los sistemas de
sino como una cuestion de apoyo a las necesidades de
respeto y de derecho como las personas, adecuandose a
ciudadanos. los cambios.

Para lograr estos cambios, es fundamental comprender que nos encontramos inmersos en un
paisaje cambiante en el mundo de la discapacidad y que es necesario adaptarnos a este cambio.

Sus actores principales son las organizaciones y las personas que en ellas participan: las per-
sonas con TEA, sus familias y los profesionales, a través de un trabajo compartido desde dife-
rentes puntos de vista, que contempla la técnica necesaria para la mejora, el compromiso
ético en la accién y la empatia entre todos los protagonistas.
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“CALIDAD DE VIDA, HOY"

LOS SERVICIOS QUE DAN RESPUESTA
A LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS
CON TEA Y SUS FAMILIAS

Eil Informacién, orientacion, planificacion
y formacion

=y

Servicio universal (para todas las personas) y transversal a lo largo de
toda la vida de la persona con TEA, que pretende proporcionar infor-
macioén para la persona o su familia (servicios y recursos, medidas le-
gales, etc.), asi como coordinar la planificacion de los programas indi-
viduales de apoyo y unificar criterios de actuacion de todos los impli-
cados en el desarrollo de su plan individual. Se mantiene a lo largo del
ciclo vital y su intencién es contemplar todas las areas de la vida de
una persona (educacién, salud, servicios sociales, empleo, vida en el
hogar, utilizaciéon de la comunidad, etc.); y procura fomentar en los fa-
miliares de la persona la adquisiciéon de actitudes, conocimientos y
competencias que sean de utilidad en la vida cotidiana y en la relacién
con la persona con TEA.

N
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LOS SERVICIOS QUE DAN RESPUESTA A LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON TEA' Y SUS FAMILIAS

DESCRIPCION

DEL SERVICIO

Objetivos

Usuarios
y acceso

Funcionamiento

> Fomentar iniciativas informativas y formativas dirigidas a los familiares de
la persona con TEA, y a la propia persona, que faciliten la vida familiar y la
comprensién de las implicaciones del TEA.

» Establecer pautas, principios y protocolos de atencién comunes.

» Proporcionar atencién personalizada para facilitar que todos los apoyos
que se ofrecen a la persona con TEA se realicen de forma integral y consen-
suada.

P Facilitar informacién sobre derechos, recursos y otros aspectos de interés,
como asesoramiento juridico.

Personas con TEA y sus familias, a lo largo de todo el ciclo vital y en todos los
ambitos de la vida.

Profesionales, entidades y otros proveedores de apoyo del &mbito comunitario.

El acceso se efectlia a demanda de los interesados.

Contenidos / Actividades/ Areas de atencion

a) Informacioén, orientacion y asesoramiento.

Se desarrollan un conjunto de actuaciones dirigidas a dar a conocer dere-
chos, recursos existentes, procedimientos a seguir y alternativas disponibles
ante cualquier necesidad, ya sean recursos publicos, privados, o pertene-
cientes al movimiento asociativo. Para ello, y mediante una atencién indi-
vidualizada, se entrega informacion clara, completa y oportuna, que permi-
ta tomar decisiones relacionadas con las necesidades concretas, se asesora y
orienta sobre normativa o procedimientos, se envia documentacion, se ca-
nalizan y derivan casos hacia los recursos y servicios de atencién o protec-
cion existentes en la comunidad, etc.

b) Planificacién de programas individuales de apoyo, asesoramiento y coordi-
nacion de recursos.

Coordinacion de la programacién de un plan individual de apoyos centra-
dos en los objetivos personales.

CONFEDERACION
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Visitas, entrevistas y todo tipo de acciones encaminadas a la coordinacién
del desarrollo del programa individual de atencién de la persona con TEA,
asi como la evaluacién del mismo, y a la prestacién de asesoramiento re-
lacionado con principios de intervencién, determinaciéon de necesidades
especificas y de apoyo, etc.

Implica:

b.1. Planificacién del programa individual de apoyos, basado en los obje-
tivos personales establecidos conjuntamente con la persona con TEA y su
familia. Incluye:

* Reuniones con las personas con TEA y/o sus familias para establecer
los objetivos a corto medio y largo plazo, asi como para priorizar las
acciones a llevar a cabo.

* Establecer los apoyos necesarios para conseguir los objetivos pro-
puestos y poner en contacto a las familias con los recursos de apoyo
existentes.

e Elaborar y coordinar el proceso de Planificacion Centrada en la Per-
sona.

b.2. Visitas periddicas a cada uno de los recursos o servicios implicados,
ya sean especificos para personas con TEA o no, en las que se revisaran
aspectos como:
* Valoracién de su ajuste a las necesidades de la persona, y si a su vez
la intervencion se ajusta a lo programado.
* Sistemas de trabajo utilizados con la persona.
e Sistemas de comunicacién.
* Intervencion en conductas desafiantes.
e Evaluacién de la estructura fisica del entorno (sefalizacién, accesi-
bilidad, organizacion, etc.).
* Ambiente y dinamica de funcionamiento del entorno.

b.3. Reuniones con los profesionales de estos recursos o servicios, donde
se incluyen:

* Entrega de informe por escrito de las visitas que se realicen, orien-
tando sobre los aspectos a mejorar en relacion a las necesidades de
la persona con TEA.

* Orientacién sobre bibliografia, materiales o posibles adaptaciones
adecuadas a la intervencién que se realice.

* Atencién a las dudas de los profesionales o apoyos naturales implicados.
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b.4. Acompafiamiento, orientacién y coordinacién con todo tipo de servi- * Horas de preparacion del trabajo a desarrollar con cada servicio y/o pro-
cios: centros de valoracién, diagnéstico, servicios sanitarios, centros educa- fesional (informes, materiales, bibliografia, metodologias, programas...)
tivos, servicios sociales, laborales, de ocio, etc., asi como con otros orienta- * Horas efectivas de formacion a las familias.
dos especificamente a las familias, especialmente con los de apoyo psico-
l6gico y emocional. Equipamiento
b.5. Formacién a familias: actividades dirigidas a responder a las demandas e Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente, acogedorasy
de conocimientos y habilidades expresadas por las familias. Los ambitos adaptadas a las necesidades del servicio.
que se pueden tratar son muy diferentes, y varian en relacién a las deman- * El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacion, bibliografia, etc.)
das expresadas por los interesados. Entre otros temas, se pueden abordar como tecnolégico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.) se adapta-
aquellos relacionados con el desarrollo de la persona a lo largo del ciclo ran a las actividades a realizar.
vital, con el papel de la familia en los apoyos a la persona con TEA, con la * Despachos amueblados: 2
adquisicion de competencias que faciliten el desarrollo personal, con los ¢ 1 Sala de reuniones.
recursos y servicios disponibles para las familias, o con aspectos juridicos de * Recursos informaticos.
relevancia para la persona o su familia.
Comprende: Profesionales Para 40 familias:

* Sondeo periddico de los intereses y necesidades formativas de las fa- y ratios * 1 Titulado de grado superior: Psicélogia, Pedagogia o Psicopedagogia:

milias. jornada completa.
* Elaboraciéon de la programacién a desarrollar en las sesiones formati- e 1 Trabajador social: jornada completa.
vas, difusién de la misma y registro de los participantes. e 1 Auxiliar administrativo: 10 horas/ semana

* Desarrollo y evaluacién de las sesiones formativas.
Organizacion
Periodos de atencion.

Continuo, aunque la modalidad y la tematica de la formacién sera variable,
en relacidn a las necesidades de la familia o del interesado.

Frecuencia de atencion

Vendrd determinada por las necesidades individuales, pero en la

atencidén/asesoramiento a cada persona con TEA o a su familia, y en las se-

siones de formacién se deben incluir:

* Horas para las reuniones de planificacion de los programas individuales
de apoyo y redaccion de la planificacién centrada en la persona.

* Horas de dedicacién para las visitas a los recursos/servicios.

* Horas de reuniones con los profesionales de estos recursos/servicios.

» Consultas extraordinarias fuera de esas reuniones programadas.

* Horas de asesoramiento general.
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Conciliacion de la vida familiar y/o laboral

Servicio universal y transversal en la vida de las familias de las perso-
nas con TEA, que se orienta a hacer compatibles las obligaciones labo-
rales de sus miembros, con la atencion a las tareas diarias, el disfrute
del tiempo de ocio, y la atencién a la persona con TEA y los demas
miembros de la familia (hermanos, familiares, etc.).

DESCRIPCION
DEL SERVICIO

» Promover medidas de conciliacién de la vida familiar y laboral de las

Objetivos familias de las personas con TEA.

P Favorecer el disfrute de tiempo personal entre los diferentes miem-

bros del nucleo familiar, contribuyendo a desarrollar una vida fami-
liar y social satisfactoria.

P Prestar atencién a las familias en los momentos en los que la necesi-
dad de apoyo se incremente por algin motivo (salud, emergencia fa-
miliar, etc.).

Usuarios
y acceso

Funcionamiento

CONFEDERACION
AUTISMO

Familias de personas con TEA, de cualquier edad, en el ambito de la vida familiar.

El acceso al servicio se produciria a demanda de la familia.

Contenidos / Actividades/ Areas de atencién

a) Apoyo durante periodos breves de tiempo.

Se realiza en momentos determinados de la jornada, en los que la fami-
lia puede tener dificultades especiales en compatibilizar las actividades
cotidianas (acudir al trabajo, ir al médico, resolver gestiones...), con los
apoyos de la persona con TEA, o en aquellas situaciones en las que los
miembros de la familia requieran de momentos de ocio , de descanso
personal (disfrute del tiempo personal: salidas, compromisos sociales,
fines de semana, etc.) o de “respiro familia” por diferentes necesidades.

Comprende:

e Apoyo en el domicilio familiar a la persona con TEA.

* Actividades complementarias fuera del horario educativo u ocupa-
cional de la persona con TEA (primeras horas de la mafana, o des-
pués de la finalizacion de la jornada).

e Acompafamiento a la persona con TEA en actividades puntuales
(tanto en los desplazamientos para llegar a ellas, como en la pro-
pia realizacién de dichas actividades).

* Actividades los fines de semana para la persona con TEA.

b) Apoyo durante estancias largas.

Se realiza en aquellas situaciones en las que es necesario un apoyo pro-
longado, por alguna circunstancia en particular (enfermedad prolongada
en la familia, hospitalizacién de algunos miembros de la familia, vaca-
ciones, etc.).

Este servicio comprende el apoyo durante estancias largas en viviendas, o
en el propio domicilio familiar, incluyendo el apoyo en la realizacion de
actividades de la vida diaria, y en resto de las que lleve a cabo habitual-
mente la persona con TEA, (complementarias fuera del horario educativo
u ocupacional, puntuales, fines de semana ,etc.).

N
ESPANA
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Organizacion

Periodos de atencion.

En funcién de las necesidades de apoyo detectadas, y siempre que no se
solape con otros recursos (escolares, laborales, etc.), excepto en casos ex-
cepcionales (enfermedad de la persona con TEA, etc.)

Frecuencia de atencion

Vendra determinada por las necesidades familiares, pero en la atencion
a cada familia se deben incluir:

P Horas de atencién o servicios:
* Programa de “primeros de la mafana o ultimos de la tarde” (antes
o después de la jornada escolar).
* Programa de fin de semana (de viernes tarde a domingo tarde).
* Programa de “respiro familiar”.
* Acompafiamiento en otras actividades que realice la persona con
TEA (por ejemplo, actividades extraescolares).
P> Horas de dedicacién a actividades concretas.

» Horas de reuniones programadas con las familias y con los profesiona-
les de otros recursos y servicios que procuran atencién a la familia.

> Horas de evaluacion de las actuaciones realizadas y propuesta de me-
joras.

Coordinacion con otros servicios

Implica, especialmente, la coordinacién con los servicios de atencién espe-
cializada, tanto formativa, como ocupacional o de intervencion ambulato-
ria. Ademas, implica una estrecha coordinacion con la familia.

Equipamiento

e Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente, acogedoras y
adaptadas a las necesidades del servicio.

* El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacion, bibliografia, etc.)
como tecnoloégico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.) se adapta-
ran a las actividades a realizar.

CONFEDERACION
AUTISMO

En el caso de que implique pernocta se requerira el equipamiento detalla-
do en el apartado de “Vivienda”.

Para 30 usuarios:
» Ratio: 1:1. Apoyo a domicilio, apoyos puntuales y actividades de acompa-

famiento.

* Ratio (méxima) 1:3: Programas de “primeros de la mafana” y “ultimos de
la tarde”, y respiro familiar.
ee Computado o contabilizado por horas.
* Profesionales:
ee 1 Titulado de Grado Medio. Coordinador.
ee 10 Técnicos de Integracidn social: Personal que realiza las activida-
des de respiro y/o acompafamiento.
(*Cuando requiera una estancia prolongada en los recursos de vivienda se
tendra en cuenta la ratio de este servicio).

o
ESPANA
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Contenidos / Actividades/ Areas de atencion
Funcionamiento
a) Apoyo psicologico especializado.

Desarrollado por un profesional con formacion especifica, y dirigido a aque-
llas familias o a sus miembros que puedan presentar en un momento dado
una necesidad de apoyo terapéutico individualizado, derivada del afronta-
miento de la relacién con su familiar con TEA o de aspectos vinculados a la
misma.

b) Grupos de familiares de apoyo mutuo.

Grupos organizados, normalmente en funcién del grado de parentesco con
la persona con TEA (padres y madres, hermanos, abuelos, etc.), y de otros

. s = . factores como la edad del mismo, en los que los familiares participan expo-

Apoyo pSICO|Og 1CO y emOCIonaI niendo sus inquietudes y necesidades en relaciéon a temas de interés comun.
El profesional participa ayudando en la planificacién, estructuracion y orga-
nizacién del grupo, asi como en la promocién de la participaciéon de sus

Servicio transversal y universal, que proporciona un apoyo psicolégi- miembros y en la toma de decisiones.

co y emocional, que puede variar en intensidad o en modalidad, a los

miembros de la familia de la persona con TEA. c) Programas “padre a padre”.

Encuentro entre padres de personas con TEA que ya han recibido el diag-

DESCRIPCION
DEL SERVICIO

néstico de su hijo o hija hace tiempo, y disponen de un buen ajuste perso-
nal y social, y otros padres que lo acaban de recibir. El objetivo fundamen-

tal es que los padres experimentados brinden su experiencia y sus conoci-

., . mientos a los nuevos, y establezcan con ellos una relacién de ayuda y apoyo
P Favorecer la comprensiéon de las necesidades de la persona con TEA, 4 y y apoy

ieti . . . . emocional. En estos encuentros debe intervenir un profesional que organi-
Objetivos y de otras que puedan surgir derivadas de la convivencia con ella por o L . P q, 9
. . ce y posibilite la participacién de las familias, pero el apoyo sera prestado
parte de los miembros de la familia. o
. ] o fundamentalmente por los padres con experiencia.
P Facilitar el afrontamiento de los sentimientos que genera el TEA en
los miembros de la familia, o los que surgen en diferentes momentos Ny
_ o ' 9 _9 _ _ Organizacion
vitales conflictivos, como la adolescencia, la vida adulta, o en las si-
tuaciones de duelo. . L.
Periodos de atencion.
P Conseguir una estabilidad familiar que favorezca la calidad de vida
de todos sus miembros. A demanda de los interesados.
e Distintos miembros de familias de personas con TEA (padres, madres, Frecuencia de atencién
y acceso hermanos, abuelos, etc.), a lo largo de todo el ciclo vital.
El acceso al servicio se efectuara a demanda de cualquiera de las perso- Vendra determinada por las necesidades de las familias, pero en la atencién
nas que componen la familia. a las mismas se debe incluir:
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» Horas de dedicacion para las entrevistas iniciales antes de que la fami-
lia se incorpore a cualquier programa.

P> Horas de reuniones entre los profesionales de los distintos recursos y
servicios que procuran atencién a la familia, y con los familiares que
presten los apoyos informales.

P Consultas extraordinarias fuera de esas reuniones programadas.

> Horas de preparacion del trabajo a desarrollar (sesiones, materiales,
bibliografia, metodologias, programas...).

Coordinacion con otros servicios

Implica concretamente la coordinacién con otros servicios de atencién a la
familia: informacién y asesoramiento, apoyo ambulatorio, respiro fami-
liar...; asi como con los otros recursos que atienden las necesidades de la
persona con TEA perteneciente a dicha unidad familiar.

Equipamiento

e Despachos amueblados: 1.

e Materiales de evaluacion e intervencion especificos sobre el equilibrio fa-
miliar y la intervencién en este ambito.

* Recursos informaticos.

* Documentacion/ bibliografia.

e Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente acogedoras y
adaptadas a las necesidades del servicio.

* El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacion, bibliografia, etc.)
como tecnoldgico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.), se adapta-
ran a las actividades a realizar.

Profesionales Para 50 familias:

y ratios

» Personal:
* 1 Psicdlogo (especializado en psicologia clinica e intervenciéon con fami-

lias): 20 horas a la semana.
e 1 Auxiliar Administrativo: 10 horas a la semana.

W 82
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Diagndstico y evaluacién

DESCRIPCION

DEL SERVICIO

El proceso diagnéstico de los TEA tiene como finalidad caracterizar, el
comportamiento de la persona como perteneciente a una categoria
diagnéstica especifica, mediante la identificacion de trastornos comérbi-
dos y la diferenciacion de otros trastornos evolutivos o mentales. Es un
proceso de caracter deductivo, en el que profesionales especializados,
clasifican y caracterizan el comportamiento de la persona y establecen un
plan de intervencién apropiado a sus caracteristicas individuales, que se
actualiza mediante evaluaciones a lo largo del ciclo vital.

Objetivos

P Ofrecer una categoria diagnostica acorde a los criterios internaciona-
les de clasificacion.

P Evaluar los puntos fuertes de la persona con TEA y sus necesidades
de apoyo.
P Orientar hacia un plan de atencién individualizado.

> Permitir revisiones periédicas y valorar la evolucién en el desarrollo.

N
ESPANA
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Usuarios P Cualquier persona que manifieste sintomas o sospechas de presentar un Tras-

y acceso torno del Espectro del Autismo, en concreto:

* Presente alguna de las sefiales de alerta en el desarrollo, o hayan participa-
do en algun programa de cribado de deteccion con resultado positivo.

* Pertenezca a un grupo de riesgo (familiar con TEA) y hayan aparecido algu-
nos indicadores de riesgo.

P Cualquier persona que requiera la implantacion de un programa de inter-
vencion/desarrollo, o una actualizacién/revision del mismo.

El acceso se efectuard a demanda de la familia o de la propia persona interesada,
o por derivacion de otros servicios: sanitarios, educativos, sociales.

: : Contenidos / Actividades/ Areas de atencion
Funcionamiento

a) Orientaciéon y valoracion diagnostica.

Se recoge y valora la informacién relevante en relacién a:

e Historia clinica y del desarrollo evolutivo de la persona.

« Areas especificas de interés para el diagnéstico de los Trastornos del Espec-
tro del Autismo (comunicacion, socializacién e intereses y actividades res-
tringidas y estereotipadas), y cuyo desarrollo puede encontrarse alterado.

b) Evaluacién y seguimiento.

P Se realiza una valoracién de las areas de desarrollo mas pertinentes para
cada edad, con el fin de ofrecer un perfil de desarrollo que derive en la
definicién de las pautas de un programa de intervencién individualizado

P Se efectlia una descripcién de las habilidades y necesidades de apoyo de
cada persona.

P Se identificaran y evaluaran los recursos existentes en la zona de residen-
cia de la personas con TEA con el objetivo de que la orientacion sea lo
mas eficaz, posible y cercana a la persona.

Ambos procesos se encuentran relacionados y son complementarios. Su ela-
boracién debe encontrarse guiada por las recomendaciones internacionales y
las guias de buenas practicas consensuadas y admitidas a nivel internacional.

CONFEDERACION

AUTISMO
I ESPANA

Organizacion

P Una vez recibida la demanda (formulario de solicitud por escrito) ha de inten-
tarse que el tiempo de espera por parte de la familia o de la propia persona
con TEA sea el minimo posible, estimando 1 mes como el periodo maximo a
esperar.

P Posteriormente, se celebrard una primera reunién con la familia o personas
responsables de la persona a evaluar, donde se recoja toda la informacion que
se tenga hasta el momento. (informes médicos, psicoldgicos, escolares, antece-
dentes familiares, datos pre y perinatales, aspectos familiares y psicosociales, y
consultas y/o tratamientos previos,...). Igualmente se han de recoger las cau-
sas y motivos que ha derivado al Servicio de Diagnéstico, asi como todos los
datos relativos a la anamnesis y desarrollo de la persona. Lo ideal seria utilizar
como base o apoyo la Entrevista Estructurada ADI-R, ademas de otros formu-
larios de recogida de informacion.

P En las sesiones de trabajo con la persona a valorar, el objetivo de trabajo sera
doble:

e Evaluar las areas especificas que se encuentran alteradas dentro de los Tras-
tornos del Espectro del Autismo (comunicacién, socializacién e intereses y ac-
tividades restringidas y estereotipadas), con el ultimo fin de poder determinar
su pertenencia o no a dicha categoria diagnéstica.

e Evaluar las dreas de desarrollo mas pertinentes para cada edad, con el fin de
ofrecer un perfil de desarrollo que derive en la definicion de las pautas de un
programa de intervencién individualizado, centrado en el perfil general de
habilidades y necesidades de apoyo de cada persona.

* Para ambas sesiones existen diversos materiales psicométricos, especificos del
ambito del autismo y/o generalistas, que deben ser de obligada utilizacion,
siempre estudiando las circunstancias personales e individuales de cada perso-
na. En este sentido en el informe deberan aparecer referencias a:

*e Pruebas especificas que evallen la historia personal teniendo en cuenta
la informacion que proporciona la familia y los educadores,

*e Pruebas que codifican el comportamiento presente en el autismo,

ee Pruebas para la evaluacién cognitiva,

*e Pruebas para la evaluacion de las habilidades de comunicacion, de fun-
cionamiento adaptativo y de las funciones de representacién simbdlica.
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Este grupo de informacién tendria que se completado con una evalua-
cion contextualizada de las necesidades y situacion de la familia o del en-
torno social en el que vive la persona con TEA.

Una vez realizadas las sesiones, analizado todo el material y la informa-
cion, ha de redactarse un informe (que sera entregado a la familiao a la
propia persona con TEA) en el que se refleje todo el proceso llevado a
cabo, los instrumentos y pruebas utilizadas, la valoracién o juicio diag-
noéstico en base a la interpretacion justificada de toda la informacion pre-
via, y unas recomendaciones u orientaciones de cara al futuro.

Periodos de atencion.

La valoracién diagnéstica, en principio, sélo deberia hacerse una vez en
la vida, ya que el diagnostico de TEA es constante en el tiempo. Sélo en
ciertos casos concretos deberia dejarse una valoracién diagnostica abier-
ta, sefalando un tiempo de revisién que dependera de las circunstancias
que ha propiciado dicha demora.

CONFEDERACION
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Coordinacion con otros servicios

Todo proceso de diagnéstico y evaluacion debe responder a una estrategia
coordinada de evaluacién de caracter multidisciplinar con lo que el modelo
ideal seria aquel que correspondiera a un equipo compuesto por un médi-
co (pediatra en el caso de la evaluacién o diagnéstico infantil), un neurélo-
go, un psicdlogo, un psiquiatra, un pedagogo y/o trabajador social.

Equipamiento

e Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente, acogedoras y
adaptadas a las necesidades del servicio.

* El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacion, bibliografia, etc.)
como tecnoldgico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.) se adapta-
ran a las actividades a realizar.

* Despacho (amueblado y equipado)

* Sala de observacion

e Camara de video

* Pruebas psicométricas y escalas recomendadas para la evaluacién y el
En el caso del seguimiento y la orientacién, siempre y cuando la persona diagnéstico de los TEA.%
interesada, la familia u otras entidades o instituciones (sociales, sanita-
rias, educativas) lo demanden. Tiempo estimado por caso: 18 horas aproximadas, entendiendo que se esta-

Profesional e .. . .
OTesIonales’ 1 jece un proceso multidisciplinar en el que participan profesionales de dife-

Frecuencia de atencién rentes areas y disciplinas cientificas.
Vendra determinada por factores como la edad de la persona que se eva- * 1 psicélogo: 10 horas
[Ua, sus necesidades y/o las de su familia, u otros como cambios vitales en ¢ 1 pedagogo/ psicopedagogo: 4 horas
sus circunstancias que hagan recomendable una valoraciéon (cambio de * 1 trabajador social: 2 horas
etapa educativa, aparicién de trastornos asociados, procesos de envejeci- e 1 psiquiatra: 2 horas

miento, etc.). En cualquier caso, debe incluir: ¢ 1 Auxiliar administrativo: 10 horas/ semana.
e Reunién inicial con la familia y/o el interesado, y reunion final para
la devolucién del informe.
* Sesiones de trabajo individualizado con la persona que se evalua.
* Elaboracion, redaccién del Informe de Valoracién Diagnéstica o de
evaluacién y seguimiento.

2E| listado completo de las pruebas recomendadas a nivel internacional, corroboradas cientificamente y mas
utilizadas se encuentran en la Guia de buena practica para el diagndstico de los trastornos del espectro autista.
Revista de Neurologia, 2005; 41 (5): 299-310
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Intervencion especializada
y/0 apoyo en contextos naturales

Servicio universal y transversal a lo largo de la vida de las personas con
TEA, que pretende promover aprendizajes funcionales y significativos en
los diferentes ambitos vitales, a través de la intervencion y el entrena-
miento de las habilidades en los contextos naturales donde se desen-
vuelve la persona con TEA y/o su familia.

DESCRIPCION
DEL SERVICIO

> Fomentar la adquisicion de aprendizajes funcionales en contextos
Objetivos naturales, para su aplicacién en la vida cotidiana de la persona con

TEA.
P Favorecer la generalizacién de los aprendizajes en distintos entornos.

> Promover el empleo significativo de las habilidades adquiridas en
todos los &mbitos de la vida.

Usuarios
y acceso

Funcionamiento

CONFEDERACION
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Persona con TEA y/o su familia, a lo largo de todo el ciclo vital y en los diferen-
tes &mbitos de su vida. Las areas de apoyo son multiples e individualizadas y
se encuentran determinadas por las caracteristicas y necesidades de cada per-
sona y por la etapa vital en la que se encuentre.

El acceso al servicio se produce a demanda de la persona con TEA y/o de su fa-
milia.

Realizado a través de sesiones periddicas en las que la atencidén o el apoyo se
puede realizar en diferentes entornos (centros, gabinetes, contextos natura-
les):

a) Intervencién para el desarrollo de habilidades:
a. Atencion Temprana.
b. Intervencién habilidades sociales, de comunicacién, de autonomia
personal, etc. (individual y en grupo).

b) Apoyo en contextos naturales (centros educativos, centros de trabajo,
domicilio familiar, etc.). El objetivo es que los aprendizajes tengan un
contenido funcional y que la adquisicién en los contextos naturales facili-
te la generalizacion de los mismos.

Asimismo, este tipo de intervencion facilitara a las familias y a otras per-
sonas implicadas en la atencién de la persona con TEA el acceso a los
principios y a las pautas comunes de intervencién a desarrollar de mane-
ra integral en todos los &mbitos de actuacién. Algunas de las areas mas
significativas de intervencién y apoyo estarian relacionadas con las com-
petencias comunicativas y de lenguaje, promoviendo el uso de sistemas
alternativos de comunicacidon en los casos necesarios; las habilidades so-
ciales y de interaccion personal; las habilidades de juego; la autonomia
personal en actividades de la vida cotidiana; la regulacién de la conducta
y la promocién de la autodeterminacién. El programa individual de in-
tervencion debe basarse en el establecimiento previo de las necesidades
de apoyo en las diferentes areas de interés para la persona, y partiendo
de ellas fijar los objetivos a conseguir y los medios adecuados para al-
canzarlos.

Implica:

a. Evaluacién previa al inicio de la intervencién. Se identificaran:
* Puntos fuertes y débiles en el perfil de habilidades de la persona.
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* Intereses y preferencias, gustos personales.
* |0bjetivos principales de intervencién y sistemas de trabajo para
abordarlos.

b. Sesiones periddicas en las que se intervendra sobre:

* Necesidades concretas detectadas en la evaluacion y objetivos plan-
teados (comunicativos, sociales, conductuales, etc.), empleando los
recursos apropiados para cada caso (ayudas visuales, sistemas alter-
nativos de comunicacion, historias sociales, etc.).

* Analisis y adecuacion de las caracteristicas del entorno que favore-
cen o dificultan la adquisicion y generalizacién de los aprendizajes
(sefalizacién, accesibilidad,etc.).

¢. Sesiones de coordinacion con otros profesionales implicados en la
atencion a la persona con TEA.

* Entrega de informe por escrito donde se reflejen los objetivos y la
evolucién en la consecucién de los objetivos planteados proponien-
do otros nuevos a medida que se van consiguiendo y revisando las
posibles incidencias en el proceso.

e Supervisién de los objetivos con los profesionales que realizan la
evaluacién de necesidades (en el caso de que fueran distintos de los
que llevan a cabo las sesiones de intervencion), orientando a los
mismos sobre las dreas donde es necesario plantear una revision.

e Orientaciones para el trabajo y para la elaboracién del plan de
atencion.

e Orientaciones en otros servicios y recursos comunitarios donde par-
ticipe la persona con TEA (ocio, etc.).

d. Sesiones de coordinacién con la familia y/o la propia persona con TEA.
* Entrega de informe por escrito donde se refleje la evolucién en la
consecucion de los objetivos planteados.
e Establecimiento de pautas comunes de actuacién.
e Atencion a las dudas u observaciones sobre los objetivos de inter-
vencion, o cualquier otra cuestion que se estime relevante.

e. Atencion a demandas puntuales.

* Actuacion en situaciones puntuales de atencion, donde la necesi-
dad de apoyo puede incrementarse (situaciones nuevas y descono-
cidas: participacion en un nuevo servicio o recurso, situaciones de
duelo, etc.).
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Organizacion

Periodos de atencion.

A demanda de los interesados, sin solaparse con las actividades de los otros
recursos de los que dispone la persona (educativos, ocupacionales, de ocio,
etc.).

Frecuencia de atencion

Vendra determinada por las necesidades individuales pero en los apoyos a
cada persona con TEA se debe contemplar:

e Horas de dedicacién para las sesiones de evaluacion inicial e interven-
cion directa.

* Horas de reuniones programadas con otros profesionales implicados en
la atencién a la persona con TEA.

e Consultas extraordinarias fuera de esas reuniones programadas.

* Horas de reuniones programadas con las familias y/o las propias perso-
nas con TEA.

* Horas de preparacion del trabajo a desarrollar con cada servicio y/o pro-
fesional (informes, materiales, bibliografia, metodologias, progra-
mas...).

e Estimacion orientativa de dedicacién a cada usuario (minimo recomen-
dado):
ee Programas de Atencion Temprana: Aproximadamente 25 horas/semana.
*e Intervencién en habilidades sociales, de comunicacion, de autono-
mia personal, etc.: 5 horas/semana.
ee Apoyo en contextos naturales: 3 horas/ semana.

Coordinacion con otros servicios

Ademas de las reuniones del equipo completo, han de existir reuniones pe-
riodicas entre los profesionales que supervisen diferentes aspectos de un
mismo caso, y entre los profesionales que realicen una misma actividad con
diferentes clientes. Implica la coordinaciéon con otros profesionales y servicios
implicados en la atenciéon a la persona: escolares, laborales, de ocio, asi como
con su entorno familiar.
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Para ello debe existir un protocolo de reuniones grupales, de discusion del
caso y seguimiento del mismo mediante registros.

Equipamiento

e Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente, acogedoras y
adaptadas a las necesidades del servicio (reuniones de coordinacién, en-
trevistas a familias y personas con TEA, etc.).

* El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacién, bibliografia, ma-
teriales, etc.) como tecnolégico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.)
se adaptaran a las actividades a realizar.

: Atenciéon Temprana.
Profesionales

y ratios
Ratio 1:1.Minimo horas de trabajo individual/ usuario: 10 horas/semana.

* Técnico de grado superior: psicélogo, psicopedagogo. Coordinador del
servicio. Para 30 usuarios: 1. Jornada completa

* Técnico de grado medio: logopeda, fisioterapeuta, maestro de audi-
cion de lenguaje, etc. Jornada completa.

e Auxiliar administrativo: 10 horas/ semana.

Intervencién para el desarrollo de habilidades personales.

Ratio 1:1.Minimo horas de trabajo individual/ usuario: 3 horas/semana.
e Para 10 usuarios:
* 1 Técnico de grado superior atencion directa: psicélogo, psicopedagogo.
* 1 Técnico de grado superior: Coordinador del servicio. Para 30 usua-
rios: 1. Jornada completa.
e 1 Auxiliar administrativo: 10 horas/ semana.

Intervencion en contextos naturales.

Ratio 1:1. Minimo de horas de trabajo individual/usuario: 3 horas /semana.
e Para 7 usuarios:
* 1 Técnico de grado superior atencion directa: psicélogo, psicopedagogo.
* 1 Técnico de grado superior: Coordinador del servicio. Para 30 usua-
rios: 1. Jornada completa.
e 1 Auxiliar administrativo: 10 horas/ semana.
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Eld Ocio y tiempo libre

Servicio transversal y universal a lo largo de la vida que promueve y des-
arrolla actuaciones y programas dirigidos al aprovechamiento y disfrute
del ocio y el tiempo libre por parte de la persona con TEA.

DESCRIPCION
DEL SERVICIO

P Facilitar el acceso y la participacién en actividades ludicas y de ocio.

Objetivos . : : . o .
J P Favorecer el disfrute del tiempo libre mediante la realizacion de acti-

vidades satisfactorias para la persona que las lleva a cabo.
P> Fomentar la participacion en los recursos comunitarios de ocio.

P Establecer un marco general de apoyo que fomente las habilidades
de autonomia, de eleccién personal y autodeterminacién de la perso-
na con TEA.

> Planificar y organizar las actividades, teniendo en cuenta las prefe-
rencias y aficiones de la persona que las disfruta.
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Usuarios
y acceso

Funcionamiento

Personas con TEA, a lo largo de todo el ciclo vital.

El apoyo individualizado en este &mbito abarca aspectos relacionados con la
participaciéon social y comunitaria en recursos y programas de ocio, y se relacio-
na con otros elementos de la atencién integral a la persona con TEA, como los
aspectos sociales, comunicativos, de autonomia y promocién de elecciones
personales, etc.

Ademas, el servicio debe coordinar y ofrecer una guia a los apoyos naturales
que pueden surgir en el entorno comunitario o familiar de la persona con TEA,
con el objetivo de promover la participacion de ésta en las actividades de ocio.

Contenidos / Actividades/ Areas de atencion

Los servicios de ocio tienen que ser capaces de adaptar sus actividades a las ne-
cesidades y preferencias de los usuarios de los mismos teniendo en cuenta su
edad cronoldgica. Deben realizar, por lo tanto, multiples tipos de acciones:

* Actividades propias de ocio: Planificacion, organizacién, realizacién y
puesta en marcha de actividades vacacionales y/o grupos de ocio pro-
pios, que lleven a cabo actividades programadas y organizadas en fun-
cion de los intereses y necesidades de los usuarios.

e Actividades vacacionales.

* Acceso la oferta de ocio de la comunidad: Intervenciones dirigidas a fa-
cilitar el acceso, la participacién y el disfrute de las personas con TEA a
la oferta ordinaria de ocio y a beneficiarse de las medidas favorecedo-
ras de la inclusion en la comunidad.

* Busqueda e informacion sobre recursos y actividades disponibles en el
ambito del ocio y del tiempo libre (campamentos, viajes, etc.).

* Busqueda, coordinacién y asesoramiento a los apoyos naturales que
puedan surgir en los entornos ordinarios.

» Acciones dirigidas a facilitar el seguimiento del plan individual de aten-
ciéon de la persona con TEA, contribuyendo a la evaluacién y actualiza-
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cion del mismo. Como en el caso de otros servicios, la finalidad es que
toda la intervenciéon y los apoyos prestados en este ambito se integren
de manera homogénea en el marco general de atencién, centrandose
en las necesidades individuales.

Este servicio comprende, para la adecuada ejecucién de las actividades:

a. Reuniones y contactos periédicos con los recursos o servicios impli-
cados del entorno comunitario, asi como con el resto de servicios de
los que disfruta el usuario.

b. Reuniones con la persona con TEA y/o su familia
* Evaluacién de la participacién y de la satisfaccion de la persona

con TEA y/o su familia con las actividades realizadas
* Propuesta y valoracién de alternativas y nuevas actividades
¢. Horas dedicadas a las propias actividades de ocio.
Organizaciéon

Periodos de atencion.

Periodos no lectivos, fuera del horario escolar o laboral (fines de semana,
vacaciones, etc.).

Frecuencia de atencién
Vendréa determinada por las necesidades y preferencias individuales, asi
como por otros factores significativos, como la edad cronolégica de los
usuarios.

Equipamiento

* Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente, acogedoras y
adaptadas a las necesidades del servicio.

* El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacién, bibliografia, ma-
teriales etc.) como tecnolégico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.)
se adaptaran a las actividades a realizar.
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Profesionales Actividades de grupos de ocio propios.
y ratios
Para 40 usuarios/Grupos de 4 personas (maximo)/4 horas aproximadas a la
semana — ratio 3/4.

* 1: Psicélogo o psicopedagogo. 12 horas a la semana.

* 1 coordinador general a tiempo completo (complemento de coordina-
cion): Técnico de integracién social, que disponga de la necesaria titu-
laciéon oficial para coordinar la actividad.

* 3 jornadas completas de técnicos de integracion social, animacién so-
ciocultural, que dispongan de la necesaria titulacion oficial para des-
arrollar la actividad (monitor de ocio y tiempo libre).

* 1/2 ATS/DUE

* 1/2 auxiliar administrativo

Periodos vacacionales.

Por 15 usuarios.
* 1 coordinador directo de la actividad, que disponga de la necesaria ti-
tulacion oficial para coordinar la actividad (coordinador).
* 15 Técnicos de atencion directa (técnicos de integracion social/ anima-
cion sociocultural). Ratio: 1:1.
* 1/2 jornada de auxiliar de administraciéon

Participacién en oferta ordinaria de ocio.

Ratio aconsejable 1:1, a pesar de que dependera de las necesidades de la
persona con TEA y de las caracteristicas de la actividad a realizar.

Para 15 personas con TEA:

* 1 coordinador directo de la actividad, que disponga de la necesaria ti-
tulacion oficial para coordinar la actividad (coordinador).

* 15 Técnicos de intervencion directa (técnicos de integracién social/ ani-
macion sociocultural). Ratio: 1:1.
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Apoyo especializado para la promocion
de la salud

Programa universal y transversal, destinado a facilitar el acceso y el apro-
vechamiento de los recursos sanitarios comunitarios, asi como a promo-
ver habitos de vida saludables, conductas de autocuidado, de preven-
cion de los riesgos para la propia salud, y atencion a los procesos de en-
vejecimiento, asi como efectuar el seguimiento de las medidas
adoptadas y del estado de salud de los usuarios.

DESCRIPCION

DEL SERVICIO

P Promover la adquisicién de habilidades funcionales destinadas al cui-

Objetivos dado de la salud y al desarrollo de habitos de vida saludables.

P Prevenir el deterioro de la salud y el envejecimiento prematuro, y
atender a las necesidades derivadas del mismo.

97




W 98

AUTISMO, CALIDAD DE VIDA | l¢)¢

LOS SERVICIOS QUE DAN RESPUESTA A LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON TEA' Y SUS FAMILIAS

Usuarios
y acceso

Funcionamiento

P Promover el acceso a los recursos sanitarios mas préximos de la red ordina-
ria, incluyendo en los programas de intervencién habilidades de salud y se-
guridad adaptadas a las necesidades individuales y a la edad cronolégica, a
lo largo de todo el ciclo vital.

» Procurar informacion y formacién a los recursos y profesionales sanitarios
que corresponda.

P Garantizar el seguimiento de las medidas adoptadas en el cuidado de la
salud de los usuarios.

Cualquier persona con TEA.

El acceso se efectuard a demanda del interesado, de su familia o de los profe-
sionales de referencia para ambos.

Contenidos / Actividades/ Areas de atencion

Es recomendable que la intervencién:

* Se lleve a cabo en el entorno ordinario para generalizar los aprendiza-
jes, y favorecer el uso de los recursos de la comunidad.

e Contemple la realizaciéon de revisiones y seguimientos periédicos.

* Tenga un caracter eminentemente preventivo, de cara a mejorar la ca-
lidad de vida de la persona en el futuro.

En general, la atencién en esta area implica:

a) Evaluacion de necesidades:

Se desarrollan un conjunto de actuaciones dirigidas a establecer las nece-
sidades de apoyo en el area de salud que requiere la persona con TEA.
Todo ello quedara plasmado en el programa individual de salud, que pro-
pondra objetivos concretos de intervencién y los medios para realizarla.
Debera recoger también las sugerencias sobre el periodo de revisién de
los objetivos planteados.

b) Intervencion:

Realizada preferentemente en entornos comunitarios, estara orientada
a la ejecucion y desarrollo del programa individual de salud mediante ac-
tividades como las siguientes:
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* Desensibilizacion para revisiones médicas o bucodentales basicas.
* Acompafiamiento a revisiones médicas.

* Educacion sexual.

* Seguimiento neuropsiquiatrico, farmacolégico.

e Control/Administracién de medicamentos.

e Fisioterapia.

* Prevencion y atencién al envejecimiento prematuro.
* Prevencion de riesgos, higiene postural, etc.

e Comunicacién: Sintomas, peticién de ayuda, etc.

* Relajacién.

* Control de la alimentacion.

* Promocion habitos saludables: deporte, higiene, etc.
e Elaboracién y difusién de materiales.

» Contactos y conciertos con entidades sanitarias.

¢) Seguimiento y deteccion de nuevas necesidades en el area de la salud:

Debera realizarse el seguimiento de la evoluciéon de cada persona, y pro-
ponerse las adaptaciones en frecuencia e intensidad de la intervencién en
funcién de las necesidades, asi como detectar y proponer actuaciones

ante cualquier otra que pudiera aparecer.

La intervencion sera individualizada y basada en las necesidades de la
persona y el programa disefiado, pero en lineas generales, podra conte-

ner actividades como las siguientes:

a. Sesiones periddicas en las que se intervendra sobre:
e Desarrollo de las actividades contenidas en el plan.

¢ Intervencion sobre las necesidades concretas de salud detectadas
en la evaluacién, y el programa planteado, empleando los recur-
sos apropiados para cada caso (ayudas visuales, sistemas alterna-

tivos de comunicacion, historias sociales, etc.).

* Andlisis y adecuacion de las caracteristicas del entorno que favo-
recen o dificultan el acceso al mantenimiento y cuidado de la

salud (sefalizacion, accesibilidad, materiales adaptados, etc.).

b. Sesiones de coordinacién con otros profesionales implicados en la

atencion a la persona con TEA.

e QOrientaciones a otros servicios y recursos comunitarios donde

participe la persona con TEA (ambulatorio, hospital, etc.).
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* Diseflo y ejecucién de programa de acceso a recursos sanitarios
(con acompaiamiento).

* Entregas de informes por escrito donde se reflejen las necesida-
des, evolucién etc.

e Supervision de los objetivos del Programa individual de salud con
el grupo individual de apoyo, orientando a los mismos sobre las
areas donde es necesario plantear una revisién.

 Orientaciones a las familias para la intervencion en el area de la
salud.

¢. Sesiones de coordinacion con la familia y/o la propia persona con TEA.
* Entrega de informe por escrito donde se refleje la evoluciéon en
la consecucion de los objetivos planteados.
e Establecimiento de pautas comunes de actuacién.
* Atencién a las dudas u observaciones sobre los objetivos de inter-
vencion o cualquier otra cuestion que se estime relevante.

d. Atencién a demandas puntuales.
e Actuacion en situaciones puntuales de atencion, donde la necesi-
dad de apoyo puede incrementarse (nuevas pruebas médicas,
hospitalizacion, etc.)

Organizacion
Periodos de atencion.

Constante y mantenido a lo largo de todo el ciclo vital.
Frecuencia de atencion

Vendra determinada por las necesidades individuales pero en los apoyos a
cada persona con TEA se debe contemplar:

* Horas de intervencién individual.

* Horas de dedicacién para las visitas a los recursos/servicios.

* Horas de reuniones programas con los profesionales de estos
recursos/servicios.

» Consultas extraordinarias fuera de esas reuniones programadas.

* Horas de asesoramiento general y coordinacién con los interesados en el
servicio (persona con TEA y su familia principalmente).

Profesionales
y ratios
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* Horas de preparacion del trabajo a desarrollar con cada servicio y/o pro-
fesional (informes, materiales, bibliografia, metodologias, programas...).

Coordinacion con otros servicios

Implica concretamente el trabajo conjunto con otros servicios de atencion:
centros educativos, servicios laborales, etc.; asi como una importante coordina-
cién con otros recursos sanitarios (centros de salud, hospitalarios, especialistas,
etc.).

Equipamiento

* Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente, acogedoras y
adaptadas a las necesidades del servicio.

* El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacion, bibliografia, etc.)
como tecnoldgico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.) se adapta-
ran a las actividades a realizar.

Puede ser util y recomendable, contar con una simulaciéon de consulta mé-
dica en las propias instalaciones de los servicios de apoyo a las personas con
TEA, propiciando asi ademas de la desensibilizacién al contexto, la adapta-
cion de materiales y el reconocimiento de situaciones.

¢ 1 Titulado/a de grado superior: Psicélogo, psicopedagodo, o pedagogo:
10 horas a la semana.

* 1 Técnico de grado medio (magisterio, integracién social): Jornada com-
pleta.

e 1 ATS/DUE: 10 horas a la semana.
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Educacion

Servicios destinados a garantizar el derecho que tiene toda persona a re-
cibir una educacion adecuada que fomente la calidad de vida, proporcio-
nando la atencion especializada y los apoyos necesarios para ello.

Es una necesidad que esta presente a lo largo de todo el ciclo vital y
que no desaparece cuando la persona finaliza el periodo de educacién
basica u obligatoria, manteniéndose en la vida adulta.

DESCRIPCION

DEL SERVICIO

P> Fomentar el aprendizaje de habilidades relevantes para el desarrollo

Objetivos personal y la inclusién de la persona en la sociedad.

b Favorecer el aprendizaje de destrezas funcionales y significativas, y
promover su generalizacion en los diferentes entornos.
P> Maximizar las oportunidades educativas y formativas de la persona,

fomentando su aprovechamiento y la continuidad a lo largo de su
desarrollo.
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» Promover la permanencia de la persona en los entornos educativos y for-
mativos adecuados a sus necesidades individuales, minimizando las situacio-
nes de abandono de la educacién, o el cambio a recursos poco enriquece-
dores para la persona.

Descripcion de Servicios de Educacion Especial especificos para alumnos con TEA.

las distintas
modalidades de o
escolarizacion Objetivos

Los centros educativos especificos deben:

» Ofrecer una atencion especializada e individualizada a las personas con TEA.

* Ofrecer los apoyos materiales y humanos necesarios para que estos alumnos
adquieran las habilidades que les permitan mejorar su calidad de vida, ba-
sandose en objetivos de desarrollo personal.

* Favorecer la autonomia personal de cada alumno, con el propésito de que
se desenvuelva de la manera mas independiente posible en su entorno na-
tural, y fomentar su calidad de vida.

Usuarios y acceso

Alumnos con Trastornos del espectro del Autismo, con necesidades de apoyo de
leves a intensas y generalizadas.

e Acceso
¢ Valoracion del alumno por el organismo oficial propio de cada Co-
munidad Auténoma.
*e Propuesta de escolarizacion del Organismo competente en cada Co-
munidad Autonoma, con la conformidad de la familia, en el Centro
que mejor se adapte a sus necesidades.

Funcionamiento
a) Contenidos/Actividades/Areas de atencion

Los servicios de Educacion Especial especificos para alumnos con TEA atien-
den a alumnos/as en las etapas educativas de:

e Infantil (3-6 afios)

* Ensefianza Basica Obligatoria Especial (EBOE): (6-16 afios)

* Programas de Transicion a la Vida Adulta (TVA):(16-21 afios)

N
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Estos niveles educativos se llevan a cabo a través de diferentes modelos
educativos:
e Centros de Educacion Especial
* Aulas especializadas en TEA ubicadas en centros educativos ordina-
rios (aulas estables).
e Escolarizacién Combinada

La primera de estas modalidades se desarrolla en Centros donde todas las
aulas son de Educacion Especial especificas para alumnos con TEA. Ademas
pueden encontrarse aulas especializadas en la atencién a estos alumnos en
centros de Educacién Especial donde también acudan nifios y nifias con otras
discapacidades.

Algunos de estos servicios cuentan con aulas especializadas en TEA ubicadas
en centros ordinarios (aulas estables, manteniendo la dotacién y especializa-
ciéon de profesionales del centro especifico). Esta modalidad permite adaptar
el itinerario de inclusion en el aula ordinaria de cada alumno en funcién de
sus puntos fuertes. Ofrece la posibilidad a los alumnos con TEA de relacionar-
se con nifos sin alteraciones del desarrollo en entornos naturales, lo que fa-
vorece el desarrollo de habilidades comunicativas y de relacién social. A su
vez, el alumnado del centro ordinario tiene la ocasidén de desarrollar valores
de respeto a la diferencia y a la diversidad, y de conocer a compafieros con
unas caracteristicas y un funcionamiento diferente al suyo.

La modalidad de Educacién Combinada consiste en que el alumno acude a
dos centros educativos distintos, uno de Educacién Especial y otro de Educa-
cién Ordinaria, lo que permite combinar la aportacién de ambos centros. Los
tiempos de permanencia en cada uno de estos centros se establecen confor-
me a un plan individual para cada alumno consensuado entre ambos centros.
Se intenta mantener el mismo horario para favorecer la asimilacién del pro-
grama por parte del alumno. El principal problema de este modelo es el ele-
vado esfuerzo que supone para la familia efectuar un doble desplazamiento
diario.

b) Equipamiento

A pesar de que éste sera el estipulado en la normativa para cualquier centro
educativo de cada etapa, las instalaciones contemplaran espacios destinados
a la realizacion de actividades formativas (aulas, talleres, etc.), asi como otros
orientados a la intervencién especializada (aula de comunicacién y logope-
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dia, sala de fisioterapia, etc.). Ademas, incluiran espacios destinados a la prac-
tica deportiva (gimnasio, vestuarios, etc.), asi como a la manutencién y el des-
canso (comedor, sala de descanso, etc.). Sera también necesario contemplar
en las instalaciones los despachos para el trabajo técnico y la gestién, asi
como los destinados a la coordinacién de los profesionales, y las reuniones
con las familias.

Profesionales

» Profesor Especialista en Pedagogia Terapéutica

* Profesor Especialista en Audiciéon y Lenguaje

e Auxiliar Técnico Educativo

* Logopeda

* Orientador educativo

e Fisioterapeuta?

e Integrador social*

e Auxiliar Técnico Sanitario (ATS) #

e Maestro de taller: Aula de Formacién y Transicion a la Vida Adulta

Es necesario que todos los profesionales del aula tengan formacién, o la reci-
ban, al menos, en comunicacién y sistemas alternativos de la comunicacién,
apoyo conductual positivo y que tengan experiencia previa en el trabajo con
personas con TEA.

P Servicios complementarios

Los Centros especificos deben incluir como parte de los servicios que ofre-
cen, el transporte escolar y el comedor, asi como programas de conciliacién
de la vida familiar y laboral dependientes de los entornos educativos (como
los nifos que acuden al centro antes de que comience el horario lectivo o
tienen que quedarse hasta mas tarde, centros abiertos en periodos vacacio-
nales y actividades extraescolares).

Es necesario disponer de servicios de comedor ya que muchos nifios con
TEA presentan en algun momento de su desarrollo, ciertas caracteristicas
como la selectividad alimenticia que hacen necesaria una intervencion es-

22,3,4. (Estas figuras profesionales no estdn contempladas en la dotacién del sistema ordinario de centros de

Educacién Especial. Habitualmente son las entidades privadas de las que dependen los servicios quienes dotan

a los centros de las mismas. Sin embargo, dadas las necesidades de los alumnos que hacen uso de este servicio,

seria importante que se contemplaran como parte integrante de la plantilla ordinaria.)
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pecifica. Estas necesidades deben ser atendidas en los entornos educativos,
y contar con profesionales especializados para desarrollar los programas de
intervencién. Ademas, la disponibilidad de un servicio de comedor facilita
la inclusién de habitos de alimentacién apropiados en la educacién de las
personas ,con TEA, asi como el desarrollo de habilidades de autonomia per-
sonal en este ambito.

Por otra parte, el transporte escolar es imprescindible en las zonas geogréa-
ficas en las que no existan centros especificos de este tipo cercanos a los
domicilios familiares, teniendo los alumnos que desplazarse a distancias
considerables para acudir al centro educativo. Esta necesidad se incrementa
en entornos rurales, de dificil acceso a través de transporte publico. En
cualquier caso, el transporte debe garantizar las condiciones de accesibili-
dad y seguridad fundamentales, y contar para ello con profesionales con
una formacién adecuada en relacion a las caracteristicas y necesidades de
las personas con TEA.

Evaluacion de la calidad

El Instituto de Evaluacion es el organismo responsable de la evaluaciéon del
sistema educativo en el Ministerio de Educacién. (Febrero 2010).%®

Apoyo a la educacién ordinaria
Objetivos

e Ofrecer un apoyo especializado a aquellas personas con TEA que se en-
cuentran escolarizadas en un centro ordinario.

* Contribuir al proceso de aprendizaje en la escuela, ofreciendo una
atencion individualizada y especializada en el medio natural en el que
se necesita.

e Facilitar la participacién del alumno en el centro educativo, y la inclu-
sién en el mismo.

*Todas las funciones del Instituto de Evaluacién se realizan en coordinacion con las Administraciones educativas:
elaborar planes plurianuales de evaluacién general del sistema educativo, coordinar la participacion del Estado
espainol en las evaluaciones internacionales; elaborar el sistema Estatal de Indicadores de la Educacién que con-
tribuird al conocimiento del sistema educativo y a orientar la toma de decisiones de las instituciones educativas y
de todos los sectores implicados en la educacion; colaborar en la realizaciéon de evaluaciones generales de diag-
nostico, que permitan obtener datos representativos, tanto del alumnado y de los centros de las Comunidades
Auténomas como del conjunto del Estado, en el marco de la evaluacion general del sistema educativo.
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Usuarios y acceso

Los usuarios de este servicio son personas con TEA que se encuentran escola-
rizadas en un centro educativo ordinario y tienen necesidad de un apoyo en
el mismo centro, o mas intenso y mas especializado de lo que éste puede ofre-
cerles.

El acceso se efectuaria a demanda de la familia de la persona con TEA o del cen-
tro educativo en el que se encuentra escolarizado (de mutuo acuerdo con la fa-
milia).

Funcionamiento
a) Contenidos/Actividades/Areas de atencién

Este tipo de servicios de apoyo a la integracién requieren trabajar con el
alumno en el aula donde esta escolarizado, asi como la orientacion al pro-
fesorado que lo atiende.

Existen dos formas de proporcionar estos apoyos:

* En uno de ellos el apoyo se efectia durante un tiempo determinado
de la jornada escolar del alumno. Este periodo puede variar depen-
diendo de las necesidades individuales del alumno y de cada momento
concreto.

El apoyo en centros ordinarios se podria realizar en cualquiera de las
etapas o contextos educativos (Educacién Infantil, Primaria, Secunda-
ria, Bachillerato, Formacion Profesional, Universidad, Educacién para
Adultos)..

Los contenidos se planifican de forma individual dependiendo de las ne-
cesidades detectadas. Pueden incluir contenidos curriculares, fomento
de las relaciones sociales con los compafieros, programas especificos
para una necesidad particular (momentos de recreo, comedor, activi-
dades extraescolares), etc.

Las actividades son de dos tipos:
e Actividades con la persona con TEA: Las actividades se llevan a
cabo en el medio natural, en este caso su centro educativo, y son
implementadas por un profesional que se desplaza periédica-
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mente para ofrecer el apoyo. La periodicidad se establece en
base a las necesidades individuales.

e Reuniones de coordinacion: La coordinacién con todos los profe-
sionales del centro ordinario es muy importante para el buen
aprovechamiento del apoyo, por ello se realizan reuniones perié-
dicas de puesta en comun de objetivos, evaluaciéon y seguimien-
to con los profesionales del centro ordinario.

¢ El otro tipo de apoyo es el que proporcionan los centros de integracién
preferente de alumnado con Trastornos Generalizados del Desarrollo.
En estos centros existen grupos reducidos de alumnos con TEA (y, en
general, necesidades de apoyo de moderadas a ligeras) que pasan
parte de la jornada escolar en un aula especializada donde reciben
apoyo especifico y el resto del tiempo desarrollan las actividades en su
aula de referencia siguiendo el curriculum ordinario con adaptaciones
significativas o no significativas.

Equipamiento

En el caso del segundo tipo de apoyos descrito, tanto los profesionales como
las ratios son las establecidas por la consejeria de Educacion para estos cen-
tros.

No es necesario ningun equipamiento especial ya que el apoyo se ofrece en
los centros ordinarios.

Profesionales y ratios

Para 30 personas con TEA:
* 1 Psicologo o psicopedagogo responsable del caso, que hace la evalua-
cién de necesidades e interviene con la familia centrandose en las dificul-
tades que pueden surgir en el centro educativo, que supervisa y asesora

en la intervencién: Jornada completa.

e 7 Técnicos de grado medio: logopeda, maestro de audicion y lenguaje,
maestro de pedagogia terapéutica: Jornada completa.
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Atencidén diurna para personas adultas

El servicio de atencion diurna (“centro de dia”) para personas adultas
con Trastornos del Espectro del Autismo es un servicio que pretende fo-
mentar todas las habilidades y competencias que permitan lograr la ma-
xima autonomia personal posible, asi como favorecer su inclusion social

y laboral.

DESCRIPCION

DEL SERVICIO

P Desarrollar un programa de intervencién individualizado de conteni-
Objetivos dos formativos y/o laborales, a nivel personal, social y ocupacional.
Este programa debe responder a una variedad muy heterogénea de

necesidades personales o de situaciones vitales diversas.

» Procurar apoyo individualizado en actividades de la vida diaria, favo-
reciendo la adquisiciéon y el empleo de las habilidades de autonomia
personal de la manera mas independiente posible, incidiendo en la
mejora de la calidad de vida.

N
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Usuarios
y acceso

Funcionamiento

P> Maximizar el desarrollo de las capacidades personales y favorecer la inclusion
sociolaboral de la persona con TEA en los espacios comunitarios.

P> Fomentar la autodeterminacion del usuario y su participacion activa en la ela-
boracién de su programa individual a través de apoyos personalizados, pro-
curando respuestas que se adapten a sus necesidades e intereses personales.

Persona con TEA, que tenga al menos 16 afios cumplidos? y presente necesi-
dades de apoyo de leves a intensas y generalizadas. Normalmente, los usua-
rios de estos servicios suponen un grupo muy heterogéneo de personas, que
por diversos motivos, tienen dificultades para su inclusién en entornos comu-
nitarios y que requieren apoyos individualizados para ello. Por lo general, pre-
sentan necesidades intensas de apoyo, en diferentes &mbitos de su vida.

Existen diferentes vias de acceso en funcién de los requerimientos de la Co-
munidad Auténoma y/o de la existencia o no de conciertos con la Administra-
cion Autondmica.

El servicio de atencion diurna (“centro de dia”) se basa en una atencién indivi-
dualizada, dirigida a potenciar el desarrollo integral de la persona, que parte
de una evaluacion inicial de sus puntos fuertes y necesidades, y que plantea
objetivos y metas personales a conseguir.

Son servicios abiertos a la comunidad, que potencian la inclusién y participa-
cién activa de los usuarios en situaciones naturales. Se configuran como plata-
formas desde las que las personas con TEA acceden a los recursos comunita-
rios, beneficidandose de una atencion especializada que favorece el desarrollo
de las habilidades y los apoyos necesarios para ello. Ademas, establecen una
estrecha relacién con otros recursos sociales y comunitarios, manteniendo una
coordinacién constante con los mismos.

Para facilitar la consecucion de los objetivos del servicio, se plantea una orga-
nizacion de no mas de 25 6 30 usuarios por unidad de estancia diurna, dividi-
dos en grupos reducidos, que garanticen la atencion individualizada. Esta or-
ganizacién facilitara el disfrute de una atencién personalizada, adecuada a las
necesidades concretas de cada persona, especialmente en la realizacién de ac-
tividades en las que sea necesario mantener un apoyo individualizado, o ante
posibles situaciones puntuales (imprevistos, urgencias, dificultades en la ali-
mentacion, autocontrol de la conducta, etc.).

7(Podra variar en funcién de la normativa vigente en la Comunidad Auténoma donde se localice el servicio).

CONFEDERACION

AUTISMO
I ESPANA

Contenidos / Actividades/ Areas de atencion

a) Apoyo en el desarrollo de habilidades personales y sociales.

Acciones desarrolladas con el objetivo de fomentar las competencias perso-
nales de los usuarios, favoreciendo la maxima autonomia posible.

Se promoveran actividades que faciliten la adquisiciéon y uso de:

* Habilidades de comunicacion.

* Habilidades de autonomia personal (higiene personal, vestido, alimen-
tacion, salud y seguridad) y actividades del hogar.

e Habilidades sociales y de relacién interpersonal.

* Competencias formativas y educativas para personas adultas.

* Habilidades vocacionales y laborales.

* Toma de decisiones personales.

* Conocimiento y defensa de los propios derechos.

e Participacién en los recursos de la comunidad (conocimiento y uso del
transporte, comprension y uso del dinero, participacién en los recursos
comunitarios, etc.).

Todas las acciones se enmarcaran en un programa de apoyo individualiza-
do. Para establecerlo son necesarias:

* Entrevistas personales con el usuario, su familia, o cualquier otra per-
sona de relevancia en el desarrollo del programa.

e Evaluacion inicial de las necesidades de apoyo de la persona con TEA
(incluyendo y empleando los apoyos y adaptaciones necesarias, asi
como una valoracién subjetiva aportada por el propio usuario sobre
sus necesidades, y una evaluacién de la situacion y las necesidades fa-
miliares).

* Diseno del plan de apoyos y de la metodologia para llevarlo a cabo, y
elaboracién del programa en colaboraciéon con el usuario y la familia.

Guiado por el programa individual, las actividades y los objetivos deben ser
funcionales, significativos y relevantes para el usuario. Deben establecerse
de acuerdo a su edad cronolégica, y deben ser individualizadas, variadas,
practicas y generalizables, y que favorezcan la participacién en el entorno
comunitario.

1118




112

AUTISMO, CALIDAD DE VIDA | l¢)¢

LOS SERVICIOS QUE DAN RESPUESTA A LAS NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON TEA' Y SUS FAMILIAS

b) Atencién especializada.

Implica todas las acciones preventivas o de intervencion, dirigidas a favore-
cer y mantener una buena salud (fisica, psicolégica, etc.), asi como a valorar
y actuar en otros aspectos del entorno de la persona con TEA (sociales, co-
munitarios, familiares, etc.).

Supone:

» Cuidado de la salud:

e Acciones preventivas y de promocion de la salud: Programas de educa-
ciéon para la salud, dirigidos a establecer habitos de vida saludables, su-
pervisién de los habitos de alimentacion y establecimiento de progra-
mas de intervencién en los casos necesarios, programas de promocion
del deporte y la actividad fisica, programas de prevencién del envejeci-
miento, fisioterapia.

* Atencién psicolégica: Elaboraciéon y seguimiento de los programas de
intervencién individual y comunitaria, asi como la intervencién clinica
en este ambito y seguimiento en el mismo.

* Atenciéon médica y sanitaria: Programas de cuidado de la salud y accio-
nes dirigidas al tratamiento e intervencién en condiciones determina-
das (seguimiento farmacolégico, trastornos créonicos de salud, salud
mental, complicaciones derivadas de los procesos de envejecimiento,
etc.).

» Atencion al contexto social y familiar: Valoracién de las caracteristicas del

entorno socio-comunitario de los usuarios, desarrollo de estrategias para
favorecer su inclusién y participaciéon social, etc.

* Apoyo y coordinacion con la familia: contactos y seguimientos periddi-
cos, para la realizacion, coordinacién y seguimiento del Programa Indi-
vidual de Atencién, y orientacién en aspectos relacionados con sus ne-
cesidades y los apoyos establecidos.

* Apoyos en actividades integradas en la comunidad: Implica el apoyo al
usuario en las actividades a desarrollar en contextos naturales. El obje-
tivo es realizar el mayor nimero posible de actividades en el entorno
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comunitario, facilitando el uso de los recursos sociales, educativos, de
ocio o laborales de la comunidad, mas alla de situaciones puntuales de
apoyo, como visitas a médicos, hospitalizaciones, realizacién de trami-
tes administrativos, u otras situaciones en las que se pueda precisar.

P Promocion de la autodeterminacion y de la toma de decisiones persona-

les: Despliegue de estrategias y apoyos para avanzar en la participaciéon
directa de los usuarios para que puedan jugar un papel directo en la toma
de decisiones personales y ejercitacion de sus derechos, asi como en la
busqueda de resultados personales que repercutan en su calidad de vida,
desarrollo personal y profesional, bienestar emocional.

P Evaluaciones y seguimiento continuado, a demanda de los profesionales,

de las familias o del propio usuario. Con ellas se pretenden conocer las ne-
cesidades actuales del usuario, las orientaciones para el trabajo en el ser-
vicio, y los indicadores para la elaboracion y revisién de su programa de
trabajo.

(* La atencion especializada que se presta en el servicio de atencién diurna puede con-
templar en su desarrollo medidas y acciones descritas en otros servicios del catalogo,
gue la complementan. Este puede ser el caso del servicio de diagndstico y evaluacién,
apoyo especializado en la promocién de la salud, asesoramiento e informacién, etc.)

) Servicios complementarios.

P Manutencion: Supone proporcionar, al menos, dos comidas diarias a los usua-

rios (desayuno y comida, o comida y merienda). Los menus deben estar su-
pervisados por un especialista en nutricién, garantizando el adecuado apor-
te calorico y nutricional.
Implica:
* Elaborar los menus, y darlos a conocer a los usuarios y a sus familias con
suficiente antelacién, proporcionando los apoyos necesarios para ga-
rantizar su comprension.

e Prestar el apoyo adecuado en las horas de la comida a los usuarios que
lo precisen, en funcién de sus necesidades individuales.

P Transporte: Es imprescindible que el servicio cuente con un sistema que ga-

rantice el desplazamiento y el acceso de los usuarios a los recursos. Estos son
personas adultas que pueden no disponer de otra manera de llegar hasta el
servicio, bien porque precisen apoyos para el desplazamiento independien-
te 0 porque no tengan a su alcance los medios para llevarlo a cabo. La au-
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sencia de transporte condiciona el acceso de los usuarios a los recursos y
mantiene la dependencia que puedan presentar en relacién a su entorno
mas proximo. Ademas, condiciona el funcionamiento familiar imponiendo
unas restricciones que no son propias cuando todos sus miembros han llega-
do a la vida adulta.

Por otra parte, la disponibilidad de transporte es imprescindible en zonas ge-
ograficas donde no existan servicios especializados de este tipo cercanos a
los domicilios familiares, lo que implica un desplazamiento diario de los
usuarios a distancias considerables para acudir al centro. Esta necesidad se
incrementa en entornos rurales, de dificil acceso a través de transporte pu-
blico. En cualquier caso, el transporte debe garantizar las condiciones de ac-
cesibilidad y seqguridad fundamentales, contando para ello con profesionales
con formacién y conocimientos especializados en relacion a las necesidades
de las personas con TEA.

Organizacion

Periodos de atencion.

Durante todo el afio, de lunes a viernes, exceptuando festivos, en estancia
diurna (8 horas diarias).

Frecuencia de atencion

Diaria, de lunes a viernes, atendiendo a las distintas actividades en funcion
a las necesidades de cada usuario. Esta dedicacion debe quedar establecida
en el plan individual de apoyo, y recogerse en un horario que se encontrara
a disposicion del usuario, su familia y de los profesionales.

En relacién a los usuarios, la atencién diaria debe contemplar:
* Horas de actividad en las distintas areas de apoyo.
* Horas para la atencién especializada a las necesidades individuales del
usuario.
* Periodos de descanso a lo largo de la jornada.

En relacion a los profesionales, la atencién diaria debe contemplar:
e Horas de dedicacién de los profesionales para la evaluacion e inter-
vencion individuales (personales y sociales). Incluye atencion a la fami-
lia y al propio usuario.
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* Horas de preparacién del trabajo a desarrollar en cada area (infor-
mes, materiales, bibliografia, metodologias, programas...) y de or-
ganizacion del taller/entorno y las actividades (materiales, ayudas
visuales, etc...).

Coordinacion con otros servicios

Implica la coordinacion con diferentes servicios: Centros educativos y for-
mativos, programas y servicios de empleo, servicios de vivienda, servicios
sociales, sanitarios, de ocio, etc. También con los recursos dirigidos a la
familia del usuario, especialmente con los recursos de informacién, ase-
soramiento, orientacion y formacion.

Equipamiento

* Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente, acogedoras
y ajustadas a las necesidades del servicio.

Con el fin de garantizar la participacion e inclusion social de los bene-
ficiarios, se procurara que se encuentren integrados en la comunidad,
con una dotacién adecuada y suficiente de recursos y servicios en el en-
torno proéoximo.

Las instalaciones contemplaran espacios destinados a la realizacién de
actividades formativas y ocupacionales (aulas, talleres, etc.), asi como
otros orientados a la intervencién especializada (aula de comunicacién y
logopedia, sala de fisioterapia, etc.). Ademas, incluiran espacios destina-
dos a la practica deportiva (gimnasio, vestuarios, etc.), asi como a la ma-
nutencién y el descanso (comedor, sala de descanso, etc.). Serd también
necesario contemplar en las instalaciones los despachos para el trabajo
técnico y la gestién, asi como los destinados a la coordinacién de los pro-
fesionales, y las reuniones con las familias.

* El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacion, bibliografia,
etc.) como tecnolégico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.) se
adaptara a las actividades a realizar.
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Profesionales Para 30 usuarios con TEA:
y ratios

Area de atencion especializada

e 1 Titulado de Grado Superior. Responsable + complemento directivo.
Jornada completa.

* 1 Psicdlogo / coordinador de programas. Jornada completa.

* 1 Responsable de calidad: Debe cubrir un total de 12 horas de trabajo
semanal, equivalente. Puede contemplarse la figura de un técnico de
grado medio.

* 6 Titulados universitarios (diplomados o de grado) o técnicos especia-
listas: educacion fisica, musica, maestros de taller.

e 2 Titulados en Fisioterapia. Jornada completa.

e 2 titulados en Logopedia. Jornada completa.

e 2 Técnicos de integracion social. Jornada completa.

e 1 Auxiliar Técnico Sanitario (ATS) o Diplomado Universitario en Enfer-
meria (8h/semana)

* 1 Trabajador social (4h/semana)

* 4 Educadores. Jornada completa.

* 4 Cuidadores (Transportes/ apoyo actividades). Jornada completa.

Area de gestion y administracion

e 1 Auxiliar Administrativo
¢ 1 Gerente

Area de servicios generales

* 1 cocinero

* 1/2 jornada de ayudante de cocina
¢ 1 personal de servicios domésticos
* 1/2 jornada de oficial de oficios

* 1 personal de transporte
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Se entiende por empleo con apoyo el conjunto de acciones de orienta-
cion y acompainamiento individualizado en el puesto de trabajo, pres-
tadas por preparadores laborales especializados, que tienen por objeto
facilitar la adaptacion social y laboral de trabajadores con discapacidad
con especiales dificultades de inserciéon en empresas del mercado ordi-
nario de trabajo en condiciones similares a al resto de los trabajadores
que desempeian puestos equivalentes.”

DESCRIPCION

DEL SERVICIO

P Favorecer la integracion laboral de la persona en un medio ordina-
Objetivos rio de trabajo, incrementando sus oportunidades de promocion per-
sonal, profesional, y de integracién social, asi como sus habilidades

de autodeterminacién y su calidad de vida.

> Fomentar el aprendizaje de habilidades relevantes para el desempe-
o de un puesto de trabajo, tanto en relacién a las propias de la ac-
tividad laboral, como a las habilidades interpersonales necesarias
para acceder y mantener dicha actividad.

2 Real Decreto 870/2007 por el que se regula el programa de empleo con apoyo como medida de fo-
mento del empleo de personas con discapacidad en el mercado ordinario de trabajo.
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Usuarios
y acceso

Funcionamiento

P Favorecer el aprendizaje de destrezas funcionales y significativas, y promo-
ver su generalizacién en los diferentes entornos del mundo laboral.

P Maximizar las oportunidades laborales y formativas de la persona, fomentan-
do su aprovechamiento y la continuidad a lo largo de toda la vida adulta.

»Promover la permanencia de la persona en los entornos laborales y formati-
vos adecuados a sus necesidades individuales, minimizando las situaciones
de abandono del empleo, o el cambio a recursos poco enriquecedores para
la persona.

Persona adulta con TEA, con una edad superior a 18 aios, con interés por des-
arrollar un trabajo en una empresa ordinaria, y con habilidades y competencias
para adaptarse a los requerimientos del puesto de trabajo.

El empleo con apoyo tiene entre otros principios el de “rechazo cero”, es decir
cualquier persona con los apoyos necesarios puede participar de este programa.

Tanto para el acceso como para el mantenimiento del empleo se hace impres-
cindible que la persona disponga de los apoyos necesarios.

Se basa en una atencién individualizada, que parte de un proceso previo de
orientacién vocacional consistente en el conocimiento de los intereses y capa-
cidades del candidato. (Cuesta, et al. 2004) ).

Las formulas de empleo deben contemplar los apoyos en cuanto a condiciones
personales, adaptacion de espacios, de tiempos de trabajo y de las actividades
a realizar. También de los programas de formacién, de los tipos de relacién la-
boral, asi como de los disefios de puestos de trabajo, etc.

Aunque los apoyos sean proporcionados por entidades promotoras especiali-
zadas en los apoyos a las personas con TEA, requieren también de la compren-
sion e implicacion de otros sectores relevantes (tejido empresarial, etc.).

Contenidos / Actividades/ Areas de atencién
a) Se establece un primer contacto con los candidatos dirigido a presentar el

servicio y facilitar la toma de decisiones apropiadas con relaciéon a la bus-
queda de un puesto de trabajo.
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Se mantiene una entrevista en la que se realiza una evaluacion funcional
de las necesidades de la persona y se comentan sus preferencias y expec-
tativas laborales. Implica:

* Orientacién laboral en relacién a preferencias individuales, expecta-
tivas laborales, autoconocimiento, etc.

e Evaluacion mediante distintos procedimientos de las habilidades,
(puntos fuertes y débiles), de los candidatos. Para ello se realizaran
entrevistas, se administraran pruebas normativas o criteriales, y se
podra llevar a cabo una observaciéon en contextos naturales.

* Andlisis del entorno familiar, laboral y comunitario: Establecimiento
de los elementos facilitadores y de las posibles barreras del entorno.

e Elaboracion del perfil profesional.

* Implicacién de la persona con TEA (y su familia si procede) en rela-
cién al proceso de insercion laboral.

b) Bisqueda de empleo.

Acciones de exploracion y contacto con el tejido empresarial, desarrolla-
das con el objetivo de crear una bolsa de trabajo que permita encontrar
el puesto de trabajo que mejor se adecue a cada persona.

Implica:

* Analisis del mercado de trabajo: Identificacion y seleccién de secto-
res de actividad, asi como de puestos concretos de trabajo.

* Relaciones con las empresas: Elaboracién de bases de datos de em-
presas y ofertas de empleo, establecimiento de contactos y conve-
nios con el tejido empresarial, asi como asesoramiento e informa-
cién al mismo.

¢) Andlisis del puesto de trabajo. Emparejamiento persona- puesto.

Una vez se considera que existen puestos compatibles con las habilidades,
conocimientos y preferencias de la persona demandante se realiza un ana-
lisis sistematico del puesto de trabajo. Se realizara a través de entrevistas,
cuestionarios y de la observaciéon en el entorno natural. En esta fase, se cru-
zan los perfiles de los trabajadores y los puestos de trabajo. Todo ello se
orienta a facilitar la toma de decisiones en relacién a la adecuacién perso-
na-puesto de trabajo.
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Implica:

e Estudio de las tareas que exige el puesto en los diferentes momentos
de la jornada laboral, y de los requisitos del perfil.

e Andlisis del ritmo y las condiciones de produccién, de la ubicacién del
puesto en la empresa, asi como de las estrategias de solucién de pro-
blemas.

* Analisis ambiental del puesto de trabajo, tanto desde su aspecto fisico
y material, como desde el social.

d) Entrenamiento y adaptacion.

Proceso de formacién llevado a cabo por el mediador laboral en el puesto
de trabajo concreto. Se realizaran las adaptaciones necesarias para favore-
cer que la persona realice la tarea de la mejor manera posible.

Implica:

P Adaptacion del puesto de trabajo: Desarrollando una rutina regular
de trabajo, realizando una estructuracién de las tareas y de las situa-
ciones sociales, y estableciendo los apoyos necesarios (adaptaciéon de
espacios y herramientas, ayudas visuales, control de la sobre-estimula-
cion ambiental, apoyos a la comunicacién y a las relaciones sociales,
etc.).

P Formacion y aprendizaje de tareas en el puesto de trabajo: Desarrollo
de las destrezas laborales necesarias para desempefiar las tareas, asi
como de habilidades sociales y comunicativas, fomento del uso ade-
cuado del tiempo libre, higiene y seguridad, autodireccién, etc.

En esta fase es el preparador/mediador laboral el que lleva a cabo el pro-
ceso de formacién, en el mismo puesto de trabajo que la persona va a
desempefar. Ademas, realiza las adaptaciones necesarias para que la per-
sona desarrolle las actividades laborales de forma éptima.

Inicialmente el preparador laboral presta un apoyo directo a la persona,
que progresivamente va disminuyendo, a medida que ésta se adapta al
puesto de trabajo y surgen apoyos naturales en el entorno. Lo ideal es
que sean los propios compaferos de trabajo los que presten los apoyos a
la persona con TEA, ayudandole a resolver las incidencias que puedan
surgir y facilitando el establecimiento de relaciones interpersonales signi-
ficativas.
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e) Seguimiento y valoracion.

Seguimiento de la actividad laboral desempefiada por la persona con TEA
y de la idoneidad de las adaptaciones establecidas a tal efecto.
Implica:

P Evaluaciéon del rendimiento y de la calidad del trabajo: Consideracion
de la tasa media de produccion, y elaboracién de informes de progreso.

» Reduccién progresiva de la cantidad e intensidad de los apoyos, o
modificaciéon de los mismos (no extincién). Busqueda y despliegue de
apoyos naturales.

» Auto-evaluacion del puesto, del rendimiento y del ambiente, tenien-
do en cuenta el mantenimiento del sequimiento a largo plazo.

» Implicacién y orientacién a la familia de la persona con TEA en rela-
cion al proceso de insercién laboral.

Organizacion
Periodos de atencion.

Durante todo el afio, toda la semana, en funcién del horario laboral de los
diferentes puestos de trabajo.

Frecuencia de atencion

Se relacionara con el horario laboral de la persona con TEA, manteniéndose
la posibilidad de que se realice cualquier dia de la semana, atendiendo a las
distintas actividades en funcion a las necesidades de cada usuario, y de la
empresa en la que ocupa el puesto de trabajo. Intensidad en funcién de ne-
cesidades de apoyo, en TEA se mantiene a lo largo del tiempo (continuada).
Esta dedicacion debe quedar establecida en el plan individual de apoyo, y
recogerse en un horario que se encontrara a disposicién de los profesiona-
les y del propio usuario y su familia.

En relacién a los usuarios, la atencién diaria debe contemplar:
* Horas de apoyo en las tareas laborales, realizadas en el puesto de tra-

bajo.
* Horas de apoyo al transporte, (si fuera preciso)
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* Horas de apoyo fuera del horario laboral , para la atencién especiali-
zada a las necesidades del usuario en relacién a aspectos como su
adaptacion al entorno de trabajo, manejo de las relaciones interperso-
nales, et.) si fuera preciso.

En relacion a los profesionales del servicio, la atencién diaria debe contem-
plar:

P Horas dedicadas a la prospeccion y busqueda de empresas potencial-
mente interesadas en la insercion laboral de personas con TEA.

P Horas de dedicacion de los profesionales para la visita de las empresas
contactadas y la entrevista con los responsables de las mismas.

P> Horas de dedicacion de los profesionales para la orientacién laboral
sobre intereses laborales y evaluacion de las necesidades individuales (la-
borales, personales y sociales) de apoyo. Incluye entrevistas con la fami-
lia y con el propio usuario.

P Horas de dedicacién de los profesionales para el analisis de los puestos
de trabajo detectados. Incluye entrevistas con los responsables directos
de dichos puestos de trabajo.

P Horas de apoyo a la persona con TEA en su puesto de trabajo.

P> Horas de preparacion del trabajo a desarrollar en cada area (informes,
materiales, bibliografia, metodologias, programas, etc.).

Coordinacion con otros servicios

Implica la coordinacion con diferentes servicios: Centros formativos, servicios
de vivienda, servicios sociales, sector empresarial, etc., asi como con la familia
del usuario, y con otros orientados a la misma, especialmente con los de aseso-
ramiento, orientacién y formacioén.

Equipamiento

¢ Instalaciones accesibles, adaptadas a la normativa vigente, acogedorasy
ajustadas a las necesidades del servicio.

* El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacion, bibliografia, etc.)
como tecnoldgico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.) se adapta-
ran a las actividades a realizar.

Profesionales
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Para 30 usuarios con TEA:

Area de atencion especializada

¢ 1 Coordinador del servicio: Técnico de Grado Superior (psicélogo, psi-
copedagogo...). Jornada completa.

¢ 1 Orientador laboral: Técnico de grado superior (Psicologo). Media jor-
nada.

* 1 Prospector de empleo: Técnico de Grado Medio (Trabajador Social).
Jornada completa.

* 10 Mediadores laborales (minimo): Técnicos de Integracién Social. Jor-
nada completa.

Area de gestion y administracion
* 1 Auxiliar Administrativo. Media jornada.
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Vivienda

Disponer de una vivienda digna es un derecho de todas las personas.
Ademas, uno de los elementos que suelen caracterizar la vida adulta es
el paso del hogar familiar a la vivienda propia y con ello a la vida inde-
pendiente. Los servicios de vivienda, por lo tanto, estarian orientados a
proporcionar a la persona con TEA un espacio para habitar, o a facilitar
su adaptacion y vida independiente en recursos de vivienda ordinarios.

DESCRIPCION

DEL SERVICIO

» Favorecer que la persona con TEA disponga de una alternativa de
Objetivos vivienda propia, maximizando las opciones de desarrollar una vida
independiente y autbnoma, garantizando los apoyos individualiza-

dos para ello.

» Adaptar el entorno de manera que éste favorezca el desarrollo y
empleo de habilidades de autonomia personal, de competencias so-
ciales, de eleccion personal...

P Velar por las condiciones de salud y seguridad de la persona con TEA.

P Garantizar las condiciones de respeto a la intimidad, y a disponer
de manera individual de espacios personalizados y de pertenencias
propias.

Usuarios
y acceso

Funcionamiento
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» Favorecer el desarrollo y mantenimiento de relaciones interpersonales satis-
factorias (distintas a las familiares), que contribuyan al apoyo emocional y
social de la personas con TEA en su vida independiente.

P Facilitar la realizacion de los programas de conciliacién de la vida familiar y
personal (“respiro familiar”), que impliquen estancias con pernocta.

Personas con TEA mayores de edad, respondiendo a su demanda, a la de su
familia, o a la de sus representantes legales.

La organizacion y el funcionamiento del servicio deben garantizar que los
usuarios vivan en un entorno acogedor y respetuoso, en el que se encuentre
asegurado su derecho a la intimidad.

Dispondran de habitaciones individuales, que facilitaran el respeto a este de-
recho, asi como la personalizacién de los espacios y la posibilidad de disponer
y utilizar pertenencias propias.

Para facilitar la consecucion de los objetivos del servicio, se plantea que las vi-
viendas estén ubicadas en entornos integrados en la comunidad, en zonas
bien comunicadas mediante transporte publico, y con servicios adecuados en
el entorno (comercios, instalaciones deportivas, centros de ocio, etc.). Ademas,
se recomienda una organizacién de no mas de 4-5 usuarios por vivienda,
cuando ésta se comparte con otras personas.

En el caso de que la persona con TEA viva sola, dispondra de un apoyo pun-
tual, dirigido a sus necesidades individuales, que podra proporcionarse con
mayor o menor intensidad dependiendo de las mismas o a demanda de la
persona con TEA.

Contenidos / Actividades/ Areas de atencion

a) Apoyo en las actividades domésticas y situaciones de la vida diaria.

Se desarrollan un conjunto de actuaciones dirigidas al apoyo individualiza-
doy a la supervisiéon en la realizacion de las actividades de la vida cotidiana
(organizacion de las tareas domésticas, planificacién y control de la econo-
mia doméstica, etc.), asi como en la resolucion de los posibles conflictos de
la vida diaria (relaciones interpersonales, laborales, etc.). Para ello se pro-
porciona atencién individualizada, entregando informacion clara, comple-
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ta y oportuna a los usuarios, que les permita conocer las estrategias para el
mantenimiento del hogar y de la vida en él, asi como la metodologia para
planificarlas y desarrollarlas.

b) Autonomia y cuidado personal.
¢) Actividades en la comunidad y actividades de ocio.

Se ponen en practica actuaciones que tienen como objetivo favorecer el uso
de los recursos comunitarios y la participacion en los mismos (realizacién de
compras, uso de servicios comunitarios, etc.), asi como actividades de ocio
en la propia vivienda y en la comunidad, proporcionando para ello un
apoyo individualizado.

En cualquier caso, el funcionamiento del servicio de vivienda debe contemplar:

P Acciones de apoyo dirigidas a las personas con TEA en su vivienda.

P Reuniones periddicas con otros profesionales del servicio en las que se

revisara:
e El desarrollo de la programacién planteada, valoracién de su

ajuste a las necesidades de la persona y si a su vez la interven-
ciéon se ajusta a lo programado.

e Sistemas de trabajo utilizados con la persona.

e Sistemas de comunicacion y expresion de necesidades.

* Intervencién en posibles situaciones de conflicto.

P Reuniones con los profesionales de otros recursos o servicios. Incluye:
* Revision de la programacion planteada en cada servicio, valora-
cién de su ajuste a las necesidades de la persona y si a su vez la
intervencion se ajusta a lo programado.
e Atencién a las dudas de los otros profesionales implicados en el
apoyo a la persona con TEA en relacién a la atencién en el ser-
vicio de vivienda.

P Reuniones con la familia y con la propia persona con TEA.
e Revisién de la programacién planteada, valoraciéon de su ajuste
a las necesidades de la persona y si a su vez la intervencién se
ajusta a lo programado.
e Atencién las dudas de la familia o de la persona con TEA en re-
lacion a los servicios y apoyos disponibles en la vivienda.

CONFEDERACION
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Organizacion

Periodos de atencion.

Todos los dias del afio, incluyendo fines de semana, periodos vacacionales y dias
festivos.

Frecuencia de atencion

El servicio funcionara todos los dias de la semana, las 24 horas diarias, incluyen-
do fines de semana, periodos vacacionales y dias festivos.

No obstante los usuarios podran disfrutar del mismo en diferentes periodos a lo
largo de la semana, en funcién de las necesidades individuales de cada uno o de
sus circunstancias personales.

Los usuarios podran beneficiarse de actuaciones que variaran desde el apoyo
continuado, a la supervision en momentos puntuales en funcion de las necesi-
dades individuales de cada persona. En el caso de que se preste a personas que
vivan solas y requieran unos apoyos puntuales, éstos se estableceran en funcién
de las necesidades individuales de los usuarios, consensuandose con ellos las
condiciones basicas de prestacién de los mismos (frecuencia, momentos a lo
largo de la semana, etc.).

Asimismo, durante el periodo diurno la intensidad del servicio también sera va-
riable, en funcién de los apoyos disponibles para los usuarios y de si se benefi-
cian o no de otros servicios (formativos, ocupacionales, etc.).

Coordinacion con otros servicios

Implica una estrecha coordinacién con otros servicios de atencion, especialmente
con los formativos y/o ocupacionales (servicios educativos, servicios de atencién
de dia, empleo, etc.), asi como con los de vigilancia de la salud (atencién médica
y sanitaria, control de peso y alimentacion, etc.), y los de ocio y tiempo libre.

Se pretende que toda la intervencion y prestacién de apoyos realizados en este
ambito de la vida de la se coordine e integre dentro del plan individual de apo-
yos, por lo que las reuniones de coordinacién se celebraran peridédicamente con
profesionales de estos servicios, asi como con otros ambitos relevantes de la vida
de la persona con TEA, (como el familiar) si es oportuno.
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Tipologias y Equipamiento Profesionales En viviendas permanentes, con usuarios que presentan necesidades de apoyo

y ratios de intensas a generalizadas:
Con el fin de garantizar la participacién e inclusién social de los beneficiarios, se
procurara que las viviendas se encuentren integradas en la comunidad, con una Numero de personas en cada vivienda: Maximo recomendado 4-5.
dotacion adecuada y suficiente de recursos y servicios en el entorno préximo.
Profesionales:

En el caso de que sean recursos especificos, las instalaciones seran accesibles, aco- * Director-Gerente (1/3 jornada)

gedoras adaptadas a la normativa vigente, y a las necesidades del servicio * Psicélogo/Pedagogo Coordinador (1/2 jornada)

Se procuraran habitaciones individuales a los usuarios, y se contara con el resto e Trabajador social

de las dependencias propias de una vivienda habitual (bafios, cocina, salén, etc.). * 1 Técnico Integracion Social (jornada completa)
* 3 Educadores: (jornada completa)

El equipamiento tanto a nivel técnico (documentacion, bibliografia, etc.) como e 2 Cuidadores

tecnoldgico (recursos informaticos, audiovisuales, etc.) se adaptara a las activida- * Administrativo (1/3 jornada)

des a realizar. * Profesional de cocina (1/2 jornada)

* Profesional Servicio Doméstico (1/2 jornada)
(* Se podrian incorporar perfiles profesionales complementarios en el caso de que
la vivienda sea compatible con la asistencia a otro tipo de servicios, como los de
atencion diurna).

En el caso de las personas que vivan solas, o requieran una supervisiéon pun-
tual (en viviendas de, maximo, 4 personas), se mantendran los siguientes pa-
rametros:

e 1 psicdlogo: 6h/semana: 4 usuarios.
e 1 Técnico integracion social: 20 h/semana: 4 usuarios.
* 1 Trabajador social: 4h/semana semanales: 4 usuarios.
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CALIDAD DE VIDA

Y CALIDAD EN LA
PRESTACION DE SERVICIOS

A continuacion se proponen algunos indicadores que pueden emplearse para
favorecer la calidad de las actuaciones de los servicios descritos, y también la
calidad de vida de las personas que los disfrutan

Para su elaboracion se ha adoptado la estructura propuesta por José Luis Cues-
ta en la publicacion “Trastornos del Espectro Autista y Calidad de Vida. Guia de
Indicadores para evaluar organizaciones y servicios. (2009)”, y también se han
adaptado o reproducido algunos de los indicadores que el autor propone en
dicha Guia. Otros han sido desarrollados por grupo de trabajo que ha elabora-
do el presente documento, incorporandose en las diferentes dreas en funcion
de su ambito principal de aplicacion.

En cualquier caso, la Confederacion AUTISMO ESPANA y los autores de este
trabajo agradecen la colaboracion de José Luis Cuesta en la revision de esta
propuesta, y su generoso ofrecimiento para incorporar en esta publicacion el
resultado de su Guia de Indicadores.

N
ESPANA

131




AUTISMO, CALIDAD DE VIDA };le)¢

CALIDAD DE VIDA Y CALIDAD EN LA PRESTACION DE SERVICIOS

CONFEDERACION

AUTISMO
I ESPANA

Referidos a la evaluacion

de las necesidades y preferencias de los
beneficiarios, y a la elaboracion

de los planes de desarrollo personal

Referidos al la persona con TEA
y/o a su familia

Se garantiza el respeto a la identidad y a los derechos de las personas con TEA y
de sus familias

Evidencia:
Se realiza en todos los casos una entrevista personal y se lleva a cabo una atencion

Se dispone de una carta de derechos y de- Se informa de sus derechos y deberes a los . .
individualizada a cada demanda concreta. En caso de no poder resolver la deman-

beres de los usuarios, familias y profesio-
nales, en formato accesible y adaptado a
las necesidades de los usuarios.

interesados, adoptando las medidas opor-
tunas para favorecer su acceso a la infor-
macion y el registro de sus valoraciones
sobre la misma (apoyos visuales, sistemas
alternativos y aumentativos de comunica-
cion, etc.).

Evidencia:

Existe un Cédigo Etico compartido y co-
nocido por todos los implicados en el ser-
vicio, donde se describen las relaciones,
actuaciones y actitudes hacia las perso-
nas con TEA que disfrutan del mismo.

Se proporciona un trato amable, ético y respetuoso que tiene en cuenta la integri-
dad y dignidad de la persona con TEA

Se recogen las valoraciones sobre la satis-
faccion y las incidencias en relacién al
Cédigo Etico y se plantean acciones de
seguimiento en relacién a las mismas.

Evidencia:

Se registra el nUmero total de demandas
del servicio, y el porcentaje de las resueltas
satisfactoriamente.

Se realizan actas de las entrevistas perso-
nales reflejando la demanda, el analisis
inicial del caso, el/ los profesionales impli-
cado, y la intervencion o derivacién acor-
dada.

da, se orienta la derivacion a otros recursos mas ajustados.

Se realiza un seguimiento de las demandas
recibidas, de su valoracién y del resultado,
explicitdndose los motivos si resultan des-
estimadas o derivadas a otro recurso.

Se evalua la satisfaccion de los usuarios
del servicio (encuesta, cuestionario, etc.)
en relacién a diferentes aspectos (tiem-
po medio de espera, de atencién, cali-
dad de la informacion, de la atencion re-
cibida, etc.)

Se elaboran planes de intervencion y apoyos adaptados a las caracteristicas y de-
mandas de cada persona, determinadas en una evaluacién inicial de necesidades,
teniendo en cuenta las opiniones los beneficiarios, y/o su la familia o representan-
tes legales y el equipo de profesionales del servicio.

Se favorece que la persona con TEA (y/o su familia) participen en la planificacion
y toma de decisiones significativas para su vida, relacionadas con el ambito de ac-

. s . . Evidencia:
tuacion del servicio
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Evidencia:

Se promueven acciones destinadas a fa-
vorecer el conocimiento sobre las alterna-
tivas disponibles de eleccion y el desarro-
llo de las competencias personales necesa-
rias para tomar las decisiones.

Se respetan las elecciones realizadas tanto
por la persona con TEA como por las fa-
milias, y se integran en las actuaciones del
servicio, siempre que respeten las normas
establecidas en el mismo, y que no con-
travengan los derechos de las personas
con TEA.

Se llevan a cabo las actuaciones precisas
para identificar las necesidades individua-
les de cada persona (entrevistas, evalua-
ciones, observacion, etc.), facilitando los
sistemas y recursos de apoyo necesarios
que favorezcan la expresion de deseos, in-
tereses y necesidades de cada uno.

Existen registros y protocolos para recoger

las expectativas, deseos y necesidades de
los beneficiarios, considerando sus necesi-
dades de apoyo para hacerlo.

Se realizan las adaptaciones oportunas
para facilitar la expresiéon de las opiniones
por parte de los beneficiarios que lo re-
quieran, registrandose por escrito los re-
sultados de las mismas.
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Se disefa un plan de intervencion, basado
en las caracteristicas, intereses y necesida-
des de cada persona, determinadas en la
evaluacién inicial.

Se proponen y consensuan los planes indi-
vidualizados de apoyo entre los implica-
dos en el mismo (profesionales, familia y
persona con TEA), adoptando las medidas

necesarias para favorecer la accesibilidad
de la informacion y la comprensién de la
misma por parte de todos.

Se registran las actuaciones realizadas para
adaptar la intervencion a cada persona, y
se detallan los materiales de apoyo indivi-
dualizados a emplear.

Evidencia:

Se recoge la opinién de la persona con
TEA y/o su familia, o representante legal,
considerando las propuestas que realice/n
para modificar su plan de apoyos.

Se registran por escrito los acuerdos a los
que se llega en las reuniones de coordina-
Cién asi como las propuestas de cambios y
las fechas de modificacién de las progra-
maciones individuales.

El plan de apoyos se recoge por escrito, detallando las actuaciones, y los resulta-
dos de las evaluaciones de seguimiento, asi como las medidas para valorar los lo-
gros alcanzados y los periodos de revision de las actuaciones.

Se realiza una evaluacién periédica del
logro de objetivos, y se revisan los resulta-
dos con el beneficiario, y/o su familia, su
representante legal, y los profesionales
del equipo, valorando la necesidad de mo-
dificar el plan de apoyos e incorporar nue-
vos objetivos.

CONFEDERACION
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Profesionales del servicio

Evidencia:

Existen y se adoptan protocolos de Buenas
Practicas consensuados y basados en evi-
dencia cientifica que avalan el modelo de
intervencién del servicio.

Se garantiza que todas las actuaciones del servicio y de sus profesionales son acor-
des a los principios de intervencion y tratamientos basados en consensos interna-
cionales y evidencia cientifica contrastada.

Evidencia:

Los profesionales disponen de la titulacién
oficial requerida (si es necesaria) para el
desempeno del puesto de trabajo.

Se dispone de la acreditacion que proceda
sobre la formacién especializada y/o la ex-
periencia de los profesionales en el ambi-
to particular de actuacién.

Se garantiza que los profesionales disponen de la formacion y capacitacion
adecuadas para el desempeno de su trabajo.

Resultados de encuestas de satisfaccion de
los usuarios.

Porcentaje de valoraciones positivas pro-
ducidas respecto al total de casos atendi-
dos, referidas a la atencién profesional re-
cibida.

Evidencia:

Se desarrolla un procedimiento de infor-
macién, formacién y apoyo a los profesio-
nales en el que fomenta la adquisicién de
conocimiento en relacién a buenas practi-
cas basadas en la evidencia relativas a las
actuaciones del servicio.

Se organizan acciones formativas en las
gue participan los profesionales, destina-
das a actualizar y compartir conocimientos

Se promueve la formacioén, la actualizacién y el desarrollo profesional.

sobre Buenas Practicas relacionadas con la
intervencion llevada a cabo en el servicio.

Se favorece la asistencia de los profesiona-
les a acciones de formacion especializada
sobre su ambito de intervencion.

Se evalla el desempefio profesional de
los profesionales del servicio de forma
periodica.
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Organizacidn y estructura del servicio

CONFEDERACION
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Se dispone de informacién actualizada y de calidad sobre las normas de funciona-
miento del servicio (objetivos, usuarios y acceso, contenidos y areas de actuacion,
periodos y frecuencia de atencion, profesionales, metodologia de actuacion, etc.)
que se facilita a las personas que lo disfrutan, o las que se interesan por el mismo,
antes de iniciar la prestacion de los apoyos.

Evidencia:
Existe un protocolo en el que se describe el Porcentaje de valoraciones positivas pro-
servicio y se detalla su organizacion y fun- ducidas respecto al total de casos atendi-
cionamiento, adoptando las medidas dos, en relacion a la informacién propor-
oportunas para favorecer el acceso a la in- cionada antes de iniciarse la prestacion de
formacion por parte de los interesados los apoyos.

(apoyos visuales, sistemas alternativos y
aumentativos de comunicacion, otros, si
fuera necesario).

Se da respuesta a las demandas planteadas en la mayor brevedad de tiempo posi-
ble, teniendo en cuenta las caracteristicas propias de cada una de ellas.

Evidencia:

Evidencia:

Se registran periédicamente las activida-
des llevadas a cabo en el servicio, inclu-
yendo las actuaciones desarrolladas con
cada usuario, asi como de las incidencias
gue surgen en las mismas.

Se dispone de una base documental de in-
formacion personal de cada beneficiario,

Existen mecanismos de organizacion y seguimiento de las actuaciones que se lle-
ven a cabo en el servicio.

que recoge todos los registros pertinen-
tes y la periodicidad con la que éstos se
detallan (datos personales, informes, re-
gistros de conducta, registros de medica-
cion, etc.)

Se elaboran informes periédicos sobre el
servicio y las actuaciones que lleva a cabo.

Evidencia:

Se dispone de protocolos de actuacion en
los que se describen las férmulas de coor-
dinaciéon con otros servicios o recursos
(identificar personas responsables, fre-
cuencia, etc.).

Existen sistemas de coordinacion con otros servicios o recursos que disfruten los
beneficiarios, estableciéndose criterios comunes de actuacion y proporcionando las
orientaciones oportunas si fuera necesario para desarrollarlos.

Se registran las actuaciones realizadas para
favorecer la coordinacion con otros servi-
cios o recursos (visitas, reuniones, entrevis-
tas, etc.), asi como los mecanismos de se-
guimiento, coordinacion y evaluacion.

Existe un protocolo de actuacion que re-
gula el tiempo establecido entre la de-
manda formulada o las necesidades detec-
tadas y el inicio de las actuaciones del ser-
vicio para satisfacerlas, asi como el resto
de procesos (procedimientos, plazos, tiem-
pos de atencion) que intervienen en el es-
tablecimiento del plan de intervencion.

Se elabora por escrito un informe inicial
con los objetivos del plan de intervencién.

Se realizan informes de seguimiento e in-
formes al finalizar las intervenciones, esta-
bleciendo el grado de consecucién de los
objetivos propuestos.

Se evalua la satisfaccion de los usuarios
del servicio (encuesta, cuestionario, etc.)
en relacién a diferentes aspectos (tiempo
medio de espera, de atencién, calidad de
la informacién, de la atencion recibida,
etc.)

Se dispone de instalaciones y espacios adecuados para desarrollar las actuaciones
del servicio, acordes a la normativa vigente (si fuera necesario), y que garantizan
la seguridad, accesibilidad, y el respeto a la dignidad e intimidad de las personas
con TEA y de sus familias.

Evidencia:

La infraestructura del servicio responde a
las exigencias de la normativa vigente.

Se garantiza la accesibilidad y comprensi-
bilidad de los espacios e instalaciones del
servicio, favoreciendo la autonomia y
uso independiente de los recursos con
los apoyos necesarios (sefializacién, so-
portes de estructuracién, ayudas visua-
les, etc.).

Se cumple con la normativa oficial de pre-
venciéon de riesgos (si fuera procedente), y
se dispone de medidas de seguridad espe-
cificas que minimizan los riesgos del con-
texto, sin crear con ello un entorno restric-
tivo.

El servicio dispone de protocolos de actua-
cion para prevenir y actuar de forma efi-
caz ante situaciones de emergencia.
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Se garantiza un tratamiento confidencial de los datos de caracter personal, de
acuerdo a la legislacion vigente sobre este aspecto.

Evidencia:

Existe un tratamiento de la informacién
conforme a la Ley Organica 15/1999 de 13
de Diciembre, de proteccién de datos de
caracter personal, y al desarrollo del Real
Decreto 1720/2007 de 21 de Diciembre,
por el que se regula el reglamento de la
Ley anteriormente mencionada.

Se realiza de manera periédica una evaluacién interna y externa (si procede) del

servicio.
Evidencia:
Existe un procedimiento de evaluacién in- todas las personas implicadas en el servicio
terna del servicio, que cuenta con los ins- (profesionales, familias y personas con
trumentos necesarios para llevarlo a cabo. TEA, aplicando las adaptaciones y medidas

necesarias para ello).
Preferiblemente, se cuenta con un proce-

dimiento de evaluacion externa del ser-
vicio.

En los procesos de evaluacion participan

Los resultados de las evaluaciones se regis-
tran por escrito y se difunden a todos los
implicados en el servicio, incorporando su-
gerencias para la mejora continua.

A nivel organizativo, el servicio debe contar con protocolos por escrito de pautas de ac-
tuacion, planes anuales de mejoras, expedientes individuales y todo tipo de registros, me-
moriales y evaluaciones del funcionamiento interno requeridos para asegurar una 6pti-
ma gestién y funcionamiento centrados en la mejora continua.

Es fundamental que los protocolos sean conocidos por todos los profesionales del servi-
cio y que las mejoras incluidas anualmente en los planes de mejora sean coherentes con
los resultados de la evaluacién interna del funcionamiento, asi como con los resultados
de las encuestas de satisfaccion de los usuarios, sus familias o sus representantes legales.
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Documentacion
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www.european-agency.org

Organizacion de las Naciones Unidas
para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
WWW.UNesco.org
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Universidad de Salamanca
http://inico.usal.es

Real Patronato de Discapacidad
www.rpd.es
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