PROGRAMA "APUNTATE": UNA EXPERIENCIA DE APOYO A
LAS PERSONAS CON AUTISMO Y SUS FAMILIAS EN LA
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID

Equipo APUNTATE *

RESUMEN

Desde Septiembre de 2001, el Centro de Psicologia Aplicada (CPA) de
la Universidad Autbnoma de Madrid (UAM) viene desarrollando un Programa
de formacion y voluntariado universitarios dirigido a ofrecer apoyo individual a
personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA) en actividades de la vida
cotidiana y de ocio y tiempo libre. El Programa, denominado “APUNTATE”
("Apoyos Universitarios a personas con Trastorno Autista y Trastornos del
Espectro”), cuenta con el patrocinio de la Obra Social de Caja Madrid y de la
propia UAM, y ensaya una forma original de conectar en red las actividades y
recursos universitarios de formaciéon e investigacion con el ambito de los
servicios y la atencién a las personas con discapacidad (en este caso, las
personas con TEA).

CONDICIONES DE PARTIDA

El Programa APUNTATE surgid, fundamentalmente, de la conjuncion de
los siguientes elementos:

(1) Estudio de necesidades de las personas con TEA y sus familiares en la
Comunidad de Madrid.

En 1999, la Obra Social de Caja Madrid encarg6 al CPA de la UAM un
informe orientado a definir las lineas prioritarias de su actuacién y apoyo en
este ambito. Las conclusiones de este estudio, en cuya realizacion
participaron todos los colectivos implicados en la atencion a personas con
TEA en la CM (profesionales, padres, asociaciones, etc.), fueron recogidas
en el libro "Las personas con trastornos del espectro autista de la
Comunidad de Madrid: Situacién actual y necesidades" (Belinchén y cols.,
2001). A grandes rasgos, revelaron una sorprendente escasez y falta de
coordinacion de los servicios y apoyos disponibles en la Comunidad en
ambitos tan criticos como el diagndéstico, la atencion temprana, la educacién
en centros ordinarios, el empleo, la vida en familia y el ocio de las personas
con TEA.

Por lo que respecta especificamente a la vida en el hogar de las
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personas con TEA, el estudio puso de manifiesto que, aunque todas las
asociaciones y centros especificos ofrecen a las familias diversos
programas de apoyo en el hogar, éstos no cubren todavia mas que una
parte minima de las necesidades reales de apoyo. Los centros no cuentan
con los recursos suficientes para que las familias puedan acceder de
manera regular a los apoyos que se requieren durante todo el afio para
afrontar las complejas necesidades derivadas de la convivencia cotidiana
con una persona con TEA. Tampoco permiten dar respuesta a situaciones
familiares excepcionales (p.ej., familias monoparentales, viajes vy
obligaciones profesionales de los padres, procesos de separacion o divorcio
de la pareja, nacimiento de otros hijos, etc.), a situaciones de crisis del
afectado (p.ej., urgencias médicas) o, simplemente, a situaciones en que es
aconsejable implantar o reforzar en el domicilio programas iniciados o
sugeridos por los centros.

En el &mbito del ocio y tiempo libre, resulta también muy dificil para las
personas con TEA y sus familias encontrar en la CM una oferta de ocio
adaptada o con los apoyos necesarios. Por un lado, las propias limitaciones
de las personas con TEA dificultan esta tarea (son personas poco
imaginativas -lo que limita el repertorio de actividades posible-, con
importantes dificultades de interaccién social -que hace muy dificil la
realizacion de actividades en grupo-, extremadamente rigidas -lo que con
frecuencia les lleva a rechazar la propuesta de actividades nuevas-, y con
importantes problemas de comunicacién -lo que dificulta la deteccion de los
centros de interés de cada una de estas personas-). Por otro lado, la
posibilidad de organizar alternativas de ocio fuera de los centros
especializados tropieza sistematicamente con la falta de formacién y de
conocimiento de las caracteristicas de las personas con TEA, tanto por
parte de los responsables de los servicios de ocio que actualmente se
ofrecen a personas con otras formas de discapacidad como, por supuesto,
de los encargados de actividades de ocio normalizado.

Frente a esta situacion, la opcién menos insatisfactoria para las familias
es, paraddjicamente, la que, con muchas limitaciones todavia, ofrecen los
centros especificos a las personas con TEA, que se limitan a actividades
poco normalizadas dirigidas a las personas mas gravemente afectadas en
edad escolar. Ante la imposibilidad de asumir el elevado coste econémico
gue conllevaria la profesionalizacién total de los programas de apoyo
familiar, respiro y los programas de ocio, las Asociaciones suelen recurrir a
voluntarios no especializados. Esta situacién obliga a cada Asociacion a
desarrollar estrategias orientadas tanto a la captacion como a la formacion
interna de estos voluntarios.

Por otro lado, los apoyos al ocio que actualmente se ofrecen desde las
Asociaciones resultan econdmicamente gravosos para los padres, y no
siempre pueden garantizar el cumplimiento de parametros fundamentales
para un apoyo de calidad a las personas y familias de personas con retraso
mental y/o con TEA (ver Manuales de Buenas Practicas de FEAPS) tales
como:

- La formacion especializada de las personas que ofrecen los apoyos
(particularmente ineludible en el caso de personas afectadas con TEA);
- La estabilidad y versatilidad de los apoyos que se ofrecen (que deben



asegurar el servicio, en todos los periodos del afio -escolares y
vacacionales- pero también asegurar el "recambio” de las personas que
lo cubren);

- La evaluacidn sistematica de los programas de apoyo que se ofrecen.

- La coordinacién de los apoyos que actualmente ofrece cada asociacion
con los que se ofrecen en otras asociaciones y/o en el conjunto de la CM
(p.€j., programas de respiro, oferta de actividades de ocio de centros
especificos y no especificos, programas de formacién para profesionales
de diferente cualificacion, escuelas de padres, etc.).

(2) Tradicién de formacién en la UAM sobre trastornos del espectro autista.

Desde finales de los afios 70, han venido desarrollandose en la UAM
diversos programas de formacién de pre- y post-grado sobre autismo
(materias optativas y Practicum en la licenciatura de Psicologia, Programa
de Doctorado en "Cognicion y Trastornos", y otros). Estos programas han
servido durante afios de escenario privilegiado del magisterio de Angel
Riviere, han aumentado la sensibilidad y el conocimiento de nuestros
estudiantes hacia la problematica del autismo, y han generado una nutrida
"bolsa" de titulados que, afio tras afo, al terminar la carrera, se declaran
vocacionalmente interesados en la atencién a las personas con autismo.

Algunos de estos titulados en la UAM han logrado centrar su actividad
profesional en servicios relacionados con el autismo. Sin embargo, la
"bolsa" de antiguos alumnos iniciados, que no deja de aumentar con cada
nueva promocion (y representa un capital humano excepcional), no ha sido
mas que minimamente absorbida por los actuales servicios y
organizaciones y, mayoritariamente, no ha servido apenas mas que para
cubrir esporadicamente -en condiciones de subempleo o voluntariado-
peticiones esporadicas de atencién domiciliaria 0 apoyo en los programas
de respiro de los centros (dedicacion ésta que los jovenes psicologos
abandonan apenas uno o dos afios después de iniciada).

Asi pues, junto a la satisfaccion de ofrecer un curriculum formativo
decididamente "abierto" a los trastornos del espectro autista, hemos ido
constatando con progresiva preocupacion la absurda descoordinacion y
duplicacién de los programas de formacion en autismo desarrollados por la
UAM vy por las distintas asociaciones de la CM, el claro desajuste entre la
oferta y la demanda de titulados interesados (e iniciados) en autismo en
nuestra region, y, en definitiva, la necesidad de buscar féormulas alternativas
capaces de optimizar la formacién universitaria impartida en nuestros
centros y de satisfacer a la vez las necesidades reales de los afectados y
sus familias.

La implantacion en 1998, por Angel Riviére, del Programa AMIGOS, que
proporcionaba a jovenes con sindrome de Asperger acompafantes
universitarios en sus actividades de ocio de fin de semana, nos aporté un
modelo sugerente en esta direccion. Entre otras cosas, este Programa
revel6 la extraordinaria capacidad de apoyo que los estudiantes
universitarios pueden aportar a las personas con TEA en ambitos de
actividad no propiamente terapéuticas, asi como el extraordinario potencial
gue puede generar una organizacion en red de los propios estudiantes en
relacion con la necesidades individualizadas de los distintos afectados de la



region y sus familiares.

(3) Apertura de la Universidad a su entorno. En los ultimos afios, la UAM (al
igual que otras muchas universidades espafolas) ha desarrollado una
politica institucional orientada a favorecer la integracion de las actividades
universitarias en su entorno social. La creacién en 1990 de la Fundacion
General de la UAM (FGUAM), que inmediatamente fue seguida de la
creacion de diversos institutos y centros tematicos (como el Centro de
Psicologia Aplicada, en 1998), ha dado un impulso extraordinario a la
creacion de programas de formaciobn mas ajustados a las actuales
demandas sociales, ha favorecido la transferencia de resultados de la
investigacion a organizaciones e instituciones no universitarias y, como ha
ocurrido con el propio Programa APUNTATE, ha facilitado el
establecimiento convergente de acuerdos de colaboracion de la UAM con
todas las instituciones interesadas en la atencion a las personas con
autismo (Obra Social de Caja Madrid, asociaciones de padres y afectados,
Equipo Especifico de Alteraciones Graves del Desarrollo de la CM, etc.).
Todo ello posibilita el establecimiento de formulas de colaboracién y
coordinacion entre instituciones universitarias 'y no universitarias,
impensables hace apenas unos afios, y crea unas condiciones idoneas para
gue los distintos colectivos especificos (en nuestro caso, los profesores,
investigadores, profesionales y gestores que trabajan en el ambito de los
TEA) identifiquen con claridad tanto sus necesidades, como sus respectivas
posibilidades de colaboracion.

PLANTEAMIENTO Y OBJETIVOS

El Programa APUNTATE tiene como objetivo primordial la creacion de una red
estable de apoyos universitarios para la vida en el hogar y el ocio de personas
con autismo y otros trastornos de este espectro, complementarios a los que
actualmente ofrecen las Asociaciones y centros especificos de la Comunidad
de Madrid. Subsidiariamente, el Programa representa un primer paso en el
intento de favorecer el ajuste progresivo entre la actual oferta de estudiantes y
titulados universitarios formados en la problematica de los TEA y la demanda
de apoyos a los afectados y sus familias no cubiertos por las actuales
organizaciones y Servicios.

El Programa (que ha sido acogido con entusiasmo por todas las
asociaciones de padres y profesionales de la CM, y por el Equipo Especifico de
Alteraciones Graves del Desarrollo de la CM) supone la puesta en marcha, por
primera vez en el Estado espafiol, de una actividad de formacion universitaria
dirigida a un objetivo asistencial definido en origen por un estudio de
necesidades: el apoyo especializado e ininterrumpido a la vida en el hogar y el
ocio de las personas con TEA. Se ofrece a estudiantes universitarios de 2°y 3°
ciclo de distintas titulaciones (Psicologia, Psicopedagogia, Magisterio, Trabajo
Social y otras) que, preferiblemente hayan cursado materias relacionadas con
esta tematica. Asi,

(a) permite optimizar y canalizar directamente hacia las familias madrilefias

con miembros con TEA la formacién de pre- y post-grado sobre esta
problematica que reciben ya los alumnos de algunas universidades



(especialmente, la UAM), y

(b) garantiza la continuidad -y el relevo generacional- de Ilos
apoyos/voluntarios a lo largo de los sucesivos cursos académicos, en la
medida en que todos los afios decenas de alumnos se ofrecen ya
espontanemente a participar en iniciativas de este tipo y que los
voluntarios mas veteranos pueden continuar vinculados a la red del
Programa actuando en un segundo afio como tutores o mentores de sus
comparfieros menos expertos.

Los apoyos ofrecidos por el Programa APUNTATE se organizan en dos
niveles: (1) el apoyo de los voluntarios a las familias y afectados, y (2) el apoyo
gue el propio Programa ofrece a sus voluntarios.

() El apoyo de los voluntarios a las familias y afectados implica la realizacién
de uno o dos "servicios" semanales -mafianas o tardes-, en el propio
domicilio de la persona afectada, o fuera (p.ej., acompafiamiento en
actividades de ocio). Las condiciones especificas de la actividad a
desarrollar por cada voluntario/a se recogen, en el momento de iniciarse el
Programa, en un Contrato en el que se recogen explicitamente el
compromiso de las voluntarias/os (ver modelo en Anexo ). Paralelamente,
los padres firman un Acuerdo de Servicios con el Programa, en el que se
recogen explicitamente las condiciones de la participacion de las familias en
el mismo.

(2) Apoyos del propio Programa a sus voluntarios. El Programa APUNTATE
incorpora un modelo de formacion y apoyo continuados a los voluntarios en
su actividad. Por ello les ofrece, de forma gratuita, médulos de formacion
tedrico-practica, tutorias individualizadas y apoyos de informacién
especializada a través de una red de tutores/mentores especializados.
Utilizando, entre otras, las nuevas tecnologias desarrolladas para la
formacion virtual, garantiza un apoyo académico y técnico permanente e
inmediato a todos los voluntarios, durante todo el tiempo que dure su
vinculacién con las familias y afectados (lo que, por razones obvias,
resultaria imposible con actividades de formacidén anicamente presenciales).

En el Programa APUNTATE, la programacion y seguimiento de las
actividades a desarrollar por los voluntarios en cada familia es gestionada por
un equipo de mentores (los miembros del equipo con mas experiencia directa
en la atencién con personas con TEA). Cada mentor tutela la actividad de entre
8-10 voluntarios, mediante reuniones de grupo o individuales, correo
electronico, llamadas periodicas, etc. Ademas, el Programa cuenta entre sus
colaboradores-docentes con especialistas de todo el pais y con un conjunto
amplio de profesionales expertos en la atencién a personas con TEA, la
intervencion familiar y el apoyo al ocio.

El Programa cuenta con una figura de enlace con las distintas Asociaciones
y centros, que se encarga de coordinar aguéllos aspectos de la actividad de los
voluntarios/as que lo requieran: visitas a los centros para conocer a las
personas a las que vamos a dar apoyo, poner en contacto a los voluntarios y
los tutores de la persona a la que dan apoyo ...

El Centro de Psicologia Aplicada de la Univ. Autbnoma de Madrid, en tanto
gue centro universitario, asume la seleccion de los voluntarios y docentes, la



elaboracién y supervision académica del programa de formacién, la
implementacion de la red de apoyos técnicos y documentales, y el control de
calidad del conjunto del Programa (incluida su valoracion anual por expertos
externos al propio Programa).

AREAS DE ACTIVIDAD DEL PROGRAMA

En términos operativos, las principales areas de actividad del Programa
APUNTATE son las siguientes:

Difusién del Programa.

Seleccion de los participantes (voluntarios y familias).
Actividades de formacion presencial dirigidas a los voluntarios.
Soportes de formacién e informacion en red.

Coordinacion de mentores, voluntarios y enlaces.

Valoracion del Programa.

Gestidn del trabajo del equipo.

Gestion administrativa del Programa.

N A WNE

1. Difusion del Programa.

Cada edicion del Programa conlleva una doble campafia de difusién (a los
estudiantes y a las familias). Esta campafia se instrumenta a través de tres
vias: (a) carteles informativos; (b) dipticos, y (c) anuncios especificos en la
pagina web del Centro de Psicologia Aplicada de la UAM
(http://www.uam.es/cpa) y del propio Programa
(http://innova.decp.uam.es/apuntate).En el caso de la difusion del Programa a
las familias, la tarea implica la colaboracion activa de todas las asociaciones de
padres y profesionales de la Comunidad de Madrid, y también del Equipo
Especifico de Alteraciones Graves del Desarrollo.

2. Seleccion de los participantes (voluntarios y familias).

La seleccion de los voluntarios y familias participantes en el Programa implica
por su parte el envio de un formulario de solicitud y la realizacion de una
entrevista personal (que, en el caso de las familias, corre a cargo de las
trabajadoras sociales del Programa). Para la valoracion inicial de las solicitudes
de las familias en el curso 2002/03, el equipo ha desarrollado el baremo
cuantitativo que se recoge en el Anexo Il.

En la primera edicion del Programa (curso 2001/02), se recibieron 97
solicitudes de estudiantes y 108 de familias. Finalmente, resultaron
seleccionados 51 voluntarios/as y 48 familias (50 afectados).

3. Actividades de formacién presencial dirigidas a los voluntarios.
La incorporacion al Programa de los estudiantes seleccionados supone la

realizacion de un médulo de formacién presencial inmediatamente antes de la
incorporacion a las familias. En las actividades formativas de este médulo (que



se imparte en sabado, en horario de mafiana y tarde) colaboran diversos
especialistas de prestigio. Su organizacibn combina las exposiciones
magistrales con sesiones de trabajo dinamicas y participativas, orientadas a
aportar a los voluntarios los recursos practicos necesarios para el
afrontamiento eficaz de las situaciones que previsiblemente planteara su
trabajo de apoyo a las personas con TEA y sus familias. Durante el curso
2002/03, esta previsto completar la formacion aportada por este médulo inicial
con talleres monograficos que completen las necesidades de apoyo
expresadas por los propios voluntarios en temas especificos (recursos de
comunicacion, juego, afrontamiento de conductas desafiantes, etc.).

La asistencia a estas actividades es obligatoria para los voluntarios,
constituyendo una condicion tanto para su continuidad en el Programa como
para la acreditacion académica final de su participacién en el mismo. Asimismo,
es obligatoria la coordinacion de los voluntarios con su mentor/a, durante todo
el tiempo en que desarrollan su actividad en las familias.

4. Soportes de formacion e informacién en red.

El Programa APUNTATE contempla tres conjuntos de actividades de
formacion para los voluntarios, que se consideran imprescindibles para
garantizar un apoyo de calidad a las actividades de ocio y de vida en el hogar
de las personas con TEA: (1) actividades de formacién presencial previas a la
incorporacion de los voluntarios a las familias (que han sido comentadas en el
epigrafe anterior); (2) actividades de apoyo directo y personalizado a través de
los mentores, y (3) actividades de apoyo y formacién a distancia a las que
tendran acceso los voluntarios durante todo el tiempo que dure su colaboracién
con las familias.

La puesta en marcha de este Programa exige asi un importante esfuerzo
para la creacion de una plataforma de recursos en red que, aprovechando los
actuales desarrollos en nuevas tecnologias, ofrezca un sistema estructurado de
informacion especializada y de tutorias personalizadas de facil acceso y uso
por los voluntarios. Dicha plataforma se ha concebido como un sistema muy
abierto y flexible, que permita la incorporacion continua de informacién vy
sugerencias desde muy diversas fuentes, posibilite la colaboracién en nuestras
actividades de formacion a distancia de profesionales y expertos de todo el
Estado espafiol, y, por primera vez en nuestro pais, aporta un espacio de
recogida y difusiébn de conocimiento relevante para la atencién a personas con
TEA organizado con criterios académicos.

El sistema desarrollado (con la valiosisima colaboracion del Grupo ATIC de
Investigacion e Innovacién de la U.A.M, especializado en Aplicaciones
Tecnolégicas de la Informacion y la Comunicacion) contempla los siguientes
elementos:

(a) Parte "publica"

La llamada "parte publica" (o de libre acceso) de este sistema ha implicado la
creacion de una pagina Web a la que se accede en la siguiente direccion:

{ HYPERLINK "http://innova.decp.uam.es/apuntate" }



Los apartados de los que consta la parte visible para cualquier persona que
acceda a la pagina son los siguientes:

Quiénes somos: Detalla el organigrama del equipo de Apuntate.
Informacion sobre el Programa: En este apartado se detallan los
objetivos, los principales servicios prestados, como se accede al
servicio, nuestros compromisos, la descripcidon de las fases de la
formacion y las fichas de solicitud tanto de las familias como de los
voluntarios.

Tablén de anuncios: En él se recogen, en la seccion de Novedades,
nuevas publicaciones relacionadas con el tema de ocio y tiempo libre
para personas con discapacidad, especialmente personas con TEA. Otro
apartado recoge la informacién sobre fechas y lugares en los que se
celebraran jornadas, eventos y congresos sobre el mismo tema.

Links: Incluye los enlaces de las Asociaciones colaboradoras, asi como
direcciones electrénicas que se han recomendado a los voluntarios en la
fase de la formacién presencial.

(b) Parte “privada”.

El acceso a esta parte del sistema esta delimitado por un sistema de
contrasefias sélo accesible a los miembros del equipo APUNTATE, las
voluntarias/os y los colaboradores de las actividades de formacion del
Programa.

Consta de los siguientes elementos:

Documentos: Se incluye dentro de este apartado toda la documentacion
gue se ha generado durante el desarrollo del médulo de formacion
presencial, asi como los trabajos, informes y referencias bibliograficas
cuya consulta se recomienda a las voluntarias/os para que
complementen su formacion.

Lugares de ocio: Apartado en el que se incluye una nutrida base de
datos referida a los lugares de ocio a los que las voluntarias/os pueden
acudir con las personas con TEA a las que prestan apoyo; esta base de
datos, a su vez, puede ser complementada a lo largo del tiempo con la
informacion aportada por las propias voluntarias/os.

Foro de discusion: Enviando un e-mail a la direccion { HYPERLINK
mailto:APUNTATE-L@uam.es }, cualquier voluntaria/o podra plantear
dudas y preguntas que seran redirigidas inmediatamente para ser
contestadas por los miembros del equipo y los expertos que colaboran
en el Programa.

FAQ: Listado de preguntas frecuentes que las voluntarias/os han ido
planteando a lo largo de la formacién presencial, y que sirve tanto para
guiar la base de Documentos del Programa (ver supra), como para
ajustar los contenidos de las futuras ediciones del médulo de formacién
presencial. Esta clasificado por temas para mejorar la accesibilidad al
contenido.

Comunicados internos: medio por el cudl se comunican, entre otras
cosas, las reuniones, acuerdos, tareas pendientes, etc. del equipo



responsable del Programa.

e Juegos y actividades: Base de datos en la que se recoge una amplia
oferta de actividades ludicas que pueden ser empleadas con personas
con TEA.

e Registro de Actividades: Formularios que se pueden rellenar o bajarse
de ese lugar para que los voluntarios informen sobre el nimero de horas
de servicio, las actividades realizadas, incidencias y otras
observaciones.

e Relacibn de voluntarias/os: se recogen sus datos personales,
direcciones y teléfono de contacto, mentor/a que le apoya en su
actividad y un apartado de valoracion global de su actuacion. (Esta parte
solo estara disponible internamente)

e Relacién de los miembros del equipo: se recogen datos de los mentores
tales como el nombre, teléfono de contacto y direccion de e-mail, a fin de
gue las voluntarias/os puedan remitir directamente sus dudas por correo
electrénico a sus mentores (aparte de las reuniones periddicas que
tienen establecidas).

e Relacion de expertos: Base de datos en la que se puede encontrar a un
namero importante de expertos en la atencién a personas con TEA y sus
familias, que se han ofrecido al Programa para complementar la
informacion y aclarar las dudas de las voluntarias/os que no puedan
resueltas por los otros medios.

5. Coordinacion de mentores, voluntarios y enlaces.

El seguimiento y coordinacién de la actividad de los mentores, voluntarios y
enlaces del Programa es un pilar también fundamental para la buena marcha
de APUNTATE. Implica una programacion detallada de objetivos y actividades
en red, reuniones periodicas de valoracion de la actividad e incidencias del
Programa, y también una coordinacion permanente con los coordinadores de
las otras actividades (fundamentalmente, generacién de los recursos
informaticos de apoyo y actividades de formacion). Entre otras acciones
complementarias, el equipo APUNTATE ha elaborado una serie de
documentos para orientar su propio trabajo. Entre ellos, se incluyen la Carta de
Servicios y el Manual de Acceso al Servicio del Programa que se recogen en el
Anexo llly IV.

6. Valoracién del Programa.

El Programa APUNTATE es objeto de una evaluacion externa y continua de
todas sus actividades, a efectos de garantizar el cumplimiento de los objetivos
para el que fue desarrollado. En esta evaluacion intervienen como informantes
los beneficiarios del Programa (personas afectadas con TEA y sus familias), las
voluntarias/os, los miembros del equipo responsable del Programa, los
colaboradores externos en las actividades de formacion y asistenciales, y las
asociaciones e instituciones implicadas.

7. Gestidn del trabajo del equipo.

Dada la variedad y complejidad de las tareas que lo definen, la gestién del



Programa APUNTATE exige un equipo relativamente amplio y heterogéneo,
gque ha de desarrollar un trabajo muy continuo y coordinado. Ello exige una
fuerte cohesion y organizacion interna, asi como una formacion especifica en
procesos de gestion (de calidad) de la que, por lo general, los universitarios
(profesores y estudiantes) carecemos. En la medida en que el Programa y el
equipo APUNTATE vayan estabilizandose, esta prevista la realizacion de
actividades de formacién en esta linea, que resulta esencial para garantizar la
calidad, tanto de los resultados, como de los procesos del Programa.

8. Gestion administrativa del Programa.

El elevado nimero de personas que participan en el Programa APUNTATE
(voluntarios, usuarios, padres, miembros del equipo, mentores y docentes,
enlaces institucionales, etc.) implica un volumen de tareas administrativas de
apoyo que en ningun caso pueden ser absorbidos por los centros
organizadores. Ello supone que la puesta en marcha de este Programa (tal
como hasta ahora se ha hecho en la UAM, y como idealmente podria
comenzarse en otras comunidades auténomas) exige el reconocimiento
organizativo y presupuestario de una Secretaria del Programa, responsable de
la gestion puramente administrativa del mismo.

VALORACION DE LA EXPERIENCIA Y VIAS DE FUTURO

La valoracion de los resultados cuantitativos y cualitativos de la
experiencia de puesta en marcha del Programa APUNTATE, tal como se
desprende de los datos de participacion, cuestionarios y manifestaciones
espontaneas de los participantes, ha sido muy positiva y desbordado todas
nuestras previsiones iniciales. La acogida que ha recibido esta iniciativa por
parte de los familiares y asociaciones de padres de personas con TEA, los
profesionales especializados en la atencién a este tipo de personas, y los
propios medios universitarios (estudiantes, profesores y responsables
institucionales en general) no podemos calificarla mas que como extraordinaria.

La entusiasta respuesta de todas las asociaciones de familiares de la
CM, y del Equipo Especifico de Alteraciones Graves del Desarrollo, que las ha
llevado a implicarse de una forma muy activa en la puesta en marcha de
nuestro Programa, la generosa disposicidon a colaborar de profesionales y
expertos de distintos puntos del Estado espafiol, y el creciente interés que ha
comenzado a suscitar esta iniciativa en otras comunidades y universidades
espafiolas, nos confirman lo acertado del esquema de trabajo de este
Programa y su increible potencial tanto para aglutinar voluntades y recursos
(académicos, técnicos y humanos), como para sensibilizar a la poblacién
universitaria y a la poblacién en general de las peculiares y graves necesidades
de las personas con TEA. Por otro lado, intuimos que, una vez consolidado, el
Programa APUNTATE puede servir de modelo para la puesta en marcha de
programas muy diversos (de atencion a las personas afectadas y sus familias,
y de formacion del voluntariado) que pueden facilmente traspasar el ambito de
los TEA y generalizarse -con las adaptaciones oportunas- a otros colectivos y
formas de discapacidad.

Para nosotros, resulta oportuno sefialar también que este Programa



consolida y refuerza la implicacion efectiva de centros de la Universidad
Auténoma de Madrid, en ciertos programas de accién social (como la ayuda a
las personas con TEA y sus familias) a cuya promocién la Obra Social de Caja
Madrid esta realizando una contribucion mas que significativa. La conexion
directa de estos programas de accién social con las actividades de
investigacion y formacién (tanto curricular como extracurricular) que desde
hace tiempo venimos realizando desde estos centros en relacion con los TEA'y
otros trastornos del desarrollo constituye también una experiencia académica
pionera en nuestro pais que puede estimular la puesta en marcha de iniciativas
similares y el tejido de una red cada vez mas tupida de apoyos universitarios a
las personas afectadas y sus familias.

La puesta en marcha este afio del Programa APUNTATE nos ha
permitido ensayar un formato innovador de programa universitario de formacién
y voluntariado, que esperamos resulte sugerente para los socios de AETAPI, y
pueda consolidarse y ampliarse. Con el APUNTATE hemos querido desarrollar
un modo de acercamiento a los problemas asociados a los TEA basado en los
valores cientificos del conocimiento, el rigor y la coherencia, pero basado
también en los valores éticos de la solidaridad, el compromiso y el respeto a las
diferencias.

La extraordinaria respuesta que hemos recibido de las personas y las
instituciones a que he hecho referencia, y la amplitud de la red que hemos
conseguido tejer ya en esta primera edicion, nos llena de satisfaccion, pero no
de triunfalismo. La ampliacion progresiva de la cobertura de nuestro Programa
a mas familias de la region, el ajuste de nuestra oferta de formacién a los
voluntarios (tema éste que exigiria una reflexién/discusion que excede a este
trabajo, y que compete muy directamente tanto a los universitarios como a los
propios profesionales), el crecimiento mismo de la red de colaboradores del
Programa a través de las sucesivas ediciones, el empleo eficaz y productivo de
los recursos de formacién e informacion que nos permiten las nuevas
tecnologias, la mejora en nuestros propios procesos de gestién del Programa 'y,
por supuesto, el aumento de nuestra sensibilidad a las necesidades de las
personas con TEA y sus familias (y de nuestra capacidad para responder
profesionalmente a ellas) bosquejan una agenda de trabajo para el futuro
inmediato cargada de expectativas y de retos. AETAPI y su red de
profesionales pueden contribuir de muy distintos y valiosos modos en este
proceso, y por ello nos declaramos abiertos a todas las sugerencias y
propuestas de colaboracién que sus socios quieran plantearnos.



ANEXO I. CONTRATO



CPA

Centro de Psicologia Aplicada

OBRA S5OCIAL

Universidad Auténoma de Madrid PROGRAMA APUNTATE
Compromiso de Incorporacion

De una parte el Programa Apuntate, gestionado desde la Entidad CPA Centro
de Psicologia Aplicada de la UAM, con domicilio social en la Facultad de
Psicologia del Campus de Cantoblanco. Carretera de Colmenar km 15. 28049
Madrid.

De otra parte ellla

con DNI N0 e , y domiciliado/a
L= o PSPPSRI
MUNICIPIO €.t e e ee e e eeeeaeenes

En virtud de la normativa sobre acceso de personas voluntarias a los
programas desarrollados por Entidades en el Ambito de la Accién Social, y, en
concreto, segun el Articulo 9 de la Ley 6/1996 de 15 de enero, del Voluntariado
(BOE n° 15 de 17 de enero de 1996) se realiza entre las partes indicadas este
Compromiso de Incorporacion.

1. La Entidad, a través de un Equipo de Profesionales, llevara a cabo un
proceso de preparacion para el desempefio de la labor encomendada. Este
proceso consistira en un Curso de Formacién que tendra lugar los dias 15 de
diciembre, 12 y 19 de enero, 13, 15, 16 y 23 de febrero, con horario de 10 a
19.30 h. El titulo de este Curso es “Formacion de voluntariado para el apoyo a
personas con TEA en el contexto familiar y de ocio”.

2. Es necesario asistir por lo menos al 80% de la formacion presencial para
poder incorporarse a la familias y obtener la certificacién del programa

3. La Entidad entregara al final del periodo de compromiso una Certificaciéon
Acreditativa del Curso de Formacion y de las labores de voluntariado llevadas a
cabo.

4. El voluntario/a seguira las instrucciones e indicaciones de su mentor
correspondiente.

5. La duracion del compromiso es desde la firma del mismo hasta el 30 de
Junio de 2002



6. Se establece un periodo de prueba por ambas partes de 4 semanas, a
contar desde la incorporacion del voluntario a sus actividades de apoyo a la
familia

7. Ambas partes podran desvincularse de este compromiso en cualquier
momento de vigencia del mismo, siendo necesario su aviso con quince dias de
antelacion.

8. La desvinculacion del compromiso por parte de la persona voluntaria exime
a la Entidad de la obligacién de entregarle la Certificacion Acreditativa del curso
realizado y de las labores de voluntariado llevadas a cabo.

9. La persona voluntaria guardard en todo momento el maximo respeto y
consideracion hacia los/las beneficiarios/as del Programa, asi como a sus
familiares y a los/las profesionales de la Entidad.

10.La Entidad, las familias y los profesionales guardaran en todo momento el
maximo respeto y consideracion a la persona voluntaria.

11.La persona voluntaria cumplira escrupulosamente los horarios a los que se
compromete. La ausencia que pueda producirse ha de ser motivada y advertida
con la mayor antelacion posible, respetando un minimo de 24 horas.

12.El horario de voluntariado

14.El voluntario no podra realizar tareas que no estén recogidas en el
compromiso con la familia o fuera del horario establecido

15.Ambas partes aceptan explicitamente los derechos y deberes de los/las
voluntarios/as expuestos en los articulos 6 y 7 de la Ley anteriormente citada, y
gue son los siguientes:

Los voluntarios tienen los siguientes derechos:

a) Recibir, tanto con caracter inicial como permanente, la informacion,
formacion, orientacién, apoyo y, en su caso, medios materiales necesarios
para el ejercicio de las funciones que se les asignen.

b) Ser tratados sin discriminacién, respetando su libertad, dignidad, intimidad y
creencias.

c) Participar activamente en la organizacion en las que se integren,
colaborando en la elaboracion, disefio, ejecucién y evaluacién de los
programas, de acuerdo con sus estatutos o normas de aplicacion.



d)

e)

f)
9)

h)

a)

b)

c)

d)
e)

f)

9)

h)
)

Ser asegurados contra los riesgos de accidente y enfermedad derivados
directamente del ejercicio de la actividad voluntaria, con las caracteristicas y
por los capitales asegurados que se establezcan reglamentariamente.

Ser reembolsados por los gastos realizados en el desempefio de sus
actividades.

Disponer de una acreditacion identificativa de su condicion de voluntario.

Realizar su actividad en las debidas condiciones de seguridad e higiene en
funcién de la naturaleza y caracteristicas de aquélla.

Obtener el respeto y reconocimiento por el valor social de su contribucién.
Los voluntarios estan obligados a:

Cumplir los compromisos adquiridos con las organizaciones en las que se
integren, respetando los fines y la normativa de las mismas.

Guardar, cuando proceda, confidencialidad de la informacién recibida y
conocida en el desarrollo de su actividad voluntaria.

Rechazar cualquier contraprestacion material que pudieran recibir bien del
beneficiario o de otras personas relacionadas con su accion.

Respetar los derechos de los beneficiarios de su actividad voluntaria.
Actuar de forma diligente y solidaria.

Participar en las taras formativas previstas por la organizacion de modo
concreto para las actividades y funciones confiadas, asi como las que con
caracter permanente se precisen para mantener la calidad de los servicios
que presten.

Sequir las instrucciones adecuadas a los fines que se impartan en el
desarrollo de las actividades encomendadas.

Utilizar debidamente la acreditacion y distintivos de la organizacion.

Respetar y cuidar los recursos materiales que pongan a su disposicién las
organizaciones.

Firman ambas partes el presente Compromiso en  Madrid,

El/la voluntario/a Por la



ANEXO II. BAREMO



C.P.A.-U.AM./PROGRAMA "APUNTATE"

BAREMO SELECCION FAMILIAS

22 EDICION / CURSO 2002-03

VARIABLE: VALORACION | FACTOR DE |PUNT
CARGA FAMILIAR CORRECCION
= Estructura de la unidad familiar 0 123 x 15
= Caracteristicas de los padres 0 123
= N°yedad de otros hijos 0 123 x 15
= Otras personas a cargo 0 123
= Trabajo del padre 0 123
= Trabajo de la madre 0 123
= |ngresos econdmMicos 0 123
= Caracteristicas del hijo/a afectado/a (1) 0 123
= Caracteristicas del hijo/a afectado/a (1) 0 123
= Momento del diagnéstico del hijo/a 0 123
= Objetivos de la demanda del Programa 0 123
PUNTUACION MAXIMA= 36




CARGA FAMILIAR

Estructura de la unidad familiar
0 = Padres que conviven
1= Padres separados que alternan periodos de convivencia con el hijo/a
2= Padres separados que alternan fines de semana Yy/o vacaciones con el hijo/a
3= Familia monoparental

Caracteristicas de los padres:
0 = Padres jévenes y sin discapacidad
1= Padre o0 madre > 65 afios
2= Padre 0 madre con discapacidad o enfermedad
3= Padre y madre > 65 afios o con discapacidad o enfermedad

N° y edad de otros hijos:
0 = No otros hijos
1= Hijos > de 14 afios
2= Un hijo entre 5-14 afios
3= Mas de un hijo < de 14 afios y/o Un hijo < de 5 afios

Otras personas a cargo:
0 = Ninguna
1= Una persona < de 65 afios
2= Una persona > de 65 afios y/o con discapacidad o enfermedad
3= Mas de una persona > de 65 afios y/o con discapacidad o enfermedad

Trabajo del padre:
0 = Desempleado o con las Tardes libres
1= Trabajo a jornada completa o en horario de tarde
2= Viajes ocasionales o breves / Horario de trabajo hasta mas tarde de las 20.00 hs
3= Viajes frecuentes o de larga duracion

Trabajo de la madre:
0 = Desempleada, Sus labores, o con las Tardes libres
1= Trabajo a jornada completa o en horario de tarde
2= Viajes ocasionales o breves/ Horario de trabajo hasta mas tarde de las 20.00 hs
3= Viajes frecuentes o de larga duracion

Situacién econdémica de la unidad familiar
0 = Muy buena
1= Media - alta
2= Media - baja
3= Muy baja

Caracteristicas del hijo/a afectado/a (1)
0 = > de 18 afios y Nivel de autonomia alto
1= < de 18 afios y Nivel de autonomia alto
2= < de 18 afios y Nivel de autonomia medio o bajo
3= > de 18 afios y Nivel de autonomia medio o bajo



Caracteristicas del hijo/a afectado/a (11): Problemas asociados que requieren una
vigilancia especial (problemas de conducta, hiperactividad, problemas de suefio, crisis
epilépticas, etc.) -FRECUENCIA-

0 = Nunca o < de 1 vez al mes

1= Mensual

2= Semanal

3= Diario

Objetivos de la demanda del Programa
0 = No se especifican
1= Apoyo al ocio de la familia
2= Apoyo al ocio de la persona afectada
3= Apoyo a la realizacion de actividades de la vida cotidiana

Momento del diagndstico del hijo/a
0 =>de 2 afios
1=>de 1 afio
2= 6-12 meses
3= < de 6 meses



VARIABLE: VALORACION | FACTOR DE |PUNT.

ACCESO A APOYOS CORRECCION
Apoyos especializados o al ocio al/del 0 123 X3
hijo/a afectado, dentro del horario
escolar/laboral.
Apoyos especializados o al ocio al/del 0 123 X3
hijo/a afectado, fuera del horario
escolar/laboral.
Apoyos a la familia para la 0 123 x3
realizacion de las actividades
domeésticas.
Apoyos al ocio de la familia. 0 123 x3

PUNTUACION MAXIMA=

36




APOYOS

Apoyos especializados al hijo/a afectado, dentro del horario escolar/laboral

0= No recibe ninguln tipo de apoyo especializado

1= Asiste a un centro educativo/laboral sin apoyos especificos para personas con
TEA (p.ej., centro de educacion especial o de integracion)

2= Asiste a un centro educativo/laboral especifico, o recibe atencién profesional
especializada algunas horas/dias y/o algunos dias/semana.

3= Asiste a un centro educativo/laboral o recibe atencion profesional especifica
en horario de mafiana y tarde.

Apoyos especializados o de ocio al hijo/a afectado, fuera del horario escolar/laboral
0= No recibe ningun tipo de apoyo
1= Atencidn especializada u ocio fuera del horario escolar 1 dia por semana
2= Atencion especializada u ocio fuera del horario escolar 2-3 dias por semana
3= Atencion especializada u ocio fuera del horario escolar > 3 dias por semana

Apoyos a la familia para la realizacion de las actividades domésticas
0= Ninguna ayuda
1= Ayuda ocasional de otros hijos o familiares
2= Ayuda estable de otros hijos o familiares en tareas del hogar o cuidado del
hijo/a afectado
3= Servicio doméstico fijo para tareas del hogar y/o cuidado de los hijos

Apoyos al ocio de la familia
0= Ningun apoyo
1= Acceso a programas de respiro y/o ayudas de la familia o contratadas (p.ej.,
canguros) 1 vez al mes 0 menos
2= Acceso a programas de respiro y/o ayudas de la familia o contratadas (p.ej.,
canguros) mas de 1 vez al mes.

3= Apoyo diario de la familia y/o servicio doméstico

afectado

Apoyos al ocio del hijo/a afectado
0= Ningun apoyo
1= Acceso ocasional a actividades o programas de ocio fuera del hogar
2= Participacién en actividades o programas de ocio fuera del hogar 1-2 dias por
semana
3= Participacién en actividades o programas de ocio fuera del hogar 3 0 mas dias
por semana.



OTRAS VARIABLES

CARGA FAMILIAR (méax. 6 puntos)

= Trastornos asociados (problemas de vision o audicion, dificultades motoras,
hiperactividad, depresion...):
0= No trastornos asociados
1= Severidad o frecuencia baja
2= Severidad o frecuencia alta

= Otro hijo/a con TEA: 1 punto por cada uno

= Padre/madre en paro: 1 punto por cada uno



ANEXO Ill. CARTA DE SERVICIOS



CARTA DE SERVICIOS
PROGRAMA “APUNTATE” (APOYOS UNIVERSITARIOS A PERSONAS
CON TRASTORNO AUTISTA'Y TRASTORNOS DEL ESPECTRO)

CENTRO DE PSICOLOGIA APLICADA

FACULTAD DE PSICOLOGIA
CAMPUS DE CANTOBLANCO. CTRA DE COLMENAR km 15. 28049 MADRID
TEL: 91 39755 14
FAX: 91 397 52 15
El Programa APUNTATE tiene como mision primordial el aumento de la calidad
de vida de las personas con Trastornos del Espectro Autista y sus familias
mediante la provision de apoyos en el entorno familiar.

e PRINCIPALES SERVICIOS PRESTADOS

El Programa tiene como objetivos principales proporcionar apoyo especializado
a personas con Trastornos del Espectro Autista (TEA) y sus familias,
favoreciendo el uso de la comunidad y la realizacion de actividades cotidianas,
ademas de ofrecer a estas personas oportunidades de disfrutar de actividades
de ocio normalizado.

El Programa ofrece apoyo estable a la persona con TEA y a su
familia por parte de voluntarios/as, mediante unidades de servicio que
llevaran a cabo su labor un minimo de una mafiana o tarde a la semanay
un maximo de tres mafanas o tardes a la semana.

Para garantizar el cumplimiento de este objetivo, el Programa proporciona
también lo siguiente:

- Formacion especializada a los voluntarios/as seleccionados para el
Programa, que consiste en un curso de 60 horas impartido por
profesores expertos en el &mbito de los Trastornos del desarrollo, el ocio
y el apoyo familiar.

- Apoyo individualizado al voluntario/a para el desempeiio de su labor a
través de tutores expertos en el apoyo a personas con TEA.

- Seguimiento del apoyo ofrecido a las familias.

e NUESTRO COMPROMISO

- Proporcionar apoyo con formacion especifica a las personas con TEA y
sus familias que participen en el Programa, mediante la adscripcién de
un minimo de una unidad de servicios y un maximo de tres a la semana
en el periodo comprendido del 1 marzo al 30 junio del 2001. Se entiende
por unidad de servicio la labor desempefiada por un voluntario/a
durante una mafiana o tarde con una duracién de entre dos y cuatro
horas.

- Proporcionar dicha formacion a los voluntarios/as, mediante un curso de
60 horas impartido por profesores expertos en el ambito de los
trastornos del desarrollo, el ocio y el apoyo familiar.

- Realizar actividades de la vida diaria, asi como ludicas y de ocio en el
hogar, y/o fuera de éste si se considera posible. Estas actividades



fomentaran la normalizacién y el desarrollo de la persona en
consonancia con las actividades que ya realice.

- Seleccionar a las familias a las que se les va a prestar servicio mediante
criterios objetivos y justificados

- Facilitar al voluntario/a el apoyo especializado necesario para el ejercicio
de su labor, mediante la adscripcion de mentores especializados en
autismo y la atencion en el ambito familiar. EI mentor acompafara al
voluntario/a en sus actividades al inicio del Programa, y realizara un
seguimiento quincenal de la labor del voluntario/a, o con una
periodicidad menor si el voluntario/a lo necesita.

- Crear y mantener una red permanente de formacion e informacién a
distancia dirigida tanto al voluntariado como a las familias y los
profesionales.

- Proporcionar formacién continuada al voluntariado, tanto mediante la
accion del mentor, como mediante apoyos ofrecidos en la red, charlas,
encuentros presenciales.

- Proporcionar los medios necesarios para que los usuarios del servicio y
los integrantes del mismo puedan participar en él aportando sus
sugerencias y reclamaciones relativas al servicio.

- Valorar tanto la satisfacciéon de los usuarios y las personas implicadas en
el servicio como la eficacia del mismo.

A fin de poder comprobar el nivel de cumplimiento de los objetivos antes
resefados, se establecen los siguientes INDICADORES DEL NIVEL DE
CALIDAD de los servicios prestados:

- Numero de unidades de servicio prestadas

- Numero de horas prestadas por los voluntarios/as

- Porcentaje de demandas familiares atendidas respecto al total de
solicitudes

- Numero de demandas familiares atendidas

- Numero de actividades distintas realizadas por los voluntarios

- Numero de voluntarios/as que reciben su certificacion al final del
Programa

- Nivel de satisfaccion con el servicio de la familia (valoracién mediante
cuestionario), o cuando sea posible, de la propia persona con TEA.

- Nivel de satisfaccion de los voluntario/as respecto a la calidad de la
formacion y de los apoyos recibidos (valoracion mediante cuestionario)

- Namero de consultas a los recursos en la red

- Numero de tutorias personales y grupales a los voluntarios/as

- Numero de respuestas a las consultas en la red

- Tiempo medio estimado de respuesta a las consultas

SUGERENCIAS Y RECLAMACIONES

El Programa cuenta con un sistema de sugerencias y reclamaciones que
permite hacer llegar la opinion de las familias y los voluntarios/as sobre el
funcionamiento del Programa.

Las sugerencias, comentarios y reclamaciones pueden hacerse llegar



personalmente, por teléfono, correo electrénico, correo postal o mediante el
buzdn de sugerencias del Centro de Psicologia Aplicada de la UAM.

En un plazo aproximado de 48 horas un responsable del servicio se
pondrd en contacto con las persona que efectia su comentario o
reclamacion, intentado resolver las cuestiones que pudieran plantearse en
un plazo no superior a 15 dias. Las sugerencias de mejora seran incluidas
en el funcionamiento del Programa con la maxima premura.



ANEXO IV. MANUAL DE ACCESO AL SERVICIO



MANUAL DE ACCESO AL SERVICIO

Pueden solicitar los servicios del programa todas aquellas familias de
personas con algun tipo de Trastorno del Espectro Autista.

Pueden recoger las solicitudes en el CPA, en las Asociaciones (si
pertenecen a ella se la habran enviado), y en la pagina web del
Programa.

La solicitud cumplimentada se presentara en el CPA. Estas
solicitudes pueden entregarse personalmente, o por fax (91
3975215), correo postal al CPA, o por correo electrénico a la
direccion: cpa@uam.es

En base a las solicitudes recibidas se efectuara una primera
valoracién de necesidades en base a criterios objetivos y justificados.
Esta primera valoracion permitird priorizar la atencion a aquellas
familias en las que la necesidad de apoyo sea mas urgente.

Se realizaran algunas entrevistas personales, segun la necesidad de
informacion que tengan las Trabajadoras Sociales

Una vez estimadas las necesidades de cada caso, asi como la
posibilidad de dar cobertura a dichas demandas, quedaran
determinadas las familias que van a ser usuarias del Programa, y
recibirdn una notificacion telefénica y escrita para informarles de que
estan admitidos en el programa en el que se adjuntara un
cuestionario para recoger informacion exhaustiva de la persona a la
gque se le va a dar apoyo. Aquellas familias que no hayan sido
seleccionadas tendran que ser avisadas por carta en un plazo de una
semana.

Las familias seleccionadas firmaran un contrato durante la primera
visita del voluntario, en la que estara también el mentor. En dicho
contrato se haran explicitos los dias, niumero de horas y funciones a
desempenfiar por el voluntario/a, comprometiéndose de este modo a
limitar su demanda a dichos momentos y actividades.

Las familias podran dirigir su valoracion del desarrollo del servicio,
sus aportaciones para la mejora del mismo, asi como cualquier duda
o reclamacion al Centro de Psicologia Aplicada. Ademas de esta
posibilidad, al final del programa las familias participaran en el
proceso de valoracién del mismo.






