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INTRODUCCION

En los ultimos afios la prevalencia de los trastornos del espectro del autismo (TEA) se ha incremen-
tado significativamente, situandose en la actualidad en 1 caso por cada 100 nacimientos (Autismo
Europa, 2012), lo que cifraria en mas de 450.000 el numero de personas con TEA en Espafia. No
obstante, el numero de personas afectadas por este tipo de trastorno seria superior al millon si se
considera el profundo impacto que produce en el sistema familiar en el que se desarrolla la persona,
repercutiendo por lo tanto en cada uno de sus miembros.

En relacion a los datos disponibles de las personas que presentan TEA en nuestra region, no dis-
ponemos a fecha de hoy de estudios que nos ofrezcan cifras consensuadas, podemos inferir por el
incremento de la labor que en las asociaciones especificas de TEA que existen en la region, que el
aumento de personas diagnosticadas de TEA en Castilla-la Mancha, sigue las lineas de los datos
disponibles a nivel de Espafia, aun asi consideramos que es de vital importancia disponer de los
mecanismos precisos para poder desarrollar un estudio 6ptimo que nos permitiria conocer el nUme-
ro de personas que presentan TEA en Castilla-la Mancha.

El 18 de noviembre de 2014, por iniciativa de las tres entidades nacionales que representan el
movimiento asociativo en torno a las personas con Trastorno del Espectro del Autismo, (Confede-
raciéon FESPAU, Confederacion Autismo Espafa y Federacidén Asperger Espaia) y con el res-
paldo unanime de todos los grupos parlamentarios, se aprobd una proposicion no de ley en la que
se instaba al Gobierno de Espania, a estudiar la elaboracion de una estrategia nacional de autismo,
con la propuesta fundamental de recoger los protocolos de atencion a las personas con TEA en los
diversos ambitos de la vida, como son el sanitario, el educativo, cultural, empleo, etc.

Dicha estrategia nacional vio la luz el 6 noviembre de 2015, siendo aprobada en Consejo de Minis-
tros, la cual marca 15 lineas estratégicas de actuacidn encaminadas a establecer los protocolos de
actuacion anteriormente mencionados.

Desde las 6 entidades especificas de TEA que en la actualidad existen en la regidén y que se aunan
en la Federacion de Autismo de Castilla-La Mancha (Asociacion Desarrollo de Albacet, AUTRA-
DE de Ciudad-Real, APACU de Cuenca, APANAG de Guadalajara, APAT de Toledo y TEA-Talave-
ra de Talavera de la Reina) nos hemos marcado como objetivo principal el poder hacer realidad en
nuestra region el mandato de dicha estrategia, para lo cual hemos considerado prioritario hacer un
analisis de cada una de las lineas estratégicas recogidas en el documento nacional y analizar asi el
ajuste o no de dichas lineas de actuacion a la realidad castellano manchega.




El cometido del presente documento es trasladar a la Administracion Regional, las necesidades y
los objetivos que se deberian marcar desde Castilla-La Mancha para poder dar cumplimiento a la
Estrategia Espafiola en Trastorno del Espectro del Autismo, en el cual se expone la situacion y las
necesidades mas apremiantes que atafien al colectivo de las personas con TEA 'y sus familiares.

PRINCIPIOS

Los principios vertebradores del presente documento, contindan con la linea marcada por la Estra-
tegia Espanola en Trastornos del Espectro del Autismo, asi como de la Estrategia Espafola sobre
Discapacidad 2010-2020, los cuales se guian por los principios marcados en la ley 26/2011, de 1 de
agosto de adaptacion normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y la Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad. De forma resumida, podemos referir los siguientes
principios:

A) No discriminacion, igualdad de trato ante la ley e igualdad de oportunidades.

B) Vida independiente, normalizacién, accesibilidad universal, disefio para todos, dialogo civil.

C) Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad.

D) Participacién tanto ciudadana como de las diferentes administraciones publicas.

E) Responsabilidad publica, integralidad y extensividad, eficiencia y eficacia, economia de la disca-
pacidad, sensibilizacion e imaginacion y creatividad.

MARCO DE REFERENCIA

PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN Castilla-la Mancha (afio 2009 segun la Estrategia Espafiola
de discapacidad 2010-2020:

- Hogares con personas con discapacidad: 182.884 (4.83%)

- Centros con personas con discapacidad 19.894 (6.64% de la poblacion)

- Total de personas con discapacidad 202.778 (4.97%)

A dia de hoy no contamos con informacion actualizada, ni oficial, del nimero de personas con TEA
que residen en Castilla-La Mancha.

Desde la Federacion Autismo Castilla-La Mancha manejamos el dato de socios y usuarios que reci-
ben unos u otros servicios en las distintas asociaciones especificas de TEA, pero entendemos que
dicho dato no refleja el universo total de personas con TEA en la region.



Y ya esta falta de informacion, en si misma, resulta preocupante porque sin el dato cierto o apro-
ximado de las personas que padecen este trastorno, seguramente habra un numero elevado de
familias sin los recursos adecuados, y en algunas zonas de la regidén, seguramente inexistentes.

LINEAS ESTRATEGICAS

Se exponen a continuacion las propuestas que desde Federacion Autismo Castilla-La Man-
cha han sido recogidas tras haber analizado la situacién de las personas con TEA en la re-
gion, mediante la informacién ofrecida por las seis entidades que se agrupan en la FACLM.

LINEAS ESTRATEGICAS TRANSVERSALES

LINEA 1: CONCIENCIACION Y SENSIBILIZACION

Aun siendo real que se ha avanzado en el conocimiento y sensibilizacion sobre los TEA, siguen
existiendo en la sociedad estereotipos que dificultan en gran medida lainclusion real de las perso-
nas con TEA. Siguen existiendo creencias falsas sobre estecolectivo, tales como que todas las per-
sonas que presentan un diagnéstico de Asperger tienen asociado una elevada inteligencia, o que
aquellos que muestran determinadas conductas estereotipadas y falta de lenguaje oral presentan
asociada una discapacidad intelectual, o que son personas que rehusan el contacto social
prefiriendo permanecer en soledad.

Como se refleja en el documento de la Estrategia Espafiola, las iniciativas de sensibilizacion y
concienciaciéon social son relativamente escasas con un alcance ciertamente limitado, algo que
también observamos en Castilla-La Mancha y por lo que se considera fundamental potenciar este
tipo de acciones.

Propuesta 1: Facilitar el desarrollo de actos de concienciacion social hacia las personas con
TEA, mediante la financiacién y apoyo a las entidades que de manera voluntaria
vienen desarrollando este tipo de acciones desde hace afos.

Propuesta 2: Fomentar el conocimiento y sensibilizacion sobre las personas con TEA en sectores
sanitarios, educativos, culturales, etc.

Propuesta 3: Apoyar desde la Administracion Publica regional la elaboracién, publicacion y difu-
sion de guias de buenas practicas en relacion a los TEA.

Propuesta 4: Crear y fomentar la difusién de informacion sobre los TEA y los recursos disponi-
bles para este colectivo existentes en la region.



Propuesta 5: Potenciar el acceso de las personas con TEA a esta informacion en el medio rural y
otros medios con mayores dificultades de acceso a la misma.

LINEA 2: AccesiBILIDAD

Uno de los factores que mayor incidencia tienen en la plena inclusién de las personas con TEA es
la posibilidad de la accesibilidad de manera exitosa a todo su entorno, en este sentido es de desta-
car, que cuando hablamos de accesibilidad, no podemos quedarnos unicamente en la eliminacion
de barreras fisicas y sensoriales, sino que hay que hacer una especial mencién a la accesibilidad
cognitiva.

Si somos capaces de potenciar este tipo de accesibilidad, estaremos brindando a las personas con
TEA la posibilidad real de participar activamente en la sociedad de la misma manera que el resto
de los ciudadanos.

Al hacer referencia a la accesibilidad cognitiva, hablamos del acceso, procesamiento y comprension
de la informacion de manera que la persona pueda emplearla para adaptarse funcionalmente a las
demandas del entorno. Es indispensable crear informacién de manera que garanticemos que las
personas con TEA la comprendan, pudiendo asi entender qué se espera de ellos en determinadas
situaciones, favoreciendo una respuesta mas adaptada a dichas exigencias. Esta accesibilidad
cognitiva es basica para poder participar activamente en contextos tales como el cultural, el ocio, el
turismo, en ambientes sanitarios, educativos...

Propuesta 1: Potenciar la accesibilidad cognitiva en todos los entornos sociales, tales como bi-
bliotecas, cines, supermercados... mediante la creacion de pictogramas explicativos
de cada zona o situacién.

Propuesta 2: Potenciar la sefalizacion y difusidon de la accesibilidad cognitiva en espacios publi-
Ccos.

Propuesta 3: Crear, publicar y difundir documentos relevantes adaptados a las caracteristicas de
comprensioén y acceso cognitivo para personas con TEA, como pueden ser guias
explicativas de acceso a becas, mecanismos de actuacién en determinados entor-
nos (sanitarios, educativos, culturales...)

Propuesta 4: Promover el uso de recursos de apoyo a la comunicacion y el empleo de las
tecnologias de la informacion y de la comunicacion como recursos necesarios para
facilitar la comunicacion y el acceso cognitivo a la informacion, e impulsar la capaci-
tacion de las personas con TEA para su utilizacion.



LINEA 3: INVESTIGACION

El incremento de las publicaciones cientificas sobre los TEA a nivel internacional es innegable, lo
cual establece el camino para impulsar el conocimiento sobre los mismos y sobre la calidad de vida
de las personas. No obstante, este incremento de investigacion en la region de Castilla-La Mancha
es infinitamente menor. Siendo conscientes de las exigencias y complejidad del desarrollo de estas
nvestigaciones, y precisando de equipos estables y proyectos interdisciplinares, no podemos obviar
la necesidad de seguir investigando sobre la situacién de las personas con TEA y sus familiares
en nuestra region, asi como de aquellas intervenciones que pueden ser realmente eficaces, para
seguir trabajando por una inclusion real y por fomentar una adecuada y 6ptima calidad de vida.

Propuesta 1: Crear una red de investigacién consolidada en la regién sobre el TEA.

Propuesta 2: Apoyar y fomentar la estabilidad de los equipos de investigacién en TEA en Casti-
lla-La Mancha.

Propuesta 3: Promover el conocimiento sobre la situacién de las personas con TEA y sus familias
en Castilla-La Mancha mediante la financiacién para el desarrollo de sistemas de
investigacion 6ptimos.

Propuesta 4: Potenciar y mantener sistemas de informacion coordinados entre las distintas

provincias de la region, estableciendo actuaciones ajustadas a las necesidades del
colectivo y las caracteristicas de cada zona.

LINEA 4: ForRMACION DE PROFESIONALES

Los profesionales que han de trabajar, en cualquier ambito (educativo, sanitario, empleo...) han
de poseer los conocimientos tedricos que les capaciten para comprender e interpretar determina-
das conductas que en ocasiones pudieran parecer desconcertantes, asi mismo han de estar for-
mados para saber manejar intervenciones diversas que permitan adaptarse a cada caso. De ahi
la importancia de la especializacion de los diversos profesionales, posibilitando que los apoyos e
intervenciones sean de calidad y especificos para las personas con TEA desde cualquier ambito.

Propuesta 1: Promover el conocimiento y capacitacion de los profesionales vinculados al
colectivo de personas con TEA 'y sus necesidades, con especial atencion a los rela-
ciona dos con educacioén, sanidad, bienestar social, empleo y justicia, favoreciendo
el desarrollo o incorporacion de contenidos especificos relativos a los TEA en los
progra mas docentes de formacion profesional, asi como de grado y posgrado.

Propuesta 2: Favorecer el conocimiento sobre los TEA y las necesidades que presenta este
colectivo en las Administraciones Publicas (incluyendo estos contenidos en los
tema rios de acceso a las mismas) en sus diferentes sectores.




Propuesta 3: Facilitar la formacion continua y el intercambio de experiencias (aprovechando
el potencial de las tecnologias de la informacién y comunicacioén) entre los profesio-
nales de distintos sectores (tanto del ambito privado como publico) de manera que
se potencien sus conocimientos y mejoren sus capacidades para implementar prac-
ticas que se consideren eficaces para las personas con TEA.

Propuesta 4: Promover, y fomentar iniciativas de concienciacion y formacién continuada sobre
los TEA en el sistema educativo, mediante la creacién de convenios con las entida-
des especificas de TEA de la region, quienes de manera voluntaria vienen desarro-
llando esta labor desde hace afios.

Propuesta 5: Promover, y fomentar iniciativas de concienciacién y formacion continuada sobre
los TEA en el sistema sanitario, mediante la creacion de convenios con las entida-
des especificas de TEA de la region, quienes de manera voluntaria vienen desarro-
llando esta labor desde hace afios.

Propuesta 6: Promover, y fomentar iniciativas de concienciacion y formacién continuada sobre
los TEA en el sistema de bienestar social, mediante la creacidén de convenios con las
entidades especificas de TEA de la regién, quienes de manera voluntaria vienen
desarrollando esta labor desde hace afos.

Propuesta 7: Promover, y fomentar iniciativas de concienciacion y formacién continuada sobre
los TEA en el sistema judicial, policial y penitenciario, mediante la creacion de con-

venios con las entidades especificas de TEA de la region, quienes de manera volun-
taria vienen desarrollando esta labor desde hace afnos.

LINEAS ESTRATEGICAS ESPECIFICAS

LINEA 5: beTECCION Y DIAGNOSTICO

La edad de diagndstico de los TEA en Espaia es aun tardia, siendo la situacion heterogénea se-
gun el lugar de nacimiento del nifio o nifa, el nivel socioecondmico de la familia o si ésta reside en
zonas rurales o urbanas, situacién ésta extrapolable a Castilla-La Mancha, donde encontramos un
desarrollo muy heterogéneo de procedimientos para detectar las sefiales de alarma que pueden
hacernos pensar que un infante pueda presentar TEA.

Continuamos detectando que, en no pocos casos, cuando estas sefales de alarma estan presen-
tes, suele ser el entorno familiar quienes las perciben, pero al acudir a los profesionales sanitarios
correspondientes (pediatria) estas senales se “minimizan”, dando lugar a un retraso en el diagnés-
tico y consecuente intervencion.



En Espafa, en el momento actual, se estan aplicando protocolos para la deteccion del TEA. En
varias comunidades autonomas se contempla la deteccidon del autismo dentro de la deteccién de
riesgo en programas del nifio sano. En otras comunidades se han desarrollado programas de de-
teccion especificos o se encuentra la deteccion del autismo incluida en los programas integrales de
atencion, algo de lo que a fecha actual carece Castilla-La Mancha.

También existen protocolos de cribado, internacionalmente consensuados, dirigidos a los profesio-
nales de atencion primaria (ej., Academia Americana de Pediatria, 2008) para la deteccion especi-
fica de los TEA en las visitas de seguimiento de los 18 y 24 meses de edad, en cambio en nuestra
region no se contemplan dichos protocolos.

Estos protocolos, que incluyen la aplicacién de un cuestionario breve y sencillo dirigido a las fami-
lias, detectan las posibles sefales de alarma sobre los TEA y determinan la conveniencia de deri-
vacién del nifio o nifia para su posterior evaluacion y diagndstico especializado.

No existe a fecha de hoy, en Castilla-La Mancha un proceso de derivaciéon consensuado hacia un
diagndstico fiable y de calidad, dando lugar en no pocas ocasiones a que la derivacion por parte
de los servicios publicos de salud se realice de manera arbitraria a servicios privados como son las
entidades especializadas en TEA de Castilla-La Mancha, cuando no es a otras comunidades auto-
nomas cercanas, como es el caso de Madrid.

Las repercusiones que esto tiene para el nifio o la nifia (y para su familia) son muy negativas e
interfieren con el acceso a la intervencién y a los recursos especializados de manera temprana.
Para asegurar un adecuado reconocimiento de los TEA es fundamental su deteccién precoz y el
diagndstico adecuado, de forma que se garanticen los apoyos necesarios para promover su par-
ticipacion e inclusion social.

Hacer efectivas las actividades de deteccion, diagndstico e intervencidon temprana requiere reali-
zar una labor de coordinacion entre las Consejerias competentes en Sanidad, Bienestar Social y
Educacién y que corresponde promover a la Administracion de la Junta de Comunidades de
Castilla-La Mancha.

Propuesta 1: Instaurar un protocolo de deteccidén precoz en pediatria y enfermeria pediatrica.

Propuesta 2: Establecer un programa de cribado en las revisiones de los menores de 18 y 24
meses, mediante el empleo del cuestionario M-CHAT.

Propuesta 3: Establecer un protocolo de derivacion de los casos detectados a profesionales
especializados en el diagndstico e intervencion con personas con TEA.

Propuesta 4: Capacitar a los profesionales de atencidén temprana para intervencion en entorno
natural con nifios diagnosticados de TEA.

Propuesta 5: Establecer convenios con las entidades privadas especializadas en TEA de la re-
gién para la valoracion de los posibles casos de TEA y comunicacion del diagnéstico
a las familias.

Propuesta 6: Financiar el proceso de evaluacion y diagnéstico por parte de la Administracién
Publica regional.

-




Propuesta 7: Crear de la figura “tutor” que guie a la familia desde la sospecha de un posible diag-
nostico de TEA, y la acomparie en todo el proceso.

Propuesta 8: Habilitar a los profesionales especializados en TEA para formar a los profesionales

sanitarios en materia de TEA, mediante el establecimiento de formacidn conveniada
y financiada por parte de la Administracién Publica regional.

LINEA 6: ATENCION TEMPRANA

Como punto de partida para homogenizar la atencion temprana en el territorio nacional fue el Libro
Blanco de Atencion Temprana, dando en cambio lugar a un desarrollo de la misma muy heterogé-
neo de unas comunidades a otras. En los ultimos afios, afiadimos a este desarrollo desigual, algu-
nas actuaciones legislativas que han dado lugar a la merma en la calidad y cantidad de este tipo de
intervencion que reciben los menores de nuestra region. Es innegable en cambio la relevancia que
la atencién temprana tiene para el desarrollo del infante con TEA, implicando esta intervencion un
prondstico de futuro muy diferente a si no dispone de este tipo de intervencion, afectando por ende
a su calidad de vida presente y futura asi como a la de sus familiares.

Las personas con TEA suponen uno de los colectivos con mayores necesidades de apoyo en esta
etapa del desarrollo. La evidencia indica que cuando los nifios con TEA se identifican de forma pre-
coz y reciben intervencion intensiva mejoran sus resultados a corto y largo plazo (CDC, 2004; NIH,
2004). El abordaje mediante atencion temprana repercutira significativamente en la calidad de vida
de la persona y su familia en el futuro, mejorando sus niveles de autonomia y generando con ello
un ahorro de costes en su atencion a corto y largo plazo.

Propuesta 1: Garantizar la atencion temprana hasta los 6 afios mediante el establecimiento de
convenios con las entidades especificas de TEA de la region.

Propuesta 2: Crear un sistema de ayudas econdmicas a los usuarios de atencion temprana de
manera que puedan escoger libremente el centro en el que desean recibir el servi-
cio.

Propuesta 3: Reconocer una modalidad combinada compuesta por un centro educativo y un ser-
vicio externo especializado en TEA.

Propuesta 4: Establecer centros de atencion temprana especificos de TEA, mediante el concierto
con las entidades de la region especializadas en la intervencion con esta poblacion.

Propuesta 5: Crear un protocolo de control y seguimiento de los hermanos en riesgo de presen-
tar TEA.

Propuesta 6: Instaurar un protocolo de coordinacion entre los centros de atencion temprana y las
entidades especificas de TEA de la region.

Propuesta 7: Cursos de formacion a los profesionales de atencién temprana, que sean imple-
mentados por profesionales especializados en TEA, respaldados mediante el esta-



blecimiento de convenios y financiacion por parte de la Administraciéon Publica
regional.

Propuesta 8: Establecer mecanismos que hagan posible una estrecha coordinacion y colaboracion
entre los profesionales sanitarios y los profesionales del ambito educativo.

LINEA 7: INTERVENCION INTEGRAL Y ESPECIALIZADA

Existe una ingente cantidad de métodos de intervencién que se promulgan como eficaces para las
personas con TEA, algo que en determinadas ocasiones no cuenta con el aval de la comunidad
cientifica, pero que proliferan con promesas que atacan directamente a las necesidades mas sensi-
bles de las personas con TEAy sus familiares, dando lugar a situaciones de intervencion poco pro-
picias para los usuarios y a una gran desorientacion de las familias, que en todo momento buscan
lo mejor para sus seres queridos.

Es imprescindible que desde las instituciones se abogue por el cumplimiento de la oferta de inter-
venciones realmente eficaces y efectivas, luchando contra aquellas situaciones que vulneran la
intervencion integral y eficaz de este colectivo. En este sentido las estrategias de intervencion psi-
coeducativas son las que hasta la actualidad han obtenido un mayor apoyo cientifico, con especial
énfasis en aquellas destinadas al trabajo en el area del desarrollo social y comunicativo de la per-
sona, y la promocion de aprendizajes significativos y relevantes para la vida diaria. Desarrollando
estas estrategias de una forma individualizada y lo mas tempranamente posible.

En los ultimos afos se apuesta cada vez mas por potenciar toda esta intervencion en entornos
naturales de la propia persona, prestando especial atencion a los propios intereses de la persona,
generando de esta forma, situaciones de aprendizaje susceptibles de favorecer la generalizacion a
todos los contextos en los que la persona se desenvuelve, fomentando una autonomia real e incre-
mentando las posibilidades de una inclusion social adecuada.

Propuesta 1: Fomentar la informacion sobre la idoneidad de las diversas intervenciones basadas
en la evidencia.

Propuesta 2: Promover desde la Administracion Publica regional un disefio de implantacion y eva-
luacion de sistemas de coordinacién de todos los agentes implicados en la interven-
cion de personas con TEA.

Propuesta 3: Incluir a los profesionales técnicos de las entidades especificas de TEA existentes en
la region en labores de asesoramiento a la Administracion mediante el establecimien-
to de los convenios adecuados.

Propuesta 4: Crear un registro de informacioén para los diversos agentes implicados en la interven-
idn con las personas con TEA.

Propuesta 5: Fomentar por parte de la Administracién Publica regional la creacion de espacios de
intercambio y actuacién conjunta entre servicios y profesionales publicos y aquellos
procedentes de las distintas entidades castellano manchegas especificas de TEA.




LINEA 8: saLUD Y ATENCION SANITARIA

La propia sintomatologia de los TEA da lugar a que en determinadas circunstancias la salud de las
personas que presentan este trastorno sea mas vulnerable, puesto que es dificil detectar situacio-
nes criticas de enfermedad, que dan lugar a que no se detecten a tiempo, empeorando por esta cir-
cunstancia la salud general de la propia persona, a esto se suma que los procedimientos meédicos y
sanitarios no suelen estar adaptados a su forma de comprender, provocando altos niveles de des-
orientacion y ansiedad, que devienen en conductas alteradas, pudiendo impedir la adecuada aten-
cion integral sanitaria de la persona con TEA.

Sino se interviene de manera optima en estos aspectos estaremos vulnerando el derecho que todo
ciudadano tiene reconocido en la Constitucion Espanola de recibir una asistencia sanitaria publica
de calidad, asi como el derecho de gozar de un alto nivel de salud sin discriminacion por razén de
discapacidad. (articulo 25 de la Convencion sobre derechos de las personas con discapacidad)

Como nos indica la Estrategia Espafola, no podemos obviar que en la Estrategia Europea sobre
discapacidad 2010-2020 queda recogida la necesidad de potenciar un acceso igualitario al sistema
sanitario y a los servicios asistenciales, ademas de la necesidad de concienciar a todo el colectivo
sanitario.

Por ello para contribuir al cumplimiento de la estrategia europea, y de la Estrategia Espanola, en
el presente documento proponemos una serie de medidas encaminadas a fomentar el disefio de
intervenciones especificas para el colectivo de personas con TEA, de una forma integral y adaptada
manteniendo en todo momento los estandares de calidad marcados para toda la ciudadania.

Propuesta 1: Formar e informar a los profesionales de pediatria y neuropediatria en materia de
TEAYY en los recursos disponibles en la region para su derivacion.

Propuesta 2: Establecer un protocolo de derivacion a los centros altamente especializados en TEA
de la region.

Propuesta 3: Crear una unidad de atencion médica integral a personas con TEA en cada hospital
de referencia de la region.

Propuesta 4: Promover la accesibilidad cognitiva en espacios sanitarios publicos.
Propuesta 5: Crear y difundir secuencias visuales explicativas de los distintos procedimientos mé-
dicos y/o sanitarios, material que sera de obligado conocimiento y manejo por parte

del personal sanitario.

Propuesta 6: Disponer de personal cualificado en la atencion a personas con TEA para su acom-
pafiamiento en situaciones sanitarias.

Propuesta 7: Eliminar los tiempos de espera.

Propuesta 8: Crear la tarjeta médica AA.



Propuesta 9: Establecer protocolos de coordinacién entre las distintas especialidades y los profe-
sionales de urgencias.

Propuesta 10: Establecer protocolos de coordinacion entre los centros especificos y las entidades
especializadas en TEA de la region, en temas de salud de las personas con TEA rela-
cionados con la ocupacion diaria (suefio, alimentacion...)

Propuesta 11: Implantar centros de integracion sensorial.

Propuesta 12: Establecer un protocolo de actuacion y coordinacién entre profesionales
sanitarios y educativos.

Propuesta 13: Ofrecer desde el ambito sanitario rehabilitacién logopédica.

LINEA 9: ebucacion

No se pone en duda que la educacion especializada y los apoyos comunitarios son los medios de
intervencién mas eficaces y efectivos para potenciar el desarrollo de las personas con TEA, algo
que ya queda bien reflejado en la Guia de buenas practicas para el tratamiento de los trastornos del
espectro autista. Toda practica educativa dirigida al alumnado con TEA debe ir dirigido a aprendiza-
jes significativos que incrementen la generalizacion a los diversos contextos en los que la persona
se encuentra, asi como potenciar el maximo desarrollo de sus habilidades y desarrollo personal.

A dia de hoy es necesario seguir trabajando por una inclusién real de las personas con TEA en el
entorno educativo, atendiendo a aquellas situaciones educativas en los entornos menos restricti-
vos, normalizados y ordinarios posibles, instaurando modalidades de escolarizacion adaptada y
flexible.

El alumnado con TEA, es un colectivo educativo vulnerable al abuso y acoso escolar, lo cual unido
a sus caracteristicas de comprension de la informacion, dan lugar a elevadas tasas de fracaso y
abandono temprano de la educacion, con todo lo que ello conlleva. No podemos olvidar que el Co-
mité de Ministros del Consejo de Europa del 21 de octubre de 2009, insta a los estados miembros
a desarrollar legislacion y politicas que mitiguen los efectos del trastorno y faciliten la integracion
social, mejorando con ello las condiciones de vida y desarrollo independiente de las personas con
TEA (como se nos recuerda en la Estrategia Espafiola en TEA)

Propuesta 1: Establecer programas educativos individualizados en los que se contemplen de ma-
nera explicita y clara las necesidades de cada caso, asi como los objetivos individua-
les adaptados a la persona.

Propuesta 2: Crear itinerarios en ESO y niveles superiores que permitan la permanencia del alum-
nado con TEA en el sistema educativo y les otorgue la titulacién correspondiente una
vez superadas las propuestas individualizadas, potenciando asi una inclusiéon social
real.




Propuesta 3: Dotar a mas centros educativos de escolarizacion ordinaria, con el recurso de aula
abierta especializada en toda la region y niveles educativos, teniendo en cuenta la
poblacién escolar con TEA en cada zona geografica.

Propuesta 4: Establecer un sistema de supervision y evaluaciéon del recurso de las aulas abiertas
especializadas.

Propuesta 5: Especificar las caracteristicas del alumnado candidato a ser usuario del recurso de
aula abierta especializada.

Propuesta 6: Modificar, e informar adecuadamente a las familias, sobre los procedimientos de ac-
ceso al recurso de aula abierta especializada.

Propuesta 7: Crear unidades especificas de TEA en los centros de educacion especial.

Propuesta 8: Crear un sistema de coordinacion entre los centros educativos y los servicios exter-
nos que atienden a este alumnado.

Propuesta 9: Crear una via de intervencion en el aula por parte de la Administracién que posibilite
a los profesionales de los servicios externos el acceso a dicho entorno de interven-
cion.

Propuesta 10: Instaurar la accesibilidad cognitiva de manera real y 6ptima en todos los centros
escolares y en todos los espacios de cada centro educativo.

Propuesta 11: Facilitar el acompanamiento del alumnado con TEA por parte de personal especia-
lizado en momentos criticos de la escolarizacion (inicio de curso, clases de educacion
fisica, salidas fuera del centro...)

Propuesta 12: Implantar programas de patio, en infantil y primaria, y programas de intermediacién
social en secundaria.

Propuesta 13: Revisar la figura del auxiliar técnico educativo.

Propuesta 14: Favorecer la transicion a niveles educativos superiores y a la vida adulta con pro-
gramas especificos.

Propuesta 15: Hacer posible que las entidades especificas de TEA de la region sean consideradas
por parte de la Administracion Publica como los recursos especificos a los que dirigir-
se directamente en caso de ser necesario hacerlo desde los centros educativos.

Propuesta 16: Dotar de recursos a dichas entidades, para que desempefien la labor de asesora-
miento, formacién, charlas informativas, actividades de conciencia para alumnado y
profesorado, material especifico para utilizar en las aulas...

Propuesta 17: Favorecer la puesta en marcha de un centro educativo especifico para personas
con TEA en cada provincia de la region. En la actualidad solo existe un centro espe-
cializado en TEA en Castilla-La Mancha, el Centro Concertado de AUTRADE en Ciu-



dad-Real. En la provincia de Guadalajara, nuestra entidad APANAG, tiene en cons-
truccion un centro en el que se contempla la apertura de 5 aulas de educacion espe-
cializadas en TEA, y que en la actualidad atraviesa serias dificultades para terminar
las obras por falta de financiacion autonémica.

Propuesta 18: Implementar la figura del integrador social en los centros con alumnado con TEA,
especialmente en los de educacion secundaria.

Propuesta 19: Favorecer la transicion a ESO y niveles educativos superiores en un ambiente lo
mas inclusivo posible.

Propuesta 20: Dotar a los centros educativos de material y metodologia TIC para ofrecer una res-
puesta educativa adaptada a las necesidades del alumnado con TEA manteniendo la
calidad de dicha respuesta educativa, y potenciar las capacidades del alumnado TEA
con estas tecnologias.

Propuesta 21: Favorecer el trabajo en red de los distintos profesionales implicados en los diferen-
tes sistemas de intervencion.

Propuesta 22: Crear un equipo multidisciplinar en cada provincia, que evalue las necesidades,
oriente y apoye el proceso educativo del alumnado con TEA, contando para ello con
profesionales especializados en TEA.

Propuesta 23: Crear convenios con las entidades que tienen ya Centros de Dia y/o Centro Ocupa-
cional para poder realizar proyectos de Adaptacién a la vida adulta o de formacion
profesional que cubra la etapa desde los 16 anos hasta los 18 en que las personas
con TEA podran solicitar una plaza en el centro de dia o en un centro ocupacional,
evitando asi escolarizaciones en centros especificos donde ademas no hay progra-
mas desarrollados centrandose en este colectivo.

LINEA 10: empLEO

El colectivo de personas con TEA presenta un elevado riesgo de exclusion y enormes dificultades
de inclusion en el mercado laboral. Diversos estudios desarrollados en Europa indican cifras real-
mente alarmantes de desempleo entre las personas con TEA (70-90%) lo cual unido a una mayor
tasa de fracaso educativo, con la consiguiente pérdida de cualificacién profesional, situa a estas
personas en una posicion socialmente grave, a la vez que incrementa la brecha para posibilitar su
participacion activa y productiva, viendo vulnerados con frecuencia derechos fundamentales que
poseen como cualquier otro ciudadano. Esta situacién es mas preocupante si cabe en Castilla-La
Mancha, regién en la que el desempleo ha golpeado con dureza a todos los sectores sociales.

Somos conocedores de la puesta en marcha de programas especializados a nivel internacional y
nacional que han dado lugar a magnificos resultados en la inclusion laboral para las personas con
TEA, demostrando que la estructuraciéon ambiental en entornos laborales es posible, potenciando
asi un adecuado funcionamiento social de este colectivo, abriendo las puertas al mercado y con ello
a desarrollarse plenamente como individuos adultos e independientes. En cambio, en Castilla-La
Mancha este tipo de iniciativas no se han desarrollado ni calado tan profundamente como en otras




zonas del territorio nacional, precisando una atencion especial a todos los aspectos que dentro de
esta linea estratégica se plantean, potenciando los servicios especializados en la orientacion e in-
sercion laboral para personas con TEA, desarrollando la normativa que los regula adaptandola a las
necesidades del colectivo, teniendo presente su sostenibilidad a largo plazo.

Propuesta 1: Promover proyectos de inclusidn sociolaboral en la modalidad de empleo con apoyo.

Propuesta 2: Crear itinerarios de formacion para el empleo, adaptada a personas con TEA. Estos
itinerarios deberian conveniarse con las Asociaciones a través de centros de forma-
cion o con convenios especificos con las mismas asociaciones

Propuesta 3: Potenciar la Responsabilidad Social Corporativa abriendo la puerta de la empresa a
personas con TEA mediante ayudas y bonificaciones para la adaptacion.

Propuesta 4: Establecer la figura del tutor laboral.

Propuesta 5: Establecer un sistema de becas de formacién practica en empresas ordinarias con
un seguimiento por parte de un tutor especializado en TEA.

Propuesta 6: Financiar a las empresas que implementen politicas de mejora de la accesibilidad
cognitiva para personas con TEA, guiados en dicha implementacién por profesional
especializado.

Propuesta 7: Crear una red de entidades para el aprovechamiento de los recursos disponibles
para la insercion laboral de las personas con TEA.

Propuesta 8: Potenciar la formacion y capacitacion para el empleo de las personas con TEA.

Propuesta 9: Potenciar y financiar las iniciativas empresariales encaminadas a analizar las fortale-
zas de las personas con TEAy busqueda de los empleos en los que pudieran aprove-
char de manera 6ptima dichas fortalezas.

Propuesta 10: Incentivar la sensibilizacion de las empresas a la hora de adaptar el entorno laboral
a las caracteristicas del funcionamiento de las personas con TEA.

Propuesta 11: Incentivar e impulsar programas de inclusion laboral de las personas con TEA.

LINEA 11: viDA INDEPENDIENTE

Como venimos comentando en paginas anteriores, las oportunidades de las personas con TEA para
poder desarrollar una vida adulta e independiente, son cuanto menos escasas, dando lugar a la
necesidad de buscar entornos y servicios capaces de dar una respuesta adecuada a las necesida-
des individuales que les ofrezcan alguna oportunidad de desarrollarse como personas y fomenten
su participacion social en igualdad de condiciones. Siendo indispensable buscar las férmulas que
establezcan las oportunidades de acceso a una vivienda digna, independiente del hogar familiar,




pudiendo desempefar una vida autonoma. Por todo ello apremia el fomento de aquellas acciones

encaminadas a analizar la situacién de las personas con TEA en edad adulta, asi como los servicios

especializados, que puedan incrementar la oferta existente actualmente en Castilla-La Mancha.

Propuesta 1: Fomentar programas para la vida adulta.

Propuesta 2: Crear una red de viviendas con apoyo para personas con TEA.

Propuesta 3: Elaborar legislacion que permita la creacion de un modelo residencial de vivienda en
entorno natural, en inclusion, que cuente con mayores apoyos que los existentes ac-

tualmente en las viviendas tuteladas.

Propuesta 4: Flexibilizar la asignacion y/o reasignacion de recursos residenciales ante un cambio
en la evolucién del usuario.

Propuesta 5: Legislar y crear unidades de inclusion en la comunidad.
Propuesta 6: Financiar la contratacion de personal profesional con categoria de asistente personal.

Propuesta 7: Facilitar la adquisicion de nuevas tecnologias que amplien la accesibilidad cognitiva
en espacios de vivienda.

LINEA 12: INCLUSION SOCIAL Y PARTICIPACION CIUDADANA

Vivimos en una sociedad “social”’, y cuando las capacidades de este aspecto del desarrollo perso-
nal son deficitarias o0 andmalas, esto afecta a toda la vida de la persona, la cual va a presentar una
serie de handicaps a la hora de desenvolverse adecuadamente en los diversos contextos en los
que las personas interactuamos, y esta es la realidad de las personas con TEA. Con independen-
cia de sus caracteristicas individuales y la gran heterogeneidad en la manifestacion del trastorno,
podemos decir, la alteracidn en las relaciones sociales son aspectos nucleares de los TEA. Aspecto
éste que incide de pleno en la posibilidad de ser incluido en nuestra sociedad de forma real.

Respecto a las posibilidades de ejercer el propio de derecho para la participacion ciudadana, exis-
ten numerosos factores que para las personas con TEA resultan barreras en algunos casos infran-
queables para poder llegar a desarrollar dicha participaciéon de pleno derecho. Aspectos tales como
la falta de apoyos para el desarrollo de actividades ludicas y de ocio, asi como la posibilidad de
eleccion de actividades culturales.

A su vez, no podemos olvidar, que las personas con discapacidad y sus hogares, son personas mas
vulnerables en los momentos de crisis, algo que se ha venido constatando a lo largo de los ultimos
afnos, y que vemos a diario. Son familias que han de gestionar gastos extraordinarios derivados de
los tratamientos e intervenciones de la discapacidad, y que, en el caso de las personas con TEA, en
el mejor de los casos, comienzan a darse esos gastos a la corta edad de 18 meses, y alargandose
durante toda la vida de la persona. Gastos que afectan por tanto a la economia familiar y al poder
adquisitivo de ésta, a lo cual hay que anadir, que por lo general, los hogares en los que hay perso-
nas con discapacidad, son hogares en los que el nivel de gastos es significativamente superior, lo
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que acaba mermando su poder adquisitivo, mas aun cuando uno de los progenitores se ve obligado
a renunciar a su puesto de trabajo o carrera profesional, para atender las necesidades de su hijo/
hija muchas veces motivado por el lugar de residencia situacion familiar. Todo ello contribuye sobre-
manera al empobrecimiento de estas familias, dando lugar a que tengan, por tanto, menos oportuni-
dades de llevar a cabo una participacion comunitaria en igualdad de condiciones. Esto es un hecho
constatado en Castilla-La Mancha, donde las familias que tienen un miembro diagnosticado de TEA
han de costearse de manera privada los tratamientos e intervenciones que sus familiares precisan,
los cuales en ocasiones ascienden a gastos que dificilmente pueden ser soportados por un unico
sueldo familiar, y no podemos olvidar que estamos en una regién donde la tasa de paro se situaba
hasta el afio 2015 en un 25% de la poblacién.

Por todo lo que estos aspectos conllevan, es fundamental establecer los mecanismos que sean
precisos para luchar contra la pobreza y exclusion social que ataca con dureza a los colectivos mas
desfavorecidos, incluyendo a las personas con TEA y sus familias.

Propuesta 1: Potenciar la accesibilidad cognitiva mediante apoyos visuales en edificios servicios
publicos y zonas de ocio.

Propuesta 2: Promover la capacitacion de la figura del voluntario como pilar esencial para activi-
dades de ocio inclusivo.

Propuesta 3: Fomentar la formacion de personal voluntario.

Propuesta 4: Incluir formacion especifica en TEA en los temarios de las personas que pueden in-
tervenir en areas de ocio y tiempo libre (monitores de ocio y tiempo libre, actividades
juveniles, entrenadores, monitores deportivos...)

Propuesta 5: Articular el cauce de comunicacion 6ptimo entre los organismos y servicios oficiales
que ofrecen actividades de ocio y tiempo libre con las diversas entidades que podrian
beneficiarse de dicha oferta.

Propuesta 6: Proporcionar los mecanismos, recursos y apoyos precisos para favorecer el acceso
y la participacién social de las personas con TEA y fomentar su autodeterminacion.

LINEA 13: JusTiclAa Y EMPODERAMIENTO DE DERECHOS

Hay que reconocer que poco a poco se esta avanzando en las acciones encaminadas a que las
personas con discapacidad puedan acceder al sistema judicial, como asi queda constatado en las
diferentes leyes que se mencionan en la Estrategia Espanola. No obstante, en Castilla-La Mancha
se han desarrollado escasas actuaciones encaminadas tanto a potenciar el acceso de las personas
con TEA al sistema judicial, como a aquellas acciones que favorecen la defensa de los derechos
de las personas con TEAYy el respeto de los mismos por todas las instituciones y la sociedad en su
conjunto.

Propuesta 1: Estudio y analisis de la legislacion vigente en materia de proteccion y apoyo a las



personas con TEA para el desarrollo de una vida independiente y activa.

Propuesta 2: Creacion y difusion de un registro de profesionales de justicia especializados en ma-
teria de TEA y discapacidad.

Propuesta 3: Concienciacién a los profesionales de la justicia de la importancia y relevancia de la

accesibilidad cognitiva para las personas con TEA para potenciar el respeto a sus
derechos.

LINEA 14: APoYo A LAS FAMILIAS

Desde hace mas de dos décadas la investigacion sobre los trastornos del espectro autista ha esta-
do centrada no sélo en el estudio de las caracteristicas inherentes al trastorno, sino también en el
analisis y comprension del impacto que provoca su presencia en la familia de un miembro con dicho
trastorno.

Desde los primeros estudios sobre el impacto del autismo en la familia se ha podido comprobar de
qué manera la alteracion cualitativa tanto en el desarrollo social como en la comunicacién, asi
como la inflexibilidad en los patrones de conducta e intereses (rasgos nucleares de los TEA), tienen
un efecto claro en la dinamica familiar. Junto con esas caracteristicas, la frecuente presencia de
alteraciones en el suefio, hipersensibilidad, problemas de conducta, hiperactividad y trastornos ali-
mentarios son otros de los factores estudiados como potenciales fuentes de estrés en los familiares
de las personas con TEA. Los datos de diversos estudios muestran que muchas familias con hijos
con este trastorno presentan un grado de estrés por encima del considerado clinicamente signifi-
cativo.

Es de vital importancia, por tanto, que las familias puedan disponer de un adecuado apoyo social,
que les ofrezcan los espacios para desarrollar las competencias adecuadas para afrontar las distin-
tas situaciones adversas de manera exitosa.

Propuesta 1: Garantizar el apoyo psicologico y emocional a quienes conviven con personas con
TEA.

Propuesta 2: Promover formacion y asesoramiento a los familiares de las personas con TEA.

Propuesta 3: Crear una red de centros que oferten el servicio de respiro familiar.

Propuesta 4: Facilitar a las familias el acceso al material necesario para que la persona con TEA
pueda desenvolverse en el medio que le rodea: sistemas de comunicacion, historias

sociales, agendas...

Propuesta 5: Crear un banco de material especifico que pueda ser intercambiado entre las familias
para trabajar en casa.

Propuesta 6: Establecer protocolos de ayuda familiar para la estructuracién ambiental.




Propuesta 7: Establecer un sistema de financiacion adecuado para las familias desde inicio del
proceso diagndstico y durante toda la intervencion y tratamientos de la persona con
TEA.

Propuesta 8: Incentivar y potenciar las iniciativas de entidades especializadas en TEA dirigidas a
las familias como son las escuelas de familia, escuelas de hermanos...

Propuesta 9: Instaurar recursos de estancias temporales para situaciones de necesidad de urgen-
cia familiar.

Propuesta 10: Establecer protocolos de informacion, asesoramiento y orientacion familiar a través
de los profesionales especializados en TEA de la region.

Propuesta 11: Incentivar la creacion de espacios para el intercambio de experiencias entre familias
con algun miembro diagnosticado de TEA.

Propuesta 12: Agilizar el sistema de dependencia y ayudas sociales.

LINEA 15: caLIDAD, EQUIDAD Y SOSTENIBILIDAD DE LOS SERVICIOS

En Castilla-La Mancha no existe una red especializada de servicios de apoyo para las personas con
TEA. Los recursos especializados son escasos y en su mayoria son los que ofrecen las entidades
sin animo de lucro.

En el caso de nuestra Comunidad Autdbnoma, las entidades que componen la Federacién Autismo
CLM, especializadas en TEA, tienen cada una de ellas un recorrido diferente en el tiempo, siendo la
mas antigua AUTRADE (Ciudad-Real) con 20 afios de experiencia, y por tanto la que mas servicios
presta en la actualidad. El resto de entidades cuentan en torno a los 10 afios de trabajo, excepto la
ultima en crearse, TEATalavera,

que se constituy6 en el ano 2012. Cada una de las entidades se ha ido desarrollando de manera
desigual en las distintas zonas geograficas, con diferentes modelos de servicios y con coberturas
muy diferentes de las necesidades del colectivo, con serias dificultades en su financiacion. Esta
situacién se traduce en la actualidad en la existencia de desigualdades en el acceso a prestaciones
y servicios especializados por parte de las personas con TEAy sus familias, dependiendo especial-
mente de la zona de la region en la que residan, careciendo en muchos casos de estos servicios
especializados cerca de su domicilio.

Asimismo, actualmente estas entidades encuentran especiales dificultades para dar respuesta a
una demanda creciente de sus servicios, |0 que provoca la existencia de importantes listas de es-
pera y la imposibilidad de responder a una gran parte de las necesidades del colectivo.

Esta situacion se reproduce en los escasos servicios publicos existentes specificos sobre TEA, que
se encuentran sobrepasados por la demanda existente. Ademas, el incremento de la prevalencia y
la enorme heterogeneidad de las necesidades que caracterizan a los TEA hacen que el proceso de



desarrollo de apoyos y servicios no esté respondiendo de manera suficiente y eficaz a las mismas.
Es por lo tanto necesario incrementar los esfuerzos para impulsar y/o transformar los servicios
existentes, priorizando la calidad y la innovacion en su desarrollo de manera que se incremente su
capacidad para dar respuesta a las necesidades del colectivo y a las nuevas demandas que éste
presenta.

También es necesario potenciar el dialogo civil y el trabajo conjunto entre los agentes que inter-
vienen en el desarrollo y planificacién de servicios especificos para personas con TEA, de manera
que se optimice el conocimiento especializado del Tercer Sector de Accion Social y éste repercuta
en una mejora de la calidad y eficiencia en la gestidén de los servicios especificos, 10 que sin duda
repercutira en una mejora de la calidad de vida de sus beneficiarios.

Propuesta 1: Fomentar el acceso igualitario de las personas con TEA en todo el territorio re-
gional a los recursos, bienes y servicios especializados, mediante medidas que
contemplen variables como el lugar de residencia, prestando una especial atencion al
ambito rural, y realizando estudios de necesidades dirigidos a conocer su situacion y
a disenar estrategias que den respuesta a las mismas.

Propuesta 2: Favorecer el impulso de la coordinacion y el intercambio de buenas practicas y
experiencias positivas entre las distintas comunidades auténomas, administracio-
nes, agencias y entidades de representacion del colectivo implicadas, de manera que
se favorezca la coordinacion de los recursos publicos y privados existentes, promo-
viendo actuaciones consistentes, eficientes y coordinadas entre todos los implicados,
todo ello con el fin de aumentar el conocimiento mutuo de los modelos de excelencia
para el desarrollo de la atencion y de los servicios que precisan las personas con TEA
y sus familias.

Propuesta 3: Fomentar la existencia, viabilidad y sostenibilidad de servicios y apoyos dirigi-
dos a las personas con TEA a lo largo de todo el ciclo vital, manteniendo la continui-
dad de los apoyos y favoreciendo la permanencia en su entorno préximo.

Propuesta 4: Fomentar la existencia, viabilidad y sostenibilidad de servicios y apoyos con un
nivel de financiacién adecuado, que facilite la especializacion de los servicios, cali-
dad, equidad e individualizacion, considerando la dispersion geografica y las necesi-
dades especificas asociadas a este tipo de trastornos, en especial la distribucién 6p-
tima de ratios y perfiles profesionales.

La sostenibilidad de los servicios y apoyos que se prestan desde las entidades
especializadas en TEA de la region pasaria por una modificacién en el sistema
de apoyo financiero desde la Administraciéon Publica. Sustituyendo el modelo
actual de subvenciones en régimen de concurrencia competitiva por otro de
conciertos/convenios con las entidades.

Propuesta 5: Promover la asignacion de recursos dirigidos a servicios especializados en TEA, de
manera que se asegure su sostenibilidad y la calidad de los apoyos facilitados sin que
se produzcan retrocesos en los estandares obtenidos actualmente.

Propuesta 6: Favorecer la creacion e implantacion de modelos de calidad de los servicios, orienta-
dos a la mejora de los sistemas, programas, métodos y recursos de atencion a perso-




nas con TEA.

Propuesta 7: Fomentar mecanismos de coordinacion que faciliten la continuidad de los apoyos a
lo largo de la vida de la persona con TEAy en todas las esferas de la misma, mejo-
rando la comunicacion y el intercambio de informacion entre los profesionales de la
salud, servicios sociales, educacion, proveedores de servicios y las personas con

TEA'y sus familias.
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