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I. OBJETIVOS

Mediante el presente documento, el Consorcio de Autismo (integrado por la Federacién
Espanola de Padres de personas con autismo, FESPAU, y la Confederacion Autismo Espaia,
CAE) junto con la Federacién Asperger Espaiia (FAE), en calidad de entidades que representan
a las personas con Trastornos del Espectro Autista (en adelante, TEA) y a sus familias,
proponen a la Administracion General del Estado las lineas prioritarias de actuacion para lograr
el cumplimiento de los objetivos del III Plan de Accidn para las Personas con Discapacidad
2009-2012 aprobado por el Gobierno en julio de 2009, teniendo en cuenta las necesidades de

este colectivo.

Al abordar la implementacion de todas las medidas que se proponen ahora, es preciso tener en
cuenta el texto de la Convencion de la ONU sobre derechos de las personas con discapacidad
aprobada el 13 de diciembre de 2006. Dicha Convencion y su Protocolo Facultativo fueron
aprobados por Espafia el 3 de diciembre de 2007 y, una vez alcanzado el nimero necesario de

ratificaciones, entraron en vigor el 3 de mayo de 2008.

Es necesario tener en cuenta, por tanto, sus principios generales y el contenido concreto de los
derechos que se reconocen a las personas con discapacidad debido a que, con su entrada en
vigor ha pasado a formar parte del ordenamiento juridico interno espafiol. Ademas, en caso de
conflicto con normativa interna prevalece la Convencion, y también debe ser un instrumento de

interpretacion de la normativa interna en Espaiia.

A efectos de abordar de forma completa y comprensiva, aunque brevemente, una propuesta de
las areas de actuacion que deberian ser objeto de tratamiento de medidas concretas y
especificas, a continuacion se analizan la situacion actual de las personas con TEA y se explican
las razones por las que se hace necesario la adopcidon de un Plan Estratégico para, finalmente,

especificar las medidas minimas que se sugieren.

I1. PRINCIPIOS

Los principios generales del Plan seran los mismos que los de la Convencién sobre derechos de
las personas con discapacidad y el III Plan de Accidn para personas con discapacidad:
- El respeto a la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar
las propias decisiones, y la independencia de las personas;
- La no discriminacion;

- La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad;



- El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y la condicién humanas;

- La Igualdad de oportunidades;

- La Igualdad entre mujeres y hombres;

- La accesibilidad universal y disefo para todos;

- El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y nifias con discapacidad y de su
derecho a preservar su identidad;

- La transversalidad;

- El didlogo civil;

- La cooperacion institucional.

III. ESTRUCTURA

Se seguira la estructura del III Plan de Accion para las personas con discapacidad,
planteando medidas que redunden en un incremento de la calidad de vida, la inclusion social y

la autonomia de las personas con TEA.

IV. METODO

Teniendo en cuenta las respectivas competencias de las Comunidades Auténomas y las de la
Administracion General del Estado, las acciones se llevaran a cabo conforme corresponda
directamente a la Administracion General del Estado si tiene atribuida la competencia de modo
exclusivo o liderando su impulso desde los diferentes Ministerios cuando las competencias estén
transferidas a las Comunidades Autdénomas. Cuando la competencia esta transferida o es
compartida entre Comunidades Auténomas y Administracion General del Estado, el instrumento

fundamental de impulso seran las Conferencias Sectoriales.

V. FINANCIACION

Puesto que las medidas de accidon se basan en las reconocidas en el III Plan de Accidon, la

financiacion deberia incluirse dentro de la del mismo Plan en la forma en que ya esta prevista



VI. JUSTIFICACION

A. SITUACION ACTUAL DE LAS PERSONAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO
AUTISTA

Gracias a los avances en la investigacion y el estudio del Autismo y otros Trastornos
Generalizados del Desarrollo (TGD), en los Ultimos afnos progresivamente se ha ido
incorporando el término “Trastornos del Espectro Autista” (TEA) para conceptualizar de manera
mas global a los mismos. Con esta concepcién, que incluye a los trastornos basicos integrados
en los TGD (Autismo, Sindrome de Asperger, y Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado, principalmente) segun los sistemas internacionales de clasificacion, DSM IV
(Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales, Asociacion Americana de
Psiquiatria) y CIE 10 (Clasificacion Internacional de las Enfermedades, Organizacion Mundial de
la Salud), se enfatiza la especifica alteracion en el desarrollo social, y comunicativo que se
implican, asi como la gran heterogeneidad en la presentacion clinica de los sintomas y en las

necesidades de las personas que los presentan.

A continuacion se proporciona una breve descripcion sobre las caracteristicas de los TEA, su,
origen, las manifestaciones clinicas asociadas, su prevalencia y los aspectos esenciales para la

intervencion dirigida a las personas que los presentan.

(A) Caracteristicas y origen de los TEA

Los TEA se definen en base a criterios y sistemas de diagnostico acordados
internacionalmente (DSM-IV y CIE-10). Son trastornos complejos, que afectan al
desarrollo del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral, especialmente en los
aspectos relacionados con el procesamiento de la informacion que proviene de los
estimulos sociales. Son trastornos cronicos, que permanecen durante toda la vida,
aungue sus manifestaciones clinicas y las necesidades de las personas que los

presentan varian a lo largo de las diferentes etapas del desarrollo.

Hasta la fecha no ha sido posible determinar una causa Unica que explique la aparicion
de los TEA, pero si la fuerte implicacion genética en su origen, siendo muy necesaria la
investigacion al respecto. La gran variabilidad existente en este tipo de trastornos
apunta a que la interaccion entre los distintos genes y los diferentes factores
ambientales es relevante para el desarrollo de los TEA, pero, por el momento, estos

elementos no se encuentran claramente identificados.



(B)

Por tanto, actualmente no existe ningln factor bioldgico reconocido que permita el
diagndstico de los TEA. Este se realiza en base a una evaluacion especifica de la
conducta de la persona y diferentes indicadores comportamentales, principalmente
relativos a la conducta social, a las habilidades comunicativas y al juego, que han de
estar presentes en el desarrollo temprano de la persona. La heterogeneidad en la
presentacion clinica es un hecho contrastado, y de gran relevancia, ya que puede ser
un grave error considerar que, por presentar el mismo tipo de trastorno, todas las
personas con TEA son iguales y que a todas se les pueden aplicar las mismas

soluciones de intervencion.

Las manifestaciones clinicas de los TEA pueden variar enormemente entre las personas
gue las presentan, asi como las habilidades intelectuales de las mismas, que oscilan
desde la discapacidad intelectual, a capacidades intelectuales situadas en el rango

medio o superiores al mismo.

Manifestaciones clinicas de los TEA

Todas las personas con TEA comparten caracteristicas comunes que definen este tipo

de trastornos.

J Como elemento fundamental presentan dificultades significativas de interaccion
social, que implican un aislamiento social importante. La manifestacion de esta
dificultad oscila entre las personas que de forma persistente no presentan
conductas dirigidas a interactuar con el entorno, y aquellas que quieren
establecer relaciones interpersonales, pero que lo hacen de forma poco
adaptativa, sin saber bien cdmo establecer la relacion y sin tener en cuenta las
reacciones de la otra persona;

. También presentan alteraciones en las habilidades de comunicacién verbal y no
verbal de diversa magnitud. Estas dificultades pueden ser extremadamente
graves y provocar que la persona no emplee ningun tipo de lenguaje (verbal, o
signado) precisando Sistemas Alternativos y Aumentativos de Comunicacion,
(SAAC). En otras personas la alteracion puede ser menos severa y disponer de
habilidades linglisticas fluidas, pero presentar un uso deficitario del lenguaje
social, tanto verbal como no verbal (por ejemplo, no utilizaran las habilidades
de comunicacion de forma eficaz para mantener una comunicacion reciproca);

J Tienen un repertorio limitado de intereses y de conductas. Pueden presentar el
mismo comportamiento de forma repetitiva y, por tanto, tener problemas para

afrontar cambios en sus actividades y en su entorno, aunque sean minimos; y
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(D)

J Sus capacidades para imaginar y entender las emociones y las intenciones de
los demas son muy limitadas, lo que hace que sea muy dificil para ellos

desenvolverse adecuadamente en el entorno social.

Se habla de “Espectro del Autismo” para dar una idea de dimension a lo largo de la cual
se encuentran todos los casos que, compartiendo el ndcleo comun de los sintomas
mencionados (problemas de interaccion social, problemas de comunicacién y/o
lingliisticos y repertorio limitado de conductas e intereses), se diferencian en la

intensidad de los mismos y en la presencia o no de otras alteraciones o dificultades.

Prevalencia e incremento estadistico de los casos de personas con TEA

Existe muy poca informacion sobre la situacién de las personas con TEA en general en
nuestro pais, y especialmente sobre las condiciones de vida de los adultos con este tipo
de trastornos. Sin embargo, en los Ultimos afios se ha constatado un aumento
considerable de los casos detectados y diagnosticados de TEA. Es posible que este
incremento se deba a una mayor precision de los procedimientos e instrumentos de
diagndstico, a la mejora en el conocimiento y formacion de los profesionales, o incluso,

a un aumento real de la incidencia de este tipo de trastornos.

En un estudio realizado en la Comunidad Auténoma de Andalucia entre los afios 2004 y
2005 se detectaron 380 personas adultas con TEA, lo que supone un 0.75/10.000 de la
poblacion andaluza. Resultados similares fueron detectados tras un estudio de las
necesidades de las personas con TEA realizado en la Comunidad de Madrid en el afo
2000. Es mas, estudios consensuados internacionalmente establecen una prevalencia
de 25 personas con TEA por cada 10.000 ciudadanos adultos y un 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 proporcion de 4:1),
y que no existen diferencias en cuanto a su aparicion en las distintas culturas o clases

sociales.

Aspectos esenciales para la intervencion de los TEA

Por el momento, no existe ninguna cura para los TEA. Sin embargo, existen factores
gue influyen de manera decisiva en el desarrollo de la persona que los presenta y en su
calidad de vida. Es fundamental que:

o El diagndstico del TEA se realice de manera precoz y que el nifio reciba una

apropiada intervencion temprana en funcion de las necesidades que presente,



vinculadas a las distintas areas del desarrollo que se alteran en este tipo de
trastornos.

J Los recursos educativos y comunitarios sean los adecuados a sus necesidades
individuales, y que disponga de una red de apoyo que facilite su participacion
social;

o Se consensle la sensibilizacion de las competencias educativas regionales para
potenciar los recursos educativos, de intervencion y de apoyos especializados;
realizar estimaciones fiables sobre el nimero de personas con TEA que existen
en el pais, y estimar de manera individual las necesidades de los alumnos con
TEA para facilitar a los interesados los recursos de escolarizacion que mejor se
adapten a las mismas; y

J Se mejore y especialice la formacion de los profesionales que prestan apoyos a

las personas con TEA.

Ademas, es imprescindible sefalar que las caracteristicas que definen los TEA permanecen
durante toda la vida de la persona que lo presenta, por tanto, los apoyos de los que disponga
han de ir adaptandose conforme a sus necesidades individuales. Asi, la calidad de vida de la
persona y la de su familia van a estar influidas por las posibilidades de acceder a las
intervenciones y apoyos adecuados, que maximicen sus oportunidades de aprendizaje, de

inclusion social y de desarrollo personal, a lo largo de la vida.

Una vez que se han expuesto las caracteristicas que definen los TEA y algunas de las
necesidades que presentan las personas con TEA en Espafia, se exponen las razones que hacen
precisa la adopcion de medidas de accion concretas para mejorar su la calidad de vida y la de

sus familias.

B. NECESIDAD DE UN PLAN ESTRATEGICO DIRIGIDO A LAS PERSONAS CON
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Se han publicado diversos estudios que identifican empiricamente las necesidades de las
personas con TEA y que permiten afirmar que, a pesar del desarrollo en la investigacion y en
los recursos experimentados para el tratamiento de los TEA, existen en Espaia importantes

vacios en relacion a aspectos basicos para la vida de estas personas y de sus familias.

Como ya se ha comentado, las caracteristicas de los TEA no se presentan de igual manera en
todas las personas. Existe una gran variabilidad en el desarrollo de las distintas areas del
funcionamiento personal que son alteradas por los TEA; por lo tanto, es necesario analizar este

tipo de trastornos desde una perspectiva pluridimensional, y no en base a categorias o



clasificaciones cerradas. Asi, las personas con TEA presentan una serie de necesidades comunes

que se derivan de la propia naturaleza de los TEA, pero que requieren respuestas diferentes en

base a la propia individualidad de cada persona.

Por tanto, es esencial poner de manifiesto las necesidades actuales del colectivo en Espaiia,

que son fundamentales para garantizar el disfrute de sus derechos como ciudadanos.

(A)

Identificacion, inclusion social y vida independiente

Para asegurar un adecuado reconocimiento de los TEA es fundamental su deteccion
precoz y el diagndstico adecuado, de forma que se garanticen los apoyos necesarios

para asegurar su participacion e inclusion social. En la actualidad:

. En relacion a la deteccion y el diagnostico de los TEA, en Espaiia por
el momento no existe (o es insuficiente):

o Un procedimiento homogéneo en el seguimiento ordinario del desarrollo infantil
para detectar las sefiales de alarma que indican que el nifio o la nifia pueden
presentar algin TEA;

o Un protocolo Unico de derivacion eficaz hacia servicios especializados de
diagndstico;

o Adecuada informacion y formacion de los profesionales, tanto de atencion
primaria, como especializada, respecto a la identificacion y diagndstico de los
TEA; v

o Servicios especializados que realicen los diagnosticos de TEA con garantias de
calidad, especialmente en la red publica. Actualmente, los tiempos de espera
para obtenerlo se dilatan tanto en el tiempo que afecta de forma negativa a la

atencion temprana de los nifios, algo de vital importancia en los TEA.

. Vida independiente: la vida adulta se caracteriza por el disfrute de una vida
independiente al nlcleo familiar, marcada en la mayor parte de los casos por el
acceso a una vivienda diferente e independiente al hogar familiar. Sin embargo,
actualmente:

o Los recursos de este tipo para las personas con TEA son claramente
insuficientes, y

o No existen practicamente repuestas especializadas adecuadas a las necesidades
de promocion de la autonomia personal y de la de vida independiente de la

mayoria de la personas con TEA.
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. Inclusion y participacion social |as capacidades de interaccion social
definen la propia esencia de la persona e influyen profundamente la manera en
la que ésta establece relaciones significativas, y se desenvuelve
apropiadamente en el contexto de una comunidad. La alteracién en estas
capacidades es uno de los aspectos nucleares de los TEA ,no obstante:

o No existe sensibilizacion social que ayude a comprender que la persona con
TEA necesita unos apoyos especificos orientados a facilitar su participacion
social y comunitaria;

o No existen recursos y apoyos destinados a favorecer la participacion social y
comunitaria de las personas con TEA, o en ocasiones se confunden con otros
destinados a la propia familia (como los servicios de “respiro familiar”), o con
ayudas orientadas al cuidado personal;

o La ausencia de estos recursos excluye a la persona con TEA del ambito social,
vulnerando sus derechos de acceso y disfrute de recursos comunitarios, de
aprovechamiento del ocio, la cultura y el deporte, y Ilimitando sus

oportunidades de inclusion y participacion social.

Educacion

La educacion es otro ambito en el que las personas con TEA presentan mudltiples
necesidades. Si bien actualmente no existen tratamientos que curen los TEA, lo cierto
es que los enfoques que se han mostrado efectivos en la intervencion se basan en
aspectos educativos. Es este un elemento, por lo tanto, fundamental en el prondstico a

largo plazo, en el desarrollo personal y en la autonomia de la persona en el futuro.

Actualmente, los tratamientos validos para los TEA se basan en la educacion
individualizada y en los apoyos especializados que fomentan las habilidades de cada
persona. Fundamentalmente se dirigen a fomentar las habilidades de comunicacion,
proporcionando sistemas alternativos de comunicacién en los casos en los que la
persona no desarrolla el lenguaje verbal, a favorecer las habilidades sociales y de

autonomia personal.

Los TEA no se manifiestan de la misma manera en todas las personas que los
presentan, por lo que la simple etiqueta diagnostica no puede definir ni determinar los
apoyos Y recursos que debe disfrutar la persona. Esto es especialmente importante en
el caso de la educacion, que va a determinar en gran medida las oportunidades
formativas, sociales, laborales, etc. a las que tendra acceso la persona en el futuro, con

las implicaciones que esto tendra a lo largo de su vida.

11
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Los alumnos con TEA precisan una atencion educativa muy individualizada. Las
medidas de apoyo especializadas deben dirigirse a desarrollar sus aprendizajes, sus
habilidades sociales, asi como a fomentar las habilidades de comunicacion, y de
autonomia personal, para favorecer la inclusion y la participacion de la persona con TEA
en la sociedad, y a facilitar la adaptacion de la persona a los cambios, flexibilizando su

conducta y su pensamiento.

Sin embargo, en nuestro actual sistema de educacién:

. No existe un modelo generalizado para la atencion educativa de los alumnos
con TEA ni una planificacion suficiente de recursos para las necesidades que se
derivan de este tipo de trastornos;

o Los recursos para la educacion especializada de estos alumnos, son claramente
insuficientes en la mayor parte del territorio;

J La planificacion de los mismos es excesivamente rigida y no permite la
realizacion de adaptaciones para las necesidades variables de los alumnos, La
Convencién de la ONU exige que se faciliten medidas de apoyo personalizadas
y efectivas por un lado, y también que se hagan ajustes razonables en funcion
de las necesidades de cada uno;

. Los apoyos en la etapa de Educacion Secundaria son insuficientes para
garantizar el éxito académico de los alumnos que la alcanzan.

. No existen apoyos que faciliten la participacién de los alumnos en el ambito
social de la vida educativa, a pesar de que sus necesidades en este ambito son

muy significativas.

Faltan garantias de mantenimiento de los apoyos cuando el alumno supera el periodo
de ensefianza obligatoria. Sin embargo, éstos son fundamentales para garantizar los
mecanismos que facilitan el acceso a la cualificacion profesional u ocupacional, que
influird determinantemente en su vida adulta. Debe tenerse en cuenta la diversidad de
realidades existentes, planificando un abanico de recursos que asegure la posibilidad de
acceder a una formacion continuada a lo largo de la vida, y que abarque desde a los
alumnos con necesidades intensas y generalizadas de apoyo, a los que finalizan el

bachillerato y acceden a la Universidad.

Empleo

Las dificultades en la vida adulta de las personas con TEA se mantienen a pesar de que
se desarrollen algunos apoyos en otros ambitos como el educativo. Estudios de
investigacion realizados recientemente en Europa y también en Espana (p.ej. Autismo

Europa, 2003; Belinchdn y cols. 2008; Alvarez y cols., 2009), ponen de manifiesto que

12



la mayor parte de las personas adultas con TEA no desarrollan ninguna actividad
productiva o laboral, y que su integracion social y comunitaria es muy limitada. La
Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia publicada
en Noviembre 2009 indica que los colectivos con un menor indice de ocupacion laboral
en la actualidad son las personas que presentan dificultades en las interacciones y
relaciones personales (11% de ocupacion) y en la adquisicion y aplicacion de
conocimientos y tareas (8%), que serian algunos de los procesos en los que las
personas con TEA encontrarian 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.

Las personas con TEA requieren de un entorno laboral favorable, que se adapte a sus
necesidades de predictibilidad, estructuraciéon y explicitacién de objetivos a conseguir,
no solo por la capacidad de disponer de una libertad econdmica propia, sino sobretodo
por el incremento de las opciones de participacion social. Es necesario que cuenten con
los apoyos necesarios, y con oportunidades para desarrollar de manera eficaz sus

competencias.

Sin embargo, actualmente en Espafia:

o Practicamente no se encuentran servicios especializados en la orientacion e
insercion laboral de las personas con TEA;

. Existe un gran desconocimiento de las Administraciones Publicas en relacién a
las areas de competencia de estos trabajadores en relacion al empleo, a sus
necesidades, y a los recursos que podrian emplearse para facilitarles el
desempefio laboral;

o Apenas existen servicios especializados en la incorporacion de las personas con
TEA al entorno laboral, con excepcién de algunas iniciativas llevadas a cabo por
entidades especializadas del movimiento asociativo en programas puntuales
que corren el peligro de desaparecer debido, entre otros aspectos, a las
dificultades para la sostenibilidad econdmica de tales proyectos; y

o La regulacién normativa del acceso al empleo de las personas con discapacidad
no contempla adecuadamente algunas de las necesidades de las personas con

TEA, lo que acentta la exclusion del colectivo en este ambito de la vida adulta.

13
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(E)

Salud, intervencion psicoterapéutica y atencion sanitaria

Como en otros ambitos, existe muy poca informacion sobre la salud, tanto fisica como
mental, y la atencion sanitaria que reciben las personas con discapacidad en nuestro
pais, a pesar de que estudios de investigacion recientes (Mufioz y Marin, 2005) apuntan

a que, en general, ésta es inadecuada.

Gran parte de las personas con TEA presentan dificultades significativas para identificar
y comunicar el malestar o el dolor ocasionado por una afeccidn organica. Los
profesionales sanitarios y su entorno deben ser conscientes de ello, y también de los
desafios que el contexto sanitario implica para las propias personas con TEA

(problemas de esperas, falta de comprension, etc.).

Sin embargo, en Espaiia actualmente:

. Existen muy pocos servicios sanitarios que tengan en cuenta estos aspectos;

. La formacion de los profesionales sanitarios no contempla las caracteristicas de
los TEA ni las necesidades de las personas que los presentan;

o No existen tratamientos psicoterapéuticos ni respuestas adecuadas en este
ambito, y las intervenciones especializadas se producen en la mayor parte de
los casos desde el ambito privado, sin contar con servicios publicos de calidad,
lo que limita el acceso a las personas que no disponen de recursos econdmicos
para costearlos,; y

J Ni siquiera en el ambito de la atencion especializada a la salud mental existen
(practicamente) profesionales ni servicios especializados en la atencion a las
personas con TEA, y datos contrastados que permitan saber cuales son los
trastornos que se asocian con mas frecuencia a los mismos y la manera en la

gue se interrelacionan.

Prevencion de Abusos y violencia

Las caracteristicas nucleares de los TEA (alteraciones en la comunicacion, en la
interaccion social y la rigidez de conducta y pensamiento), asi como otros aspectos
asociados con frecuencia a los mismos (ausencia de desarrollo en el lenguaje o
dificultades para su uso funcional; hipersensibilidad a estimulos sensoriales, que se
perciben como perturbadores e incluso agresivos; las posibles dificultades en la
autorregulacion de la conducta, etc.), influyen de manera determinante incrementando
esta vulnerabilidad, y provocando que las personas con TEA puedan considerarse un

grupo de riesgo susceptible de sufrir situaciones de abuso.
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(F)

(G)

Esto ocurre incluso en el caso de personas que presentan un funcionamiento cognitivo
situado en el rango medio o superior al mismo y unas habilidades lingisticas fluidas.
Sus dificultades para “leer las emociones” y comprender las intenciones de los demas,
hacen que les resulte complicado interpretar el sentido de los comportamientos de
otras personas, centrandose especialmente en las conductas manifiestas. Estas
dificultades para descifrar el sentido encubierto de los actos de los demas, hacen que el
riesgo de ser victimas de abusos se incremente, y también la susceptibilidad de que

sean victimas de engano o fraude.

Proteccion juridica

Tal y como establece el III Plan de Accion para las personas con discapacidad, se
detectan grandes insuficiencias en cuanto a la proteccién juridica de las personas con
discapacidad intelectual, trastornos del desarrollo y/o enfermedad mental,
especialmente, en los procesos de incapacitacion juridica, razén por la cual es preciso
proponer medidas que incrementen la proteccidn juridica de las personas con TEA,

incluidas en estos grupos especialmente vulnerables.

Investigacion, Informacion y Cooperacion Institucional

En la actualidad, la investigacion sobre los TEA en Espafa presenta un desarrollo muy
limitado, a pesar de considerarse un area fundamental para el avance en el
conocimiento, tedrico y aplicado, necesario para favorecer la calidad de vida de las
personas con TEA. Los equipos y proyectos de investigacion se encuentran atomizados,
y no disfrutan de estabilidad ni de sostenibilidad en el tiempo. No existe una red de
investigacion consolidada, ni tampoco mecanismos que garanticen la colaboracion entre
todas las partes interesadas: Administracion Publica, organismos investigadores y

entidades de personas con TEA y familiares.
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VII. PROPUESTA DE ACCIONES

AREA 1.- RECONOCIMIENTO Y PARTICIPACION

Sin negar la influencia de los factores bioldgicos que dan origen a las caracteristicas de los TEA,
se subraya la importancia de las caracteristicas del entorno, que tienen una influencia

determinante en el funcionamiento general de la persona.

Especialmente los TEA, debido a sus caracteristicas definitorias han constituido un factor de alto
riesgo para la exclusion social de las personas que los presentan. El escaso conocimiento
acumulado por la sociedad en general y de organismos competentes en la definicion de las
politicas sociales en relacién a los TEA han consolidado las barreras y prejuicios establecidos
socialmente, que limitan la autonomia y la participacion de las personas con TEA en la

sociedad.

Sin dejar de admitir que los TEA afectan de manera fundamental a la esencia social de la
persona, y que, por esta razon, entrafian un desafio especial a la hora de participar de manera
activa en la sociedad, es una obligacion de todos, tanto poderes publicos como sociedad en
general, reconocer que las personas con TEA pueden y deben ejercer y defender sus derechos
constitucionales y legales de manera activa, y proporcionar los mecanismos, recursos e

instrumentos que favorezcan su acceso y participacion social.

ORGANISMOS Y

AREA I: RECONOCIMIENTO Y PARTICIPACION ENTIDADES
IMPLICADAS

OBJETIVO 1: Promover la presencia, participacion y liderazgo de

las personas con TEA en la esfera social.

1.1.- Desarrollar medidas que favorezcan la accesibilidad a la informacion
y a los diferentes entornos, de las personas con TEA, teniendo en cuenta
que las dificultades de acceso a la misma seran de naturaleza cognitiva y

no exclusivamente fisica o sensorial.

1.2.- Incluir en las medidas de accesibilidad, elementos de sefalizacion y
sefalética basados en Sistemas Alternativos y Aumentativos de
Comunicacion, con empleo de ayudas visuales a la comunicacion,
favoreciendo el desarrollo de estandares en el uso de las mismas, que se
basen en el consenso de los SAAC mas apropiados para las personas con
TEA.
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1.3.- Apoyar y divulgar recursos que favorezcan el acceso y la
participacion de las personas con TEA en entornos comunitarios, a través
de la difusién de herramientas y recursos ya existentes, o la puesta en
marcha de nuevas iniciativas. Entre otras:
e Proyecto: Accesibilidad y Capacidades Cognitivas (Fundacién
ONCE).
e Buenas practicas y Experiencias: Accesibilidad informativa a
entornos y servicios; Eliminacion de barreras cognitivas en
espacios de uso publico a través del Disefio para Todos;

Sefializacion para la comprension del entorno urbano, etc.

1.4.- Divulgar informacién y conocimiento sobre los TEA a la sociedad, a
través de jornadas, seminarios y encuentros interinstitucionales, que
favorezcan la participacion de las entidades (publicas, y privadas
relacionados con la defensa de los derechos de las personas con TEA),
para analizar las demandas y recursos, e impulsar su participacion dentro
y fuera del movimiento asociativo, especialmente en lo relacionado con la
toma de decisiones sobre desarrollos de interés para las personas con
TEA.

OBJETIVO 2: Promover la participacion de las personas con TEA

y sus familias en el movimiento asociativo.

2.1.- Apoyar los programas de creacion, constitucion y mantenimiento de
asociaciones de personas con TEA y sus familias, promoviendo la
participacion de las propias personas con TEA en las mismas, a través de

medidas que favorezcan sus habilidades de autodeterminacion.

2.2.- Promocionar e impulsar los programas de las entidades de personas
con TEA y sus familias dirigidos a proporcionar informacion, formacion (a
familiares y profesionales), asesoramiento y apoyo emocional, asi como a
la sensibilizacion social, con el fin de favorecer la comprension de las
necesidades de las personas con TEA, y la asuncion y defensa de sus

derechos personales y colectivos.
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AREA I1.- EDUCACION Y CULTURA

Tal y como ya se ha apuntado brevemente, en la actualidad no existe ninguna cura para los
TEA pero los Unicos tratamientos validos se basan en la educacion individualizada y en los
apoyos especializados que fomentan las habilidades y los “puntos fuertes” de cada uno.
Fundamentalmente, se dirigen a fomentar las habilidades de comunicacién, a desarrollar las
habilidades sociales y de autonomia personal, para favorecer la inclusion y la participacion en
la sociedad, y a facilitar la adaptacion de la persona a los cambios, flexibilizando su conducta y

su pensamiento.

Los TEA no afectan de la misma manera a todas las personas que los presentan, por lo que la
simple etiqueta diagndstica no puede definir ni determinar los apoyos y recursos que puede
disfrutar la persona. Esto es especialmente importante en el caso de la educacién, que va a
determinar en gran medida las oportunidades formativas, sociales, laborales, etc. a las que

tendra acceso la persona en el futuro, con la repercusion que esto tendra a lo largo de su vida.

Por lo tanto, debe desarrollarse una oferta educativa, tanto de nivel basico o educacion
obligatoria como de nivel superior o universitaria, lo suficientemente flexible que garantice la
respuesta mas adecuada a las necesidades individuales, y que maximice la adquisicion de
conocimiento, el desarrollo personal y la participacion social de la persona con TEA, conforme al
Articulo 24 de la Convencion de la ONU sobre derechos de las personas con discapacidad y el

derecho constitucional a la educacién recogido en el articulo 27 de dicho texto legal.

A la oferta educativa existente deben incorporarse paulatinamente modelos innovadores
orientados a la escolarizacion en entornos inclusivos y ordinarios, desarrollando y los apoyos
necesarios para ello. Como establece nuestra legislacion interna y la propia Convencion de la
ONU, el sistema debe tender a un modelo de educacion inclusiva, ampliando las funciones de
los servicios educativos especificos como centros de recursos, y siendo excepcional la

posibilidad de que la educacion se produzca en entornos menos inclusivos.

Existen modalidades inclusivas de educacion, como la escolarizacion combinada en la que se
asiste a un centro especifico para alumnos con TEA y a un centro ordinario, o las aulas
estables en centros ordinarios, que ya se desarrollan con éxito en algunas Comunidades
Auténomas, y que podrian regularse y generalizarse a otras, como modelo de buena practica
para la escolarizacion de una gran parte de los alumnos con TEA, ya que proporcionan una
respuesta adaptada a sus necesidades individuales, y favorecen la participacion en entornos

ordinarios.
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En cualquier caso, la modalidad educativa mas adecuada debera determinarse en base a las
necesidades y caracteristicas individuales, y se debera evitar que venga determinada por la

ausencia de otros recursos mas apropiados.

La heterogeneidad de las necesidades de las personas con TEA hace necesario que se
contemplen mdltiples dispositivos de apoyo y recursos para las diferentes realidades. Asi sera
necesario planificar recursos para las personas con necesidades intensas y generalizadas de
apoyo, que precisaran también unos servicios adecuados para favorecer su autonomia personal
y ocupacional, pero también tener en cuenta a aquellos alumnos que finalizan sus estudios en

la educacién secundaria obligatoria o bachillerato.

Estos pueden acceder a ciclos formativos o a la educacion superior universitaria, entornos que
en la actualidad se encuentran muy poco orientados a proporcionar los recursos adecuados que
aseguren el éxito del alumno con TEA, minimizando sus dificultades en el aprovechamiento y

rendimiento, y favoreciendo su participacion social.

Es preciso por lo tanto, fomentar su participacion en la formacion ocupacional o en la formacion
continua, asi como incrementar las opciones ocupacionales y laborales, contemplando formulas
diversas en funcion de las necesidades de cada persona.

Asimismo, en linea con lo anterior, debe desarrollarse una oferta de formacion especifica sobre
los TEA y su tratamiento a los educadores, profesorado y profesionales en general en el ambito
de la educacién de personas con TEA, conforme al articulo 4.1 i) de la Convencion, tanto a nivel
basico o educacion obligatoria como de nivel superior o universitaria, conforme al articulo 24.1

e) de la Convencion.

Los centros educativos deberan disfrutar de las condiciones y recursos que permitan
proporcionar la respuesta mas adecuada para las necesidades de sus alumnos con TEA, y

contar con profesionales suficientemente cualificados.

ORGANISMOS

AREA II: EDUCACION Y CULTURA Y ENTIDADES
IMPLICADAS

OBJETIVO 1: Promover la inclusion de los alumnos con TEA en el

sistema educativo, asegurando un tratamiento no discriminatorio.

1.1.- Realizar estudios en profundidad, que permitan conocer la situacion
educativa actual de los alumnos con TEA en Espafia (tanto a nivel local como
regional o estatal), sus necesidades, los recursos disponibles para satisfacerlas,

y que aporten lineas de actuacion para el futuro.
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1.2.- Favorecer la deteccion de los posibles casos de TEA en el sistema
educativo, elaborando guias y recomendaciones para los profesionales, en

todas las etapas educativas.

1.3.- Garantizar la participacion de los menores y adolescentes con TEA en las
actividades escolares y extraescolares de ocio y practica deportiva,
garantizando la accesibilidad, y disfrutando para ello de apoyos profesionales
especializados (Auxiliares Técnicos Educativos, Técnicos en Integracion Social),
en todos los centros escolares y etapas educativas en los que se encuentren

escolarizados.

1.4.- Favorecer el desarrollo de medidas que garanticen la calidad y la igualdad
de oportunidades en la educacion inclusiva del alumnado con TEA, asegurando:

e Una evaluacion exhaustiva de las competencias y necesidades
educativas de cada persona con TEA, y unos indicadores de
evaluacion con los que realizar una revision continuada de los
mismos.

e El establecimiento de una Programacion Educativa, en la que se
especifiquen los objetivos a conseguir, que revise de manera
continuada, y que favorezca la adaptacion del curriculo ordinario a
las necesidades de cada alumno.

¢ La adaptacion especifica de la metodologia a emplear, tanto en la
instruccion como en la evaluacion de determinados objetivos y
contenidos, asegurandose que es adecuada para el alumno con TEA.

¢ La adecuada transicion a lo largo de las diferentes etapas educativas,
centros escolares y/o posibles modalidades de escolarizacion.

e La participacion de los alumnos con TEA en todos los aspectos del
entorno educativo, asegurando también la existencia de apoyos
profesionales especializados en los periodos no lectivos de la jornada

escolar (recreos, comedor, actividades extraescolares, etc.).

1.5.- Potenciar la educacion y formacidon en materia de Tecnologias de
Informacion y Comunicacion (TIC) como herramienta y plataformas de acceso
al conocimiento, a través de:

e La dotacion a los centros educativos de TIC que faciliten el
aprendizaje de las personas con TEA (pizarras digitales, equipos
informaticos, soportes tecnoldgicos de apoyo a la comunicacion,
etc.).

e El impulso de la divulgacion de herramientas tecnoldgicas y recursos
de calidad, que se dirijan a fomentar y desarrollar las habilidades de

las personas con TEA.
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¢ El establecimiento de convenios de colaboracion entre entidades y
servicios dirigidos a personas con TEA e instituciones de investigacion
que desarrollan estas tecnologias (Por ejemplo: Convenio entre
ASPANAES- La Coruia- y la Universidad de La Corufa: Proyecto IN-
TIC: Integracion de las Tecnologias de la Informacion y las

Comunicaciones en los colectivos de personas con discapacidad).

1.6.- Fomentar la participacion de las personas con TEA en los Programas
Educativos Europeos (Comenius, Erasmus, Leonardo, y Grundtvig),
favoreciendo:
¢ La difusion de informacion sobre dichos programas y la forma de
acceso Yy participaciéon en los mismos.
¢ La divulgacion de buenas practicas ya desarrolladas en relacion a la
participacion de las personas con TEA en estos programas (Por
ejemplo: Proyecto Sdcrates-Grundtvig “Side by Side. Formacion para
familias de personas con TEA y profesionales”).
¢ El apoyo técnico efectivo en la ejecucion de los proyectos, a través de

entidades especializadas en la ejecucion de los mismos.

1.7.- Revisar la normativa actual sobre ratios de atencién educativa con el
objeto de incorporar y/o financiar los profesionales y especialistas necesarios
para una atencién de calidad de acuerdo con la nueva concepcion de la

discapacidad.

1.8.- Reservar y/o crear plazas residenciales especializadas para menores con
TEA (sobre todo procedentes de los entornos rurales) que se estan formando

en cualquier nivel educativo.

1.9.- Garantizar la educacion en la etapa adulta, manteniendo los apoyos

necesarios en las diferentes opciones o modalidades educativas.

1.10.- Revisar la legislacion universitaria sobre discapacidad, estableciendo la
obligatoriedad de contemplar servicios y apoyo individualizado a los alumnos
con TEA, asi como las adaptaciones a nivel de sistemas de evaluacion y

seguimiento

2.1.- Poner en marcha las medidas para garantizar una adecuada atencién

educativa en las etapas previas a la escolarizacion obligatoria a los alumnos con
TEA.

2.2.- Adoptar medidas para hacer accesibles los centros educativos a las

personas con TEA, asi como los contenidos de la ensefianza, las actividades
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escolares y académicas, ayudas técnicas y apoyos personales y los procesos de
evaluacion, a través de:
¢ La generalizacion del uso de los Sistemas Alternativos y Aumentativos
de Comunicacién como herramienta basica en el aprendizaje y
desarrollo personal de los alumnos con TEA que los necesiten.
¢ La adaptacion individualizada de los contenidos del curriculum, el
acceso al mismo, los procesos de instruccion y los medios de
evaluacion, adoptando las medidas mas apropiadas para asegurar el
maximo desarrollo y progresion del alumno en el sistema educativo.
¢ Fomentar la formacion del profesorado y de los profesionales
relacionados con la atencion educativa a los alumnos con TEA
(Equipos de Orientacidn, tanto generales como especificos para los
Trastornos Generalizados del Desarrollo, profesionales de actividades
extraescolares, etc.), en relacion a sus necesidades y a las respuestas
educativas apropiadas a las mismas.
¢ Fomentar la estabilidad de los profesionales en los centros publicos.
e Favorecer la creacion de equipos multiprofesionales especificos,

especializados en TEA, en las diferentes las Comunidades Auténomas.

2.3.- Impulsar diferentes modalidades educativas, a través de una reforma de
la educacion, reconociendo y favoreciendo la escolarizacion combinada entre
Centros de Educacion Especial dirigidos al alumnado con TEA, y Centros de
Educacion Ordinaria, garantizando:

e Los recursos personales, materiales y econdémicos que favorezcan el
desarrollo efectivo de estas modalidades (profesionales con
formacion apropiada, oferta de plazas y flexibilidad en opciones
educativas, etc.).

e La difusion de informacion y el apoyo a iniciativas de buena practica
en relacion a la inclusion educativa en centros ordinarios de alumnos
con TEA, o de las modalidades de escolarizacion combinada: por
ejemplo, aulas estables de entidades especializadas en centros
ordinarios (como son GAUTENA en el Pais Vasco; Centro Gaspar
Hauser, de la Asociacion de Padres de Personas con Autismo -APNA-
en Baleares; Aleph-TEA en Madrid; y Autismo Burgos); aulas en
Centros de de Integracion Preferente de alumnos con Trastornos
Generalizados del Desarrollo de la Comunidad de Madrid, Valencia
(Alicante) o Galicia; servicios de apoyo individualizado a alumnos con
TEA en centros educativos ordinarios (como son las Unidades

Volantes de Apoyo e Intervencion de APNA Baleares; el Servicio de
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Apoyos e Intervencidon en Contextos Naturales de Aleph-TEA en
Madrid), etc.

¢ El acceso y el mantenimiento de los apoyos educativos especializados
dirigidos a los alumnos con TEA, asi como la calidad de los mismos,
en las etapas de la Educacion Secundaria Obligatoria, Bachillerato,
Universidad, programas de formacion y capacitacion profesional, o
cualesquiera otros programas formativos que se prolongan tras la
educacion primaria, o la educacion basica obligatoria.

e La dotacion a las entidades que estan especializadas en la educacion
de alumnos con TEA, de los medios para que se conviertan en

centros de recursos y de asesoramiento a otros servicios educativos.

2.4.- Sensibilizar sobre la riqueza de la educacién y la convivencia en la
diversidad, impulsando la realizaciéon de Guias de Buena Practica sobre la
inclusion educativa del alumnado con TEA, favoreciendo:
¢ El conocimiento consensuado y basado en la evidencia cientifica
disponible, sobre las necesidades educativas de las personas con TEA
y las adecuadas respuestas a las mismas.
e Su difusion y divulgacion en los entornos educativos susceptibles de
emplearla, garantizando el conocimiento sobre la misma de los

agentes implicados en la atencion educativa.

2.5.- Garantizar el acceso, y favorecer el conocimiento de las familias de
alumnos con TEA en relacidon a la regulacion normativa estatal, autondmica y
local, en materia de educacion y los recursos disponibles para hacer efectivos
sus derechos en estos aspectos, asi como sobre otros aspectos que puedan

resultarles desconocidos y que sean susceptibles de su interés en este ambito.

2.6.- Promover y/o financiar la realizacion de escuelas de padres que faciliten a
las familias de personas con TEA recursos para comprender mejor la

discapacidad.

2.7.Garantizar el acceso de las familias con alumnos con TEA a las medidas de
conciliacion familiar y laboral en igualdad de condiciones que el resto del
alumnado, especialmente en lo concerniente a:

e Transporte al centro educativo cuando éste se situa lejos del

domicilio familiar.

¢ Horario ampliado de manana y tarde.

e Campamentos urbanos en vacaciones.

¢ Actividades extraescolares con apoyo.

¢ Actividades de refuerzo escolar, similares a las de compensacion

educativa, dirigidas a colectivos desfavorecidos.
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2.8.- Incluir contenidos formativos sobre TEA en los programas de formacion y
de actualizacion del profesorado, y de los profesionales de apoyo en actividades
extraescolares (comedor, ocio y tiempo libre, etc.) dentro de los distintos

niveles educativos.

2.9.- Incluir y adecuar contenidos formativos sobre TEA en los estudios
universitarios de Grado y Posgrado, especialmente en los mas relacionados con

la atencion educativa, sanitaria o social a la discapacidad.

3.1.- Apoyar programas de ocio y tiempo libre dirigidos a todos los ciudadanos,

en los que se favorezca y priorice la participacion de las personas con TEA,

garantizando que disfrutan de los apoyos necesarios para ello.

3.2.- Incorporar medidas de accesibilidad y eliminaciéon de barreras de
comunicacién a instituciones y centros culturales, incluyendo aquellas que

impliquen aspectos cognitivos y socio-comunicativos.

3.3.- Impulsar la colaboracién con las organizaciones que representan a las
personas con TEA, con el objetivo de integrar sus perspectivas en las
actuaciones y medidas que se lleven a cabo en aspectos como el ocio y el

deporte.

3.4.- Favorecer el desarrollo de proyectos e iniciativas que fomenten el
acercamiento y disfrute de las personas con TEA de las iniciativas culturales y
de ocio, difundiendo buenas practicas en estas areas:

¢ Museo Reina Sofia y Museo del Prado. Madrid.

e Matadero de Madrid (Centro de creacidn contemporanea) con
experiencias con la asociacion “Debajo del Sombrero” (Centro de Arte y
Desarrollo de procesos creativos para personas con discapacidad
intelectual). Madrid.

¢ Programa “ESFUERZA” que desarrolla actividades fisicas para personas
con discapacidad. MACUF (Museo de Arte Contemporanea Union
Fenosa) y Fundacion M2 José Jove. A Coruiia.

e Exposicion internacional de arte de personas con autismo. Asociacion

Autismo Burgos.
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AREA II1.- EMPLEO

De conformidad con lo establecido anteriormente, existe poca informacion al respecto pero la
que hay refleja que existe gran cantidad de adultos con TEA en edad laboral, cualificados para
desarrollar diferentes trabajos sin empleo. A ello se afade, la ausencia de servicios
especializados de orientacion e insercion laboral, y el desconocimiento de las Administraciones
Publicas en relacion a las areas de competencia en el empleo de estos trabajadores, sus

necesidades o los recursos precisos para posibilitar su desempefio laboral.

Resulta necesario disenar nuevas politicas de empleo adaptadas a las capacidades de las
personas con TEA combatiendo activamente su discriminacion, conforme a los articulos 4.1 €) y
5 de la Convencion, a efectos de facilitar el ejercicio del deber y el derecho al trabajo recogidos
en los articulos 27 de la Convencién y 35 de la Constitucion.

Para ello, es fundamental potenciar la formacion de las personas con TEA y remover las
barreras socioculturales, legales y fisicas que todavia dificultan el acceso al empleo de las
personas con TEA para favorecer su competitividad laboral e incentivar fiscalmente a los

empleadores para promover una mayor contratacion de las mismas.

ORGANISMOS

AREA III: EMPLEO Y ENTIDADES
IMPLICADAS

OBJETIVO 1: Remover las barreras socioculturales, legales y fisicas,
especialmente sociales o de comunicacion, que dificultan el acceso al

empleo de las personas con TEA.

1.1.- Incluir en las campaias informativas dirigidas al empresariado y a otros
agentes sociales, informacion sobre las capacidades laborares de las personas
con TEA, los recursos disponibles para facilitar su adaptacion al puesto de

trabajo y el apoyo a la empresa que contrata a un trabajador con TEA.

1.2.- Incluir en las acciones de sensibilizacion a las pequefias y medianas
empresas y a los trabajadores/as sin discapacidad, informacién sobre las
potencialidades de las personas con TEA, y los beneficios que supone para todo

el conjunto compartir la actividad laboral.

1.3.- Estudiar la revision de ayudas y prestaciones dirigidas a las personas con
discapacidad y a sus familias, para que su regulaciéon no desincentive la

participacion laboral.

1.4.- Tomar medidas para que las pensiones por incapacidad no se vean

reducidas por el acceso al empleo, promoviendo que los sistemas de proteccion

social, no supongan trabas a la actividad.
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2.1.- Articular mecanismos de transicidon desde la etapa educativa a la laboral,
contemplando las necesidades de las personas con TEA, para favorecer la

interconexion entre los sistemas educativo y laboral.

2.2.- Desarrollar y apoyar la educacion permanente en la edad adulta de las
personas con TEA, favoreciendo la actualizacion y el aprendizaje continuado de

conocimientos y habilidades que favorezca la inclusion y el desempefio laboral.

2.3.- Contemplar las necesidades de las personas con TEA y sus intereses
especiales, en la formacidén para personas desempleadas y en la formacién
continua, garantizando que las escuelas taller, casas de oficios y talleres de

empleo dispongan de los medios apropiados para permitir la plena participacion

de las personas con TEA.

3.1.- Adecuar los Servicios Publicos de Empleo, potenciando la intermediacién
laboral y creando unidades especializadas de informacion, orientacion e
intermediacion para una atencién individualizada, que adecue y oriente la oferta

de empleo y la demanda.

3.2.- Apoyar el desarrollo de unidades especializadas en la insercion
sociolaboral de personas con TEA, empleando e impulsando buenas practicas y
recursos ya existentes:

= Programa de Empleo con Apoyo. Federacion Autismo Andalucia.

= Servicio de empleo. Asociacion BATA. Pontevedra.

= Programa de Empleo con Apoyo. Obra Social de Caja Madrid- Instituto

de Integracion en la Comunidad (INICO).Universidad de Salamanca.

3.3.- Garantizar la continuidad de los servicios y programas de insercion
sociolaboral de las personas con TEA, impulsando su desarrollo y sostenibilidad

en el tiempo.

4.1.- Asegurar el cumplimiento de la cuota de reserva del 2% en las empresas
con mas de 50 personas empleadas, asi como del 5% en las Administraciones

Publicas y organismos dependientes.

4.2.- Impulsar el programa de Empleo con Apoyo dirigido a la contratacion de
personas con TEA, garantizando la dotacion y el mantenimiento de los recursos
de apoyo, dirigidos tanto al trabajador como a la empresa en la que desarrolla

su trabajo, o a las entidades promotoras de los programas (asociaciones,




Centros Especiales de Empleo, etc.).

4.3.- Apoyar la difusion de los documentos, materiales y herramientas
disponibles relacionadas con el programa de Empleo con Apoyo dirigido a
personas con TEA, entre otros:

= Guia de Empleo con Apoyo para personas con Autismo, CAE;

= Manual de Buenas Practicas en Empleo con Apoyo, CAE;

= Estudio sobre alternativas sociolaborales para personas con TEA en

Castilla y Ledn, Federacion Autismo Castilla y Ledn;
= “iQuiero trabajar!”, Empleo y personas con Trastornos del Espectro

Autista, Federacion Autismo Andalucia.

4.4.- Revision y adecuacion del Real Decreto 870/2007 que regula el empleo
con apoyo como medida de fomento del empleo de personas con discapacidad
en el mercado ordinario para que el colectivo de personas con TEA se
encuentre debidamente incluido y su regulacion no implique la exclusién de

gran parte del colectivo (75% aproximadamente).

4.5.- Revisar el Real Decreto 290/2004 de 20 de febrero por el que se regulan
los enclaves laborales, para hacerlo mas operativo al colectivo de personas con
TEA.

4.6.- Contemplar y ampliar el ambito de aplicacién de las plazas reservadas
para trabajadores con discapacidad intelectual, teniendo en cuenta que existen
situaciones en las que se presentan necesidades intensas de apoyo no
asociadas a esa condicion (por ejemplo en los casos de TEA sin discapacidad

intelectual).

4.7.- Flexibilizar las ayudas para la contratacion y el mantenimiento del personal

de apoyo en el puesto de trabajo.

4.8.- Poner en marcha diferentes formulas para acceder al empleo publico:

realizacion de practicas formativas o similares.

5.1.- Apoyar a las entidades implicadas en los apoyos a las personas con TEA,

para el asesoramiento sobre adaptacién de puestos de trabajo y entorno
laboral, asegurando el incremento de las ayudas para la adaptacion y la

mediacion laboral.

5.2.- Articular medidas que permitan flexibilizar el tiempo de trabajo,
haciéndolo compatible con otras intervenciones dirigidas al desarrollo personal

y social.

27




6.1.- Apoyo a las entidades especializadas que cuentan con programas

preelaborales de formacion, servicios de atencion diurna (unidades y centros de
dia), servicios o modulos ocupacionales (centros ocupacionales), u otras

iniciativas destinadas a favorecer el desarrollo de habilidades pre-laborales o de

capacitacion para el empleo.

AREA 1V: SALUD

Conforme se deriva del articulo 43 de la Constitucion Espafiola, compete a los poderes publicos
la labor de mejora de la calidad de la asistencia sanitaria publica, entre otras, a las personas
con TEA vy, conforme al articulo 25 de la Convencion sobre derechos de las personas con
discapacidad, éstas tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion
por razén de discapacidad. Asimismo, los Estados Parte también estan obligados a proporcionar

los servicios de salud que se precisen como consecuencia de su discapacidad

En el caso concreto de personas con TEA, la atencion sanitaria resulta complicada, en parte
debido a las propias caracteristicas de este tipo de trastornos que pueden contribuir a que las
alteraciones de la salud puedan pasar desapercibidas y enmascaradas por dificultades en el
procesamiento de estimulos sensoriales, en la percepcion y respuesta al dolor, y también por

dificultades a la hora de comunicar los sintomas.

Existen otras complicaciones en la salud que se asocian con una frecuencia superior a la media
poblacional en los casos de personas con TEA, como la epilepsia, o los trastornos del sueio,
que requieren una atencidn sanitaria especializada. También es preciso prestar una especial
atencion a las habilidades de autocuidado y autonomia personal, que en el caso de las personas
con TEA, y debido a algunas dificultades asociadas en la auto-planificacion y organizacion de
acciones, asi como en la “autopercepcion” del aspecto personal, pueden precisar de apoyos

especializados.

Asimismo, es necesario fomentar una educacion especializada de los profesionales sanitarios, y

aadaptar adecuadamente a las caracteristicas y necesidades de las personas con TEA, los
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centros donde se apliquen los tratamientos médicos correspondientes, conforme a los los

articulos 25 de la Convencion y 43 de la Constitucion.

AREA IV: ATENCION SANITARIA

ORGANISMOS
Y ENTIDADES
IMPLICADAS

OBJETIVO 1: Conocer aspectos especificos de la salud de las personas con
TEA.

1.1.- Fomentar la investigacién sobre prevencion, diagndstico y tratamiento de
los TEA.

1.2.- Garantizar el diagnostico y la atencion temprana de los TEA en unos

plazos de tiempo adecuados.

1.3.- Elaborar un estudio nacional de prevalencia sobre TEA y crear un registro

de casos detectados y diagnosticados.

1.4.- Incorporacion de los indicadores tempranos de TEA en la cartilla de

seguimiento de la salud infantil.

1.5.- Fomento de la investigacion sobre la salud mental de las personas con

TEA, y de otros trastornos cominmente asociados (epilepsia, etc.).

OBJETIVO 2: Mejorar la calidad de la asistencia sanitaria publica de
las personas con TEA.

2.1.- Realizar campafias de sensibilizacion sobre los indicadores tempranos de
los TEA, para favorecer su identificacion y deteccion temprana. Apoyo y difusion
de materiales e iniciativas realizadas, por ejemplo:
= Campaiia “Midamos el desarrollo infantil”. Federacién Autismo Castilla y
Leon.
= Campaiia “Ayudales a construir su futuro”. Programa de Deteccion
Temprana de los TEA, organizada durante 3 afios por ASPANAES y

financiada por Bancaja.

2.2.- Garantizar la deteccion y diagnostico precoz de los TEA, asi como la
atencion temprana especializada hasta los 6 afos en todo el territorio nacional
de los nifos y nifias que reciban el diagndstico o de los que se encuentren en
situacion de riesgo de presentarlo (por ejemplo, hermanos de nifios con TEA
gue presenten ciertos indicadores de alarma), a través de servicios publicos
especializados en estas areas, o el establecimiento de convenios con entidades

especializadas en el diagndstico e intervencion con personas con TEA.

2.3. Garantizar la obtencion de un diagndstico de calidad y una atencion
especializada en los casos de Sindrome de Asperger, en los que la edad de

deteccion suele superar los 6 afios y tiene lugar frecuentemente en la edad
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adulta.

2.4.- Sensibilizar y formar a los profesionales de la sanidad, para una atencion
diferenciada y especializada de las personas con TEA, con especial atencion a
los profesionales de Atencion Temprana. Formacion especifica sobre:
= Buenas practicas en deteccion y diagndstico de los TEA.
= Buenas practicas en intervencion para el desarrollo de habilidades
personales en los nifios y nifias con TEA.
= Vigilancia de la salud de las personas con TEA. Caracteristicas generales y
apoyos para la atencion sanitaria.
= Adaptacién de los procedimientos de diagndstico y de la atencion en
consulta: pruebas médicas, materiales con ayudas visuales, tiempos de

espera, etc.

2.5.- Desarrollar y divulgar materiales dirigidos a los profesionales sanitarios,
asi como a las propias familias y personas con TEA, en relacion a diferentes
areas de interés, como la deteccidn, diagndstico y seguimiento de la salud
(entre otras). Por ejemplo:
¢ Guia de practica clinica para el manejo de pacientes con TEA en Atencion
Primaria, Madrid; Plan Nacional del SNS del MSC, Unidad de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias; Agencia Lain Entralgo, Comunidad de Madrid, 2009;
UETS 2007/5-3, pendiente de publicacion;
¢ Guia para la atencidn en nifos con trastornos el espectro autista, Sanidad
Castilla y Ledn, 2006;
¢ Guia de actuacion en urgencias para personas con autismo, Federacion
Autismo Castilla y Ledn, 2009;
¢ Protocolo Sanitario para pacientes con Autismo, elaborado por la
Federacion Autismo Galicia en colaboracién con el Servizo de Saude de la

Conselleria de Sanidade de la Xunta de Galicia.

2.6.- Establecer servicios y profesionales sanitarios de referencia dentro de la

red publica de servicios, asi como protocolos de atencion especificos para

personas con TEA, que garanticen una adecuada atencion integral a su salud,

favoreciendo el desarrollo y difusion de experiencias ya existentes, por ejemplo:
¢ Programa Atencion Médica Integral a personas con TEA (AMI-TEA).

Hospital General Universitario Gregorio Marafidn.

2.7.- Unificar criterios y estudiar en profundidad la comorbilidad de los TEA con
otros trastornos médicos y psiquiatricos que se asocian con frecuencia a los
mismos, incrementando la cartera de servicios de salud mental para favorecer
una atencidn e intervencién especializada a lo largo del desarrollo, atendiendo a

la naturaleza cronica de este tipo de trastornos.
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2.8.- Fomentar la medicina preventiva, especialmente a través de la
protocolizacion de revisiones periddicas de la salud y los programas de

prevencion del envejecimiento.

2.9.- Promocionar programas de acercamiento y desensibilizacion al ambito de
la salud para personas con TEA y sus familias, especialmente en relacion a

recursos sanitarios comunitarios.

2.10.- Crear unidades de atencion de Salud Bucodental multidisciplinares para
permitir la asistencia integral a la persona con TEA que requiera intervencion
anestésica ya desde el proceso de exploracion, minimizando las demoras y las
mdltiples intervenciones dirigidas a una misma actuacion y favoreciendo el
desarrollo y difusion de experiencias ya existentes, por ejemplo:
- Unidad de salud bucodental en Alicante, promovida por la Asociacion
de Padres de Autistas de la Comunidad Valenciana (APACV).

OBJETIVO 3: Promover la educacion sexual de las personas con TEA.

3.1.- Desarrollar el conocimiento sobre la sexualidad de las personas con TEA,
realizando investigaciones que contemplen este ambito, con el fin de elaborar

materiales y programas de apoyo para la intervencion.

3.2.- Contemplar las necesidades de las personas con TEA en los programas de
educacion sexual, y desarrollar programas y materiales de intervencion dirigidos

a su desarrollo.

3.3.- Promover la adecuada asistencia sanitaria relacionada con la salud sexual,
especialmente en el ambito de la ginecologia y la urologia, favoreciendo las

revisiones periddicas que garanticen la prevencion.

AREA V.- PREVENCION DE ABUSOS Y VIOLENCIA

Las personas con TEA son especialmente vulnerables frente a situaciones de abuso y de
maltrato. Sus caracteristicas nucleares (alteracion en la comunicacion, en la interaccion social y
la rigidez de conducta y pensamiento), asi como otros aspectos asociados con frecuencia
(ausencia de desarrollo en el lenguaje o dificultades para su uso funcional; hipersensibilidad a
estimulos sensoriales, que se perciben como perturbadores e incluso agresivos; dificultades en
la autorregulacion de la conducta, etc.) influyen determinantemente incrementando su

vulnerabilidad, y haciendo que sean un grupo susceptible de sufrir situaciones de abuso.

Incluso cuando son personas con un funcionamiento cognitivo de rango medio o superior o
unas habilidades lingtiisticas fluidas, sus dificultades para “leer las emociones” y comprender las
intenciones de los demas, hacen que les resulte complicado interpretar el sentido de los

comportamientos de otras personas, centrandose Unicamente en las conductas manifiestas. Ello

31




implica que el riesgo de ser victimas de abusos o incluso de engafio o fraude, se incrementen

sensiblemente.

Precisan de apoyos para valorar adecuadamente las situaciones problematicas, plantear
estrategias diferentes para resolverlas, anticipar las consecuencias de cada una de ellas,
seleccionar la mas conveniente y evaluar sus resultados, buscando alternativas si no resultd

satisfactoria.

Conforme a los articulos 15 y 16 de la Convencion, es necesario por lo tanto proporcionar los
medios para que las personas con TEA desarrollen habilidades personales para evaluar los
comportamientos de los demas en los diferentes contextos sociales y en particular, de las
conductas abusivas, y articular mecanismos que garanticen su proteccion y bienestar, no sélo

en el plano fisico, sino también en el ambito de las nuevas tecnologias y el uso indebido de

Internet, en la actual sociedad de la informacion, conforme al articulo 9 de la Convencion.

1.1.- Analizar las causas, y desarrollar herramientas para la identificaciéon

precoz de la violencia ejercida contra las personas con TEA.

1.2.- Promocionar e impulsar programas y proyectos de prevencion de las
situaciones de abuso y acoso, prestando una especial atencion a estas
situaciones en los centros educativos, especialmente en la Educacion
Secundaria y la Formacién Profesional, tendiendo en cuenta la gran

vulnerabilidad del alumnado con TEA hacia esta problematica.

1.3.- Elaborar y actualizar documentos de buena practica y codigos éticos
en relacion a la prevencion de las situaciones de abuso y maltrato hacia
las personas con TEA.

Por ejemplo, ampliar y distribuir:

e "“Cddigo de buenas practicas para la prevencion de la violencia y

los abusos hacia las personas con autismo”, (IMSERSO).

2.1.- Realizacion de actividades formativas en torno a los malos tratos

infringidos a personas con TEA, dirigidas a profesionales del ambito
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judicial, servicios sociales, educacién, sanidad y de seguridad publica,
para que detecten y aprecien la existencia de malos tratos, agresiones y

abusos sexuales.

2.2.- Promover el desarrollo y utilizacion de protocolos e instrumentos de
deteccion de las situaciones de abuso y/ o maltrato que pueden sufrir las
personas con TEA, incluyendo el que puede producirse debido a
situaciones de acoso escolar, y también los atribuibles a fraude o engafio
(falsas teorias sobre el autismo, informacion falseada a las familias,

“tratamientos milagrosos”, etc.).

2.3.- Establecer mecanismos que garanticen que las intervenciones, tanto
farmacoldgicas como de otro tipo, se basan en la evidencia y en
consensos sobre la buena practica, evitando todas aquellas
aproximaciones que vulneren los derechos y la integridad fisica de las

personas con TEA.

2.4.- Favorecer la calidad de los servicios destinados a las personas con
TEA, evitando la aportacion de aquellos que resultan inadecuados,
no especializados, realizados por personal no cualificado o con
unas ratios abusivas, y primar en las concesiones de los
distintos servicios a aquellas entidades que antepongan la
calidad de vida de las personas con TEA al beneficio econémico

o lucro de la empresa.

2.5.- Favorecer la sustitucion de los servicios a personas con TEA
basados una concepcion meramente asistencial, por otros cuyo
objetivo sea la consecucion objetiva de altos niveles de calidad

de vida percibida por los propios usuarios y sus familias.

AREA VI.- PROTECCION SOCIAL Y JURIDICA

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y atencion a las

personas en situacion de dependencia pretende atender las necesidades de aquellas personas

que requieren apoyos para desarrollar las actividades esenciales de la vida diaria, alcanzar

mayor autonomia personal y poder ejercer sus derechos de ciudadania.

En concreto, es necesario desarrollar el Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia

("SAAD") creado por dicha norma, para garantizar adecuadamente a las personas con TEA y

sus familias los derechos y garantias amparados por el Estado de Derecho. Tal desarrollo

debiera llevarse a cabo con la suficiente flexibilidad para adaptar el SAAD a las necesidades
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especificas de las personas con TEA y sus familias, con especial atencion a los Servicios de

Prevencion y Promocion de la Autonomia Personal.

Ademas, los procesos de incapacitacion juridica deben convertirse en instrumentos de

integracion social con una regulacion tuitiva y nunca prohibitiva que les dé la mayor autonomia

posible sobre su persona y bienes y, que les permita ser oidas y atendidas por los profesionales

del derecho, adecuando su actuacion a las condiciones de cada una de ellas, conforme a los

articulos 12, 13 y 14 de la Convencion.

AREA VI: PROTECCION LEGAL

ORGANISMOS Y
ENTIDADES
IMPLICADAS

OBJETIVO 1: Fomentar el acceso de las personas con TEA a todos
los recursos, bienes y servicios a las personas con TEA mediante
medidas diferenciadoras que contemplen ambos sexos,

especialmente en el ambito rural.

1.1.- Consensuar y aprobar nuevos baremos de discapacidad que valoren
estos aspectos conforme a la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF, OMS, 2002)

garantizando que se contemplan las caracteristicas que definen a los TEA.

1.2.- Realizar estudios de necesidades para la deteccion de las carencias
de servicios especializados proximos y accesibles, que precisen las

personas con TEA.

1.3.- Desarrollar apoyos a la comprension y comunicacion de las personas
con TEA, que tengan en cuenta sus necesidades especificas,

proporcionandose las ayudas apropiadas cuando se requieran.

1.4.- Poner en marcha servicios que respondan a las necesidades de los
usuarios, incluyendo las de transporte, teniendo en cuenta la dispersion

geografica y las necesidades especificas de los mismos.

OBJETIVO 2: Desarrollar el SAAD, analizando el impacto de las

medidas previstas en la Ley de Dependencia.

2.1.- Revisar el Baremo de Valoracion de la Dependencia, incorporando
criterios que contemplen las dificultades de comunicacion, de relacion
interpersonal, asi como de planificacion, organizacion y ejecucion flexible

del comportamiento.

2.2.- Desarrollar las prestaciones y servicios del SAAD, flexibilizando y
ampliando su contenido para que se adapten a las necesidades reales de

las personas con TEA, con especial atencion a los Servicios de Prevencion
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y Promocién de la Autonomia.

2.3.- Ampliar y flexibilizar los regimenes de incompatibilidades de las
prestaciones y servicios del SAAD de tal forma que se logre una adecuada

atencion e incremento real de la calidad de vida de los beneficiarios.

2.4.- Incorporar de las entidades representativas de personas con TEA en
situacion de dependencia en el disefio y ejecucion de programas de

asistencia personal, prevencion y promocion de la autonomia personal.

2.5.- Garantizar la calidad de los servicios de apoyo a las personas con
TEA, vy la adaptacion de los mismos a sus necesidades, con especial
atencién a aspectos relacionados con:

¢ Ratios de usuarios y profesionales

e Formacion y cualificacion de los profesionales

* Apoyos individualizados adecuados a necesidades personales

¢ Incorporacion de criterios que evallen el impacto real de los

servicios en la calidad de vida de los beneficiarios, no sélo la

calidad en la gestion.

2.6.- Favorecer la formacion de los profesionales relacionados con el
desarrollo y funcionamiento del SAAD en todos los ambitos que implica
(esto es, la correspondiente valoracion, elaboracion del denominado
Programa Individual de Atencion y prestacion de servicios concretos,
etc.), para que conozcan y sean sensibles a las necesidades de las

personas con TEA y sus familias.

2.7- Impulsar programas de conciliacion de la vida familiar y laboral,
garantizando los apoyos apropiados para la persona con TEA y para su
familia.

3.1.- Sensibilizar, informar y formar sobre los TEA a profesionales que
actlan en los procesos de modificacion de la capacidad o en cualquier
actividad del trafico juridico en la que puedan intervenir o incluso adaptar

Sus normas para mejorar la proteccion.

3.2.- Desarrollar y divulgar materiales de referencia, dirigidos a las
familias y personas con TEA, que favorezcan y garanticen su acceso a la

normativa estatal, autondmica y local en materia juridica, asi como de los

recursos efectivos a su disposicion y los tramites a seguir.

4.1.- Adecuar el procedimiento de modificacion de la capacidad y de las
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figuras de guarda y tutela del ordenamiento juridico espafiol para
adaptarlas a las previsiones de la Convencion sobre los derechos de las

personas con discapacidad.

4.2.- Promover la creacidon y garantizar el funcionamiento de
instituciones tutelares que defiendan los derechos personales y
patrimoniales de las personas con TEA en todos los casos y
particularmente en aquellos en los que no existan familiares

directos que se encarguen de su tutela.

4.3.- Actualizacion y desarrollo mas eficaz de la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion vy

Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad (LIONDAU).

4.4.- Elaborar una norma juridica especifica que asegure el pleno disfrute

de las personas con TEA de todos sus derechos.

AREA VII.- INVESTIGACION, INFORMACION Y COOPERACION
INSTITUCIONAL

Los poderes publicos, conforme a los articulos 4.1 f) y g) de la Convencién y el 44.2 de la
Constitucion, deben fomentar y coordinar el desarrollo de proyectos de investigacion, que
rednan las garantias imprescindibles de calidad y excelencia, facilitando los medios técnicos y
tecnoldgicos que sean necesarios para satisfacer las exigencias de la sociedad de la informacion

actual.

En la actualidad, la investigacion sobre los TEA en Espafia presenta un desarrollo muy limitado,
a pesar de considerarse un area fundamental para el avance en el conocimiento, tedrico y
aplicado, necesario para favorecer la calidad de vida de las personas con TEA. Los equipos y
proyectos de investigacidn se encuentran atomizados, y no disfrutan de estabilidad ni de
sostenibilidad en el tiempo. No existe una red de investigacion consolidada, ni tampoco
mecanismos que garanticen la colaboracion entre todas las partes interesadas: Administracion

Publica, organismos investigadores y entidades de personas con TEA y familiares.

También es fundamental el impulso de proyectos de investigacion, que retnan las garantias
imprescindibles de calidad, relevancia y respeto ético a los derechos de los participantes.
Igualmente es preciso fomentar la existencia de foros de debate y discusion, asi como la
difusion de los resultados obtenidos, propiciando el acercamiento entre las partes implicadas y

favoreciendo la participacion de las personas con TEA y de sus familias.
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AREA VII: INVESTIGACION, INFORMACION Y COOPERACION
INSTITUCIONAL

ORGANISMOS Y
ENTIDADES
IMPLICADAS

OBJETIVO 1: Conocer la situacion de las personas con TEA para
poder diseiar estrategias que den respuesta a sus necesidades.

1.1.- Disefar y efectuar estudios rigurosos, cuantitativos y cualitativos
sobre necesidades generales y/o concretas de las personas con TEA, en
todo el territorio nacional, analizando las consecuencias y el impacto
econdmico de la intervencién y los apoyos especializados para este

colectivo, y los costes asociados a la ausencia o inadecuacion de de éstos.

1.2.- Elaborar un censo fiable de personas con TEA en el
territorio nacional como paso inicial para conocer su situacion
real, estudio sin el que no es posible realizar una adecuada
prevision, planificacién y asignacién de recursos (econdémicos,
servicios, etc.); basicos para garantizar una atencion suficiente

a las necesidades de las personas con TEA y sus familias.

2.1.- Ampliar el ambito de la Ley por la que se reconoce la Lengua de

Signos y se regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral de las
personas sordas, con discapacidad auditiva y sordoceguera, de manera
que se extiendan a otros colectivos con dificultades severas para la

comunicacién, como las personas con TEA.

2.2.- Fomentar la Investigacion, el Desarrollo y la Innovacion para apoyar
soluciones técnicas adaptadas a las necesidades de las personas con
TEA, especialmente en las tecnologias de la informacion y la

comunicacion.

3.1.- Incorporar en los temarios de oposiciones para el acceso a la

funcion publica conocimientos especificos sobre los TEA, y sobre las

necesidades de las personas que los presentan.

3.2.- Elaborar una Guia de Buenas Practicas dirigida a profesionales de la
comunicacién y la publicidad, que establezcan pautas sobre la transmision
de una imagen adecuada de las personas con TEA y que erradique la
utilizacion de los términos peyorativos o inadecuados en relacion a este

colectivo.
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3.3.- Apoyar y desarrollar campanfas institucionales de
concienciacidn social, encaminadas a aportar una visién positiva

y realista de las personas con TEA.

4.1.- Apoyar técnica y financieramente a las entidades no lucrativas para

el fortalecimiento del movimiento asociativo y el desarrollo de programas,
prestando una especial atencién a aquellos que implican una innovacion y
actualizacion de los servicios en coherencia con los conocimientos
cientificos que los avalen, y que se dirijan de manera objetiva a mejorar
la calidad de vida de sus usuarios.

4.2.- Solicitar apoyo técnico a las entidades que representan a las
personas con TEA y a sus familias al abordar las medidas del Plan que
supongan el desarrollo de aspectos especificos relacionados con sus
necesidades, y establecer un plan de trabajo coordinado entre los

diferentes agentes implicados para hacerlas efectivas.

IX. CONCLUSIONES

FESPAU y CAE, en el marco del Consorcio Autismo, y la FAE, solicitan a la Administracion del

Estado que, conforme a la Convencidon sobre derechos de las personas con discapacidad, la

Constitucion Espafiola y toda la normativa interna aplicable, se dote a las personas con TEA y

sus familias, de las medidas e instrumentos precisos a la hora de ejercer y hacer efectivos todos

los derechos de los que son titulares, mediante el impulso de un catdlogo de medidas y planes

de implantacion cuyas lineas generales este documento ha sefialado, tanto a nivel estatal como

autondmico.

Madrid, a 16 de Abril de 2010.
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