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Presentacion  §

Presentacion

La Asociacién Espafiola de Profesionales del Autismo AETAPI, en su Asamblea General de
Noviembre de 2000, aprobd la creacién de un Premio bienal a la investigacién y la innovacién sobre
autismo, con el fin de fomentar estas actividades entre sus socios y favorecer la reflexion critica sobre
los actuales conocimientos y servicios.

La creacion de este Premio y su propia denominacion representan el deseo de los socios de
AETAPI de rendir homenaje a la memoria de Angel Riviére (1949-2000), catedratico de Psicologia pi-
onero en la investigacion cientifica sobre autismo en nuestro pais, y miembro fundador de esta Aso-
ciacion, cuyas brillantes contribuciones y magisterio en el ambito del autismo han marcado de forma
profunda los modos de hacer y de pensar de los profesionales de habla hispana implicados en este
ambito.

Los Premios tienen por finalidad, en coherencia con la mision de AETAPI, fomentar el
conocimiento generado por los profesionales sobre cualquier aspecto relacionado con el Trastorno
del Espectro Autista, asi como la difusién de Buenas Practicas.

AETAPI es consciente de que muchos profesionales desarrollan Buenas Practicas en su entorno
cotidiano, y que en la mayor parte de las ocasiones se presentan en formato de comunicacién o poster
en los congresos. Con el objetivo de proporcionar un mayor reconocimiento y difusion de estas acciones,
se incorpord en la edicion de 2010 una nueva modalidad de Premio, que amplié el objeto del mismo
al establecer dos modalidades: Buenas Practicas e Investigacion, que ya venia otorgandose en
anteriores ediciones.

Asi, en la presente edicion 2016, el Premio Angel Riviére se concedera en dos categorias:

— Premio Angel Riviére, en Investigacion: Trabajos empiricos o reflexiones tedricas de interés
para la comprensién, evaluacion o intervencion, relacionados con los Trastornos del Espectro
del Autismo.

— Premio Angel Riviére, de Buenas Practicas: Iniciativa orientada a reconocer las Buenas
Practicas que los profesionales vinculados a la intervencién directa desarrollan en su labor co-
tidiana, y que definen y orientan los modelos de calidad en la facilitacion de los apoyos a las
personas con TEAy sus familias.
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1. PRESENTACION

El Servicio de Unidades Integradas en la Comunidad (UIC) de la Asociacion Autismo Sevilla es
un servicio de atencion diurna a personas adultas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Su objetivo
es la creacion de programas de formacion bésica y profesional adaptados a las necesidades individuales
de personas con un funcionamiento adaptativo positivo pero con grandes necesidades de apoyo.

La primera Unidad Integrada en la Comunidad fue creada en el afio 2004 para responder a las
necesidades de un grupo de seis personas adultas con TEA ya que, por entonces, no existia ningin
tipo de recurso que lo hiciera.

El Servicio de UIC ha recibido muchos elogios por profesionales y técnicos del sector y ha sido
difundido en diversos congresos (AETAPI, Jornadas INICO Universidad de Salamanca, Congreso Autismo
Europa). Asimismo, ha recibido algunos reconocimientos hasta la fecha, entre los que destacamos:

— EI'VI Premio Andaluz a las BB. PP. en la atencion a las personas con Discapacidad. Categoria
“Apoyo Social” Consejeria de Igualdad y Bienestar Social. Junta de Andalucia. Sevilla, 2011.

— VI Premio Angel Riviére de BB. PP. Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo (AE-
TAPI). Valencia, 2012.

2. ASOCIACION AUTISMO SEVILLA: Misién, Vision y Valores

Autismo Sevilla es una Asociacion Provincial declara de Utilidad Publica (O.M. 25/10/2000),
miembro de la Confederacion Autismo Espafia y de la Federacidén Autismo Andalucia, que a su vez
son miembros permanentes del CERMI Estatal y Andaluz. Se constituyé como una asociacion sin animo
de lucro el dia 16 de marzo de 1978, pero no es hasta 1997, cuando se consigue desempefiar una
serie de servicios estables para las personas con autismo y sus familias y todo ello gracias al esfuerzo
de un grupo de padres que, asociados en otras entidades, toman conciencia de la necesidad de trabajar
y desarrollar una serie de Servicios que promuevan la calidad de vida de sus hijos e hijas.

La mision de Autismo Sevilla es “mejorar la Calidad de Vida de las personas con TEAy de sus
familias a lo largo del ciclo vital, proporcionando servicios y apoyos especializados e individualizados,
sensibilizando a la Sociedad y haciendo respetar sus derechos para una inclusion real y activa”.

Actualmente, Autismo Sevilla, se ha convertido en un claro referente de profesionales, familias
y diferentes instituciones como referente en la atencion a personas con TEA, asi como por el desarrollo
de Buenas Practicas.

Autismo Sevilla ha desarrollado una serie de Servicios de apoyo a las personas con TEA que
cubren las necesidades de estas personas a lo largo del ciclo vital, desarrollando un Centro Integral de
Recursos que es un referente en la atencion a las personas con TEA para otras entidades, organiza-
ciones y organismos que prestan apoyo a personas con TEA. De igual manera, se apuesta, como
Unica forma para poder desarrollar una atencion especializada e individualizada, por la formacién de
sus profesionales, voluntarios y familias, asi como la formacién externa de todos aquellos profesionales
que presten apoyo a persona con TEA en cualquier ambito.
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Los Valores en los que se centra el trabajo desarrollado en Autismo Sevilla son los siguientes
y se apoyan en principios de Calidad de Vida, Planificacién Centrada en la Persona y Apoyo Conductual
Positivo.

Respeto a las personas. Creemos en la unicidad e individualidad de cada una de las personas
(personas con TEA, familiares, amigas y amigas, trabajadores, sociedad, etc.), defendemos sus dere-
chos y valoramos la diferencia y autodeterminacion de cada uno.

Responsabilidad. Creemos en ella como valor presente en la conciencia de la persona que
le permite reflexionar, administrar, orientar y valorar las consecuencias de sus actos, tanto en el plano
moral (tedrico), como en el ético (practico).

Compromiso. Ponemos en juego nuestras capacidades para sacar adelante todo aquello que
se nos ha confiado, yendo mas alla del deber contraido; es la base para producir cualquier tipo de cambio.

Profesionalidad. Buscamos la mejora constante en el desarrollo de conocimientos, habilidades
y capacidades, tanto técnicas como humanas, para el desarrollo de un trabajo eficiente, excelente y ético.

Implicacion. Nos sentimos protagonistas de un mismo proyecto, participando activamente,
dedicando el tiempo necesario para crear un clima propicio, provocando el maximo interés y dedicando
todos los esfuerzos necesarios con la maxima ilusion posible.

Atencion a las necesidades individuales. Pretendemos desarrollar las capacidades y forta-
lezas de cada persona para alcanzar sus propias metas.

Trabajo en equipo: Actuamos de forma coordinada para lograr un objetivo comun mediante
el intercambio de experiencias y conocimientos, respeto de funciones y normas, con entusiasmo, em-
patia, eficiencia y flexibilidad.

Aprendizaje continuo: Apostamos por la capacitacién, ampliacion y actualizacion de los co-
nocimientos, técnicas y habilidades de las personas a lo largo de toda la vida, mejorando la competen-
cia, la competitividad y la especializacién, de forma eficiente.

Sensibilizacion: Ofrecemos informacién objetiva y accesible a la Sociedad y al entorno co-
munitario préximo de las personas con TEA, para asegurar su inclusion y su participacion como ciuda-
danos de pleno derecho.

3. ANTECEDENTES: Necesidades que originaron el servicio.
Primeros pasos como servicio de adultos

Nuestro servicio nacio en el afio 2004 como proyecto piloto de insercion de personas con TEA
en un centro ocupacional generalista. Se regulé mediante un convenio entre el Centro Ocupacional de
ATUREM (Sevilla), la Consejeria de Igualdad y Bienestar de la Junta de Andalucia y la Asociacion Au-
tismo Sevilla. Comenz6 como un Médulo de atencién diurna para adultos con TEA con necesidades
de apoyo intermitente, cuya principal caracteristica era no contar con un centro propio y no encajar en
las modalidades existentes y tipologias de Servicios que ofrecia la propia Consejeria en su catélogo.
Los primeros seis usuarios venian de diferentes entornos: recursos educativos en modalidad de Aula
Especifica y modalidad de Apoyo a la Integracion y de otros recursos de adultos como Centro Ocupa-
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cional generalista. En esos momentos, no existia ninglin recurso apropiado que respondiera satisfac-
toriamente a sus necesidades.

Esta necesidad de contar con un nuevo servicio, no existente hasta la fecha, se justifico por
varias razones:

Las personas usuarias de estas unidades tienen menos necesidad de entornos estructurados
que los usuarios y usuarias de Unidad de Estancia Diurna (UED, en adelante). Su participacion en re-
cursos mas intensivos y segregados como los de una UED limitaria significativamente su desarrollo
personal.

Los Centros Ocupacionales generalistas no aseguran apoyos ajustados para las necesidades
de las personas con TEA ya que tienen ratios muy bajas. Debido a esto, personas con TEA se han
visto abocadas a recursos de UED por tener mayores ratios de personal.

Estas unidades no implicaron, ni lo implican actualmente, la construccion de nuevos espacios
ni, por tanto, todos los gastos generados por obra y equipamiento

Las ventajas de este modelo eran todas: realizar actividades ordinarias en contextos normali-
zados, aprovechar los recursos comunitarios y buscar la inclusién como ciudadanos de pleno derecho
y participacion.

En Mayo de 2009, se firma el primer convenio entre la Delegacion Provincial de Sevilla, la Aso-
ciacion Autismo Sevilla y la Fundacion Andaluza de Servicios Sociales, regulandose su entrada a través
de la resolucién en base al grado y nivel de dependencia, financiado por el Capitulo [V “Transferencias
de financiacion” del 31R “Servicios en materia de dependencia” con el nombre de “Unidad de Estancia
Diurna con Terapia Ocupacional especifica para personas con Autismo”.

Entre los afios 2010 y 2011 participamos en la elaboracion de la redaccion de una Orden que
vendria a regular los requisitos de acreditacion funcionales y materiales que deben reunir los centros
residenciales y de dia para personas con discapacidad en situacion de dependencia para su acreditacion
en Andalucia. Dicha orden encuadraba a las Unidades Integradas en la Comunidad dentro de la cartera
de servicios del Sistema de la Ley de Dependencia. No sélo eso, abria las puertas a otro tipo de Uni-
dades Integradas para otros sectores de discapacidad (sensorial, dafio cerebral adquirido). En el mo-
mento de la presentacion de este documento esta normativa esta todavia pendiente de aprobacion y
regulacion por parte de la Direccion General de Personas con Discapacidad de la Consejeria de Igual-
dad, Salud y Bienestar Social.

Los criterios funcionales y materiales descritos en dicha orden son los que exponemos en este
documento, ya que este Servicio ha servido como proyecto piloto durante estos Ultimos afios.

4. EL SERVICIO DE UNIDADES INTEGRADAS EN LA COMUNIDAD

4.1 Descripcion del Servicio de UIC

Su objetivo es la creacion de programas de formacidn basica y profesional adaptados a las ne-
cesidades individuales de personas con un funcionamiento adaptativo positivo pero con grandes ne-
cesidades de apoyo.

13
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Estas Unidades mantienen una ratio de dos profesionales especializados de atencién directa
(un educador y un cuidador) por seis personas con TEA; también reciben el apoyo de un psicélogo-
técnico. Las tareas de organizacion y coordinacién del servicio recaen en uno de los educadores que
cuenta, para estas tareas, con parte de su jornada liberada de la atencion directa para la atencién a
las familias y la elaboracion de Planes de Apoyo Individuales y materiales. Actuaimente, Autismo Sevilla
cuenta con dos de estas unidades. La ampliacion con més unidades dependeré de la demanda y de
las subvenciones por parte de la administracion.

Estas unidades utilizan un espacio fisico de referencia que puede ser una Unidad de Estancia
Diurna, una Unidad de Estancia Diurna con Terapia Ocupacional u otro recurso de la comunidad que
ofrezca espacios adecuados para la realizacion de actividades formativas. El resto de actividades se
realiza utilizando recursos existentes en la comunidad: centros civicos, huertos e instalaciones depor-
tivas municipales, comedores universitarios y, en algun caso, centros de voluntariado. Se busca la in-
tegracion e inclusion de nuestros usuarios y usuarias en la comunidad de forma normalizada.

La definicion de Unidad Integrada en la Comunidad como servicio flexible y personalizado, des-
tinado a mejorar la calidad de vida de las personas adultas con TEAy de sus familias, con el referente
del modelo ecoldgico, exige poner en practica sistemas de planificacion y organizacion de estos servi-
cios en los que estén implicados todos los intervinientes en los procesos de inclusién social y laboral
de las personas con TEA:

— Las personas usuarias de la Unidad, principales interesados en eliminar los obstaculos que
limitan su participacion social.

— Las familias, como nucleo esencial generador de redes sociales de apoyo para la inclusion
social.

— Los y las profesionales, cuya misidn especifica es prestar y promover los apoyos necesarios
y especificos para lograr el funcionamiento adecuado de las relaciones entre las personas
usuarias y su entorno.

— La Administracion Publica, en sus diferentes niveles, como garante del ejercicio de los de-
rechos sociales de todos los ciudadanos sin discriminacion de ningln tipo, reconociendo los
Derechos de las Personas con Discapacidad recogidos en la Convencidn de la ONU (2006).

— Las empresas, organizaciones sociales y entidades publicas y privadas que incorporen po-
liticas activas de inclusién social y laboral de las personas con discapacidad.

4.2 Perfil de los usuarios y usuarias

Las personas usuarias deben contar con un perfil concreto para el acceso al servicio:
— Tener un Diagnostico de TEA.

— Estar en edad laboral (Mayor de 16 afios)

— Tener un grado de autonomia personal que le permita participar y beneficiarse de las activi-
dades propias del servicio. En valoraciones con la prueba SIS (Escala de Intensidad de Apoyos;
Thompson y Cols, 2007) las personas tendrian un nivel general de intensidad de apoyos inter-
mitente o extenso
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— Una de las posibles limitaciones de acceso al Servicio es la intensidad y severidad de los
problemas de conducta que presente la persona. El criterio a tener en cuenta es que el nimero
de profesionales que apoyen a la persona para regular la situacion, no supere mas de uno. La
otra persona de apoyo ha de estar con el resto de usuarios. (Nota: si los problemas de conducta
aparecen una vez que la persona ya sea usuaria del Servicio, se deben asegurar apoyos para
no dejar al resto de grupo sin apoyo en momentos de crisis puntuales)

— El Servicio dispone de un cuestionario de valoracion creado de manera interna, que valora
la idoneidad de Servicio para la persona evaluada atendiendo a las necesidades de apoyo y
ajuste del tipo de Servicio a las caracteristicas de la persona.

— Ha de tener certificado oficial de Discapacidad (no inferior al 33%), y que transitoria y/o de-
finitivamente le impida el acceso al empleo ordinario.

— No necesitar apoyos generalizados para todas las actividades de la vida diaria (vestirse,
desplazarse, comer, asearse,...).

4.3 Caracteristicas y funciones de los profesionales del servicio

{Cmmﬂmdnr del Su'vlclo]

i B

(s ()

[ Cuidadora Médulo 1 J [ Cuidadora Médulo 2 ]

4.3.1 Funciones del Coordinador del Servicio

— Uno de los dos educadores tiene siete horas semanales liberadas de atencion directa a
usuarios para desempefiar las siguientes funciones:

— Coordinar y controlar al personal que desempefie sus funciones o parte de ellas dentro del
servicio.

— Representar al servicio en cuantos eventos o actividades sea necesario.

— Elaborar el Plan y Memoria Anuales, Reglamento de Organizacién y Funcionamiento y demas
documentos que sean necesarios para el correcto desarrollo del Servicio y su justificacion ante
la Administracion.

— Elaborar el horario general del servicio, tanto de los usuarios como de los profesionales.
Proponer modificaciones al calendario anual del servicio, segun calendario laboral vigente en
Autismo Sevilla.



16 Jesus Awvarez Ortiz, DeLrina Diaz Garcia, CARLOS FRanco LuQUE, JAiME DE LA FUENTE MicHEo, MoISES Pampin TORRES Y MAcARENA Rosa ORTEGA

— Gestion del sistema de altas, bajas y pagos con la Administracién Publica.

— Seguimiento junto con el Servicio de Administracion de Autismo Sevilla del abono por parte
de los usuarios de las cuotas establecidas para recibir el servicio.

— Expedir y visar las certificaciones que soliciten las autoridades y los interesados.
— Custodiar, ordenar y revisar la documentacion que genera el servicio y sus usuarios.

— Elaborar la propuesta de evaluacion general del servicio. Elaborar la propuesta de evaluacion
general de los usuarios junto con el psicologo del servicio.

— Gestidn de los servicios de apoyo del Servicio: transporte, comedor, mantenimiento...

— Supervisar todas las actividades que se desarrollan dentro del servicio, asi como la progra-
macion de las mismas.

— Adquirir el material y el equipamiento para el servicio. Custodiar, coordinar y gestionar su
uso y velar por su funcionamiento en todos los aspectos.

— Coordinar y gestionar la utilizacion de los distintos espacios donde se desarrolla el servicio.
— Busqueda de nuevos recursos para favorecer el desarrollo del servicio.

— Autorizar los gastos que realice todo el personal del servicio.

— Atencion a las familias en lo referente a la organizacion y funcionamiento.

— Gestion de la Calidad en lo referente al Servicio.

— Realizar informes de seguimiento semestrales para la Direccion General de Personas con
Discapacidad.

— Coordinar y mantener el contacto con la administracion y las entidades implicadas en el des-
arrollo del Servicio

4.3.2 Funciones del Psicélogo del Servicio

Un Psicologo de adultos, compartido entre nuestro servicio de UIC (un 20% de su jornada la-
boral) y la Unidad de Dia Angel Diez Cuervo. Desempefia las siguientes funciones:

— Evaluacién psicolégica de los usuarios.

— Valorar la idoneidad de entrada al servicio de solicitante del Servicio.

— Coordinar las intervenciones que se realicen con los usuarios.

— Atencion y seguimiento de las familias y entornos de los usuarios.

— Apoyo en la elaboracién, seguimiento y evaluacion de los Planes Individuales de Apoyo.

— Intervencién individual con los usuarios con necesidades de apoyo psicolégico individuali-
zado.

— Orientacion y elaboracién de programas especificos para los usuarios.
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— Apoyo especifico en la atencion directa, orientado a los profesionales en aquellas situaciones
de apoyo a los usuarios.

— Elaborar la propuesta de formacién permanente del personal del servicio al responsable de
formacion y coordinador del Servicio

— Coordinar la realizacion de las actividades de perfeccionamiento del equipo profesional de
acuerdo con el plan de formacion.

— Elaborar informes psicoldgicos de los usuarios del servicio a requerimiento de las familias
de los mismos, equipo de direccion o las instituciones competentes, tanto publicas como pri-
vadas.

— Proponer la adquisicién de material y el equipamiento especifico asignado para la evaluacién
y velar por su mantenimiento.

— Asesorar al coordinador para valorar la idoneidad de utilizacién de los distintos espacios
propios y comunitarios donde se desarrolla el servicio.

4.3.3 Funciones de los Educadores
Dos educadores, uno por cada unidad de seis usuarios, con las siguientes funciones:

— Elaborar el Plan de Apoyo Individualizado (en adelante PAl) contando con el usuario/a y con
su familia y estableciendo objetivos prioritarios en base a las dimensiones de calidad de vida y
otros objetivos en base a las areas adaptativas.

— Plantear las estrategias para que los apoyos que se elaboran para ciertas actividades puedan
ser usados en otros entornos del usuario/a (casa, actividades en otros servicios...).

— Elaborar guias de usuarios y fichas informativas para que otras personas los conozcan mas
en profundidad

— Aplicar programas especificos que el psicélogo desarrolle.

— Servirles de medio con los entornos comunitarios y hacérselos accesibles.
— Elaborar un horario de actividades.

— Control de gastos.

— Control uso de furgoneta e informar para su mantenimiento.

— Ser figura de referencia para los usuarios.

— Controlar y dar la medicacién habitual, en su caso, de los usuarios bajo supervisién de un
profesional y permiso de los tutores.

— Planificar, ofrecer, valorar y evaluar la utilidad de los apoyos (de todo tipo) que los usuarios
precisan a diario en las actividades del servicio.

— Ofrecer a la sociedad una imagen modelo de respeto y trato digno a las personas con TEA.
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4.3.4 Funciones de los Monitores/Cuidadores

Dos cuidadores, uno por cada unidad, mas uno de apoyo que sustituye al coordinador (10 horas
semanales).

Tienen las siguientes funciones:

— Ofrecer los apoyos necesarios para que los usuarios realicen actividades de cuidado, higiene
y aseo personal.

— Ofrecer los apoyos necesarios para que los usuarios realicen actividades dirigidas a la ad-
quisicion de habitos alimentarios y de comportamiento en la mesa.

— Ofrecer los apoyos necesarios para que los usuarios realicen actividades dirigidas a la ad-
quisicion de técnicas de orientacion, autocontrol y habilidades de la vida diaria.

— Ofrecer los apoyos necesarios para participar activamente en las actividades llevadas en
los modulos.

— Ofrecer los apoyos necesarios para que los usuarios puedan participar en aquellas activi-
dades que les pueden resultar mas dificultosas.

— Ofrecer los apoyos necesarios para que los usuarios logren su inclusion en la comunidad:
bares, cines, salidas, visitas...

— Colaborar en la ejecucion practica de las Planificaciones individuales de apoyo de los usua-
rios, en colaboracion con el educador de su modulo.

— Elaborar las evaluaciones periddicas de los usuarios, debiendo ser analizada y valorada por
el educador y el psicélogo.

— Elaborar y adaptar materiales a las necesidades especificas de cada usuario/a.
— Elaborar y adaptar materiales para el buen funcionamiento del servicio.

— Mantenimiento y cuidado de los espacios usados por el modulo en la comunidad y en los di-
ferentes entornos.

— Ofrecer a la sociedad una imagen modelo de respeto y trato digno a las personas con TEA.
— Coordinarse con los demas profesionales del equipo a través del horario del servicio.

— Reallizar las tareas segun le correspondan en reparto de responsabilidades.

— Responsabilizarse de uno de los talleres de su servicio y coordinar todas sus actividades.
— Realizar los registros de incidencias y los cuadernos de casa.

— Conducir la furgoneta en ciertos momentos.

En su caso, participar en el servicio de Transporte del servicio como apoyo, asumiendo la res-
ponsabilidad del grupo.
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4.4 Sistema de Gestion de la Calidad: planificacion y procesos

Desde el afio 2008, la Asociacidn Autismo Sevilla, con la intencién de dotar de la mayor calidad
posible a los servicios que presta, esta trabajando en la linea del Sistema Europeo de Excelencia en
la Gestion de la Calidad EFQM. Esto se ha traducido en la obtencién del sello de 300+ de Excelencia

Europea.
El modelo EFQM nos lleva a asumir mecanismos de trabajos orientados a la mejora continua:

— Medicién de resultados claves
— Orientacion al cliente y medidas de satisfaccion
— Orientacion estratégica

— Gestidn por procesos

4.5 Proceso de Planificacion de Apoyos

La mayoria de procesos y procedimientos de trabajo de nuestro servicio quedan recogidos en
el Manual de Procesos de la Entidad. En el mismo se describen los pasos a seguir y los responsables
de los mismos.

Los siguientes epigrafes describen el proceso, en primer lugar, y los responsables y tareas de
los mismos, en segundo lugar.

4.5.1 Proceso de vinculacion al Servicio

Evaluacion de Necesidades Evaluacién del Plan
Intereses Personabes [Escali de mteresss (sest {omenscin decbietivns
nane e edres Entreitas Pl semaono per- . Satishceisn del Usiario
cepbh o el Vocacional mapas petson sesi | {Cnetionans persnales adapts

ﬁ.mﬁﬂ

Describe cdmo se realiza la vinculacion de personas que desean entrar en el Servicio de UIC.

El Equipo Técnico del Servicio (coordinador y psicdlogo) evalla la idoneidad del servicio al so-
licitante. En caso de ser positiva, el coordinador da de alta al nuevo usuario/a y lo comunica a la Direc-
cion General de Personas con Discapacidad de la Junta Andalucia.

Se mantendra una Reunion Inicial de Vinculacién (Acta de reunion) con el usuario/a, la familia
y personas allegadas dénde se trataran los siguientes aspectos:
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1. La organizacion y el funcionamiento del Servicio por parte del Coordinador.
2. La programacion y actividades del servicio por parte del psicélogo.

3. Se recopilara informacion basica por parte del psicologo y la educadora sobre: Datos perso-
nales, Intereses y gustos de la persona, hébitos y costumbres, aspectos médicos y de salud,
aspectos sociocomunicativos y emocionales, de autonomia personal y autodeterminacion y
prelaborales.

4. Se administra la escala de Calidad de Vida GENCAT. Psicélogo
5. Por ultimo en esta reunién se haré entrega de la siguiente documentacion:

— Ficha personal del usuario/a, para que la vayan rellenando, o repasando, si ya estaba
realizada, de cara a la reunion del grupo de apoyo.

— Autorizaciones: Transporte; proteccion de datos y medicacion (recordar a la familia
la obligacién de tener la prescripcion médica).

— Firma del contrato de Servicio y del recibi del Documento de bienvenida al servicio.

Por ultimo en esta reunion se llevard acabo una actualizacion de los datos de la familia en el
MIC 2000, (Programa de gestion de datos administrativos) (Coordinador) excepto los aspectos médicos
(Psicélogo)

4.5.2 Proceso de Disefio del Plan de Apoyo Individual

Establece los pasos necesarios para desarrollar el Plan de apoyo individual del usuario/a, con
el objetivo que este resulte lo més adaptado a sus necesidades y caracteristicas.

Tiene una vigencia de dos afios.

Cada usuario/a tiene un Grupo de Apoyo (segun el enfoque de Planificacion Centrada en la
Persona) compuesto por la propia persona, sus familiares, monitores de atencidn directa y el psicélogo.
Se articulan mecanismos y apoyos para que sea la persona quien elija a estos componentes.

Parte de la evaluacién de necesidades con pruebas estandarizadas (ICAP, SIS, GENCAT, IDEA,
intereses, estresores). (Ver siguiente punto 4. 5. 3).

El Grupo de Apoyo establece objetivos de trabajo, priorizando una serie de ellos en base a las
areas de Calidad de Vida. Igualmente se establecen otra serie de objetivos en base a las Habilidades
Adaptativas.

4.5.3 Procedimiento de Evaluacion de Necesidades

Evaluacion de necesidades con la familia: Se entregaran los siguientes cuestionarios a las
familias con una explicacion para su cumplimentacion. Estos cuestionarios deben entregarlos las familias
antes de unas 2 semanas. En el caso en que la persona pueda participar en los cuestionarios, adaptar
los cuestionarios a los usuarios.

— Escala de Intereses: (escala adaptada de GAUTENA). Esta escala refleja de una forma com-
pleta los posibles intereses y gustos de la persona en muchos ambitos, reflejando también si ha
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tenido oportunidades para poder desarrollar la actividad, asi como si ha tenido una mala expe-
riencia con esa actividad. En el caso que el usuario/a tenga pasado la escala se hara una revision
de la misma. Esta revision se realizara indicando en la casilla a valorar la fecha correspondiente.
En la pagina de inicio del cuestionario se indicara igualmente la fecha de revision.

— Cuestionario sobre el estrés con personas con TEA. ( Traduccion y Adaptacion interna de
The Groden Centre Inc. 2001) Este cuestionario valora todas aquellas situaciones que pueden
generar un malestar y pueden afectar de forma negativa al bienestar emocional de la persona.
En el caso que el usuario/a tenga pasado el cuestionario se hara una revision del mismo. Esta
revision se realizara indicando en la casilla a valorar la fecha correspondiente. En la pagina de
inicio del cuestionario se indicara igualmente la fecha de revisién.

Evaluacion por observacion directa: Se recopilara informacién por parte del educador para
completar (En el caso que el usuario/a tenga pasado la escala se hara una revision de la misma. Esta
revision se realizara indicando en la casilla a valorar la fecha correspondiente. En la pagina de inicio
del cuestionario se indicara igualmente la fecha de revision. Se buscara informacion de diferentes in-
formantes (Guias, profesionales de referencia anteriores, familiares, etc.):

— Escala de Intereses (Educador)
— Cuestionario de estrés en Personas con TEA (Groden Centre). (Educador)

— ICAP, Inventario de Habilidades adaptativas Inventario para la Planificacién de Servicios y
Programacion Individual. Adaptacion espafiola realizada por el Instituto de Ciencias de la Edu-
cacion (ICE) de la Universidad de Deusto. Bilbao: Mensajero 1993 (Educador y psicélogo)

— CALS y ALSC: inventario de destrezas adaptativas (cals) y curriculum de destrezas adapta-
tivas (alsc). C.J.Gilma, L.E.Morreau, R.H.Bruininks, J.L.Anderson, D.Montero, E.Unamunzaga.
Ciencias de la Educacion (ICE) de la Universidad de Deusto. Bilbao: Mensajero 2002.(Educador
y psic6logo)

— Escala SIS, de Intensidad de Apoyos. Thompson, J.R. y COLS. Manual. Ed. TEA Ediciones,
2007. (Educador y psicologo)

— Perfil Vocacional de Federacion Autismo Andalucia. (Educador)

— IDEA, Inventario de Espectro Autista. A.Riviere, 1997 (Educador y psicélogo)

— Evaluacién sobre: Habilidades socio-comunicativas, estilos de aprendizaje, autodetermina-
cion y eleccion, sexualidad y afectividad, intereses y miedos. (Psicélogo)

Recopilacién de la informacion:

— Serellenara la Ficha personal del usuario/a (Ficha en la que se describe de manera resumida
las caracteristicas personales, sus cualidades, gustos personales, tipos de apoyos para auo-
todeterminarse, relacionarse, planificarse, comunicarse, para la autonomia personal, etc.) y las
fichas de entornos (Fichas més especificas y completas de cada contexto donde se desarrollan
los apoyos, intereses y competencias de la persona en talleres, situaciones cotidianas, etc. ba-
sadas en las buenas practicas de la Asociacion Autismo Cadiz, “Como quiero que me trates”).

— Se le incorporaran las pruebas en la carpeta del expediente del usuario/a con la fecha de
realizacion y la de revision.
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— Se rellenara la Tabla resumen de los resultados de la Evaluacion que se guardara en la car-
peta del servidor de la entidad.

— Se elaborara un pequefio informe de situacién actual con las necesidades detectadas en la
evaluacién, que se incorporara en el apartado “del PAl de cada usuario.

Reunién de Evaluacion de Necesidades con el Grupo de Apoyo.

— En un plazo maximo de 2 meses, se tendra una reunion de Grupo de Apoyo con los profe-
sionales de referencia para presentar las conclusiones de la evaluacién de necesidades vy el
grupo completara dicha informacién aportando posibles objetivos a trabajar. Se priorizan los
objetivos en comdin y se proponen los recursos a disponer y se firma el PAl por parte de todo
el Grupo de Apoyo.

— A continuacion el profesional de referencia debe definir quienes van a formar parte del grupo
de apoyo para el disefio, desarrollo, seguimiento y evaluacion final del PAI, segun lo hablado
con la familia en la primera reunién. Para ello tendra en cuenta las siguientes premisas:

1. Como minimo ese grupo de apoyo debe estar formado por el profesional de referen-
cia, y la madre, padre y/o tutor legal. El profesional puede considerar que este es el
numero maximo de personas que deben componer el grupo.

2. Ademas pueden formar parte de ese grupo de apoyo otros profesionales y personas
o familiares del entorno del usuario/a. Su presencia va a depender de la implicacion en
el disefio, desarrollo, seguimiento y evaluacion del PAI

3. En dicha reunion se trataran los siguientes aspectos:
* Puesta en comun de la ficha personal del usuario/a.

+ Puesta en comun de los cuestionarios entregados a la familia y realizados por
los profesionales (Escala de Intereses y Cuestionario de estrés).

* Exponer las necesidades del usuario/a asi como las expectativas de los miem-
bros del grupo en cada uno de los contextos del usuario/a.

* Priorizar las necesidades.

4. Se asumira un compromiso por parte de los asistentes de desarrollar al menos un
objetivo del futuro PAI, asi como de su seguimiento y evaluacion final.

4.5.4 Elaboracion del Plan de Apoyo Individual

Sera funcién del Grupo de Apoyo de la persona. El Profesional de Referencia se encargaré de
recoger las aportaciones del usuario/a elaborando materiales de apoyo.

Finalizada la reunion el profesional de referencia, debera comenzar la elaboracién del Plan In-
dividual de Apoyo. Para ello tendra en cuenta:

— Que debera coordinarse con el resto de profesionales que intervienen con el usuario/a para
la concrecion de los objetivos de trabajo.

— Debe consultar los resultados del cuestionario de satisfaccion de la familia del afio anterior
y de Calidad de Vida.
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— Debe consultar el informe de transito si procede, el PAl del afio anterior y cualquier otra in-
formacion que fuese necesaria.

— Debe partir de las conclusiones de la reunion del grupo de apoyo.

— Se estableceran no mas de 10 objetivos prioritarios de desarrollo. Se seguira el MODELO
DE PLAN DE APOYO INDIVIDUAL.

— Se adaptaran los objetivos prioritarios a la tabla de evaluacion con los diferentes apartados
de la Plantilla de Evaluacion del PAI UIC para su control y seguimiento.

— Se incorporaran objetivos en base a las dimensiones de Calidad de Vida descritas por R.
Schalock en 2000 (Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales, Bienestar Material, Des-
arrollo Personal, Bienestar Fisico, Autodeterminacién, Inclusion Social, Derechos.)

— Que esos objetivos debe encuadrarlos en una de las areas de apoyo de la Asociacion Ame-
ricana de Discapacidad Intelectual y del Desarrollo (AADID) de 2002, a saber: desarrollo hu-
mano, ensefianza y educacion, autocuidado, vida diaria y en el hogar, habilidades sociales,
vida en la comunidad, conductuales y de autodireccion, salud y seguridad, proteccién y defensa,
empleo.

— Elresto de objetivos que se trabajen, que no necesiten de una evaluacion sistematica y por-
menorizada, se describiran en las tablas inferiores del PAI por areas adaptativas con la ayuda
del CALS y el ALSC y se revisaran cada 2 afos.

Finalizada la realizacién del plan, se presentara a todos los miembros del grupo de apoyo. Esta
presentacidn podré hacerse mediante convocatoria de reunidn de entrega de PAI o por envio de correo
electrénico en formato pdf. Los objetivos que vayan a trabajar los demas miembros del Grupo de apoyo,
deben estar explicados muy claramente y secuenciados con los apoyos necesarios (siempre y cuando
se puedan aportar videos para analizarlo, mejor). El profesional de referencia (facilitador) recogera e
incorporara las posibles aportaciones que cada uno de los miembros del grupo realicen. Es la familia
quien debe dar su aprobacion al plan mediante la firma del acta si se trata de reunién, o por correo
electronico (cuaderno de ida y vuelta) si éste fue el medio de envio por parte del profesional de refe-
rencia.

El PAl se archivara en la carpeta del usuario/a del servidor del afio correspondiente, en la car-
peta de plan individual de apoyo.

La periodicidad de cada PAI sera por 2 afios y se revisara semestralmente (aportando un in-
forme de seguimiento y evolucion del usuario/a, que se entregara a la familia y a la administracion). La
temporalizacion y el control de cada objetivo prioritario tendran su propia fecha.

4.5.5 Proceso de Desarrollo, Seguimiento y Evaluacion del PAI
Establecer como desarrollar, monitorizar y seguir el plan individual, asi como su evaluacién final.

Los Profesionales de Atencién Directa (un educador/a y un cuidador/a por unidad de 6 usua-
rios/as) realizaran las siguientes funciones:

1. Para el seguimiento y evaluacion final del PAI se utilizara el cuadro de contenidos prioritarios
ubicado en el modelo de plan de apoyo individual. y la Plantilla de Evaluacién PAI UIC.

23



24 Jesus Avarez ORTiz, DELFINA Diaz GARcia, CARLOS FRANCO LUQUE, JAIME DE LA FUENTE MICHEO, MOISES PAMPIN TORRES Y MACARENA ROSA ORTEGA

2. A continuacion se explican cada uno de los elementos de esa tabla de evaluacion de los ob-
jetivos:

+ Indicador: se trata de una herramienta que aporta informacion sobre el des-
arrollo de nuestro objetivo y/o accidn. Se suele expresar en forma de nimero
0 porcentaje.

« Evidencia y registro (como y cuando): se trata de indicar qué voy a utilizar
para registrar el resultado de mi indicador y cuando voy a realizar ese registro
(tener en cuenta el momento de control). Cada objetivo usuario/a tiene un re-
gistro de control de objetivos prioritarios para plasmar las evidencias.

+ Responsable aportar evidencias: es la persona encargada de anotar los re-
sultados en el registro correspondiente y facilitarlos a la persona responsable
del control del indicador.

* Responsable del control del indicador: se trata de la persona que en la fecha
que se estipule pedira los resultados y los anotara en la tabla de control. Las
familias nunca pueden ser responsable del control de un indicador.

+ Control del indicador; fecha: se debe indicar la fecha en la que se va a solicitar
los resultados y se va a anotarlos en la tabla; resultado: es el resultado que ob-
tengo en funcién de los registrado.

+ Estandar: en que grado se considera que el objetivo/accion esta cumplido. El
estandar es modificable segln se vayan alcanzando resultados positivos antes
de lo disefiado.

+ Observaciones: se anotaran todas aquellas cuestiones que se consideren
oportunas resaltar en relacion a la consecucion del objetivo. En las observa-
ciones, en el caso que no se alcance el estandar se deben sefialar los motivos,
asi como las acciones que se proponen para corregir en el futuro.

3. Seguimiento: se indicaran tantas fechas de seguimiento como se consideren oportunas (con-
trol del indicador). La ficha personal y el horario del usuario/a (incluidos en el PAI) también
seran objeto de seguimiento, actualizdndose segun los cambios que en el usuario/a se pro-
duzcan.

4. Tiene una vigencia de 2 afios naturales, comenzandose el periodo de elaboracion tras la
acogida/vinculacién al servicio. En el caso de usuarios que ya cuenten con un PAl anterior, se
iniciara en enero del primer afio del bienio.

5. Compartir informacion con el Grupo de Apoyo del seguimiento que se realiza del PAI. Se
debe mantener informado a la familia/Grupo de Apoyo sobre como se va desarrollando el PAI
y el seguimiento que a este le vamos haciendo. En el Servicio de UIC se revisara cada 6 meses
elaborando un breve informe de seguimiento. Se realizara una evaluacién final a los dos afios.

Evaluacion final del PAI. Se llevara a cabo coincidiendo con el periodo establecido para la fina-
lizacion del PAI. Se deben tener los resultados de los controles previamente establecidos. Consta del
cuadro de objetivos prioritarios finalizado (con resultados en todos los controles propuestos) y de un
informe de conclusiones. Se presentara el cuadro y el informe en una reunion a la familia/Grupo de
Apoyo (acta). Se entregara a la familia/Grupo de Apoyo la tabla y el informe, a través de correo elec-
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trénico en formato pdf. En el caso que la familia no disponga de correo se entregara estos documentos
en formato papel. En el Servicio de UIC el periodo en el que se llevara a cabo esta evaluacion final
sera entre la segunda quincena de diciembre y la primera de enero.

4.5.6 Proceso de Seguimiento continuo de usuarios/as

Reuniones semanales para valorar el estado de cada uno de los usuarios/as de ambas unida-
des, proponer revision de objetivos, orientar la intervencién, elaborar materiales...

Semanalmente se celebra una reunién entre el psicélogo y el educador de cada médulo. A la
misma también pueden asistir los cuidadores. Esta reunién tiene una duracién de media hora.

4.6 Mecanismos de coordinacion
4.6.1 Discutir aspectos técnicos del Servicio

— Establecer lineas comunes de intervencion acorde a los principios establecidos por la entidad
y con el aval cientifico necesario.

— Asumir los objetivos de la Planificacion Estratégica de la entidad y traducirlos en acciones.
— Definir los objetivos del servicio y plasmarlos en el Plan Anual del Servicio.
— Estudiar conjuntamente las solicitudes de los usuarios/as candidatos al servicio familias.

Equipo Técnico del Servicio: Coordinador y Psicélogo. También puede participar el Técnico de
la Entidad.

4.6.2 Establecer las lineas de colaboracion entre todos los miembros
del servicio.

— Informar de aspectos generales de la asociacion.

— Informar sobre aspectos concretos de determinados usuario/as que precisan de la actuacion
de todos los profesionales.

— Decidir sobre aspectos formativos.
— Sesiones formativas.
— Decidir conjuntamente aspectos que atafien a todo el conjunto de personas del servicio.

Reuniones de coordinacion de todo el Equipo de Profesionales. Se celebran cada dos semanas
con una duracion de una hora y media.

4.6.3 Establecer objetivos comunes de trabajo
— Estructuracién de entornos de trabajo.

— Establecer los pasos de actividades que requieren un trabajo continuado de ambos grupos:
trabajar la parcela del huerto, carpinteria...
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— Organizar actividades conjuntas de ambos grupos.
— Compartir opiniones sobre usuarios/as conocidos por ambos profesionales.

Reuniones entre educadores: estas reuniones se establecen los lunes a primera hora, con una
duracién de 30 minutos, antes de la llegada de los usuarios/as.

4.6.4 Informacion que realiza el educador al cuidador

Aunque la responsabilidad del grupo recaiga sobre el educador, todos los aspectos referentes
al grupo también son responsabilidad del cuidador. El educador es el responsable de transmitir al cui-
dador la informacion derivada de la reunién que mantiene con el psicoélogo.

Se comentan aspectos concretos sobre:

— aspectos concretos de los usuarios: trabajo en talleres, programas especificos de intervencion...
— actividades de los talleres, elaboracion de ayudas...

— actividades de ocio, visitas...

Esta comunicacion se realiza a diario entre profesionales de un mismo modulo (educador/ay
cuidador/a) sin que haya un horario previo establecido.

4.6.5 Busqueda de recursos y establecimiento de alianzas

El Servicio de UIC considera la busqueda de nuevos recursos como una manera de ofrecer
mayores opciones ocupacionales a los usuario/as. De esta manera conocen las diferentes opciones
que ofrece la comunidad mas inmediata y tienen opciones de poder elegir con mayor conocimiento
aquello que les gustaria aprender.

También se establecen relaciones vinculantes para desarrollar actividades concretas con una
duracién indeterminada. Estas pueden ser participaciones en actos de sensibilizacién, actos relacio-
nados con eventos especiales (gala asociativa).

Cualquier persona del equipo puede proponer la visita a un entorno. De estas visitas, se pueden
establecer relaciones mas frecuentes destinadas a:

— Intercambio de informacion.
— Realizar nuevas actividades ocupacionales.

El Equipo de Coordinacion (todos los profesionales del servicio) discute la utilidad de este
nuevo entorno. En caso de valorarse positivamente, el Coordinador se reline con sus responsables
y establece los mecanismos de coordinacion. Se formaliza la relacion con un contrato de colaboracion
mutua. La Presidenta de la entidad, como responsable legal del Servicio de UIC, es la encargada de
firmar dicho convenio.

— Hasta la fecha tenemos alianzas con:
— Centros Civicos municipales.

— Centros del sector.
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— Centros deportivos municipales.
— Asociaciones de voluntariado.
— Comedor universitario.

— Programa de Huerta Publica.

4.7 Actividades y entornos

El Servicio tiene como premisa el uso de los entornos comunitarios como principal contexto de
desarrollo. La ciudad de Sevilla tiene diversos entornos comunitarios de uso publico como huertos ur-
banos y Centros civicos, culturales y deportivos que ofrece diferentes opciones en contextos naturales
compartidos con la ciudadania.

Planteamos la jornada con una carga horaria equitativa con los objetivos prioritarios del servicio,
la creacion de programas formativos y el desarrollo personal. En la siguiente tabla se describen los en-
tornos y actividades asi como el tiempo dedicado semanalmente:

entro ocupacional de ATUREM (centro generalista para personas con
apacidad intelectual): do de prod sanitarios, carpinte- 4 horas (11,4 %)
trabaio que desean realizar entre
lasdos
opciones presentadas.
Ty ST
horas (5,7 %) 33%
2,5 horas (7,1 %)
3 incia de Sevilla para ampliar -
eferencias laborales y busqueda de nuevos entornas, 2 horas (5,7 %)
Asociacion Autisma Sevilla lentidad de referencial: elaboracicn de 1,5(4,3%)
materiales individuales y grupales.
Actividades de caricter Personal elegidas por cada usuvario (Centra Ci- 2 horas (5,7 %)
co Blas Infante: centro comunitario abierto a toda la ciudadania): bi-
blioteca, conexion a Internet, pintura...
aller de Salud {Centro Civico Blas Infante: sala para uso de nuestro 1,5 horas (4,2 %) 28.6%
[grupc): conocer aspectos basicos sobre enfermedades y habitos de gl
salud.
Agenda y Comunicacion (Centro Civico o Asociacion Autismo Sevilla): 2,5 horas (7,1 %)
ion de idades del dia y actividades comunicativas en
: 2horas (5,7 %)
{narmalmente en ento 2,5 horas (7,1 %)
d de Ciencias Empresariales (Universidad de Sevilla): Comedor 45 horas (12,9 %) 0%
iversitario abierto a toda la comunidad.
ransportes en furganetas propias o medios de transporte comunita- 3,5 horas (10 %) 10%
rios (autobuses urbanos o metro)
ansos en facultad de CC. Empresariales (patio, cafeteria): activi- B -
divi fual (cartas, conexidn a Internet) o en grupe (juegos de 2,5 horas (7,1%) 71%
, tertulias)
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El servicio tiene un horario de funcionamiento de 9:30 de la mafiana a 16:30 de la tarde, te-
niendo incluido el servicio de transporte domiciliario compartido con la UED Angel Diez Cuervo hasta
localidades colindantes con Sevilla capital (poblaciones de la zona del Aljarafe, Alcala de Guadaira,
Dos Hermanas, etc.), dando atencion a personas hasta 9 horas diarias durante la semana de Lunes a
Viernes si se incluye el transporte. El servicio tiene calendario laboral y cierra en el mes de agosto. Du-
rante la época de verano, el servicio disminuye las horas de atencion hasta las 14:30.

A continuacion se expone un horario semanal de una de las unidades, como ejemplo:

EJEMPLO DE HORARIO DE UNA DE LAS UNIDADES

LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES
. HUERTO: MONCASE:
Piscina de
. - Hacer - Deporte
Torreblanca: . .
9:30 a - Agenda agenda. (gimnasio o
11:20 ) Bgﬁo ’ - Revisar deporte en
. ) parcela y com- pista). i
ternativa - Desayuno ’
ASO- (CMad.re_ en bar.
CIACION, tra- * 3:223' - Viernes al-
COCINA: bfg;’: aaz'eg'r- agenda. ternos: ocio,
_ ATUREM: - Compra en pas. Desayunar, | Visitasy tra-
11:30 a D d -Reponer yunar- - pajo en la
13:20 - Desayuno. supermercado. méaquina ali- -Trabajar. el
' - Trabajo. - Cocina en asociacion.
mentos.
San Pablo. )
-Camisetas.
-Administra-
tivo.
13:20 a 13:50 Camino a la Universidad: Aparcamiento, aseo previo al almuerzo y buscar mesa
13:55 a 14:40 ALMUERZO UNIVERSIDAD y regreso a la Asociacion
14:50 a 15:15 Regreso a la asociacién
- Aseo per- - Aseo per- - Aseo per- -Aseo per- - Aseo per-
15:15 a sonal. sonal sonal. sonal. sonal.
) ) . - Actividad L - Actividad - Taller de - Evaluacion
final de la jor- - Informatica.
personal. ) personal. salud. de la semana.
nada . - Salida para ; ) )
- Salida para casa - Salida para - Salida para - Salida para
casa. ’ casa. casa. casa.

A continuacion vemos a ver algunas imagenes que describen actividades del servicio:
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Actividades Laborables

Envasado de sanitarios

Horticultura

Tareas administrativas
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Actividades Laborables y de Desarrollo Personal

Taller de cocina Taller de salud Actividades elegidas por la persona

Piscina

Aseo personal

Gimnasioy
deporte
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Otras actividades del Servicio

£ 1. ~F5 -

Formacion para futuras opciones laborables

Formacion de familias, profesionales y grupos de apoyo

31
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5. EL SERVICIO DE UIC. UN COMPROMISO POR LA CALIDAD DE VIDA

5.1 El impacto en la Calidad de vida: evidencias objetivas y evidencias do-
cumentales

La Calidad de Vida de nuestros usuarios y usuarias y de sus grupos de apoyo es una de las
prioridades de nuestro servicio.

— Como se refleja en nuestro “Manual de Procesos” (22 Edicion, 2011), se evalua el indice de
Calidad de Vida mediante una herramienta estandarizada (Verdugo, Arias Martinez, Gomez
Sanchez y Schalock: Escala de Calidad de Vida GENCAT).

GENCAT. Puntuaciones dimensiones de V. 2012
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Desde la puesta en funcionamiento del Servicio (2004), se ha evaluado la calidad de vida de
nuestros/as usuarios/as en dos ocasiones, teniendo resultados tan solo de la_primera medicién
realizada en la fecha de la publicacion de esta publicacion.

Los resultados de esta evaluacion son bastante satisfactorios, estando como media general
cercano al percentil 50 de la poblacién baremada.

Las dimensiones que mas bajas punttan son las de Autodeterminacion y la de Derechos.

— Autismo Sevilla ha participado en el pilotaje de la nueva herramienta de evaluacion de la
Calidad de Vida para personas con grandes necesidades de apoyo (Escala San Martin) con
el INICO.

— EI Servicio de UIC evalla el grado de satisfaccion de todos los agentes personales (usua-
rios, familias, profesionales y grupos de interés de nivel 2). Los resultados generales dan las
siguientes medias:

« Satisfaccion de los/as usuarios/as: 4,6 sobre 5.
« Satisfaccion de las familias: 4,5 sobre 5.
« Satisfaccién de los /as profesionales: 4 sobre 5.

« Satisfaccién de personas de entornos de inclusion: 5 sobre 5.

Grado de Satisfaccion

4 | |mUsuarios/as

m Familias
O Profesionales

2 || (@ Personas de entomos de inclusidn

1 T T T
Usuarios/as Familias Profesionales  Personas de
entornos de

inclusidan

Los resultados de estas evaluaciones se incluyen en la Memoria Anual del Servicio. Las apor-
taciones realizadas son estudiadas y se incluyen en el Plan Anual de Servicio del afio si-
guiente.

Anualmente, el Equipo Técnico del Servicio hace uso de forma interna de la “Guia de Indica-
dores de Calidad de Vida para Organizaciones que prestan apoyo a personas con TEA” OTEA (Jose
Luis Cuesta, 2010). Estas evaluaciones se realizan de forma interna. Necesitariamos una evaluacién
externa para poder confrontar datos, tal y como marca el procedimiento de administracion, pero hasta
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el momento ha servido para establecer areas y acciones de mejora. EI OTEA se ha pasado en dos
ocasiones (meses de abril de 2011y 2012). En lineas generales, las evaluaciones han sido positivas
(191 puntos en la evaluacion de 2012, muy buena), aunque tras su realizacién, hemos planteado al-
gunos objetivos de mejora para el ejercicio de 2012. Los objetivos de interés fundamental con menor
puntuacion se incluyen como objetivos de los planes anuales de nuestro Servicio. De todos los que
surgieron, se establecieron unos objetivos prioritarios (segiin puntuaciones del OTEA):

* Revisar el protocolo de medicacion y citar a las familias para explicarles la ne-
cesidad de su seguimiento.

+ Contar con un Cédigo Etico.
+ Elaborar el perfil personal con los proyectos pilotos de PCP.
« Elaborar un protocolo de deteccion de posibles abusos fisicos y/o emocionales.

A continuacién se muestra la tabla de resultados del OTEA, de la primera evaluacion realizada.

ORGANTZACION Y10 SERVICIO Modulo de sdubing ... .. ... oo ooy, o o; Tino: SSA405446 . E-Mail @ ewil
FECHAS DE LA EVALUACION: Reamién provia: Resmores Evalusesin: 1 01062011 2. X 4

EQUIFO CONSULTOR Fecha de comstitucitn del equips

Z omma er extemno ¥ org snizacidn 4 la qae perienece:

ot w0

Ceganzacon e i aveaed l

Horano

[ ST ——
R e e
Pharebeacatn hSTA0E 07 M DA TN &
P et o oAb s
Crucon de Compsteion

L ey e e
[veusoon ssmmancs

[T pp—

o e e

P g ctoe o L am P
B
Fracab e e apryin

5.2 Resultados en las personas

En los siguientes puntos de este apartado se enumeran algunos de los indicadores de las di-
mensiones de Calidad de Vida propuestos por R. Schalock y M.A. Verdugo (2003) y las evidencias de
los apoyos ofrecidos.

a. Bienestar Emocional

— Seguridad: llevamos a cabo acciones para que nuestros usuario/as se sientan seguros en
diversos contextos. De manera concreta, hemos trabajado para evitar situaciones de abuso
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que hemos detectado. Se esta elaborando un documento de prevencion de situaciones de
abuso.

En los talleres y contextos de trabajo se llevan a cabo medidas de prevencion de accidentes.

— Felicidad: se trata de un factor subjetivo dificilmente medible. Los resultados en las escalas
de calidad de vida y en las escalas de satisfaccion nos dan buenos datos. Las opiniones vertidas
por sus grupos de apoyo van en la linea de afirmar que los usuarios/as son felices.

— Autoconcepto: la mayoria de usuarios/as cuentan con materiales individuales que recogen
sus datos personales, gustos, preferencias, puntos fuertes, puntos a mejorar, actividades a las
que se dedican... estos materiales les sirven como apoyo cuando quieren darse a conocer a
otras personas. Algunos monitores también tienen estas fichas.

— Disminucion del Estrés: todo usuario/a cuenta con una evaluacién que recoge los elemen-
tos que le pueden resultar mas estresantes en su vida y cuales son las estrategias de afron-
tamiento. Llevamos a cabo dos acciones en funcion de las necesidades individuales de cada
persona, el contexto y las circunstancias: trabajar para que el usuario/a cuente con habilidades
para evitarlos o tolerarlos y procurar no enfrentarlos a ellos. Concretamente podemos citar: fo-
bias a animales (herramientas para actuar en caso de ver un perro).

— Satisfaccion. Las escalas de satisfaccion de usuarios/as y familias no bajan de 4 puntos
sobre 5. pensamos que incluir sus aportaciones para establecer objetivos en los Planes indivi-
duales y acciones de mejora en los Planes Anuales de servicio influye en ello.

b. Bienestar Fisico

— Cuidados sanitarios: tras escuchar la demanda de algunas familias que exponian su difi-
cultad de acceder a entornos sanitarios, incluimos en nuestro “taller de salud” la visita a centros
de este tipo. Previamente se trabajaron los conocimientos que se deben tener de los mismos
y a qué vamos a cada uno de ellos. Se realizaron actividades de roleplaying.

— Nutricién: consideramos la alimentacién como una necesidad y como un disfrute personal.
Se respetan las preferencias de la persona a la vez que se intenta ampliar los gustos personales
probando alimentos nuevos. Los comedores a los que asistimos ofrecen opciones para elegir
lo que se va a comer. Semanalmente, los usuarios/as saben que van a comer y pueden decidir
con sus familias y monitores los alimentos que van a tomar. Se cuida que haya variedad nego-
ciando con ellos los momentos de tomar los alimentos “menos sanos” (fritos, postres...)

Se conocen las particularidades de algunos usuarios/as: alergias, intolerancias... y se ofrecen
alternativas adecuadas.

Se cuidan los habitos adecuados de alimentacion ofreciendo apoyos individualizados para cada
persona. Se cuida la alimentacion sana y se elaboran programas especificos de salud, com-
plementando la alimentacion adecuada con actividades deportivas. Uno de nuestros usuarios
ha logrado bajar su peso en mas de 30 kilos con un “plan de vida sana” que él mismo decidié.

— Programas y actividades: Se realizan programas individualizados de sensibilizacion al en-
torno sanitario y a pruebas médicas especializadas, asi como fomento de la comunicacion de
estados internos y/o dolores. Se promueve la asistencia y visitas periddicas a pruebas y segui-
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mientos médicos junto a la familia y se ofrecen los apoyos puntuales para la disminucion del
estrés y la resolucion positiva de las pruebas. Se contacta con profesionales sanitarios para su
asesoramiento para la mejor intervencion con nuestros usuarios/as como pacientes.

— Higiene y apariencia fisica: Creemos que no ofrecer apoyos a estas cuestiones dificultan
el respeto y la inclusién de nuestros usuarios/as en la sociedad, por ello desde el principio
damos una valor muy importante a cémo se presentan ellos y sus familias para potenciar una
imagen positiva. Programas individuales de higiene, apariencia (Moda y belleza), planificacion
y autodireccion a la hora de cuidar estos aspectos son planteados de manera transversal.

c. Relaciones interpersonales

— Saludo: consideramos las habilidades sociales y comunicativas como elementos indispen-
sables en las competencias basicas que deben adquirir los usuarios/as y se les demuestra a
ellos mismos la necesidad de aprender pautas sociales. Se elaboran materiales individualizados
y se trabaja en contextos previos (roleplaying) y en contextos naturales.

— Ocio: los calendarios mensuales incluyen dos dias dedicados exclusivamente al ocio. En
dichos dias se puede realizar visitas culturales. Tenemos un orden de eleccion por el que los
usuarios/as se van turnando para elegir qué desean realizar.

— Intimidad: se procura respetar los momentos de intimidad relacionados con la higiene y a
la hora de usar el WC. Los monitores cuidan de que sea asi al usar entornos comunitarios. Se
trabaja para que se generalicen estos aprendizajes a otros momentos de intimidad en el hogar,
incluyendo la autosatisfaccion de la sexualidad.

La intimidad incluye aspectos relacionados con lo que queremos que los demés sepan o no de
nosotros. Se elaboran materiales para discriminar quiénes son las personas mas cercanas o
lejanas y que debemos contarles.

— Familia. Las familias de los usuarios/as son parte primordial de sus grupos de apoyos. Se
realizan actividades para compartir vivencias y celebrar acontecimientos importantes. Todo
usuario/a cuenta con un grupo de apoyo en el que participan familiares y el propio usuario/a.
Todos deciden los contenidos de sus programas de apoyo individual.

— Amistades: la mayoria de nuestros usuarios/as no tienen amigos fuera de las personas que
conocen en la asociacion. Se refuerzan las relaciones entre ellos y con personas que hayan
sido importantes en sus vidas (visitas a colegios y antiguos compafieros) y no se pierde el con-
tacto con personas que hayan dejado nuestro servicio. Se procura potenciar estas amistades
informando a otros servicios para que se consideren actividades conjuntas (viajes, actividades
de ocio...).

— Afecto: trabajamos de manera implicita las emociones en momentos de roleplaying y en si-
tuaciones reales en las que las detectamos. Se evallian sus motivos y se dan estrategias para
compartirlas y/o expresarlas. Igual que en la intimidad, se establecen circulos de cercania para
evitar conductas demasiado efusivas. Los usuarios/as son conscientes que se les permite el
afecto. Tienen opcion de elegir con quien trabajar o quieren estar en sus actividades.

— Interacciones: se trabajan las interacciones sociales de forma prioritaria, estableciendo ob-
jetivos prioritarios en los programas de apoyo individual. Se disefian actividades en contextos
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no naturales y se disefian apoyos para que la persona sea auténoma a la hora de acercarse a
otras personas. Se trabajan los cambios anticipados e imprevistos que se generan cuando falta
alguna persona (usuarios/a o profesional).

— Apoyos: El conocimiento exhaustivo de la persona es la base para plantear los apoyos mas
individualizados posibles. Se plantea la necesidad de los mismos, pero nunca mas alla de lo
estrictamente necesario, planteando la retirada de estos apoyos cuando pierdan su utilidad.
Se asume la necesidad de los apoyos visuales, la autonomia de la persona 'y desarrollar nues-
tras actividades en entornos cambiantes, disefiamos apoyos faciles de llevar y de usar en con-
textos claramente generalizables. El claro ejemplo de este tipo de materiales es el cuaderno
multifuncional, que aglutina todos los apoyos de la persona y da orientaciones a los demas de
como usarlos.

d. Autodeterminacion

— Autonomia: el fin Ultimo de cada objetivo establecido es que el usuario/a desarrolle sus
competencias de forma auténoma (usando o no el apoyo que sea necesario) sin contar con el
apoyo personal del monitor. Se dan orientaciones en los programas de apoyo para que las fa-
milias sirvan de apoyos naturales para la transferencia de aprendizajes a otros entornos.

— Decisiones: muy en relacién con las elecciones, se permite a los usuarios/as que tomen
decisiones entre las alternativas que se les puede ofrecer. Deben ser conscientes de que cada
acto lleva consigo un consecuente y que deben asumirlo si luego no estan de acuerdo con su
decision. Pensamos que es una forma de valorarlos y empoderarlos como personas adultas.

— Autodireccion: la capacidad para saber dirigirse a uno mismo se trabaja de diferentes for-
mas. Tenemos normas que definen las cosas que se pueden hacer y no hacer en determinados
contextos o con personas concretas. Para situaciones nuevas que requieran el aprendizaje de
una pauta social se elaboran ayudas que desgranan los pasos a seguir. Se pueden ensayar
previamente y se elaboran materiales visuales para usar en contextos naturales.

— Valores personales y metas: los usuarios/as cuentan con la opcion de expresar sus pre-
ferencias y deseos. Tienen opciones de expresar qué quieren aprender y qué quieren ser en
la vida. Como ejemplos, se han incluido en los programas de apoyo objetivos como por ejemplo:
“aprender a cocinar una chuleta”, “atarme los cordones solo”... Algunos de nuestros usuarios/as
nos exponen sus suefios (ser actor, ser futbolistas) y en la medida de lo posible, procuramos
que tengan experiencias relacionadas: hacer una pelicula, poder pelotear con los jugadores

de su equipo...

— Elecciones: los usuarios/as tienen muchos momentos de eleccion a lo largo de la semana
(trabajos, actividades ocupacionales, ocio...). Se proporcionan apoyos basados en sistemas
alternativos de comunicacion. Se dan opciones abiertas y cerradas exponiendo las consecuen-
cias de cada eleccion. Se dan ocasiones en las que un usuario/a se niega a trabajar por un en-
fado ocasional, respetando su decisién, aunque se le hace ver que para recibir un refuerzo
negociado ha de cumplir con sus tareas.
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e. Bienestar Material

— Ser propietario y posesiones: Cada usuario/a conoce que los materiales del servicio (he-
rramientas, furgonetas...) son de todos y que deben colaborar para su conservacion. Ademas,
saben que tienen posesiones propias y que nadie puede quitarselas. Se les proporcionan es-
trategias para poder defenderlas o comunicar cuando las pierden, también para reponerlas.

— Seguridad: comentada en el punto de bienestar emocional.

— Empleo: El servicio de UIC ofrece un porcentaje alto de actividades ocupacionales, procu-
rando ampliar el abanico de opciones para que los usuarios/as puedan elegir y desarrollar sus
perfiles laborales de cara a un posible futuro empleo. La evaluacion de necesidades y compe-
tencias incluye una evaluacion del perfil vocacional del usuario/a, de manera que se conozcan
las opciones laborales que mas le gustan y sus puntos fuertes y necesidades. Actualmente es-
tamos en contacto con empresas para poder llevar a cabo actividades laborales. Uno de nues-
tros usuarios/as ha participado en el Programa de Empleo con Apoyo de la Federacion Autismo
Andalucia teniendo un contrato de 6 meses.

— Comida: visto en el punto de Bienestar Fisico (nutricion).

— Proteccion: todos nuestros usuarios/as estan protegidos judicialmente de manera que nadie
pueda usar sus posesiones de forma fraudulenta. Todo profesional de nuestra asociacion firma
un compromiso de confidencialidad. Se esta elaborando un material que ayude a identificar
cuando sus derechos estan siendo violados y como actuar en casos concretos.

f. Inclusion Social

— Aceptacion: aunque sea un dato totalmente subjetivo, en los 8 afios que llevamos funcio-
nando NUNCA nos hemos sentido rechazados en ningun contexto. Hemos participado en nu-
merosas actividades comunitarias y hemos visitado muchos lugares. En numerosas ocasiones,
cuando los lugares a los que vamos ofrecen actividades de las que podemos beneficiarnos de
forma continuada, llevamos un documento de Inclusion elaborado en Autismo Sevilla para ofre-
cer informacion sobre el Servicio, la Asociacion y las necesidades de las personas con Autismo,
que pretende informar y aportar claves para su inclusién. Este documento ayuda a los futuros
apoyos naturales a saber como actuar. Los profesionales también dan orientaciones in situ y
son el mejor ejemplo con su buen hacer diario.

— Apoyos: ademas de lo dicho en el punto de relaciones interpersonales, cabe decir que el
mejor apoyo para la persona con TEA son las personas que la rodean, bien sean sus monitores
como apoyos estables o cualquier persona de la comunidad como apoyos naturales. Toda per-
sona que esté en uno de los entornos a los que vamos recibe las orientaciones de los profe-
sionales del Servicio para saber la mejor manera de relacionarse con las personas con TEA. A
algunos se les han elaborado ayudas que les permiten expresar como quieren que se comuni-
quen con ellos. Todo usuario/a cuenta con una ficha informativa por entornos que explican toda
la informacion necesaria.

— Actividades comunitarias. Uno de los principios de nuestro servicio es el desarrollar el nu-
mero posible de actividades en estos contextos por ser el mejor catalizador para la adquisicion
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de competencias. Consideramos que aumentar nuestra presencia social, informando a la co-
munidad de nuestro colectivo mejora la inclusién de las personas con Autismo y ayuda a evitar
conductas segregadoras. En fechas sefialadas, participamos de las fiestas locales (ferias, se-
mana santa...) como cualquier otro ciudadano de Sevilla.

— Voluntariado: nuestra asociacion esta abierta a contar con el apoyo de voluntarios y ac-
tualmente también contamos con personal de practicas. De esta manera podemos contar con
mayor tiempo para dar apoyos personales individualizados y trabajar aspectos que se escapan
en sesiones de grupo. Por otro lado, tres de nuestros usuarios/as participan como voluntarios
de la asociacion Madre Coraje, a donde van a clasificar medicamentos junto a otros voluntarios,
que se envian luego a Perd.

— Ambiente laboral: como ya hemos mencionado, fomentamos el uso de contextos normali-
zados para la realizacién de nuestras actividades (centros civicos, deportivos, cafeterias, co-
medores...). Realizamos visitas con caracter laboral a empresas y estamos tramitando la
realizacidn de practicas en empresas. Para que la inclusion sea positiva, la preparacion ha de
ser tanto del usuario/a como de las personas de estos entornos. Potenciamos las iniciativas
de los usuarios/as usando sus propios recursos (intereses deportivos, de ocio, politicos...)

— Roles sociales: nuestro servicio parte de la consideracion de que tratamos con adultos y
es la base de nuestro trato con ellos. Evitamos que cualquiera se dirija a ellos como si fueran
nifios 0 no estuvieran presentes. Toda persona que mantiene contacto con nosotros recibe in-
formacion de la persona (guias de usuarios/as y fichas por entornos), de manera que la conozca
un poco y sepa como tratar con ella o de que hablar; también si esa persona usa un sistema
alternativo o aumentativo de comunicacion.

g. Desarrollo Personal

— Educacion: todo usuario/a cuenta con un Programa de Apoyo Individualizado con unos ob-
jetivos personales. Para lograr mayor informacion se pasan pruebas estandarizadas, comple-
mentando a la informacidn proporcionada por el grupo de apoyo de la persona. El usuario/a es
el centro de su vida. En momentos en los que surjan intervenciones concretas, se plantean
programas especificos que complementan a su PAI (sexualidad, apoyo conductual positivo...)
de manera que el desarrollo de la persona sea global. Se elaboran ayudas que permiten la ge-
neralizacion de competencias adquiridas a otros entornos. Se trabaja considerando la vida de
toda persona como un proyecto a largo plazo. Los usuarios/as son parte importante de sus
programas de apoyo, ofreciendo sugerencias de lo que quieren aprender y recibiendo explica-
ciones reales de porqué hay que trabajar otras cosas cuando las piden.

— Actividades significativas: como ya hemos mencionado, la persona es participe de la toma
de decisiones y responsabilidades. Se consideran sus intereses, atendiendo a lo que nos dicen
en sus cuestionarios de satisfaccion y rellenando evaluaciones de grado de satisfaccion en
nuestras actividades habituales.

— Habilidades funcionales: se plantean actividades para la adquisicién de competencias que
eviten situaciones de enfermedad (taller de salud), peligro (abusos) y se generaliza su uso a
otros contextos. Los grupos de apoyo asumen la responsabilidad de las parcelas que les toquen
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para fomentar el desarrollo de la persona. En los programas de apoyo individual, se incluyen
objetivos para la autonomia personal, la salud, la seguridad, el uso de la comunidad y la auto-
rregulacion personal.

— Progreso: los principios de la Planificacion centrada en la Persona hacen que se planteen
objetivos a incluir en un Proyecto de vida, siendo conscientes de los recursos disponibles y de
los momentos importantes que pueden darse en la vida de los usuarios/as (pérdida de un fa-
miliar, mudarse a un servicio de vivienda protegida...)

— Actividades de la Vida Diaria: los horarios de nuestro servicio cuentan con porcentajes
medidos de tiempo dedicado a trabajo (colectivo e individual), alimentacion, higiene, descanso,

— Movilidad: el uso de recursos comunitarios de una ciudad tan grande como la que vivimos
hace que tengamos que hacer uso de un transporte privado. Regularmente hacemos uso de
transportes publicos procurando que sean los usuarios/as los encargados de comprar sus bi-
lletes y llevar a cabo actuaciones concretas para mantener su seguridad. En los desplazamien-
tos a pie, se cuidan aspectos de seguridad vial.

— Tiempo Libre: los horarios de los grupos ofrecen algunos momentos de tiempo libre para
que los usuarios/as decidan que desean hacer. Se les ofrece la posibilidad de elegir entre op-
ciones ludicas 0 se respeta su derecho a estar solo. Si el usuario/a lo desea se ensefian otras
opciones de ocio para tener un abanico mas amplio para elegir en otros momentos.

h. Derechos

— Derecho al voto: la mayoria de nuestros usuarios/as estan incapacitados judicialmente.
Muchas de las actividades de grupo exigen ponerse de acuerdo. Para ello se ven las diferentes
opciones evaluando sus consecuentes y se votan las actividades a realizar. Algunos usuarios/as
no entienden que no se realice lo que han votado y han optado por no votar, respetando su de-
recho a no hacerlo.

— Accesibilidad: se considera el derecho a desarrollar las actividades en el marco més nor-
malizado posible. Es uno de los principios que rigen nuestro servicio. La mayoria de sus acti-
vidades se desarrollan en contextos comunitarios y con personas sin discapacidad.
Previamente, se buscan los recursos mas idoneos y que dan facilidades para el uso de mate-
riales y apoyos. Ademas, se plantean actividades en contextos sin previa preparacion.

— Privacidad: todo usuario/a tiene derecho a su momento de intimidad, siendo mas evidente
en los siguientes casos: momentos de tensién/excitacién que deriven en problemas de con-
ducta, momentos de aseo e higiene, ir al WC. Estando en contextos ordinarios comunitarios,
se pueden dar numerosas ocasiones en los que su intimidad pueda verse violada. Los profe-
sionales son los responsables de que no se den estas situaciones. Ademas, se incluyen obje-
tivos para que los usuarios/as conozcan estas situaciones y que deben hacer. Los profesionales
de nuestro servicio firman un compromiso de no invadir la privacidad de los usuarios/as mas
alla de lo estrictamente profesional.

— Derecho a ser propietario. Comentado en el punto nimero 6.
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— Responsabilidades civicas: el servicio cuenta con unas normas que deben cumplir todas
las personas del mismo. Se incluye también la necesidad que la justifica. Cada usuario/a puede
tener normas de conducta por situaciones particulares, procurando previamente que se entienda
su necesidad. Se elaboran materiales especificos para cada situacion y en algunos casos se
usan sistemas de economia de fichas.

6. RETOS PARA EL FUTURO

En el desarrollo del Servicio en estos 8 afios, son muchos las mejoras y avances que se ha
producido afio a afio, sin embargo, son muchos los retos y mejoras que se plantean de cara al futuro.
Algunos de estos retos son los siguientes:

— Consolidacién del Servicio y garantizar la atencién de los usuarios y usuarias actuales dentro
del Sistema de la Ley de Dependencia.

— Responder a la demanda de nuevas familias que nos han solicitado la entrada de sus hijos
e hijas en el servicio, lo que se traduciria en la creacién de una nueva unidad.

— Especializar las unidades existentes y diversificarse en funcién de intereses vocacionales.

— Ampliar nimero de actividades y recursos de que disponemos, procurando que sean fun-
cionales y con un carécter formativo para los usuarios y usuarias.

— Establecimiento de nuevas alianzas.
— Ofrecer informacion/formacién a otras entidades para exportar el modelo a otras comunidades.
— Contar con una carta de derechos individual para cada persona.

— Crear un grupo de autogestores que sea la voz de los usuarios y usuarias y colaboren con
su aportacion en las lineas de actuacién del servicio y en las propias sefias de la entidad a la
que pertenecemos, Autismo Sevilla.

— Asegurar la compatibilidad y flexibilidad de servicios complementarios como Empleo con
Apoyo y de Vida Independiente.
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1. RESUMEN DEL PROYECTO

En determinados paises del mundo, el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) no se percibe,
no existen recursos especializados, ni politicas publicas de atencion. En ellos, la intervencién precisa
del impulso de organizaciones que trasladen las buenas practicas y el conocimiento cientifico y con-
trastado a nivel internacional. La colaboracién y la implicacién de organizaciones sociales e institucio-
nales, a través de la creacion y consolidacion de Redes Multidisciplinares Internacionales es
imprescindible para la consecucion del objetivo Ultimo que es la mejora de la calidad de vida de las
personas con TEAy sus familias.

Con el proyecto “Autismo, al otro lado del mar” se emprendid, en el afio 2009, una ambiciosa
tarea de cooperacion internacional con Republica Dominicana y Panama, que se sigue desarrollando
en la actualidad, consistente en acciones de deteccion de necesidades, propuestas de mejora, exten-
sion del conocimiento, busqueda de implicacién de las diferentes administraciones y protagonismo de
la sociedad civil, como generadora de los cambios que han de producirse.

El objetivo es impulsar la articulacién de las medidas necesarias, tanto de no discriminacién
como de accion positiva, para paliar la profunda desventaja social que las personas con TEAYy sus fa-
milias sufren en estos paises, promoviendo su participacién mediante la promocion de la igualdad de
oportunidades en los ambitos educativo, de servicios sociales, y sanitario; en el marco de la Convencién
Internacional de los Derechos de las personas con Discapacidad.

Es una iniciativa pionera porque se trata de una accién solidaria a nivel internacional, impulsada
por un movimiento asociativo de familias y sin financiacién gubernamental. Es innovadora, puesto que
no han existido a nivel nacional acciones de cooperacion internacional en materia de TEA de este tipo.
Asimismo, el modelo es transferible a otros paises y a otros colectivos, por lo que presentamos el pro-
yecto como modelo de buena practica.

2. TRAYECTORIA DE LA ENTIDAD

La Federacion Autismo Castilla y Ledn es una entidad sin &nimo de lucro, creada en 1998, que
aglutina a las 12 entidades de padres de personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) de la
comunidad auténoma de Castilla y Ledn (Espafa). Posee una amplia experiencia en la creacion y ase-
soramiento de entidades nacionales e internacionales.

De las numerosas iniciativas de cooperacion internacional desarrolladas destacan:
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— Recepcién de visitantes y asesoramiento técnico a entidades europeas: Hungria, Republica
Checa, ltalia, Bélgica, Alemania, Luxemburgo, Reino Unido, Francia, Portugal; y latinoamerica:
Argentina, Chile, Guatemala, Panama, Republica Dominicana.

— Dessarrollo de proyectos Sécrates: Side by Side, junto a asociaciones de la Republica Checa
y Universidades de Azores y Hungria. Consisti6 en el desarrollo de un Programa de Formacion
on-line destinado a profesionales sanitarios. Bridges to Autism, con asociaciones de Portugal,
Republica Checa, Alemania, Hungria y Eslovenia. Se trabajaron aspectos de sensibilizacién
sobre las necesidades educativas de las personas con TEA, exploracion de actividades de
aprendizaje innovadoras y difusién de los resultados.

— Cooperacion Transfronteriza con APPDA. Intercambio de familias y profesionales, que pro-
picié la elaboracién de un estudio conjunto a un lado y otro de la frontera.

— Participacion en diversas acciones de formacion y asesoramiento en Entidades de Argentina:
APADEAYy CAITI. Participacion en el curso de postgrado Formacion de Terapeutas en Autismo.
Se avald tedricamente la construccion de un centro en Comodoro Ribadavia. Asociacion de
San Rafael, de Argentina. Colaboracién para la organizacion de unas jornadas sobre el au-
tismo.

La trayectoria y experiencia de Federacion Autismo Castilla y Le6n en materia de Cooperacién
Internacional, propicié el conocimiento sobre la dramética situacion que viven las personas con TEA
en algunos paises y el convencimiento de las familias de la importancia de apoyar iniciativas encami-
nadas a la reivindicacion de derechos humanos universales en diferentes lugares del mundo, impulsaron
el acercamiento a la realidad que viven las personas con TEA en Republica Dominicana.

3. OBJETIVO GENERAL

Analizar la situacién del TEA y formar a profesionales, administraciones y familias sobre la ne-
cesidad de un modelo integral de intervencién, para mejorar la calidad de vida de las personas con
TEAYy sus familias en Panama y Republica Dominicana

4. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Dar a conocer los Ultimos avances en investigacion sobre TEA
2. Sensibilizar sobre las dificultades de acceso a la sanidad de las personas con TEA

3. Ofrecer conocimiento sobre TEA a docentes para que adapten su intervencion a estas per-
sonas

4. Informar a profesionales de servicios sociales sobre TEA y su especificidad en relacion a
otras discap

5. Dar a conocer buenas practicas en atencion directa y gestion de organizaciones y servicios
para personas con TEA

6. Establecer un foro de reflexion sobre la situacion de las personas con TEA y sus familias,
como punto de encuentro entre asociaciones y familias de diferentes paises
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Reflexionar sobre la importancia del movimiento asociativo como gestor de servicios, reivindi-
cacion de derechos y captador de recursos.

5. DESARROLLO

Desde Federacién Autismo Castilla y Ledn venimos desarrollando desde el afio 2009 diversas
acciones de de Cooperacion al Desarrollo en materia de Atencion Integral a personas con TEA, en co-
laboracion con la Fundacion Manos Unidas por el Autismo, en Republica Dominicana. Durante este
tiempo se han organizado diversas actividades, desarrolladas en tres fases. A continuacion se exponen
las acciones mas relevantes realizadas en cada una de ellas.

Fase Inicial. Se establecieron contactos con organizaciones de familias de Republica para co-
nocer la situacion de las personas con TEA, el grado de conocimiento y la formacion existente sobre
la materia.

Fase A (sep 09). Visita de técnicos y familias de ambos paises a Castilla y Ledn. Asistencia al
| Congreso Internacional sobre TEA inaugurado en Burgos por su Alteza Real la Princesa D? Letizia,
en el que se expusieron los Ultimos avances, a nivel nacional e internacional, sobre la investigacion y
atencién integral de personas con TEA. Visita a centros y servicios de las asociaciones Autismo Burgos
y Autismo Valladolid.

Fase B (abr 10). Visita de técnicos castellano leoneses expertos en TEA a ambos paises,
donde se celebraron acciones formativas, entrevistas institucionales y visitas a servicios de atencion a
personas con TEA.

En la actualidad la Federacion y Fundacion Manos Unidas por el Autismo, mantenemos con-
tacto regular on-line con el fin de consolidar una red de cooperacion internacional que permita coordinar
acciones de formacion dirigidas a diferentes sectores profesionales, asi como dar impulso a la creacion
y consolidacion de recursos de atencion a personas con TEA en Republica Dominicana.

Las acciones desarrolladas, han permitido evidenciar la tragica situacion que estan viviendo
actualmente las personas con TEA en Republica Dominicana, no existiendo una atencién adecuada y
adaptada a sus caracteristicas y necesidades y sufriendo una vulneracion sistematica de sus derechos
fundamentales. A continuacion exponemos brevemente, las evidencias mas significativas detectadas:

— Educacion: el 80% del alumnado con TEAy discapacidad intelectual no esta escolarizado,
por lo que su derecho a la educacion se esta vulnerando sistematicamente.

— Sanidad: existen graves problemas de deteccion, diagnéstico y de acceso a las prestaciones
sanitarias en condiciones de igualdad.

— Servicios sociales: apenas existen recursos especializados de atencion, y los que existen
son de iniciativa exclusivamente privada.

Fruto de las acciones realizadas, se concretaron acuerdos de futuro consiguiendo el compro-
miso de las maximas autoridades del pais en el impulso de politicas activas para el desarrollo de buenas
practicas en la intervencion de personas con TEA. Algunos de estos acuerdos se estan materializando,
a través de la creacidn de servicios y recursos especializados.
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6. PROFESIONALES QUE HAN PARTICIPADO O COLABORADO

Han colaborado principalmente profesionales de Federacion Autismo Castilla y Ledn y de sus
entidades miembro, destacando la participacién de profesionales de Autismo Burgos en el impulso y
desarrollo de las acciones formativas realizadas.

7. MANERA EN LA QUE SE HA FOMENTADO EL TRABAJO EN ENQUIPO

En cada uno de los paises participantes en la Red, se han establecido equipos de trabajo con-
junto para avanzar en un mayor conocimiento y, por ende, en una mejor atencion a las personas con
TEA. Las diferentes acciones realizadas en el marco del proyecto se han organizado de manera co-
laborativa, a través de la deteccion de la necesidades por los profesionales del movimiento asociativo
de cada pais y el asesoramiento de los profesionales espafioles en la elaboracion de una propuesta
dirigida a paliar la situacién detectada.

Ademas, se mantienen contactos telematicos periddicos entre los responsables del proyecto
en cada pais, para avanzar sobre la puesta en marcha de diferentes iniciativas dirigidas a mejorar la
calidad de vida de las personas con TEAy sus familias.

En el caso de que surja alguna cuestion de urgencia, que precise de asesoramiento para su
resolucion, se realiza una reunion on line, pactando su celebracion en el momento que ambas partes
consideren.

8. RESULTADOS OBTENIDOS

El cumplimiento de los objetivos se evidencia a través estos resultados

— Elaboracién y redaccion de informes sobre planes de atencidn a personas con TEA en otros
paises y apoyo en la adaptacion de legislacion a Convencion Internacional de personas con
Discapacidad

— Apertura de Oficina Especializada en TEA Despacho Primera Dama

— Creacion y ampliacion y mejora de Unidades de Diagndstico y atencidn sanitaria en centros
hospitalarios

— Acuerdos para la creacion de Aulas Especificas y Programa de Atencién Educativa Ambu-
latoria a personas con AAF en centros ordinarios

— Elaboracién de planes de formacion especializada de profesionales
— Estudio confeccion de censo nacional de TEA
— Desarrollo programas de ocio inclusivo y participacion comunitaria

— Convenios Colaboracién de Universidad de Burgos con Universidad Auténoma de Santo
Domingo y Universidad Tecnolégica de Panama

— Establecimiento Planes de Desarrollo Personal
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— Estudio para creacién de Centros de Dia e implementacion programas de insercién socio-
laboral

9. INDICADORES PARA EVALUAR Y DATOS OBTENIDOS

N° de asistentes panamefios y dominicanos a Espafia. 3 representantes/pais.

N° de asistentes panamefios y dominicanos a las acciones formativas desarrolladas en ambos
paises. 175 asistentes/pais.

N° de reuniones institucionales mantenidas con Autoridades Domicanas y Panamefias. 21

N° de reuniones y contactos telematicos realizados entre las entidades de la Red. Una perio1
contacto telematico mensual con cada pais.

N° de iniciativas de promocion de Buenas Practicas en Panama y Republica Dominicana:
— N° de iniciativas desarrolladas a nivel institucional 3

— N°de iniciativas desarrolladas en el &mbito Educativo 2

— N° de iniciativas desarrolladas en el &mbito sanitario 5

— N° de iniciativas desarrolladas en el &mbito social 2

— NCiniciativas de formacién a profesionales 2

N° Convenios Colaboracion firmados entre universidades. 2

10. IMPACTO DE LA EXPERIENCIA

Las familias de Republica Dominicana y Panamé, en muchos casos, no tenian informacién
sobre la discapacidad de su hijo, sus necesidades y los recursos de atencion especializada existentes
en el pais. Tampoco los profesionales de los servicios comunitarios tenian conocimientos sobre TEAy
los tratamientos indicados a nivel internacional. Gracias al proyecto se ha conseguido que familias y
profesionales adquieran una formacion basica sobre TEAy empiecen a organizarse en pro de la mejora
de las condiciones de vida de estas personas.

Las reuniones mantenidas al mas alto nivel institucional con altos cargos politicos, han supuesto
un fuerte impulso para el desarrollo de politicas activas encaminadas a la creacidn de recursos espe-
cializados para la promocion de la calidad de vida de las personas con TEA. Se han desarrollado nu-
merosas iniciativas como el establecimiento de unid diagnosticas en hospitales infantiles, creacion de
aulas estables, desarrollo de planes de formacidn especializada, etc.

11. INNOVACION

Es una practica innovadora porque apenas se han puesto en marcha iniciativas similares en
materia de discapacidad.
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Se ha partido de un enfoque holistico, ejecutando acciones encaminadas a conseguir un co-
nocimiento de la realidad, analisis de las necesidades, formacion dirigida a profesionales y familias y
establecimiento de relaciones institucionales, logrando una implicacion y compromiso de trabajo con-
junto y continuado, para el desarrollo de acciones encaminadas a la consolidacion de movimientos
asociativos organizados y a la creacion de recursos especializados.

La Convencién de las Personas con Discapacidad de la ONU hace un llamamiento a los estados
para la promocion de proyectos de cooperacion en materia de discapacidad. Sin embargo, hasta ahora
el desconocimiento existente en el mundo de la discapacidad sobre la cooperacion y de la cooperacion
sobre la discapacidad, hace muy escasas las iniciativas en esta materia. Por ello, la iniciativa presen-
tada es algo innovador y con perspectivas de futuro

12. CONTINUIDAD

Las Entidades y profesionales que formamos la Red seguimos manteniendo contacto periddico
para el intercambio de experiencias y buenas practicas, consolidando la Red establecida. Ademas, se
estan realizando esfuerzos para conseguir financiacion que permita el desarrollo de nuevas iniciativas
y acciones de cooperacion entre los paises. En concreto, se esta estudiando la viabilidad de desarrollar
las siguientes acciones:

Continuacion asesoramiento técnico de Federacion Autismo Castilla y Leon.

Visitas a centros de atencion directa en Castilla y Ledn de autoridades politicas y técnicos de
Republica Dominicana y Panama.

Formacion especializada a profesionales de los ambitos sanitario, educativo y de servicios so-
ciales, para la adquisicién de conocimientos que les permita el desarrollo de intervenciones ajustadas
a las caracteristicas y necesidades de las personas con TEA.

13. POSIBILIDAD DE TRANSFERENCIA

Se ha establecido una red de cooperacion e intercambio de experiencias en la atencién a perso-
nas con TEA, entre entidades, instituciones y familias espafiolas, dominicanas y panamefias. Conside-
ramos que la experiencia desarrollada en el proyecto “Autismo, al otro lado del mar” es facilmente
implementable en otros paises para la realizacién de trabajos conjuntos dirigidos a la mejora en la atencion
a personas con TEA, contando con la colaboracion de Entidades y profesionales de diferentes paises.

Los resultados obtenidos muestran que el modelo seguido de Cooperacion al Desarrollo, en
materia de discapacidad, es totalmente transferible, ya que puede ser facilmente adaptado a otros pro-
yectos de las mismas caracteristicas en diferentes contextos, encaminados a abordar tanto aspectos
relacionados con los TEA, como diferentes cuestiones relacionadas con la intervencién multidisciplinar
con otros colectivos de discapacidad.
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14. EVIDENCIA QUE JUSTIFICAN LA NECESIDAD DE LLEVAR A CABO EL
PROYECTO

EVIDENCIA'
DOCUMENTOS DE ORGANIZACIONES INTERNACIONALES
— La Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad.

— Protocolo Facultativo de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapaci-
dad

— Signatarios y Ratificaciones de la Convencion sobre los derechos de las personas con dis-
capacidad y del Protocolo Facultativo

— Participacion de la sociedad civil en la puesta en marcha de la Convencion sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad. Declaracion de Madrid.

— 58 Asamblea Mundial de la Salud. WHA 58.23. Discapacidad, incluidos la prevencion, el tra-
tamiento y la rehabilitacion

NORMATIVAS NACIONALES

— Ley 42 de 27 de agosto de 1999 por la cual se establece la equiparacién de oportunidades
para las personas con discapacidad en Panama.

— Ley General sobre la discapacidad en la Republica Dominicana, num. 42-00
— Ley General de salud en la Republica Dominicana nim. 42-01

— Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencién Internacional sobre
los derechos de las personas con discapacidad.

PLANES, INFORMES Y ESTUDIOS
— Politica de discapacidad de la Republica de Panama. Secretaria Nacional de discapacidad.

— La Discapacidad en Republica Dominicana: un perfil a partir de datos censales. Consejo
Nacional de Discapacidad; Unidad de Investigaciones Oficina Nacional de Estadisticas; Oficina
Panamericana de la Salud.

1. En los ultimos afios se han promulgado diferentes textos desde Organizaciones Internacionales relativos a la necesidad
de desarrollar acciones de Cooperacion Internacional dirigidas a mejorar la Calidad de Vida de las personas con Dis-
capacidad, haciendo efectivos los Derechos Humanos, reconocidos a todas las personas, independientemente de su
condicién personal o cultural. Republica Dominicana y Panama recogen en su normativa diferentes aspectos rela-
cionados con las personas con discapacidad. Asimismo, Espafia ha realizado una modificacion de su legislacién, para
adaptarla a la Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad. Una de las modificaciones mas destacas
en la relacionada con la inclusion de la discapacidad en la Ley de Cooperacion Internacional. Existen numerosos
planes e informes en Republica Dominicana y Panama que evidencian las condiciones de vulneracién de derechos y
barreras de acceso a los servicios basicos de las personas con discapacidad. Ademas, en estos informes se pone de
manifiesto la “invisibilidad” del Autismo como discapacidad con entidad propia. En Espafia la Cooperacion Internacional
debe dirigirse, prioritariamente, a erradicar las situaciones de discriminaciéon que viven determinados colectivos en
algunas de las zonas mas desfavorecidas del mundo. Por todo ello, y siendo conscientes de la situacion y de las
necesidades que manifestaban las familias de personas con TEA en Republica Dominicana, se consideré necesario
emprender un proyecto de Cooperacion internacional dirigido a mejorar la calidad de vida de las personas con TEA,
haciendo efectivos los derechos que estas personas tienen reconocidos en los textos antes enumerados. Ver justi-
ficacién proyecto


https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfVVpjTUFhd3NQcU0/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfVVpjTUFhd3NQcU0/edit?pref=2&pli=1
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— La Discapacidad en Panamaé: situacion actual y perspectivas. Ministerio de Salud. Secretaria
Nacional para la Integracion Social de las personas con discapacidad; Organizacion Paname-
ricana de la Salud; Organizacién Mundial de la Salud.

— Derecho a la Educacién de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe.
Informe para la Comision Interamericana de Derechos Humanos.

— Metas 2021. Estudio de costos. Comisién Econdmica para América Latina y el Caribe
(CEPAL) y OEl para la Educacion, la Ciencia y la Cultura. Organizacién de Estados Iberoame-
ricanos.

— |ll Plan Director de la Cooperacion Espafiola.

15. REFERENCIAS DE INVESTIGACIONES Y PROTOCOLOS DE BUENA
PRACTICA EN LOS QUE SE BASA EL TRABAJO PRESENTADO

REFERENCIA?
ESTUDIOS SOBRE SITUACION Y NECESIDADES DE LA POBLACION CON TEA

— Belinchdn, M. (Dir.) (2001). Situacién y necesidades de las personas con trastorno del es-
pectro autista en la Comunidad de Madrid. Madrid: Ediciones Martin & Macias

— Casado, R. y Cols. (2010). Cooperacién cientifica internacional: las personas con TEAen la
provincia de Mendoza (Argentina). En: M. Belichdn Carmona (Coord.). Investigaciones sobre
autismo en espariol: problemas y perspectivas- pags. 337-346

— Casado, R., Lezcano, F., Cuesta, J.L., Martinez, M.A., Arnaiz, J., Esteban, N., Pérez, L.
(2008). “Las necesidades de las personas con TEA y sus familias en la Comunidad de Castilla
y Ledn”. Investigacion realizada en el marco del Programa de Apoyo a Proyectos de Investi-
gacion para proyectos a realizar por Grupos de Investigacion, a iniciar en 2007 (BOCyL n° 130,
5 de julio de 2007).

— Casado, R.; Lezcano, F.; Cuesta, J.L. (2010). Necesidades socio-educativas de las personas
con Trastorno del Espectro Autista en Iberoamérica. Revista Iberoamericana de Educacion /
Revista Ibero-americana de Educag&o. n.° 52/6 — 25/05/10. Organizacién de Estados Iberoa-
mericanos para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (OEl)

2. Enlos ultimos afios se han desarrollado diferentes estudios de necesidades sobre la poblacion de personas con TEA,
que sirven de referencia para planificar acciones dirigidas a mejorar la planificacion de servicios, adaptados a estas
necesidades. El desarrollo de acciones de cooperacion en materia de discapacidad es algo innovador en Espafia.
Apenas existen experiencias en la materia. No obstante, partir de las experiencias, desarrollas por otras organiza-
ciones, en esta materia para avanzar en la mejora de las acciones de cooperacion en materia de discapacidad. La
Federacion Autismo Castilla y Ledn y las Asociaciones que forman parte de ella, tienen una larga trayectoria en el de-
sarrollo de proyectos de Cooperacion con otras entidades, europeas y de América latina, dirigidas a mejorar la calidad
de vida de las personas con TEA. El Proyecto “Autismo, al otro lado del mar” se ha dirigido preferentemente a la in-
formacion y formacién de todos los agentes que inciden, de una u otra manera, en la vida de las personas con autismo
de Republica Dominicana y Panama. Por ello, en todas las acciones desarrolladas han tenido como referencia doc-
umentos que cuentan con evidencia cientifica, reconocida a nivel nacional e internacional. Ver: Entidades partici-
pantes y Documentacién Jornadas


https://docs.google.com/folder/d/0B52_iQoNuwBfbTF0azluQllPS2s/edit
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfTjRCUE56SGpuSFk/edit
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfTjRCUE56SGpuSFk/edit
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EXPERIENCIAS Y BUENAS PRACTICAS DE COOPERACION EN MATERIA DE
DISCAPACIDAD

— Sarto, M.P.; Venegas, M.E. (Coords.). (2009). Aspectos clave de la Educacion Inclusiva. Sa-
lamanca: Publicaciones del INICO Coleccidn Investigacion.

— Federacion Espafiola de Sindrome de Down. (2010). Actas del [l Congreso Iberoamericano
de Sindrome de Down. Madrid: Real Patronato sobre Discapacidad.

EXPERIENCIA EN PROYECTOS DE COOPERACION DE LA FEDERACION Y
ENTIDADES MIEMBRO

— Proyecto de Cooperacion Transfronteriza con APPDA Norte de Portugal.
— Proyecto Grundtvig: New Bridges to Autism.

— Proyecto Europeo Socrates Grundtyig , “Side by side”.

— Programa anglo-spanish development in autism.

— Proyecto Europeo Sécrates I-l. Intervencidn en el medio acuatico.

— Programa de Voluntariado Europeo.

— Programa de Intercambio de Familias: “Lugares de Vida y de trabajo en la Comunidad para
adultos con autismo”.

— Proyecto Europeo Sécrates - Comenius Accién 1.

— Convenio de Colaboracién, para la formacién de profesionales para el desarrollo de una
atencién especializada de calidad.

DOCUMENTOS DE REFERENCIA

— Barthélemy, C.; Fuentes, J.; Howlin, P.; Van der Gaag, R. (2008). Persons with Autism Spec-
trum Disorders- Identification, Understanding, Interventios. Bruselas: Autisme Europe.

— Hernandez, JM.; Artigas-Pallarés, J.; Martos-Pérez, J.; Palacios-Antén, S.; Fuentes-Biggi,
J.; Belinchén-Carmona, M.; Canal-Bedia, R.; Diez-Cuervo, A.; Ferrari-Arroyo, M.J.; Hervas-Zu-
fiiga, A.; ldiazabal-Alecha, M.A.; Mulas, F.; Mufioz-Yunta, J.A.; Tamarit, J.; Valdizén, J.R.; Po-
sada-De la Paz, M. (Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista del Instituto de
Salud Carlos IIl. Ministerio de Sanidad y Consumo, Espafia).Guia de buena practica para la
deteccion temprana de los trastornos del espectro autista. Revista de Neurologia 41 (4), 237-
245,

— Fuentes-Biggi, J.; Ferrari-Arroyo , M.J.; Boada-Mufioz, L.; Tourifio-Aguilera, E.; Artigas-Pa-
llarés, J.; Belinchon-Carmona, M.; Mufioz-Yunta, J.A.; Hervas-Zufiga, A.; Canal-Bedia, R.; Her-
nandez, J.M.; Diez-Cuervo, A.;ldiazabal-Aletxa, M.A.; Mulas, F.; Palacios, S.; Tamarit, J.;
Martos-Pérez, J.; Posada-De la Paz, M. (Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Au-
tista del Instituto de Salud Carlos IlI. Ministerio de Sanidad y Consumo, Espafia). (2006). Guia
de buena practica para el tratamiento de los trastornos del espectro autista. Revista de Neuro-
logia 43 (7), 425-438.

— Diez- Cuervo, A.; Mufioz-Yunta, J.A.; Fuentes-Biggi, J.; Canal-Bedia, R.; Idiazabal-Aletxa,
M.A.; Ferrari-Arroyo, M.J.; Mulas, F.; Tamarit, J.; Valdizan, J.R.; Hervas-Zufiga, A.; Artigas-Pa-
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liés, J.; Belonchdn-Carmona, M.; Hernéndez, J.M.; Martos-Pérez, J.; Palacios, S.; Posada de
la Paz, M. (Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista del Instituto de Salud Carlos
II. Ministerio de Sanidad y Consumo, Espafia). Guia de buena practica para el diagnéstico de
los Trastornos del Espectro Autista. Revista de Neurologia, 41 (5) 299-310.

— Lleras Mufioz, S.; Cordovilla Rodriguez, A. (Coords.). Guia para la atencién de nifios con
Trastornos del Espectro Autista en Atencion Primaria. Valladolid: Gerencia Regional de Salud
de la Junta de Castilla y Ledn.

— Merino Martinez, M. (Coord.). (2009). Guia de actuacion en urgencia para personas con au-
tismo. Burgos: Federacion Autismo Castilla y Ledn.

— Merino Martinez, M. y Garcia Pascual, R. (2010). Guia para profesores y educadores de
alumnos con autismo. Burgos: Federacion Autismo Castilla y Ledn.

— Consejeria de Educacion de la Junta de Andalucia. (2010). Manual de servicios, prestaciones
y recursos educativos para el alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo. Se-
villa: Autor.

— Martinez, M. A. y cols. (2010). Historia y situacion actual del movimiento asociativo para las
personas con trastornos del espectro autista en Castilla y Leon. Siglo Cero, 41 (4), 78-96.

— Diaz. E. (2008). El asociacionismo en el &mbito de la discapacidad. Un andlisis critico. Ma-
drid. Intersticios. Revista social de pensamiento critico, 2 (2).

— Cuesta, JI: y Hortiguela, V. (2007). Senda hacia la participacion. Calidad de vida en las per-
sonas con trastornos del espectro autista y sus familias. Burgos: Autismo Burgos.

— Cuesta Goémez, J.L. (2009).Trastornos del Espectro Autista y Calidad de Vida: Guia de indi-
cadores para evlauar organizaciones y servicios. Madrid: La Muralla.

— Confederacién Autismo Espafia. (2010). Autismo y calidad de vida hoy. Madrid: Autor.
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16. CARACTERISTICAS Y FUNCIONES DE LOS PROFESIONALES
IMPLICADOS EN EL PROYECTO

PERFIL PROFESIONAL

Equipo de Gestion Federacion
Autismo Castillay Leon

- Gerente

- Técnico de Proyectos

- Contable

- Administrativo

Equipo Técnico de Federacion
Autismo Castilla y Leon

- Gerente

- Pedagogo Director Servicio de Adultos
- Psicélogo y Logopeda Responsable
Servicio de Diagnéstico

- Psicdlogo responsable técnico.

Equipo de Fundacion Soy Capaz de
Panama.

(Equipo directivo, familias y
profesionales)

Equipo de Fundacion Manos Unidas
por el Autismo de Repuiblica Domini-
cana.

(Equipo Directivo y familias)

Representantes institucionales de
Panama

- Primera Dama de Panama.

- Director de la Secretaria Nacional de
la Discapacidad.

- Directora General del Instituto
Panamefio de Habilitacion Especial.

- Representantes del Ministerio de
Salud y del Ministerio de Educacion.

FUNCIONES

El equipo de gestion de Federacion se encarga de toda la coordinacion y logistica del
proyecto. Para ello, elabora:

- Presentacion de Proyectos para captacion de fondos.

- Reserva de hoteles, billetes de avion, desplazamientos, solicitud de presupuestos/estudio/
aceptacion a todos los proveedores, etc...

- Protocolos de viajes (incluyendo planos, horarios, listados de materiales,...) y documentos de
instrucciones de toda indole.

- Elaboracion de materiales para la de difusion de los proyectos en ambos paises.

- Recopilacion de la repercusion en prensa.

El equipo de Federacion disefia la planificacion de la estrategia a seguir para la ejecucion del
proyecto:

- Elaboracion de informes técnicos.

- Disefio y desarrollo de las acciones formativas.

- Preparacion previa y presencia en las reuniones institucionales, presentando datos con evi-
dencia cientifica y buenas practicas en la atencion a personas con autismo.

- Anélisis de la situacion de las personas con TEA

Los miembros de la Fundacion contraparte en Panamé han desarrollado las siguientes ac-
ciones en su pais:

- Seleccion de los representantes de la Fundacion asistentes al Congreso de Autismo Burgos.
- Difusion de las acciones a desarrollar en el marco del proyecto en el pais y preparacion de
los materiales para el desarrollo de las acciones en Panama, de acuerdo con lo establecido
desde Federacion.

- Establecimiento de relaciones con Institucionales del pais, estableciendo cita para manten-
imiento de reuniones y sesiones de trabajo.

- Transferencia del conocimiento adquirido entre todos los profesionales de la Fundacion.

Los representantes de la Fundacion contraparte en Republica Dominicana han desarrollado las
siguientes acciones en su pais

- Seleccion de los representantes de la Fundacion asistentes al Congreso de Autismo Burgos

- Difusién de las acciones a desarrollar en el pais y preparacion de los materiales para el de-
sarrollo de las acciones en Republica Dominicana, de acuerdo con lo establecido desde Fed-
eracion.

- Establecimiento de relaciones con Institucionales del pais, estableciendo cita para manten-
imiento de reuniones y sesiones de trabajo..

- Transferencia del conocimiento adquirido a resto de miembros y familias de la Fundacion

Los representantes institucionales no tenian en el marco del proyecto funciones relacionadas
con la organizacion y desarrollo del mismo. No obstante, si podemos considerar funciones de
todas estas personas:

- Asistir a la inauguracion de la jornada de formacion.

- Asistir a las reuniones establecidas.

- Atender a la situacion y las necesidades de la poblacion con autismo en el pais.

- Establecer el compromiso por mejorar las condiciones de vida de la poblacion con TEA.

- Comprometerse con el proyecto y promover acciones dirigidas a la consolidacion de la red de
cooperacion.


https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfQkZBejVnSm0zYzg/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfeFdGWktieXJmcDQ/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfeFdGWktieXJmcDQ/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfeFdGWktieXJmcDQ/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfMnhra0xVQ3Rld28/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfMVFJVWRRdnBEVk0/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfMVFJVWRRdnBEVk0/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfMVFJVWRRdnBEVk0/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfMnhra0xVQ3Rld28/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfRDllSEpJdzA3M2c/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfd2Y3MEJzMTV1aG8/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfd2Y3MEJzMTV1aG8/edit?pref=2&pli=1
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/folderview?id=0B52_iQoNuwBfbTF0azluQllPS2s#
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/folderview?id=0B52_iQoNuwBfbUhHWnR3WkZNTUk#
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/folderview?id=0B52_iQoNuwBfeFEyd0RNbTNpV0k#
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/folderview?id=0B52_iQoNuwBfVVV3NXc0ZnZaMFU#
https://docs.google.com/folderview?id=0B52_iQoNuwBfb3ZMemozNmlldWs
https://docs.google.com/a/grupoflopsestudio.com/file/d/0B52_iQoNuwBfTmxpR3BhSmRERkk/edit?pref=2&pli=1
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PERFIL PROFESIONAL

Representantes institucionales de
Panama

- Primera Dama de Panama.

- Director de la Secretaria Nacional de
la Discapacidad.

- Directora General del Instituto
Panamefio de Habilitacién Especial.

- Representantes del Ministerio de
Salud y del Ministerio de Educacion.

- Director del Hospital del Nifio.

- La experta neuropediatra responsable
de la tinica Unidad de Diagnéstico de
autismo del pais.

- El Rector de la Universidad de las
Américas.

- El Decano de la Facultad de Medicina
de la Universidad Nacional de Panama.
- El Vicerrector de Investigacion de la
Universidad Tecnolégica de Panama.

- Directora de Proyectos del parque
cientifico y tecnolégico “La Ciudad del
Saber”.

Representantes institucionales de
Republica Dominicana

- Primera Dama de Republica Domini-
cana.

- Ministro de Salud.

- Ministro de Educacion.

- Gerente General del Consejo Nacional
de la Seguridad Social.

- Gerente de Servicios de Salud del Se-
guro Nacional de Salud.

- Subsecretario de Estado de Salud
Colectiva de la Secretaria de Estado de
Salud Publica.

- Responsable del Departamento de
Salud Mental del Hospital Robert Reid
Cabral.

- Directora Ejecutiva del Consejo Na-
cional de la Discapacidad.

- Arzobispo de Santo Domingo y presi-
dente del patronato del Hospital Gen-
eral Plaza.

- Rector de la Facultad de Medicina de
la Universidad Nacional Pedro Hen-
riquez Urefia.

- Decano de la Facultad de Medicina de
la Universidad Nacional Pedro Hen-
riquez Urefia

FUNCIONES

Los representantes institucionales no tenian en el marco del proyecto funciones relacionadas
con la organizacion y desarrollo del mismo. No obstante, si podemos considerar funciones de
todas estas personas:

- Asistir a la inauguracion de la jornada de formacion.

- Asistir a las reuniones establecidas.

- Atender a la situacion y las necesidades de la poblacion con autismo en el pais.

- Establecer el compromiso por mejorar las condiciones de vida de la poblacion con TEA.

- Comprometerse con el proyecto y promover acciones dirigidas a la consolidacion de la red de
cooperacion.

Los representantes institucionales no tenian, en el marco del proyecto funciones relacionadas
con la organizacion y desarrollo del mismo. No obstante, si podemos considerar funciones de
todas estas personas:

- Asistir a la inauguracion de la jornada de formacion.

- Asistir a las reuniones establecidas.

- Atender a la situacion y las necesidades de la poblacion con autismo en el pais.

- Establecer el compromiso por mejorar las condiciones de vida de la poblacion con TEA.

- Comprometerse con el proyecto y promover acciones dirigidas a la consolidacion de la red de
cooperacion.
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17. PROCESOS DEL TRABAJO EN EQUIPO SEGUIDOS Y MECANISMOS
ESTABLECIDOS PARA SU COORDINACION

N°

PROCESO DE TRABAJO EN EQUIPO

Coordinacién entre Equipo de Gestion y
Equipo Técnico de Federacion Autismo
Castilla y Leon.

Coordinacion entre el equipo de la Fun-
dacion Manos Unidas por el Autismo de
Republica Dominicana.

Coordinacion entre el equipo de la Fun-
dacion Soy Capaz de Panama.

Coordinacion entre:

Equipo de Federacion y Equipo de Fun-
dacion Manos Unidas por el Autismo de
Republica Dominicana.

Equipo de Federacion y Equipo de Fun-
dacion Soy Capaz.

Coordinacion entre Fundacion Manos
Unidas por el Autismo y Representantes
Institucionales

Coordinacion Equipo De Federacion,
equipo Fundacion Soy Capaz y Repre-
sentantes Institucionales

Coordinacién entre Federacion, Fun-
dacién Manos Unidas y Representantes
institucionales

MECANISMO DE COORDINACION

Reuniones entre el equipo, para establecer lineas de accion conjuntas.
Modelo de acta.

Reuniones de equipo constantes para la organizacion de todo lo necesario para la
correcta ejecucion de las acciones a ejecutar en el pais (busqueda de espacios para
celebrar la jornada formativa, edicién y difusién de los materiales de la jornada, es-
tablecimiento de horarios de visitas a diferentes centros y servicios de atencion a per-
sonas con autismo existentes en el pais, etc.). Protocolos organizativos.

Reuniones de equipo constantes para la organizacion de todo lo necesario para la
correcta ejecucion de las acciones a desarrollar en el pais (bisqueda de espacios
para celebrar la jornada formativa, edicion y difusion de los materiales de la jornada,
establecimiento de horarios de visitas a diferentes centros y servicios de atencion a
personas con autismo existentes en el pais, etc.). Protocolos organizativos.

El equipo de Federacion se ha encargado de la organizacion de todo lo relativo a
tramites burocraticos y organizativos, asi como de recopilar la documentacion técnica
necesaria. Toda la documentacion elaborada por Federacion Autismo Castilla y Ledn
se ha enviado a las Fundaciones contraparte, para su adaptacion a la realidad del
pais.

También se han elaborado informes sobre la situacién y necesidades mas apremi-
antes de la poblacién con TEA en cada uno de los paises, que han servido de base
para la confeccion de las lineas generales a tratar en las reuniones con las autori-
dades dominicanas y panamefias

El proyecto

Desde la Fundacién Manos Unidas por el Autismo se han mantenido contactos para
obtener el compromiso de diferentes representantes institucionales dominicanos en el
proyecto.

Se redact6 una invitacion a la Primera Dama para su asistencia a la inauguracién de
la jornada de formacién celebrada en Santo Domingo.

Se establecieron contactos para concertar reuniones con diferentes representes insti-
tucionales educativos, sanitarios y de servicios sociales, para analizar la situacion de
las personas con TEA en el pais y llegar a acuerdos para desarrollar politicas ten-
dentes a mejorar la calidad en la atencién a estas personas.

Se desarrollaron reuniones y grupos de trabajo compuestos por representantes de
diferentes instituciones del pais, de Federacién Autismo Castilla y Ledn, Fundacion
Soy Capaz, en los que se analiz¢ la situacion y necesidades de la poblacion con TEA
y los cauces normativos y politicos necesarios para atender a esas necesidades de-
tectadas.

Se establecieron compromisos conjuntos para la promocion de acciones y politicas di-
rigidas a mejorar la calidad de vida de las personas con TEA en el pais.

Fase B

Se desarrollaron reuniones y grupos de trabajo compuestos por representantes de
diferentes instituciones del pais, de Federacion Autismo Castilla y Ledn, Fundacion
Manos Unidas por el Autismo, en los que se analiz la situacion y necesidades de la
poblacion con TEAy los cauces normativos y politicos necesarios para atender a esas
necesidades detectadas.

Se establecieron compromisos conjuntos para la promocion de acciones y politicas di-
rigidas a mejorar la calidad de vida de las personas con TEA en el pais.

Fase B
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18. EVIDENCIAS SOBRE EL IMPACTO DEL PROYECTO EN LA CALIDAD
DE VIDA DE LAS PERSONAS CON TEA, Y LA MANERA EN QUE SE HACEN
EXPLICITAS

DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA®  EVIDENCIA

Multidimensional Formacion a familias y profesionales sobre las caracteristicas, necesidades y modelos de in-
tervencion con personas con TEA, basados en la evidencia cientifica y en la experiencia, con
la asistencia de mas de 400 personas en Republica Dominicana y mas de 200 en Panama.

Multidimensional Modificaciones legislativas para adaptar la legislacion del pais a la Convencion Internacional
de las personas con discapacidad de la ONU, ratificada por el estado dominicano.

Multidimensional Apertura de la Oficina Especializada en Autismo en el Despacho de la Primera Dama de
Republica Dominicana.

Multidimensional Nombramiento de personal y equipamiento.
Reforzamiento de la Unidad de Diagnéstico de Autismo del Hospital Robert Reid Cabral de
Republica Dominicana.

Multidimensional Estudio de creacién de una nueva Unidad de Diagnéstico Multidisciplinar en el Hospital Gen-
eral Plaza en Republica Dominicana.

Multidimensional Acuerdo entre la Secretaria de Estado de Educacion y el despacho de la Primera Dama de
Republica Dominicana para la creacion de “Aulas Especificas” integradas en centros educa-
tivos ordinarios con el fin de erradicar la falta de escolarizacién de un porcentaje importante
de nifios con autismo y discapacidad intelectual asociada.

Multidimensional Implementacion en Republica Dominicana de un “Programa de Atencién Educativa Ambulato-
ria a personas con TEA de Nivel Alto” escolarizados en centros ordinarios.

Multidimensional Elaboracion de un plan de formacion especializada de profesionales del dmbito educativo,
sanitario y de servicios sociales de Republica Dominicana.

Multidimensional Confeccién de un censo de personas con autismo que viven en Republica Dominicana, con fi-
nanciacion de la UNESCO.

Multidimensional Desarrollo de los programas “Autismo: Ocio en Bibliotecas” y “Autismo y Bienestar Fisico” en
Republica Dominicana.

Multidimensional Estudio para la creacién de la primera Unidad de Diagnostico y Orientacion en Panama.

3. El proyecto se dirige a la mejora integral de la calidad de vida de las personas con TEA en Republica Dominica y en

Panama, incidiendo en tres ambitos prioritarios:

- Ambito politico: a través de la implicacion de las autoridades gubernamentales del pais en el desarrollo de politicas
que tengan en cuanta las necesidades de las personas con TEAy el desarrollo de normativas que permitan a estas
personas y sus familias acceder a los servicios reconocidos a todos los ciudadanos, en condiciones de igualdad.

- Ambito formativo: a través del desarrollo de acciones de formacion dirigidas a profesionales y a familias de personas
con TEA, que les permitan planificar y realizar intervenciones dirigidas al desarrollo integral y promocién de la calidad
de vida de las personas con TEA a lo largo de todo el ciclo vital.

- Ambito de desarrollo asociativo: a través de los encuentros y las sesiones formativas desarrolladas con familias
panamefas y dominicanas, mostrandoles la importancia de la organizacién de movimientos civiles en defensa de los
derechos de las personas con TEA, tal y como demuestran las experiencias en otros paises, y su papel como provee-
dores de servicios especializados por una parte, y de reivindicacién y visibilizacién social del autismo, por otra.

Por todo esto, las acciones realizadas, la materializacién de los compromisos conseguidos y el desarrollo de los cen-
tros y servicios no incide en una unica dimension de calidad de vida, sino que debe entenderse como una mejora real
e integral en la vida de las personas con TEAy sus familias en Republica Dominicana y Panama.

Fase C y dossier prensa.
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DIMENSIONES DE CALIDAD DE VIDA® | EVIDENCIA

Multidimensional Creacion de un Centro de Atencion Integral especializada para la atencion a personas con
autismo y sus familias en Panama.

Multidimensional Creacion de un Centro de Dia de atencién a adultos con autismo en Panama.

Multidimensional Implementacion de programas de insercion sociolaboral de personas con autismo en
Panama.

Multidimensional Confeccion de un censo panamefio de personas con autismo.

Multidimensional Puesta en marcha de un plan de formacién especializada de los profesionales del ambito

sanitario, educativo y de servicios sociales de Panama.

19. IMPACTO DEL PROYECTO EN LA CALIDAD DE LOS SERVICIOS
DE ATENCION A PERSONAS CON TEA

>

EVIDENCIA*

Formacion de personas clave en el desarrollo de Servicios de Atencién a personas con TEA., para el desarrollo de servicios de atencion in-
tegral dirigidas a mejorar todas las dimensiones de calidad de vida.

Reforzamiento de la Unidad de Diagnéstico de Autismo del Hospital Robert Reid Cabral y estudio de creacion de una nueva Unidad de Di-
agnostico Multidisciplinar en el Hospital General Plaza en Republica Dominicana, teniendo como referencia los protocolos de buenas practi-
cas para el diagndstico de autismo, contratados a nivel internacional.

Creaccion de Aulas Estables en Republica Dominicana con el fin de erradicar la falta de escolarizacion de un porcentaje importante de
nifios con autismo y discapacidad intelectual asociada, en consonancia con las lineas de actuacion recomendadas a nivel internacional
sobre atencion educativa adaptada a las necesidades de las personas con autismo.

Implementacién en Republica Dominicana de un “Programa de Atencion Educativa Ambulatoria a personas con TEA de Nivel Alto” escolar-
izados en centros ordinarios, desarrollado a partir de las buenas practicas desarrollas en este sentido por otras entidades y en linea con las
evidencias cientificas existentes en la materia.

Elaboracion de un plan de formacion especializada de profesionales del ambito educativo, sanitario y de servicios sociales en Republica
Dominicana y Panama, dirigido a promocionar el conocimiento que permita a los profesionales desarrollar intervenciones basadas en la evi-
dencia cientifica y las buenas practicas.

Desarrollo de los programas “Autismo: Ocio en Bibliotecas” y “Autismo y Bienestar Fisico” en Republica Dominicana, basados en buenas
practicas y modelos que se han demostrado eficaces.

Estudio para la creacion de la primera Unidad de Diagnéstico y Orientacion en Panamé, teniendo como referencia los protocolos de buenas
practicas para el diagnéstico de autismo, contratados a nivel internacional.

Creacion de un Centro de Atencion Integral especializada para la atencion a personas con autismo y sus familias en Panama, basado en
iniciativas desarrolladas en otros paises, que se han demostrado eficaces.

El proyecto se ha dirigido a promover la informacion y formacién sobre el TEA y los modelos de intervencion avalados
por la evidencia cientifica y la experiencia. Por ello, los Servicios y programas desarrollados en Republica Dominicana
y Panama al amparo del proyecto, han tomado como referencia estos modelos consensuados a nivel internacional
como de calidad para la atencion a personas con TEA.

Contenido acciones formativas.
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EVIDENCIA

Creacion de un Centro de Dia de atencion a adultos con autismo en Panama, siguiendo la linea de Buenas Practicas en el desarrollo de
servicios, contrastadas y reconocidas a nivel internacional.

Implementacién de programas de insercion sociolaboral de personas con autismo en Panama, que tienen como referencia modelos inno-
vadores y reconocidos a nivel internacional como buenas practicas.

20. PROCESOS QUE SE LLEVAN A CABO PARA LA REVISION Y MEJORA
CONTINUA DEL PROYECTO

NOMBRE Y DESCRIPCION DEL PROCESO

Acuerdo Marco de Intercambio y Cooperacion entre la Universidad de Burgos y la Universidad Tecnolégica de Panama, para el desarrollo
de acciones conjuntas dirigidas a la promocion del conocimiento y mejora de la calidad de vida de las personas con TEAy sus familias.

Acuerdo Marco de Intercambio y Cooperacion entre la Universidad de Burgos y la Universidad Iberoamericana de Santo Domingo, para el
desarrollo de acciones conjuntas dirigidas a la promocion del conocimiento y mejora de la calidad de vida de las personas con TEAy sus
familias.

Continuacién asesoramiento técnico y colaboracion, on line, entre Federacion Autismo
Castilla y Leén, Fundaciéon Manos Unidas por el Autismo y Fundacién Soy Capaz, estableciendo una red de cooperacion entre Espania,
Republica Dominicana y Panama

Presentacion de proyectos a Entidades Publicas espafiolas para conseguir financiacion que permita seguir desarrollando el proyecto:

- Subvencion de la Secretaria de Estado para la Cooperacion Internacional, para la celebracion de congresos, seminarios y jornadas rela-
cionadas con la cooperacion al desarrollo.

- Convocatoria abierta y permanente de la Agencia Espafiola de Cooperacion internacional para actividades de cooperacion y ayuda al de-
sarrollo, en 2010.

- Convocatoria del Programa de Cooperacion Interuniversitaria e Investigacion Cientifica (PCI) AECID en 2010.

- Convocatoria abierta y permanente de la Agencia Espafiola de Cooperacion internacional para actividades de cooperacion y ayuda al de-
sarrollo, en 2011

- Convocatoria de la Oficina de Derechos Humanos del Ministerio de Asuntos Exteriores y de Cooperacion, para el desarrollo de proyectos
dirigidos a la promocion del respeto a los derechos humanos en 2011.

Presentacion de proyectos a Entidades Dominicanas y Panamefas para conseguir financiacion que permita seguir desarrollando el
proyecto:

- Proyecto de formacion de formadores dominicanos, presentado por Fundacién Manos Unidas al Ministerio de Educacion y el Consejo Na-
cional de la Discapacidad.

- Cartas de invitacion a autoridades dominicanas, para conocer las modalidades de atencion educativa desarrollas en Castilla y Ledn.

- Proyecto de formacion integral de profesionales y familias para una atencion de calidad a las personas con autismo en Panama, presen-
tado al Embajador de Panama en Espafa

- Proyecto de capacitacion (on line y presencial) de profesionales y familias para el desarrollo de Servicios y programas de atencién espe-
cializados, prestando por Federacion Autismo Castilla y Leon a Fundacion ORANGE.

- Proyecto de formacion de profesionales y familias para el desarrollo de servicios integrales de atencion a personas con autismo en
Republica Dominicana, presentado por Federacion Autismo Castilla y Leén a Fundacion Manos Unidas por el Autismo.
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21. DESCRIPCION Y DATOS DE INDICADORES U OTRAS EVIDENCIAS
DOCUMENTALES QUE PRUEBAN QUE EL PROYECTO LOGRA
RESULTADOS SIGNIFICATIVOS, VALORADOS Y POSITIVOS EN LAS
PERSONAS CON AUTISMO Y/O EN SUS FAMILIARES

Memoria completa y Anexos. Estos documentos recogen toda la labor desarrolla en el proyecto,
los materiales elaborados, el impacto de las acciones desarrolladas en cada uno de los paises, los com-
promisos adquiridos y los logros conseguidos hasta este momento para el desarrollo de servicios dirigidos
a la promocién de la calidad de vida de las personas con TEA en Republica Dominicana y Panama.

Dossieres de prensa. En el documento se aprecia la repercusion mediatica que ha tenido, en
cada uno de los tras paises impulsores del proyecto y también a nivel internacional, el desarrollo de
las acciones enmarcadas en el proyecto “Autismo, al otro lado del mar”.

22. DOUMENTOS QUE JUSTIFICAN LA NECESIDAD DE DE DESARROLLAR
LA BUENA PRACTICA

CONVENCION INTERNACIONAL DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

La Convencién es una norma convencion del derecho internacional de primera magnitud ya
que instaura una nueva concepcion de la discapacidad, centrada en los derechos humanos y en la
persona con discapacidad como titular irrenunciable de dichos derechos. Este modo de entender la
discapacidad se orienta y centra en la persona, dotandola de capacidad y situandola en una posicién
de igualdad de oportunidades con el resto de personas, proporcionandoles los apoyos necesarios para
lograr dichos fines. Los estados firmantes de la Convencién estan obligados a articular las medidas
necesarias, tanto de no discriminacion como de accion positiva, para paliar la profunda desventaja
social que las personas con discapacidad y sus familias sufren, promoviendo su participacién mediante
la promocion de la igualdad en diversos &mbitos.

Algunos de los puntos méas destacados de la Convencion, relacionados con la atencién integral
ala persona y a partir de los cuales se desarrolla la Buena Practica presentada son los siguientes:

Educacion. Segun el articulo 24 de la Convencion de los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la educacion.
Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacion y sobre la base de la igualdad de oportuni-
dades, los Estados Partes aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles asi como
la ensefianza a lo largo de la vida, promocionando la formacion de los profesionales de la ecuacion
sobre cuestiones relacionadas con la sobre la discapacidad y el uso de modos, medios y formatos de
comunicacién aumentativos y alternativos apropiados, y de técnicas y materiales educativos especificos
que brinden al alumnado con discapacidad la oportunidad de incluirse dentro de los sistemas educativos.

Salud. En cuanto al acceso de las personas con discapacidad a los servicios de salud, el arti-
culo 25 contempla que los estados firmantes de la convencién reconocen que las personas con dis-
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capacidad tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de
discapacidad, proporcionando los servicios de salud que necesiten estas personas, incluidas la pronta
deteccion e intervencion, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la apa-
ricion de nuevas discapacidades. Asimismo los estados exigiran a los profesionales de la salud que
presten a las personas con discapacidad atencién de la misma calidad que a las demas personas me-
diante la sensibilizacién respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las necesidades
de las personas con discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacion de normas éticas para
la atencion de la salud en los @mbitos publico y privado.

Servicios Sociales. En cuanto a los servicios sociales conforme al articulo 26 de la Conven-
cion, se adoptaradn medidas efectivas y pertinentes para que las personas con discapacidad puedan
lograr y mantener la maxima independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la inclusion
y participacion plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los Estados Partes organizaran, inten-
sificaran y ampliaran servicios y programas generales de habilitacion y rehabilitacion, comenzando en
la etapa mas temprana posible y se baséandose en una evaluacién multidisciplinar de las necesidades
y capacidades de la persona, apoyando la participacion e inclusion en la comunidad y en todos los as-
pectos de la sociedad.

Los Estados Partes promoveran el desarrollo de formacion inicial y continua para los profesio-
nales y el personal que trabajen en estos servicios, para hacer efectiva su plena inclusién social.

Para hacer plenamente efectivos estos derechos reconocidos en la Convencién, ésta en su ar-
ticulo 32, establece una serie de medidas de Cooperacién internacional que contribuyan a alcanzar la
plena efectividad de los derechos reconocidos a las personas con discapacidad, a través de la colabo-
racién mutua entre los estados firmantes. Las principales lineas que se establecen son:

Los Estados Partes reconocen la importancia de la cooperacion internacional y su promocion,
en apoyo de los esfuerzos nacionales para hacer efectivos el propdsito y los objetivos de la presente
Convencion, y tomaran las medidas pertinentes y efectivas a este respecto, en asociacion, entre otros
organismos, con la sociedad civil, en particular organizaciones de personas con discapacidad.

Entre esas medidas mas relevantes se pone de relieve la importancia de facilitar y apoyar el
fomento de la capacidad, incluso mediante el intercambio y la distribucién de informacion, experiencias,
programas de formacion y practicas recomendadas para la intervencion con personas con discapacidad,
facilitando la cooperacion en la investigacion y el acceso a conocimientos cientificos y técnicos.

Para ello sefala la importancia de proporcionar, la asistencia apropiada, técnica y econdmica,
para el desarrollo de tales acciones.

Acceder al documento completo

PROTOCOLO FACULTATIVO DE LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

El Protocolo es un instrumento que refuerza el compromiso con la Convencion sobre los Dere-
chos de las personas con Discapacidad de los Estados Parte que lo firmen, reconociendo la compe-
tencia del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad para recibir y considerar las
comunicaciones presentadas por personas o grupos de personas sujetos a su jurisdiccion que aleguen
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ser victimas de una violacion por ese Estado Parte de cualquiera de las disposiciones de la Convencion,
0 en nombre de esas personas o0 grupos de personas.

Acceder al documento completo

SIGNATARIOS Y RATIFICACIONES DE LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y DELPROTOCOLO FACULTATIVO

En el documentos se recoge el listado de pasases que han firmado y ratificado el Tratado In-
ternacional de la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad y el Protocolo Facul-
tativo, y por tanto estan vinculados a lo dispuesto en ambos tratados, con fuerza normativa. Espafia,
Republica Dominicana y Panama han firmados y ratificado ambos documentos y, por tanto, han entrado
a formar parte e su Ordenamiento Juridico con fuerza de Ley.

Acceder al documento completo

PARTICIPACION DE LA SOCIEDAD CIVIL EN LA PUESTA EN MARCHA
DE LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD. DECLARACION DE MADRID

Este documento, emanado de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, insta a los Estados Miembros a asignar recursos nacionales suficientes y elaborar politicas y
legislacion para aplicar la Convencion, en estrecha cooperacidn con las organizaciones que representan
a las personas con discapacidad, teniendo como referencia el enfoque del desarrollo basado en los
derechos, recogido en la propia Convencion.

Asimismo, expone la importancia de incorporar la discapacidad en las actividades de coopera-
cion internacional para el desarrollo, siguiendo los principios de la Convencién, mediante la creacion
de 6rganos adecuados para su aplicacién, seguimiento y supervision, en colaboracién con las organi-
zaciones que representan a las personas con discapacidad; convencidos de la importancia fundamental
de lograr la participacion de las personas con discapacidad mediante las organizaciones que las re-
presentan en todos los niveles y etapas del proceso de aplicacion de la Convencion.

Acceder al documento completo

58 ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD. WHA 58.23. DISCAPACIDAD,
INCLUIDOS LA PREVENCION, EL TRATAMIENTO Y LA REHABILITACION

En el documento se recoge diferentes cuestiones relacionadas con la importancia de reconocer
la importancia que tiene el contar con una informacion fiable sobre diversos aspectos de la prevencion,
rehabilitacién y atencion de las discapacidades, asi como la necesidad de invertir en los servicios de
salud y rehabilitacion requeridos para asegurar la igualdad de oportunidades y una buena calidad de
vida a las personas con discapacidad; considerando que es imprescindible el desarrollo del conoci-
miento y la capitacion entre los profesionales a fin de promover y proteger los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad y de garantizar su plena integracién en la sociedad.

En este sentido, se insta a Naciones Unidas a intensificar de la colaboracién con los Estados
Miembros, entidades docentes, el sector privado y organizaciones no gubernamentales, incluidas las
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asociaciones de personas con discapacidad, para el desarrollo de acciones dirigidas a la mejora de la
calidad de vida de las personas con discapacidad.

Acceder al documento completo

LEY 42 DE 27 DE AGOSTO DE 1999 POR LA CUAL SE ESTABLECE LA EQUIPARACION
DE OPORTUNIDADES PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN PANAMA

La Ley declara el interés social del desarrollo integral de la poblacion con discapacidad, en
igualdad de condiciones de calidad de vida, oportunidades, derechos y deberes, que el resto de la so-
ciedad, con miras a su realizacion personal y total integracion social. También se declaran de interés
social, la asistencia y tutela necesarias para las personas que presenten una disminucién profunda de
sus facultades, recogiendo como fines:

— Crear las condiciones que permitan, a las personas con discapacidad, el acceso y la plena
integracion a la sociedad.

— Garantizar que las personas con discapacidad, al igual que todos los ciudadanos, gocen de
los derechos que la Constitucion Politica y las leyes les confieren.

— Servir de instrumento para que las personas con discapacidad alcancen su maximo des-
arrollo, su plena participacion social y el ejercicio de los deberes y derechos, establecer las
bases materiales y juridicas que permitan al Estado adoptar las medidas necesarias para la
equiparacion de oportunidades de las personas con discapacidad, garantizandoles salud, edu-
cacion, trabajo, vivienda, recreacion, deporte y cultura, asi como vida familiar y comunitaria.

Acceder al documento completo

LEY GENERAL SOBRE LA DISCAPACIDAD EN LA REPUBLICA DOMINICANA,
NUM. 42-00

Esta norma dominicana recoge el derecho de las personas con discapacidad a la proteccion,
prestada por su familia, en lo referente a la educacion, la capacitacion, la insercion socioeconémica o
la subvencién minima para su supervivencia.

Asimismo, recoge que corresponde a la familia procurar a sus miembros con alguna discapa-
cidad el acceso a los servicios de evaluacion, diagnostico y tratamientos; incluida su insercién en pro-
gramas de estimulacion temprana, encaminados a dotarlos de una formacién socioeducativa, de los
tratamientos terapéuticos y de los aditamentos adecuados que les permitan alcanzar un desempefio
vital equiparable al resto de la ciudadania.

Acceder al documento completo

LEY GENERAL DE SALUD EN LA REPUBLICA DOMINICANA NUM. 42-01

Esta ley tiene por objeto la regulacion de todas las acciones que permitan al Estado hacer efec-
tivo el derecho a la salud de la poblacion, reconocido en la Constitucion de la Republica Dominicana.

Recoge que la salud es, a la vez, un medio para el logro del bienestar comin y un fin como
elemento sustantivo para el desarrollo humano. La produccién social de la salud estéd intimamente
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ligada al desarrollo global de la sociedad, constituyéndose en el producto de la interaccion entre el des-
arrollo y la accién arménica de la sociedad en su conjunto, mediante el cual se brindan a los ciudadanos
y ciudadanas las mejores opciones politicas, economicas, legales, ambientales, educativas, de bienes
y servicios, de ingresos, de empleos, de recreacidn y participacion social para que, individual y colec-
tivamente, desarrollen sus potencialidades en aras del bienestar. Por lo tanto, la salud no es atribucién
exclusiva del sector salud y, en consecuencia, ya no se prestara exclusivamente dentro de sus institu-
ciones.

No obstante, no se hace alusién ninguna a las medidas a adoptar para favorecer el acceso de
las personas con discapacidad a las diferentes prestaciones y servicios de promocion de la salud.

Acceder al documento completo

LEY 26/2011, DE 1 DE AGOSTO, DE ADAPTACION NORMATIVA A LA CONVENCION
INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Através de esta norma se incluye, en el ambito de la cooperacién internacional, la discapacidad
de un modo expreso y diferenciado, entendiendo que la cooperacion espafiola debe dirigirse a la pro-
teccion y respeto de los derechos humanos, igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibi-
lidad universal de las personas con discapacidad.

Acceder al documento completo

POLITICA DE DISCAPACIDAD DE LA REPUBLICA DE PANAMA. SECRETARIA NACIO-
NAL DE DISCAPACIDAD (SENADIS)

En este documento se pone de relieve la relacidn con la cooperacion internacional tiene un im-
portante componente de gestion del conocimiento que se comparte a través de la asistencia técnica,
el intercambio de experiencias y los avances cientificos y tecnologicos en la materia. Para Panama, el
intercambio con paises con economias de dimensiones parecidas resulta sumamente Util, por lo que
la cooperacién Sur-Sur se convierte en un instrumento importante de la cooperacion internacional.

No obstante, también es importante la contribucién bilateral de los paises, que a través de sus
agencias de cooperacion, ofrecen el apoyo al pais para hacer posible la atencion eficaz y efectiva de
las personas con discapacidad.

Acceder a documento completo

LA DISCAPACIDAD EN REPUBLICA DOMINICANA: UN PERFIL A PARTIR DE DATOS
CENSALES. CONSEJO NACIONAL DE DISCAPACIDAD (CONADIS);

UNIDAD DE INVESTIGACIONES OFICINA NACIONAL DE ESTADISTICAS (ONE);
OFICINA PANAMERICANA DE LA SALUD (OPS)

El documento recoge la necesidad de mejorar el conocimiento de la dimensién, magnitud y ca-
racteristicas de la poblacién con discapacidad, que permita contar con informacién que sirva de base
para formular politicas dirigidas a esta poblacion desde un enfoque integral, que exceda a cualquier
ambito sectorial, ha sido considerado una prioridad en los ultimos afios.


https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfZ1dSQk0yeUNTWlk/edit
https://docs.google.com/open?id=0B52_iQoNuwBfYzY1bVQ4czdiMGc
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfUmllR0w3SWV5RlU/edit

70 FEDERACION AUTISMO CASTILLA Y LEON

El informe recoge datos sobre las diferentes discapacidades, sin embargo, el autismo no esta
recogido en ninguna de las estadisticas analizadas en el informe.

Acceder documento completo

LA DISCAPACIDAD EN PANAMA: SITUACION ACTUAL Y PERSPECTIVAS.
MINISTERIO DE SALUD. SECRETARIA NACIONAL PARA LA INTEGRACION SOCIAL
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD; ORGANIZACION PANAMERICANA

DE LA SALUD; ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD

Elinforme recoge diferentes estadisticas y censos sobre personas con discapacidad desarrollas
en Panama, asi como el marco legislativo y las diferentes politicas en materia de discapacidad des-
arrolladas en los ultimos afios.

Sin embargo, el autismo no esta reflejado en ninguna de las estadisticas recogidas en el in-
forme. Unicamente se refiere a un programa de autismo para nifios y jovenes en procesos de habilita-
cion, desarrollado por el Instituto Panamefio de Habilitacion Especial.

Acceder al documento completo

DERECHO A LA EDUCACION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN AMERICA
LATINAY EL CARIBE. INFORME PARA LA COMISION INTERAMERICANA
DE DERECHOS HUMANOS

El informe analiza la situacion de las personas con discapacidad de los diferentes paises de
América Latina y el Caribe, en relacion a la educacion.

No se encuentran apenas referencias a la situacion de las persona con TEA respecto al derecho
ala educacion, por lo que queda como una “discapacidad invisible”.

En cuanto a las estadisticas generales de discapacidad, el informe recoge que en América La-
tina y el Caribe, de acuerdo a los datos del Banco Mundial, s6lo entre el 20% y el 30% de los nifios y
nifias con discapacidad asisten a la escuela. Segun los datos disponibles, puede concluirse que los
nifios y nifias con discapacidad suelen ser excluidos de los sistemas educativos.

Destaca que en Republica Dominicana, més de la tercera parte de la poblacion (36,5%) con
discapacidad es analfabeta. Respecto a Panama, no hay mencion a la educacion de personas con dis-
capacidad.

Acceder al documento completo
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METAS 2021. ESTUDIO DE COSTOS. COMISION ECONOMICA PARA AMERICA LATINA
Y EL CARIBE Y ORGANIZACION DE ESTADOS IBEROAMERICANOS PARA
LA EDUCACION, LA CIENCIAY LA CULTURA

Dentro de este estudio se destaca que los estudiantes con necesidades educativas especiales
-es decir, los que presentan algun tipo de discapacidad visual, auditivo, motor, intelectual, entre otros-
no solo enfrentan las propias dificultades de aprendizaje asociadas a su requerimiento de apoyo espe-
cifico, pero ademas la discriminacién de entrada al sistema de educacion tradicional. En ese sentido,
el problema de acceso para este estudiantado se relaciona con la negacion de ser incluidos en el sis-
tema educativo ordinario, y en muchos casos con la ausencia de un cuerpo docente capacitado y es-
pecializado en las deficiencias y dificultades de aprendizaje que presenta este grupo.

Acceder al documento completo

Il PLAN DIRECTOR DE LA COOPERACION ESPANOLA 2009-2012.
APROBADO POR EL CONSEJO DE MINISTROS EL 13 DE FEBRERO DE 2009

La Cooperacion Espafiola apuesta por un enfoque basado en los derechos humanos.

En materia de educacion este enfoque implica la responsabilidad del Estado como garante de
derechos basicos de sus ciudadanos y ciudadanas, asi como principal agente en la provisién de ser-
vicios educativos, con una perspectiva integradora y favorecedora de la cohesion social. Asi, en con-
sonancia con la Estrategia de Educacion de la Cooperacion Espafiola, el Objetivo General en la politica
sectorial de educacion es Contribuir al logro del derecho a una educacion basica, inclusiva, gratuita y
de calidad mediante el fortalecimiento de los sistemas publicos de educacion y de las organizaciones
de la sociedad civil, en aquellos paises y grupos con menores indices educativos.

Entre las lineas estratégicas se encuentra:

« apoyar el acceso y permanencia de las personas con discapacidad y necesidades educativas
especiales en la educacion basica, de acuerdo a los principios de evaluacioén personalizada e inclusién
educativa;

La Cooperacion Espafiola se sumara a estas iniciativas en la medida en que contribuyen indu-
dablemente a conseguir el Objetivo General de la politica de desarrollo en salud y que queda definido
como: Contribuir de manera eficaz a establecer las condiciones para mejorar la salud de las poblacio-
nes, en especial aquéllas en mayor situacion de pobreza y vulnerabilidad, fomentando el desarrollo
humano sostenible.

Disponiendo como objetivo especifico: Contribuir a reducir la carga de enfermedad especial-
mente la mas prevalente, que soporta la poblacién, en especial la que sufre mayor discriminacion (in-
fancia, mujeres, jévenes, poblacién indigena y afrodescendiente, personas con discapacidad y poblacién
rural), con un enfoque prioritario en Salud Publica.

En cuanto a las politicas para el desarrollo de la infancia y juventud, se recoge como Objetivo
General Contribuir a la realizacion de los derechos de los nifios, nifias y jovenes para mejorar la calidad
de sus condiciones de vida en una sociedad inclusiva dentro de sus paises.

Se recoge la estrategia de fortalecer los sistemas publicos de educacion y las organizaciones
de la sociedad civil, con énfasis en una educacion basica de calidad con nifias, en zonas rurales, nifios
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y nifias con discapacidad y en situacion de emergencia o conflicto armado; promover la mejora de los
mecanismos de proteccion de la infancia contra toda forma de abuso, explotacion o vulneracion de sus
derechos; y priorizar las actuaciones dirigidas a la erradicacion gradual y progresiva del trabajo infantil
y de sus peores formas y a la deteccion temprana de discapacidades.

Acceder documento completo

23. DOCUMENTOS EN LOS QUE SE HA BASADO LA BUENA PRACTICA

SITUACION Y NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON TRASTORNO
DEL ESPECTRO AUTISTA EN LA COMUNIDAD DE MADRID

El estudio, realizado por el Centro de Psicologia Aplicada de la Universidad Autonoma de Ma-
drid, analiza las necesidades de las personas con TEA relacionadas con el diagnéstico, la atencion
temprana, la educacion en centros ordinarios, el empleo, la vida en familia y el ocio. Este trabajo es
pionero, puesto que no se habia desarrollado hasta entonces un andlisis de las necesidades de la po-
blacion con TEAYy sus familias de semejante envergadura. Ademas se ha convertido en referencia para
el desarrollo de buenas practicas dirigidas a la planificacion de servicios y modelos de intervencion di-
rigidos a dar respuesta a las necesidades de especificas de las personas con TEA.

Acceder al documento completo

COOPERACION CIENTIFICA INTERNACIONAL:
LAS PERSONAS CON TEA EN LA PROVINCIA DE MENDOZA (ARGENTINA)

El proyecto, desarrollado por una red de cooperacién internacional pionera, compuesta por re-
presentantes de Universidades y movimientos sociales de Espafia y Argentina, tiene como referencia
el estudio desarrollado en la Comunidad de Madrid, y persigue el objetivo de conocer la situacion de
las personas con autismo y sus familiares en la provincia de Mendoza (Republica Argentina), sefialando
los diferentes factores causales en ella implicados, y estudiar las opiniones aportadas por los dife-
rentes agentes informadores: coincidencias y divergencias, diferenciando los factores implicados rela-
cionados con diferentes ambitos: familia, asistencia social, recursos sociales, formacion de
profesionales.

De este proyecto, se editaron dos guias dirigidas a guiar la accién de los profesionales de la
educacion, sanidad y servicios sociales de Mendoza para mejorar la atencién a las personas con TEA,
y ayudar a las familias € instituciones en la derivacion a recursos especializados, a través del conoci-
miento de los Centros y servicios de atencion especializada existentes en la provincia de Mendoza:

Casado, R. y Cols. (2007b): Guia de atencion a personas con trastornos del espectro autista.
Mendoza: Zeta Ediciones

Casado, R. y Cols. (2007c): Guia de recursos de atencién a personas con trastorno del espectro
autista en la provincia de Mendoza. Mendoza: Zeta Ediciones

Informacion ampliada
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LAS PERSONAS CON TEA'Y SUS FAMILIAS EN LA COMUNIDAD DE CASTILLA Y LEON

El estudio parte de la informacion aportada por padres, madres y técnicos de la administracion
y del movimiento asociativo de atencion a personas con TEA. Los resultados obtenidos identifican las
necesidades del colectivo ordenadas segun el grado de prioridad. Paralelamente aportan otros resul-
tados de interés: Historia del movimiento asociativo en las personas con TEA en Castilla y Ledn; Pro-
tocolo de comunicacion del diagnéstico; Modelo de atencion integral a las personas con TEA.

Memoria proyecto

NECESIDADES SOCIO-EDUCATIVAS DE LAS PERSONAS CON TRASTORNO
DEL ESPECTRO AUTISTA EN IBEROAMERICA

En este articulo se exponen diferentes necesidades socio-educativas de las personas con TEA,
detectadas a través de una doble via: la primera, se deriva de las conclusiones de una investigacion
desarrollada entre 2005 y 2007 en la provincia de Mendoza (Republica Argentina) realizada bajo el pa-
trocinio de la Agencia Espafiola de Cooperacion Internacional, y la segunda procede de la propia ex-
periencia adquirida por la trayectoria profesional y académica, asi como del estudio de la literatura
cientifica relacionada con la integracion social y educativa de las personas con discapacidad en Ibero-
américa y de su implicacién en acciones formativas e investigadoras con profesionales de diferentes
paises de este continente.

Documento completo

ASPECTOS CLAVE DE LA EDUCACION INCLUSIVA

El Instituto de Integracion en la Comunidad (INICO) a través de las Convocatorias de la Agencia
Espafiola de Cooperacion Internacional para el Desarrollo ha participado en dos Proyectos centrados
en la Educacion Inclusiva titulados “Desarrollo de la Educacion Inclusiva en el sistema educativo: Accio-
nes conjuntas entre profesionales de Costa Rica y Salamanca” y “Construyendo Centros Inclusivos”,
desarrollados por profesionales de la Facultad de Educacion de la Universidad de Salamanca, la Facultad
de Educacién de la Universidad de Costa Rica y la Universidad Estatal a Distancia del mismo pais que
han permitido la reflexién y andlisis sobre aspectos clave de la Educacion Inclusiva en ambos paises.

Documento completo

ACTAS DEL Il CONGRESO IBEROAMERICANO DE SiINDROME DE DOWN

El intercambio de ideas entre investigadores, profesionales, familias y personas con sindrome
de Down que permite conocer ideas y experiencias procedentes de Espafia y de la mayoria de paises
iberoamericanos desde tres dimensiones: “Educacién para la vida y acceso a la cultura de su comunidad
del colectivo de personas con sindrome de Down”,“El futuro de las personas con sindrome de Down”,
y “El movimiento asociativo a favor de las personas con sindrome de Down, la cooperacion internacio-
nal”.Este tercer recoge cuestiones relacionadas con la convencién de los derechos de las personas
con discapacidad y sus desarrollo legales y sociales y describe programas de accion comunes en el
ambito de la federacion iberoamericana.

Documento completo
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PROYECTO DE COOPERACION TRANSFRONTERIZA CON APPDA
NORTE DE PORTUGAL.

La “Associagéo Portuguesa para as Perturbagdes do Desenvolvimento e Autismo” (APPDA-
Norte) y Federacion Autismo Castilla y Ledn ejecutaron un proyecto de “Buenas Practicas FACYL-
APPDA Norte” consistente, fundamentalmente, en un intercambio de familias y profesionales. El citado
proyecto propicio la elaboracion de un estudio conjunto de un lado y otro de la frontera.

Memoria del proyecto

PROYECTO GRUNDTVIG NEW BRIDGES TO AUTISM

2005-2009 APPDA-Lisboa, Autismo Burgos, Autistik (Praga), Autismo Europa, Universitat
Leipzig, Erziehungswissenschaftliche Fakultét, Institut fiir Férderpadagogigk, Autistak Erdekvedelmi
Egyesiilete, Institut za avtizem in sorodne motnje; APPDA (Lisboa), , L"Abri Montagnard (Francia), Uni-
versidad de las Azores (Portugal), CND (Roma), Fundacja Synapsis (Polonia), Fundacién Autismo (Bu-
dapest).

Este proyecto persigue los objetivos de sensibilizar a la sociedad europea sobre necesidades
educativas de las personas con TEA, la vez que se exploraban actividades de aprendizaje innovadoras,
a través del intercambio de experiencias entre entidades de atencion especializada a personas con
TEAYy centros universitarios, de diferentes paises europeos.

PROYECTO EUROPEO SOCRATES GRUNDTYIG 1, “SIDE BY SIDE”

APPDA- Lisboa y Asociacion Portuguesa para los Trastornos del Desarrollo y el Autismo y Uni-
versidade dos Agores, Pro Reitoria para a Area da Formagéo (Portugal);Autismo Burgos (Espafia); Au-
tistik (Republica Checa); Fundagdo Autismo (Hungria); Autisme-Europe.

Proyecto de Formacion on-line, dirigido a formar a trabajadores no cualificados que trabajan
con personas con autismo y otra poblacion de alta dependencia, guiando a los alumnos a través del
aprendizaje a lo largo de la vida, impulsar el estudio independiente y usar las tecnologias de la infor-
macion y comunicacion.

Mas informacién

PROGRAMA ANGLO-SPANISH DEVELOPMENT IN AUTISM

2001. Programa de colaboracion entre Autismo Burgos - National Autistic Society de Gran Bre-
tafia.

Mas informacion

PROYECTO EUROPEO SOCRATES I-lI. INTERVENCION EN EL MEDIO ACUATICO

2000/2001. APPDA (Portugal) - L'Abri Montagnard (Francia) - Fundacion Menela (Galicia) -
APAFAC (Barcelona) - Nuevo Horizonte (Madrid) - Autismo Malaga - ARPA (La Rioja) - ADANSI (Gijén)
- Autismo Burgos


http://www.autismeurope.org/activities/projects/new-bridges-to-autism.html
http://socrates.simbiose.com/partners.php
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfa2J6cEpFUEtMUkU/edit
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PROGRAMA DE VOLUNTARIADO EUROPEO
Agencia Nacional Espafiola, INJUVE. Desde el afio 2000

Mas informacién

PROGRAMA DE INTERCAMBIO DE FAMILIAS “LUGARES DE VIDA'Y DE TRABAJO EN
LA COMUNIDAD PARA ADULTOS CON AUTISMO”

1998/1999. A. Burgos - N. Horizonte - L’ Abri - APPDA ISA (Dunfirth Comunity, Irlanda) - A. Lu-
xemburgo - A. ltalia - Elpida (Grecia), promotor: APPDA PROGRAMA HORIZON: A-FILEA (Autismo -
Formacion e Integracion Laboral a través de la Expresion Artistica). 1998/1999

PROYECTO EUROPEO SOCRATES - COMENIUS ACCION 1

Curso 1997/1998. Coordinadores: Colegio El Alba - Autismo Burgos. Escuelas asociadas: Es-
cuela Emilio Morosini (Milén, Italia) - Escuela Comenius (Berlin, Alemania). Intercambio y creacion de
programas educativos y materiales especificos para alumnos con autismo.

CONVENIO DE COLABORACION

Convenio entre APADEA (Asociacion Nacional Argentina de padres de nifios autistas), CAITl y
Autismo Burgos, para la formacién de profesionales para el desarrollo de una atencion especializada
de calidad (desde 2001).

PERSONS WITH AUTISM SPECTRUM DISORDERS- IDENTIFICATION,
UNDERSTANDING, INTERVENTIOS

Este documento recoge las Ultimas evidencias sobre el autismo, derivadas de la investigacion
anivel europeo y mundial, que permiten avanzar en el conocimiento de esta discapacidad y desarrollar
modelos de intervencion dirigidos a mejorar la calidad de vida de las personas con TEA.

Documento completo

GUIA DE BUENA PRACTICA PARA LA DETECCION TEMPRANA
DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Esta publicacion, desarrolla por profesionales espafioles de reconocido prestigio a nivel nacional
e internacional, persigue establecer criterios y procedimientos para la deteccion temprana de nifios
con riesgo de padecer un TEA, de manera que sean remitidos a una evaluacion diagnéstica completa
que permita iniciar la intervencion adecuada, lo cual resulta de extraordinaria importancia para el pro-
nostico de la persona y el bienestar de la familia, ofreciendo una propuesta consensuada de como de-
beria ser el proceso de deteccion para sistematizar el seguimiento del desarrollo e identificar, con una
optima sensibilidad y especificidad, el grupo con riesgo de TEA.

Documento completo


https://docs.google.com/open?id=0B52_iQoNuwBfU05iWGpHX2tFOGc
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfSG1NRGFLSHhBYlE/edit
http://europa.eu/youth/volunteering_-_exchanges/european_voluntary_service/index_eu_es.html
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GUIA DE BUENA PRACTICA PARA EL TRATAMIENTO
DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Esta guia de tratamiento de los TEA recoge aquellos tratamientos, en funcién de la evidencia
cientifica disponible y consensuada por el Grupo de Estudio sobre los TEA del Instituto de Salud Carlos
[II. La publicacion destaca que no existe, hoy en dia, un algoritmo simple de tratamiento, y la evidencia
disponible sobre la eficacia de la mayoria de las intervenciones es débil. No obstante, existe un firme
acuerdo en que la educacion —con énfasis en el fomento de habilidades sociales y comunicativas—y el
apoyo comunitario son los principales medios de tratamiento. La guia presenta los elementos comunes
que caracterizan a los programas de apoyo mas satisfactorios. Estos aspectos se complementarian,
segun necesidades individuales, con medicamentos, intervenciones conductuales y terapia cognitivo-
conductual para los problemas psicoldgicos en personas de nivel de funcionamiento cognitivo alto. El
apoyo a las familias y el desarrollo de la sociedad son elementos clave para la calidad de vida de las
personas con TEA.

Documento completo

GUIA DE BUENA PRACTICA PARA EL DIAGNOSTICO
DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

La publicacion establece un protocolo diagnéstico consensuado por el Grupo de Estudio del
Instituto de Salud Carlos IlI, enfatizando la necesidad de desarrollar una estrategia de evaluacion co-
ordinada de caracter multidisciplinar, que asegure la participacién de especialistas de muy distintos
campos en activa colaboracion con la familia; con el objeto de obtener una historia clinica adecuada,
para lo que se han de recoger antecedentes personales, familiares y psicosociales, y detallar los ambitos
basicos afectados en los TEA: interaccion social, comunicacion y patrones restringidos de comporta-
miento, actividades e intereses. Asimismo, se recogen y analizan las pruebas diagnosticas (tanto de
caracter psicoevolutivo como biomédico) que deben realizarse en todos los casos, y se contemplan
paralelamente las pruebas indicadas en caso de sospecha de otros trastornos fisicos identificables y
aquellas pruebas médicas que deben considerarse Unicamente para la investigacion. La Guia destaca
la necesidad de que todo diagnostico se acompafie de un plan de accion personalizado que incluya el
apoyo inmediato a la persona con TEAy la provision de informacién a su familia sobre recursos e ini-
ciativas comunitarias en su zona.

Documento completo

GUIA PARA LA ATENCION DE NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
EN ATENCION PRIMARIA

Esta guia, se dirige a los profesionales de Atencién Primaria, fundamentalmente a los pediatras,
y pretende ser una herramienta de ayuda y de orientacion clinica que permita sistematizar y protocolizar,
de acuerdo a las actuales evidencias cientificas, las actuaciones clinicas relacionadas con la deteccién
precoz, las alternativas terapéuticas y el plan de seguimiento de los nifios y nifias con TEA, poniendo
de relieve la necesaria la colaboracién activa de otros sectores, como el medio educativo y social, que
permita mejorar el pronéstico y las posibilidades de tratamiento, tanto en el &mbito sanitario como en
el educativo y el social.

Documento completo


https://docs.google.com/open?id=0B52_iQoNuwBfNmkzUDRYbzF0U3M
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfNEVBOVllaFFINUU/edit
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfNEVBOVllaFFINUU/edit
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GUIA DE ACTUACION EN URGENCIA PARA PERSONAS CON AUTISMO

Esta guia ofrece recomendaciones y buenas practicas para mejorar el accesote las personas
con TEA al servicio de urgencias, teniendo en cuenta las caracteristicas de los pacientes con TEA,
como la extremada dificultad para tolerar las esperas y la sobrestimulacion sensorial, y las necesidades
de adaptacién, estructuracion del entorno, que permitan prevenir posibles situaciones problematicas
que puedan ocurrir ante una situacion de urgencia médica.

Documento completo

GUIA PARA PROFESORES Y EDUCADORES DE ALUMNOS CON AUTISMO

La presente guia pretende ayudar a comprender las necesidades educativas de los alumnos
con autismo y a la concienciacion sobre la urgencia de dar respuesta a las necesidades que presentan
a través de estrategias sencillas y eficaces que promuevan su acceso a la educacion en igualdad de
oportunidades.

Documento completo

MANUAL DE SERVICIOS, PRESTACIONES Y RECURSOS EDUCATIVOS
PARA EL ALUMNADO CON NECESIDADES ESPECIFICAS DE APOYO EDUCATIVO

La publicacion esté integrada por un total de diez manuales que recogen las caracteristicas
generales de este alumnado, los sistemas y procedimientos de deteccién y la atencidn educativa més
idénea de acuerdo a sus necesidades, con el objetivo de facilitar un primer acercamiento de toda la
comunidad educativa a las necesidades especificas de apoyo educativo, asi como proporcionar pautas
de intervencion y estrategias, dirigidas tanto a profesionales como a las familias que estan en contacto
con este alumnado.

Documento completo

HISTORIA Y SITUACION ACTUAL DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO PARA LAS
PERSONAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN CASTILLA'Y LEON

Este articulo analiza la historia del movimiento asociativo para las personas con TEA en Castilla
y Ledn, un trabajo que es resultado del proyecto de investigacion “Analisis de las necesidades de las
personas con TEAy sus familias en Castilla y Leén”, que ha sido promovido y desarrollado por la Fe-
deracion Autismo Castilla y Ledn y un grupo de investigadores de la Universidad de Burgos.

Recoge la trayectoria del movimiento asociativo del autismo en Castilla y Ledn, promovido en
todos los casos por grupos de familias que buscan una atencion integral y especifica que responda a
las necesidades de las personas con TEAy garantice calidad de vida. La creacion de recursos y ser-
vicios responde a la evolucién de las necesidades y al incremento de personas con TEA atendidas
desde las Organizaciones, configurandose como la principal via de atencién especializada.

Documento completo


https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfbEJyeUJUMTI3TXM/edit
https://docs.google.com/open?id=0B52_iQoNuwBfck5NTUhnaHNjQ2M
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfN19Ld3VKYmxGWEk/edit
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfbHJSTVVDMWZ1Mm8/edit
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EL ASOCIACIONISMO EN EL AMBITO DE LA DISCAPACIDAD. UN ANALISIS CRITICO

Este articulo analiza el papel fundamental que ha desempefiado el movimiento asociativo en
la atencion del colectivo de personas con discapacidad, en dos vertientes: una asistencial (ya que la
atencion de las necesidades del colectivo no era cubierta por el Estado) y otra, reivindicativa (de reco-
nocimiento de derechos y visibilizacion de las personas con discapacidad).

Documento completo

SENDA HACIA LA PARTICIPACION. CALIDAD DE VIDA EN LAS PERSONAS
CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTAY SUS FAMILIAS

Esta publicacion recoge las iniciativas del proyecto “SENDA hacia la participacion”, desarrollado
en la Asociacion Autismo Burgos. El objetivo de este proyecto es mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con TEA, favoreciendo su participacion y la de aquellas personas de sus ambitos vitales méas
cercanos: familias y profesionales

Documento completo

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA'Y CALIDAD DE VIDA:
GUIA DE INDICADORES PARA EVALUAR ORGANIZACIONES Y SERVICIOS

Este libro presenta una investigacion que abarca el proceso de desarrollo y validacién de una
Guia de Indicadores de Calidad de Vida de personas con TEA, una herramienta que ayuda a valorar y
hacer objetivas y medibles aquellas condiciones que desde las organizaciones y los programas pueden
favorecerla, y que se configura como un instrumento de referencia para la planificacion y la evaluacion
de los programas y servicios para personas con TEA.

Informacion ampliada

AUTISMO Y CALIDAD DE VIDA HOY

La publicacién que se presenta como el Catalogo de Servicios de apoyo a personas con TEA
y sus familias, donde se describen las necesidades que las personas con TEA pueden presentar a lo
largo de su ciclo vital, asi como las de sus familias, y se proponen distintos modelos de servicios ba-
sados en criterios técnicos de buenas practicas y en indicadores de calidad de los servicios.

Documento completo


https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfMzNyX0tjd3RLczA/edit
http://info.autismo.org.es/AE/infoAutismo/Boletin_20090429/tea_Cuesta.htm
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfeVBXaEdfOWVFVEk/edit
https://docs.google.com/file/d/0B52_iQoNuwBfUENyV2M1ODhaWDA/edit
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