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“El viaje de Elisa, disefo participativo de un serious game para sensibilizar
sobre TEA en el ambito educativo”

Autores: Miguel Lancho, Maria Merino (Autismo Burgos), Manuel Gimeno (Fundacion Orange]

Habitualmente realizamos acciones de sensibilizacidn en centros educativos sobre el Autismo/ Sindrome de Asper-
ger con el fin de facilitar la aceptacion de las personas con TEA entre su grupo de iguales.

Desde hace anos intentamos aplicar diferentes metodologias a través de diversidad de formatos para estas
acciones: charlas, talleres, juegos de rol, etc. Y hemos podido observar cuéles son las estrategias mas efec-
tivas para acercarnos al alumnado y conseguir que se muestren receptivos al mensaje de sensibilizacion.

Un elevado porcentaje de nifos y jovenes utiliza de forma habitual los videojuegos en su tiempo de ocio, hacien-
do que este artefacto cultural sea de forma natural un medio de trasmision de ideas y de aprendizaje para ellos.

En este proyecto queremos unificar los videojuegos con la sensibilizacidon social con el fin de conseguir una
mayor comprension de las caracteristicas y necesidades de las personas con Autismo/ Sindrome de Asper-
ger por parte del alumnado de ESO.

Y consideramos que en el diseno de este producto de ocio y aprendizaje deben participar las personas con
TEA aportando sus opiniones, ideas y experiencias en todas las fases de proyecto para que este tenga un im-
pacto realmente significativo en sus compaferos/as de clase.

El proyecto consiste en el disefo de un Videojuego Educativo, o Serious Game, del género Aventura Grafica,
con contenidos adecuados al nivel curricular de los destinatarios del mismo, que son estudiantes de ESO. De
esta manera, dan la posibilidad a los estudiantes de vivir una aventura interactiva en la que ird conociendo,
utilizando pruebas y desafios, las caracteristicas de las personas con Sindrome de Asperger.

El videojuego ird acompanado de diversas unidades didacticas para trabajar en clase y sensibilizar a los
alumnos sobre las caracteristicas, dificultades y capacidades de las personas con Autismo.

Un aspecto fundamental del proyecto es que en todas las fases del mismo participaran personas con TEA
aportando sus opiniones, disenos, experiencias, etc.

El género de los serious games se ha convertido en una de las propuestas mas interesantes desde el punto de
vista de la contestacidn a la realidad socio politica de nuestro tiempo.

Crear juego que pretenden hacer reflexionar sobre nuestra realidad y sobre la forma en que afrontamos los
conflictos sociales se hace ahora mas necesario que nunca y nos ayuda a entender los enfrentamientos entre
podery ciudadania.

Los objetivos que se persiguen son los siguientes:
e Fomentar una comprensidon empatica hacia las personas con Sindrome de Asperger.
e Entender las dificultades que pueden tener estas personas en sus interacciones con otros.

e Conseguir que los estudiantes tengan una actitud activa de defensa de los derechos de las personas
con diversidad funcional.

e Establecer una colaboracion estable y activa con las administraciones educativas y los centros educativos.



e Fomentar las actitudes de tolerancia y respeto hacia los alumnos con Sindrome de Asperger.
e Lograr una reduccion de conductas de hostigamiento producto del desconocimiento y la incomprension.

El producto final, actualmente en fase de testeo, sera gratuito y consistira en un videojuego que podra jugar-
se tanto en equipos de sobremesa como en Tablet.

El proyecto financiado por la Fundacidn Orange, ha sido disenado y ejecutado por Autismo Burgos, con la co-
laboracién técnica de la empresa Flas, S.A.

Se contemplan tres fases diferenciadas en este proyecto:

FASE I: Diseno
Durante esta fase se procedera a describir todos los aspectos relacionados con cada parte del proyec-
to: guion, arte, musica, interaccion y Unidades didacticas.

FASE Il: Produccidn
La produccién del producto comenzd en Enero y tiene prevista su conclusion de Junio de 2016.

FASE lll: Testeo y Evaluacion

Durante el mes de junio se realizaran sesiones de testeo y evaluacion tanto por parte de alumnado de
Eso como del profesorado correspondiente. Se ha contactado con dos centros educativos de Burgos con
los que ya se han mantenido varias reuniones de coordinacion.

Se han seleccionado dos clases de 1°y 2° de la ESO con los que se realizaran dos sesiones de trabajo
sobre uno de los capitulos del videojuego.

La fecha de finalizacion prevista para esta fase es el 30 de Junio de 2016.

FASE IV: Difusion
Vamos a realizar dos tipos de acciones de difusion del proyecto:

1. Difusion de proceso y del producto a través de medios digitales y a través de medios de comunicacion
no digitales.

e Actualmente en la direccidn http://videojuegoelviajedeelisa.blogspot.com.es/ puede verse el blog en
el que se narra el proceso de desarrollo del proyecto.

e A partir del 30 de octubre estara disponible la web elviajedeelisa.es que sera el site oficial del pro-
yecto terminado y albergara toda la informacion, el juego y las unidades didacticas.

2. Por otro lado hemos comenzado los contactos con los centros educativos y con la administracion regio-
nal de educacidn para asegurar la maxima difusion posible del proyecto en el mayor niUmero posible de
centros educativos. También esta previsto la realizacion de acciones formativas dirigidas a profesores
de secundaria.

SISTEMA DE EVALUACION DEL PROYECTO

Queremos medir el aprendizaje producido por el videojuego y las sesiones formativas complementarias im-
plementadas en el proyecto. Para ello vamos a utilizar test de evaluacidn de los conocimientos adquiridos
como método mas objetivo de recogida y evaluacidn, y otros sistemas de evaluaciéon como diario de campoy
anotaciones de los docentes para evaluar el impacto producido por la formacidn.
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Actividad fisica dirigida con recursos multimedia

Adriana Rodriguez-Noriega Gamez, Fisioterapeuta, Colegio CEPRI

La iniciativa de este proyecto surgio en el contexto de trabajo del Colegio de educacion especial CEPRI como
consecuencia de la larga experiencia de fisioterapeutas y maestros. Trabajamos con un grupo de poblacidn
que tiende al sedentarismo de forma bastante habitual, con dificultades para comprender algunos roles aso-
ciados de forma natural con la actividad fisica (juegos de equipo), dificultades para entender y tolerar conse-
cuencias de la actividad fisica (fatiga), lo que complica la realizacién de ejercicio en el centro.

Nos encontrabamos con dificultades para motivar a nuestros alumnos y conseguir que mantuvieran las ru-
tinas de trabajo en su domicilio, por esta razdn se nos ocurriéo comenzar un proyecto que consiste en crear
material audiovisual que nos permita grabar los diferentes ejercicios que debe realizar una persona, cada
grabacion debe contar con una alocucion que narre el ejercicio y el nUmero de repeticiones que se deben
llevar a cabo, ademas debe tener una informacion (fotografias o pictogramas) previa que explique el material
que vamos a necesitar para su realizacion.

Creemos que todos los alumnos deben tener acceso a los beneficios que supone la realizacion de ejercicio
independientemente de su diagndstico, por eso decidimos utilizar un soporte digital que nos permite suplir
algunas de las necesidades especificas de las personas con TEAy proporcionar a los profesionales informa-
cion sobre la evolucidn. Las principales ventajas de este tipo de trabajo son:

* Proporciona Apoyos visuales con un modelo adecuado
e Da autonomia a los alumnos

e Extiende la actividad al &mbito familiar

* Permite repeticiones para entrenar

e Objetiva la progresidn

Para cumplir estos objetivos hemos hecho una seleccion de los dispositivos mas cominmente utilizados hoy
en dia por las personas con TEA, familiares y profesionales, priorizando que fueran siempre dispositivos fa-
cilmente transportables como Tablet ios o Android y Teléfonos maéviles

Los programas que utilizamos para montar los | MOVIE (ios) y MOVIE MAKER (Android) por su facilidad de uso
e inmediatez.

Las principales actividades que realizamos en el colegio con estos apoyos son Piscina, Escuela de Espalday
sesiones de Fisioterapia; en esta ocasion vamos a desarrollar la Actividad de Escuela de Espalda para expli-
car el proyecto.

ESCUELA DE ESPALDA

e Dirigida a los alumnos sin una patologia previa que requiera un tratamiento individualizado de fisiote-
rapia como el que reciben sus companeros con mayor afectacion fisica.

e Alumnos cuyas conductas, patrones posturales o estereotipias puedan llegar a desencadenar a lo
largo de su desarrollo alteraciones ortopédicas o de espalda que provoquen dolor o carencias de mo-
vilidad.

e Alumnos sin patologia previa alguna y sin aparente riesgo de padecerla, como ejercicio especifico de
fortalecimiento y prevencion.



OBJETIVOS PRINCIPALES DE LA ESCUELA DE ESPALDA
e Preveniry tratar la aparicion de alteraciones y patologias
e Fomentar la vida activa y el autocuidado
e Informar y hacer participes a las familias
e Motivar

Se grabaron multitud de ejercicios especificos para el trabajo de espalda y en funcion de las necesidades de
cada alumno (orientados por los fisioterapeutas) se montaron los videos de cada persona en concreto con la
secuencia de ejercicios a realizar y el nUmero de repeticiones adecuados a cada caso. Todos los videos de los
ejercicios estan colgados en la pagina web del centro para que las propias familias puedan ir introduciendo
cambios si fuera necesario en consenso con los profesionales del centro.

Una vez montados los videos, se empezaron a practicar, mediante la imitacion, los ejercicios en las sesio-
nes de fisioterapia para familiarizarse con ellos, después se informaba antes de cada ejercicio con una foto,
después comenzamos a poner los videos como ejemplo antes de los ejercicios disminuyendo poco a poco la
intervencion del fisioterapeuta para que la persona fuera ganando en autonomia a la hora de realizarlos.

Por supuesto no todos los alumnos del centro son capaces de manejar por si mismos el dispositivo para rea-
lizar la escuela de espalda de forma auténoma, pero si hemos notado mayor capacidad de seguir los ejerci-
cios que estan grabados con los apoyos necesarios en cada caso; en nuestro caso concreto intentamos redu-
cir estos apoyos al maximo para facilitar el trabajo de autonomia de cada persona. Cuando los alumnos han
alcanzado este punto se informa a las familias para que ellos realicen la actividad también en sus domicilios.

El nUmero de familias que han empezado a trabajar en casa con este sistema va aumentando y esperamos
que de esta forma el trabajo que realizamos durante todo el curso escolar con nuestros alumnos se prolon-
gue en los periodos no lectivos y se instaure como una rutina una vez finalice su etapa escolar.

Desde nuestro punto de vista la experiencia es muy positiva que nos anima a seguir trabajando en la misma linea.
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Lectotea: un método informatizado de lectoescritura en alumnos con trastornos
del espectro del autismo

Garcia-Donas Gonzalez, Angeles% Bravo Rodriguez, Luis'; Rivera Romero, Octavio'; Martinez Cervantes, Rafael';
Jiménez Mena, Maria Luisa?; Saldana Sage, David'

'Universidad de Sevilla

Autismo Sevilla

ORIGEN DEL TRABAJO Y PLANTEAMIENTOS

Hoy en dia, es comun tener ciertas nociones sobre el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA], y la mayoria
destaca los aspectos mas sociales de las alteraciones propias de este trastorno. Ahora bien, una habilidad
como la lectoescritura es de gran importancia porque les permite acceder a multitud de nuevos conocimien-
tos y aprendizajes. Dada la gran cantidad de ventajas que el aprendizaje de la lectoescritura aporta, se consi-
dera plenamente justificado cualquier esfuerzo por renovar y adaptar los métodos existentes. Precisamente
en la literatura actual encontramos manifiesta esta necesidad, ya que muchos nifos con TEA parecen insen-
sibles a los modelos tradicionales de ensenanza de esta habilidad. Esto, unido a los satisfactorios resultados
obtenidos al emplear recursos informaticos y nuevas tecnologias en los tratamientos de las personas con
TEA, ha generado que muchos autores apuesten por la idea de informatizar los métodos de ensenanza de la
lectoescritura, cumpliendo ademas con un objetivo crucial para muchos profesionales: aumentar la autono-
mia del nifio (Ramdoss et al., 2011).

No obstante, la investigacion empirica disponible para guiar a los profesionales en sus esfuerzos por ensefnar
la lectoescritura aun es minima (Lanter y Watson 2008). Todavia menor es el nimero de estudios que anali-
zan la utilidad de los medios tecnolédgicos en la ensenanza de esta habilidad (Van der Meer et al., 2015).

Afortunadamente, muchas personas con TEA presentan grandes capacidades para aprender a leer y escribir,
pues la facilidad para procesar estimulos visuales y la notable memoria mecanica asociativa, suelen ser carac-
teristicas preservadas en este tipo de trastornos (Ventoso, 2001). Dado que el proceso espontaneo del apren-
dizaje de la lectura tiene una fuerte base en la asociacion entre una palabra escrita y un objeto, y que estas
personas cuentan con buenas capacidades en discriminacion visual y memoria asociativa, podemos encontrar
muy acertado fundamentar un método de ensenanza de lectoescritura en ese modelo de aprendizaje natural
de emparejamiento palabra-objeto. Precisamente existe un procedimiento basado en estas premisas, disenado
por Ventoso (2003), que cuenta con gran aceptacion entre los profesionales del ambito del autismo en Espanfa.
Podemos resumir sus caracteristicas fundamentales en dos conceptos: método global y aprendizaje significati-
vo. En este modelo, la primera fase de aproximacion a la lectura debe basarse en sistemas globales, palabras
escritas, que deben asociarse al objeto correspondiente mediante una serie de emparejamientos, y empleando
palabras significativas para el nifo. Al principio, un lector “natural” comienza reconociendo escrituras globales
sin que se produzca una decodificacion. En esto se fundamentan las primeras fases del método propuesto por
Rosa Ventoso: un nivel inicial en el que las palabras globales van asocidndose a su objeto correspondiente. En
niveles posteriores del método comenzarian a descomponer las palabras en silabas, y estas en letras, adqui-
riendo por tanto la ruta fonoldgica de conversion grafema-fonema (Ventoso, 2001).

OBJETIVOS

1. Disefar una aplicacion informaética, basada en la estructura basica del método de Ventoso (2003), que
sea adecuada a las caracteristicas y capacidades de estos usuarios y que ofrezca un primer nivel de
ensenanza de la lectura. Por tanto se centra en el método global de palabras completas y la asocia-
cién de estas a una imagen.

2. Realizar un posterior pilotaje del prototipo disenado en una pequefa muestra de ninos afectados con
TEA, analizando la adecuacion de la aplicacion.



El proyecto se enmarca en una colaboracidn entre cuatro grupos de trabajo: la asociacion Autismo Sevilla,
un Centro de Educacion Infantil y Primaria de la ciudad de Sevilla, la Escuela de Ingenieria Informatica de la
Universidad de Sevilla, y la Facultad de Psicologia de la misma Universidad, estas Ultimas implicadas en el
proyecto Sinergia de trabajos de fin de grado.

METODO

Participantes
Se han seleccionado a cinco varones con Trastorno del Espectro del Autismo, de entre 4y 15 anos, con
una capacidad intelectual superior a la discapacidad intelectual moderada, con intencion comunicativa.

Participante P1.

14 anos, TEA con discapacidad intelectual asociada. Tiene un vocabulario amplio, y se comunica de for-
ma verbal con palabras sueltas y mediante el uso de PECS fase IlIB. También se comunica, sobre todo
para pedir cosas, haciendo uso de actos instrumentales. No tiene problemas visuales o de motricidad.

Participante P2.

12 anos, TEA con discapacidad intelectual asociada. No tiene lenguaje verbal, pero se comunica me-
diante PECS fase IlIB, haciendo algunos gestos [como el de “se acab¢”, “ayuda”, “agua”...) o sefalan-
do-tocando y otros actos instrumentales. No presenta ningin problema visual ni de motricidad.

Participante P3.

15 anos, TEA. Se comunica mediante lenguaje verbal, con un lenguaje muy extenso, pero también utili-
zando muchas ecolalias funcionales. No tiene ningin problema visual, pero en cuanto a la psicomotrici-
dad fina presenta ciertas dificultades en algunas tareas.

Participante P4.

8 anos, TEA. Con aproximadamente cuatro afios pasa a la modalidad C de escolarizacién (aula espe-
cifica en centro ordinario). Se comunica mediante pictogramas, entiende lo que se le dice, y atiende a
ordenes sencillas. Esta comenzando a lograr grandes avances en comunicacion oral, siendo capaz de
decir muchas palabras. Lee vocales, nimeros y algunas silabas. En cuanto a las habilidades acadé-
micas, esta en el nivel de competencias basicas de infantil 4-5 afios. Posee bastante autonomia en el
entorno escolar.

Participante P5.

4 anos, TEA. Acude al centro escolar en modalidad C, donde sigue el curriculo de Educacidn Infantil con
bastante normalidad. Reconoce las vocales, los nimeros y el abecedario. En cuanto a la comunicacion,
su nivel comunicativo es medio-alto, tiene adquirido totalmente el lenguaje pero posee escasa intencion
comunicativa, la cual se limita sélo a necesidades o intereses. Entiende todo tipo de conversaciony de
ordenes, pero presenta un escaso nivel de atencion.

INSTRUMENTOS

Aplicacion informatica

Esta disenada para tablets Android, y abarca Unicamente un nivel inicial del aprendizaje de la lectura
con el método global: asociaciones simples entre la palabra escrita y su referente en imagenes. En
cuanto al formato, las palabras aparecen todas en mayusculas, sin tildes, en singular y fuente Arial.
Tanto estas como las imagenes aparecen enmarcadas en un rectangulo blanco de bordes negros.

En las actividades 1y 2 (véase figuras 1y 2] aparece una imagen y su palabra correspondiente tanto en
el recuadro de la solucion como en el recuadro desplazable, pues sélo se trata de la simple asociacion.



Para resolverla debe arrastrar el recuadro desplazable y colocarlo encima del recuadro solucion. En la
actividad 2 aparecen dos palabras a la vez, una en cada lado de la pantalla.

Las actividades 3y 4 (véase figuras 3y 4) son iguales a la 1y la 2, salvo que lo que se les pide que arras-
tren es la imagen.

La actividad 5 (véase figura 5] son dos puzzles respectivamente, cada uno con su palabra e imagen co-
rrespondiente, las cuales debera arrastrar al hueco requerido.

En las actividades 6 y 8 (véase figuras 6y 7) aparecen los huecos en blanco, por lo que comienza aqui la
fase de reconocimiento, aunque aun no de discriminacion entre dos palabras.
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En las actividades 7 y 9 (véase figuras 8 y 9) si se requiere de discriminacion entre las palabras, pues
debe elegir la respuesta correcta entre dos opciones.

La actividad 10 (véase figura 10) es un pequefo puzzle en el que deben reconocer cada palabra y elegir
la imagen correcta para completarlo.

Al cometer un error arrastrando un recuadro a la solucion equivocada, este vuelve a su posicion inicial,
no permitiendo pasar de actividad si no resuelve correctamente todas las palabras. Al finalizar cada ac-
tividad aparece un refuerzo: una animacion, con musicay aplausos, para motivar al usuario.

Se han disenado tres tipos de sesiones:
e Evaluacion: lanza las siguientes actividades, utilizando todas las palabras del usuario:

- Dos ensayos de cada una de las actividades 1 a 8, excluyendo la 7 por ser de reconocimiento. Las pa-
labras del usuario van apareciendo aleatoriamente, pero no se repiten hasta haber aparecido todas.

- Un ensayo con cada palabra del usuario en las actividades 7, 9y 10.

11



e Entrenamiento con minievaluacion: la minievaluacion consiste en una pequena ronda de actividades
que aparecen al inicio de cada sesion de entrenamiento. Aparece un ensayo de cada palabra en cada
una de las actividades 2, 7y 9.

* Entrenamiento libre: los profesionales seleccionan qué palabrasy qué actividades trabajar.

CUESTIONARIO FINAL

Se ha elaborado un documento que recoge una serie de cuestiones relacionadas tanto con la satisfaccion con
la aplicacion por parte del profesional, como con la motivacion e interés que ha observado en el nino.
PROCEDIMIENTO

Durante aproximadamente tres semanas, al menos cuatro dias por semana, se realizd un entrenamiento de 10
o 15 minutos cada sesidn. Antes y después del periodo de intervencion se realizé una evaluacion. El propoésito
de ello fue obtener como minimo diez sesiones de entrenamiento, y dos evaluaciones, pre y post-intervencion.

RESULTADOS

Analisis de la percepcion de los profesionales
Se analizan las respuestas obtenidas en los cuestionarios cumplimentados por los cinco profesionales,
tanto las que debian valorarse de 0 a 10 como las de respuesta dicotomica.

En la tabla 3 observamos que las puntuaciones referidas a motivacion y facilidad para el nifno son muy
altas (predominando el 9), salvo en el participante 2, que presenta la puntuaciéon mas baja en cuanto a
motivacion percibida.
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Analisis de las medidas objetivas registradas en los participantes

Las medidas que se utilizaron fueron, por un lado, el niimero de intentos, considerando a estos cual-
quier pulsacidn que no sea la respuesta correcta. Con ellos obtenemos una medida del manejo de la
tablet y de la aplicacidn. Los intentos se han registrado en todas las actividades. Por otro lado, va a ana-
lizarse el nimero de errores (elegir la opcion incorrecta), que solo puede registrarse en las actividades
con posibilidad de error: la 7, la 9y la 10.

Analisis de los intentos

Apreciamos como el participante P4
(figura anterior) es el que presenta un
mayor descenso de intentos, seguido
por el P1. El resto de participantes pre-
senta un descenso menos pronunciado,
siendo el P2 en el que menor disminu-
cidn se observa. Tanto este participante
como P5 se mantienen en una media de
intentos relativamente alta. Por dltimo,
P3 es el que menor promedio de inten-
tos ha realizado.

Analisis de los errores

En cuanto a la comparacion del pro-
medio de errores en las evaluaciones
(figura anterior), el participante con un
descenso mas pronunciado es el P3.
También P1y P4 presentan un descen-
so notable. P2 mantiene practicamente
el mismo promedio de errores en la ini-
cialy en la final, al igual que ocurre con
P5, aunque este presenta el promedio
mas bajo de errores en comparacion a
sus companeros.
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RESUMEN Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS ENCONTRADOS

En lineas generales, tanto la percepcion de los profesionales como las medidas objetivas registradas en los
alumnos parecen indicar la adecuacion del método disefado. Los participantes P1, P3, P4y P5 han obtenido
unos resultados positivos, y la motivacion que han percibido en ellos es alta. En concreto, los tres primeros
presentan una evolucion favorable a lo largo de la intervencidn, siendo apreciable la disminucidn de errores
de la evaluacion inicial a la final, mientras que el participante P5 se mantiene en errores bajos durante todo
el periodo de entrenamiento. Por otra parte, el participante P2 ha sido el Unico que no ha mostrado ningln
avance en la disminucion de errores, y la motivacion que ha presentado durante las sesiones ha sido califi-
cada como “media”. Con estos resultados, podemos concluir que tanto el disefio llevado a cabo como la in-
formatizacion del método parecen efectivos, ya que han permitido obtener unos resultados satisfactorios en
cuatro de los cinco participantes.

Si interpretamos en profundidad los resultados obtenidos, podemos observar que todos han disminuido el
ndmero de intentos, lo cual aporta un indice de aprendizaje del manejo de la aplicacion. El diseno de las
actividades ha permitido que en poco tiempo interioricen la mecanica asociativa del método, ya que como
la aplicacidn impide salir de la actividad hasta que se resuelva correctamente, si la respuesta seleccionada
no era la correcta, automaticamente escogian la otra opcidn. Esto les permite no asociar los errores, pues
aprenden rapidamente a dejar a un lado la palabra que no encaja y se fijan inmediatamente en la otra, la cual
queda asociada a la imagen correcta.

En cuanto a la disminucion de los errores, debemos destacar al participante P3, el cual ademas de presentar
el mayor descenso de los errores, realiza el menor promedio de intentos. Es el que posee mayor capacidad
intelectual y lenguaje verbal, por lo que podemos relacionar esos aprendizajes con sus propias capacidades.
Ha mostrado una gran motivacion hacia la aplicacién, y concretamente en las palabras relacionadas con sus
gustos e intereses (personajes de su pelicula favorita) son en las que menos errores observamos a lo largo
de las semanas. De hecho, llega a leer en voz alta la mayoria de las palabras, ya que también consigue aso-
ciar la palabra escrita y laimagen al sonido de su pronunciacion.

Debemos mencionar un importante factor a tener en cuenta al interpretar los resultados: el tiempo de dura-
cion de la intervencion no ha sido suficiente como para poder observar grandes evoluciones en los aprendi-
zajes de los participantes. También debemos senalar que realizar muchas sesiones en tan poco tiempo les ha
producido cansancio, tendiendo facilmente a la distraccion o a mostrar conductas de juego. Debido a las ne-
cesidades del proyecto, no ha podido contarse con una mayor cantidad y mejor distribucion de las sesiones, lo
cual seria una mejora importante en el futuro.

Con todo ello, podemos considerar cumplido nuestro principal objetivo, dirigido a aportar un nuevo sistema para la
ensenanza de la lectoescritura adecuado a las caracteristicas y capacidades que presentan este tipo de personas.
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MATERIALES INTERVENCION

Propuesta de concrecion curricular del Centro educativo de Bata

Marlene Horna Castifieiras, Cristina Castro Nogueira, Yolanda Heras Ruiz, Lucia Pérez Camparié
Asociacion BATA

OBJETIVOS DEL TRABAJO
e Crear una herramienta que mida aprendizajes funcionales adquiridos por el alumnado.

e Contar con un documento que permita programar en coherencia al ambito de desarrollo préximo de
cada uno de los alumnos/as.

AMBITO EN EL QUE SE DESARROLLA.

La Propuesta de Concrecion Curricular nacié en noviembre del 2014 en el centro educativo de la asociacion
BATA. Tres profesionales de este centro educativo formaron el grupo de elaboracion y redaccion. A través de
sesiones de trabajo realizaron el estudio, investigacion y creacion de la herramienta, haciendo participe al
resto de los profesionales del centro a través de la celebracion de reuniones exclusivas de claustro/equipo
para la presentacidn y aprobacion en las diferentes habilidades adaptativas, siendo aprobada en su totalidad
en junio de 2015.

En el curso 2015/2016 fue presentado y aprobado por la inspeccién educativa del centro para el comienzo de
la utilizacion de la herramienta en la programacion y evaluacion de nuestro alumnado. Posteriormente fue
registrada en la propiedad intelectual el 01 de febrero de 2016 con nimero de asiento registral: 03/2016/252.

BREVE RESUMEN DEL TRABAJO REALIZADO.

El documento es una propuesta de concrecion curricular elaborado para trabajar con alumnado con TEA.
Esta desarrollada en base a las Habilidades Adaptativas (Luckasson et al, 2002) inspirada en la planificacion
centrada en la persona (PCP) y en concreto en la version de planificacion centrada en la familia, teniendo
como sujeto principal el alumno/a y su familia.

El objetivo principal de la herramientaes ofrecer aprendizajes individuales y funcionales tanto en las programa-
ciones como en los programas de ensefanza-aprendizaje para favorecer la inclusion de nuestro alumnado en la
sociedad de la forma mas autonoma posible durante la escolaridad y su futuro como individuos de la sociedad.

La propuesta curricular esta disenada en base a diez Habilidades Adaptativas: Comunicacion, Cuidado per-
sonal, Salud y Seguridad, Habilidades Sociales, Vida en el hogar, Autodireccion, Utilizacion de la Comunidad,
Habilidades Académicas Funcionales, Ocio y Trabajo.

En cada una de estas habilidades se desarrollan los objetivos principales y especificos y diferentes bloques
donde se agrupan los contenidos. En cada uno de los bloques se pueden ver los contenidos relacionados con
los criterios de evaluacion y los indicadores especificos que evidencian la consecucion o no de los aprendiza-
jes. Al final de cada una de las habilidades se encuentra una tabla de los diferentes contenidos relacionados
con los criterios de evaluacion y estos a su vez por los indicadores.

A continuacion en la imagen mostramos cual seria la propuesta de trabajo con el documento para conseguir
una programacion completamente individualizada y centrada en el alumno/a y su familia, que pueda hacer
participe a todos los agentes de la comunidad educativa, teniendo como origen los suefos de futuro del alum-
nado en la creacion de la propuesta de contenidos a trabajar en las diferentes habilidades adaptativas que
engloban el desarrollo integral del alumnado.
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La programacion se debe hacer de forma conjunta entre la familia y el centro educativo, siempre teniendo en
cuenta la identidad como individuo y los suefios del alumno/a, ya que son los principales agentes de la comu-
nidad educativa social del alumno/a'y en muchos de los casos los principales facilitadores de la consecucién
de las programaciones.

Los procesos de elaboracidon y programacion se ven reflejados en la imagen n° 1 a través de las diferen-
tes flechas. La primera de color violeta hace referencia al proceso de recogida de informacion (documentos
como “Mi Plan” o0 “"Me llamo”) que junto con las entrevistas familiares crearan el mapa de suefos del alum-
no/a que se recogera en el siguiente documento nombrado: “ Pensando en el futuro”.

La revision del nivel de adquisicion de los suefios se hara con una temporalizacién adecuada a las edades del
alumnado. Desde los 6 hasta las 12 afos se hara cada dos anos y desde los 13 hasta los 21 anos cada 5 anos.
Esto se recogera en la primera pagina del documento “Pensando en el futuro” que se muestra a continuacion:
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A continuacion en el documento “Pensado en el futuro” apareceran los suenos del alumno/a relacionados con
cada una de las Habilidades Adaptativas, la siguiente imagen muestra nuestra propuesta de elaboracidn de
los suenos para el alumnado.

Volviendo a la imagen n° 1, la flecha roja corresponde al proceso de evaluacion de los diferentes indicadores
de las diez Habilidades para la obtencidn de una evaluacidn inicial del alumno/a que serd realizada por el

equipo educativo en colaboracion con la familia y pudiendo participar cualquier persona que apoye el proceso
educativo del alumno/a.

Una vez hecha la evaluacidn inicial se recogera en la herramienta adjunta al final del documento y sera ar-
chiva junto a la herramienta “Pensando en el futuro”. En la siguiente pagina del documento “Pensando en el
Futuro”, el equipo educativo programara los objetivos, contenidos y criterios de evaluacion acorde a la pro-
puesta de Concrecion Curriculary se recogeran en el siguiente documento.
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La programacion de los objetivos, contenidos, sus correspondientes criterios de evaluacidn y personas de
apoyo (familiares o apoyos naturales) seran evaluados cada curso escolar por los responsables de la comu-

nidad educativa del alumno/a.

Una vez finalice el periodo del mapa de los suefios (2 6 5 afos dependiendo de la edad correspondiente]la
consecucion de los suefos o no por parte del alumno/a seran evaluados de forma conjunta con todos los
agentes participes y recogidos en el Informe de “Consecuciéon de los Suefos” que se muestra a continuacion:

PRINCIPALES RESULTADOS OBTENIDOS.

Esta herramienta fue implantada durante el curso 2015/2016, encontrandose en un periodo de pilotaje tanto de
la herramienta como de los nuevos registros generados. Tras los buenos resultados obtenidos sobre la impli-
cacion, el equipo apuesta por la continuidad en su utilizacion y la difusion y divulgacion de la herramienta.

A continuacion se presenta un ejemplo de la programacion individualizada de un alumno:

1° Evaluacion Inicial de indicadores
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2° Pensando en el Futuro

3° Evaluacion de objetivos
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49 Informe anual

ASPECTOS DEL TRABAJO QUE PUEDEN SER RELEVANTES PARA LOS PROFESIONALES DEL AUTISMO

Teniendo en cuenta la realidad educativa y las dificultades que se encuentra el alumnado con TEA para la
adquisicion de aprendizajes funcionales y programaciones individualizadas, desde el centro educativo con-
sideramos el documento como una herramienta util, funcional y abierta a todo aquel profesional, familia o
persona con TEA que quiera conocer y cambiar la realidad educativa. Por ello, y siendo conscientes de la ne-
cesidad de validacion y mejora de esta metodologia, animamos a los centros educativos para la incorporacion
de la misma y participar en los procesos de validacidn que estamos programando, esperando contar para
ello con el apoyo de equipos de investigacidn socio-educativos vinculados a la Universidad u otras instancias
publicas o privadas.

VVVVV
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Speak Up: programa de prevencion y empoderamiento para ninos con autismo
como victimas de abuso o autores no intencionados

Javier Arnaiz, Celia Gil Horna, Concepcion Garate Garcia, Juan Pablo Lépez Rodriguez y Maria Merino

Autismo Burgos

PARTICIPANTES

En este proyecto participaron 7 entidades pertenecientes a 5 paises miembros de la UE: Fundacja ALPHA
(Polonia), National Autistic Society (Reino Unido), Fondazione Il Cireneo Onlus per l'autismo (Italia), Associa-
zione Focolare Maria Regina onlus (ltalia) y Autismo Burgos (Espafal, todas ellas asociaciones que trabajan
con personas con TEA y sus familias, junto con Autismo Europa (Bélgical, que constituye una red de asocia-
ciones europeas, y Progetti Sociali (Italia), organizacion social que gestiona actividades innovadoras relacio-
nadas con una mayor conciencia y conocimiento de los problemas sociales.

EL PROYECTO

SPEAK UP (de sus siglas en inglés: Sistema para la Proteccion y el Empoderamiento de Nifos con Autismo
como victimas de abuso o autores no intencionados) es un proyecto inscrito en el programa Daphne de la
Union Europea, programa que aporta un valor anadido a las medidas de prevencidn de la violencia que deben
ser adoptadas esencialmente por los Estados miembros, a través de la difusion y el intercambio de informa-
cién y experiencias, la promocién de una estrategia innovadora, el establecimiento en comun de las priorida-
des, la integracion en redes y la movilizacion de todos los participantes.

Este proyecto surge de la necesidad de crear y mejorar las herramientas ya existentes en la UE para la pre-
vencion y proteccion de la violencia contra personas con TEA, ya que los estudios epidemioldgicos realizados
sobre el abuso y maltrato en nifios y adolescentes, muestran que la prevalencia del mismo es de 4 a 10 veces
mayor que en la poblacion general. Debido a un perfil caracterizado por la falta o insuficiencia de habilidades
sociales y comunicativas, los ninos y adolescentes con TEA constituyen un grupo de alto riesgo frente al abu-
so tanto fisico como psicoldgico al que hay que prestar especial atencion.

El proyecto se fue desarrollando a través de distintas fases; cada una contaba con unos objetivos especificos,
una metodologia para lograrlos y unos materiales publicados:

1. En la primera fase se desarrollé una investigacién a nivel europeo sobre la incidencia del fendmeno
del abuso de ninos y adolescentes con TEA a través de la recopilacion y analisis de bibliografia previa,
la comparacidon de la informacion recogida y la elaboracion de varios cuestionarios dirigidos a profe-
sionales en los que se recogian datos de interés sobre victimas y autores no intencionados con TEA en
cada pais socio, asi como informacion sobre buenas practicas y protocolos para evitar y tratar estos
casos en distintos centros de todos los paises participantes. Esto permitio extraer conclusiones sobre
los tipos de violencia mas comunes en ninos y jévenes con autismo en funcién de sus datos demogra-
ficos y otras caracteristicas. Como resultado se publicé un documento (“Violence against children
with ASD and risks of unintentional violent behaviours: epidemiology and characteristics”) con datos
epidemioldgicos, caracteristicas asociadas a la violencia y factores de proteccion y de riesgo que esta
disponible de manera gratuita en la web del proyecto.

2. El siguiente paso fue crear dos protocolos de intervencidon experimentales que contuvieran pautas
especificas de accion para casos en los que exista sospecha de violencia. Como resultado de este
esfuerzo, se publicaron dos guias: la primera se centraba en la deteccidn, informe y proteccion de
ninos con TEA victimas de abuso, y la segunda en la prevencion del riesgo de conductas disruptivas o
ambiguas que puedan involucrar a chicos con TEA como autores no intencionados de violencia. Ambas
guias de prevencion y proteccion estan disponibles para descargar gratuitamente en 4 idiomas en la
pagina web del proyecto.
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3. Los resultados de la investigacion y las pautas definidas en los protocolos de la fase anterior dieron lugar
al disefoy puesta en practica de un programa piloto para prevenir el riesgo de maltrato en nifios con TEA,
para aquellas familias/nifios mas vulnerables pertenecientes a cada uno de los paises participantes.

El programa tenia una estructura integrada e incluia acciones como la formacidn a familias, aseso-
ramiento personalizado, servicios de cuidado, etc, todo ello para reforzar la adaptabilidad y compe-
tencias de los padres. En cuanto a la metodologia, se dividié a las familias en dos grupos en funcidn
de si los chicos tenian discapacidad intelectual o asistian a colegios ordinarios. Esta decisidon se tomo
a partir de los resultados obtenidos en la fase anterior, que mostraban que los tipos de violencia mas
comun para cada uno de los grupos es diferente: la negligencia (en relacion a la medicacién, la ali-
mentacion, el entorno, el control de conductas disruptivas, etc) en el caso de autismo y discapacidad
y el acoso o el bullying en el caso del autismo de alto funcionamiento. Por lo tanto, ambos modulos
incluian informacidn basica sobre la identificacion, la prevencion y la intervencion en el caso de que
exista la sospecha o la certeza de que hay violencia. Pero la formacién para el primer grupo hacia
mas hincapié en el peligro de ciertas terapias, el método TEACCH, el analisis funcional positivo, etc, y
la del segundo grupo prestaba mas atencion a la prevencion del bullying y el acoso en otros ambitos,
ensefiando a los padres estrategias basicas que puedan llevar a cabo en el dia a dia para prevenirlo.

Para evaluar la eficacia del programa piloto se disenaron dos cuestionarios sobre las situaciones de
violencia a las que se enfrentaban los chicos y las familias: uno se les pasaba antes de recibir la for-
macion y otro unos meses después de haber asistido, de manera que supiéramos si habian funciona-
do. Los resultados mostraron una mejora en la prevencion de la violencia tras realizar la formacion.

4. Por altimo, se realizé una campana de difusion cuyo objetivo era sensibilizar a la poblacion y generar
el mayor impacto posible y que comprendia distintas acciones informativas dirigidas a la comprensiony
entendimiento de actividades para la prevencion y proteccion de nifios con TEA. Estas acciones informa-
tivas, relacionadas con la difusion del proyecto en congresos, jornadas y conferencias, incluian también
la publicacién y distribucion de varios materiales informativos impresos: folletos, documento sobre la
epidemiologia de la violencia en los TEA y las guias, asi como la creacion de una pagina web en varios
idiomas con todos los materiales derivados del proyecto disponibles para descargar gratuitamente.

CONCLUSIONES

Sobre las conclusiones que se extrajeron tras finalizar el proyecto cabe destacar que el tipo de violencia a la
que son mas vulnerables los nifios con autismo y discapacidad intelectual asociada, es algun tipo de negligencia
derivada de la falta de informacion sobre medicacion, intervencion conductual o el origen de las conductas dis-
ruptivas. Por otro lado, lo mas comun en nifos y adolescentes con autismo de alto funcionamiento es el abuso,
sobre todo psicoldgico, y el bullying en entornos en los que se relacionan con sus iguales. También pudimos co-
nocer cuales son los factores asociados tanto a las caracteristicas personales como a las familiares y al entor-
no social, que pueden suponer un riesgo o bien una proteccion frente a la violencia para los menores con TEA.
Por lo tanto, gracias a este proyecto pudimos comprobar que uno de los factores de proteccion mas potentes es
formar e informar de manera completa y efectiva a las familias de nifos y jovenes con autismo para empode-
rarles frente al alto riesgo que tiene este grupo de ser victima de abuso en algin momento.

MATERIALES

Todos los materiales derivados del proyecto Speak Up que se describen a continuacion, estan disponibles en
4 idiomas en la pagina_http://speakup.progettisociali.it/es y son descargables en pdf de manera gratuita.

e Triptico informativo que explica brevemente por qué surge el proyecto, cuales son sus objetivos y
quiénes son las entidades participantes.

e Informe de la investigacion: publicado en inglés, impreso y también descargable desde la web, contie-
ne los resultados de las encuestas que se llevaron a cabo sobre los tipos de violencia mas comun a los
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que estan expuestos los nifos con autismo, asi como sus datos demograficos, los factores de riesgoy
los de proteccidn, de manera que sea mas facil prevenir situaciones conflictivas o de abuso.

e Guia para la proteccion de nifios y jovenes con autismo contra la violencia y el abuso: dirigida a todas
aquellas personas responsables de alguna manera del amparo y la proteccion de nifos y adolescen-
tes con TEA. En ella se tratan cuestiones como qué caracteristicas asociadas al autismo les hacen
mas vulnerables, la identificacion de posibles signos de abuso, la obtencion de informacidn en perso-
nas con dificultades en la comunicacion, el trato discriminatorio, el apoyo al nifio y el apoyo a la fami-
lia, asi como una lista de bibliografia y recursos disponibles a los que acudir.

Guia para la prevencion de conductas disruptivas en nifos y jovenes en el espectro del autismo:
dirigida a los profesionales que trabajan con nifos y jévenes con autismo, sus padres, cuidadores y
otros familiares o personas cercanas. En ella se abordan temas como caracteristicas comunes de
las personas con autismo, la funcidn de la ira, razones por las que puede darse en nifos con autismo,
entender la conducta como una forma de comunicacién, comprensidn y manejo de los desencadenan-
tes, herramientas y estrategias para prevenir conductas disruptivas y de nuevo bibliografia y recursos
Gtiles relacionados.

Documento sobre el programa piloto que incluye informacion detallada sobre la descripcidn, objeti-
vos y metodologia del mismo.
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DEPORTE Y TEA

DEPORTEA: tu me apoyas, yo te enseno

Olga Pena Olivar. Psicéloga Autismo Valladolid. Laura Palmero Esteban. Psicologa Autismo Valladolid. Javier Gon-
zélez Lazaro. Profesor Universidad Europea Miguel de Cervantes (UEMCJ.

Instituciones: Asociacién Autismo Valladolid (Valladolid) y Universidad Europea Miguel de Cervantes (Valladolid).

El Trastorno del Espectro del Autismo (en adelante TEA] es un trastorno del neurodesarrollo que se mani-
fiesta desde la edad tempranay cursa con dificultades en la interaccidn y comunicacién social y con un patrén
repetitivo y restrictivo de intereses y actividades.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), aprobada por las Naciones
Unidas en 2006, pretende “promover, protegery asegurar el goce plenoy en condiciones de igualdad de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el
respeto de su dignidad inherente”. (Organizacion Mundial de la Salud, 2011).

El informe Mundial de la Discapacidad establece una serie de obstaculos con los que se encuentran las per-
sonas con discapacidad, entre ellos se refleja “la falta de vida comunitaria y unos servicios deficientes que
aislan a las personas con discapacidad y las hacen dependientes de otros”. En el mismo documento se infor-
ma que “las personas con discapacidad tienen necesidades ordinarias: de salud y bienestar, de seguridad
economica y social, de aprendizaje y desarrollo de aptitudes. Esas necesidades pueden -y deberian- quedar
satisfechas por los programas y servicios convencionales”. (Organizacién Mundial de la Salud, 2011).

La integracion y normalizacion de la practica deportiva de las personas con discapacidad en el ambito del
deporte es un proceso iniciado hace relativamente poco tiempo. Este proceso ha sido posterior y paralelo a
la integracion de todas las personas con discapacidad en el resto de las dimensiones sociales. Por tanto, es
este un camino ya iniciado, con multiples logros alcanzados y en continuo desarrollo, pero ain con mucho
recorrido por transitar y muchas metas por alcanzar. Esta es la principal motivacion para continuar desarro-
llando politicas deportivas orientadas a la integracion y normalizacion de la practica deportiva de las perso-
nas con discapacidad. (Consejeria de cultura y turismo Junta de Castillay Ledn 2016).

Ademas de los beneficios para la salud, la practica deportiva favorece el desarrollo personal y las habilida-
des de autonomia personal, estimula la comunicacion y las habilidades sociales, facilita el bienestar emocio-
nal, fomenta practicas y habitos de vida saludable y, en definitiva, mejora la calidad de vida de las personas
con discapacidad (Consejeria de cultura y turismo Junta de Castillay Ledn 2016).

Maza Gutiérrez, G. et al. Informan que en el campo de la inclusidn social, a través del deporte, se esta intervi-
niendo desde una variada gama de iniciativas puestas en marcha por diferentes tipos de asociaciones.

Desde nuestra realidad mas cercana, se observa que las dificultades en la interacciéon y comunicacion social
de las personas con TEA y el numero limitado de recursos de actividades deportivas en su entorno comuni-
tario, no siempre les permite acceder a una oferta amplia de actividades deportivas adaptadas a su edad y a
su necesidad de apoyo. Este tipo de practicas ofrece numerosos beneficios para cualquier individuo y, en las
personas con TEA, se observa una mejoria de sus capacidades motoras, de interaccidn social, cognitivas y de
aprendizaje, ademas de tratarse de un recurso de ocio y tiempo libre al que pueden tener acceso.

Una de las principales asociaciones que se realizan con el bienestar fisico, como dimension de la Calidad de
Vida, es la practica del deporte o de la actividad fisica. El deporte tiene, ademas una vertiente mas ludica, re-
lacionada con el ocio pero, a su vez, es un aspecto relacionado con el bienestar fisico de la persona (Simarro
Vazquez, L. 2013).

En el ano 2015 se ponen en contacto profesionales de la Universidad Europea Miguel de Cervantes (UEMC])
con la Asociacion Autismo Valladolid para iniciar un “Programa de Jévenes Deportistas” en el que se preten-
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de acercar la practica deportiva a nifios/as con discapacidad y, en concreto, a personas que presentan TEA.
A través de esta practica no solo se trata de conseguir una mejora en las habilidades para las personas con
TEA sino que futuros profesionales tengan un acercamiento a este colectivo y mejoren sus conocimientos y
aptitudes sobre la discapacidad en general, y el TEA en particular, y asi complementar su formacién como
futuros profesionales en el ambito educativo. Esta actividad se lleva desarrollando dos afnos debido a la gran
acogida que ha tenido entre los usuarios de la Asociacion Autismo Valladolid, tanto en los ninos como en las
familias. Tras este recorrido surge la necesidad de conocer mas en profundidad los beneficios que dicho pro-
grama estan originando en los alumnos universitarios y en las familias de las personas con TEA.

El “Programa Jévenes Deportistas” esta incluido dentro de la asignatura optativa “Ejercicio fisico y discapa-
cidad” del Grado de Ciencias de la Actividad Fisica y del Deporte de la UEMC. El profesor de dicha asignatura
coordina el programa en el que colabora la Asociacidon Autismo Valladolid, por un lado dando la oportunidad
de participar a usuarios de la Asociacion y realizando formacion y orientacion a los alumnos sobre la temati-
cadel TEA. EL Programa se lleva a cabo durante el segundo semestre del curso universitario. Esta destinado
a ninos/as con TEA con una edad comprendida entre los 2 y los 10 afios. Se ha desarrollado en sesiones de
una o dos horas a la semana (a eleccién de las familias el numero de dias).

A los alumnos universitarios que participaban en el Programa se les imparte una jornada formativa previa
al comienzo del Programa, por parte de profesionales de la Asociacion Autismo Valladolid y se les entrega
una ficha de cada nifo con informacion de aspectos relevantes como la comunicacion y los apoyos que nece-
sita. Las sesiones que se han desarrollado estan estructuradas, con una rutina establecida donde se marca
el inicio y fin de la actividad, los espacios estaban delimitados por actividad “estaciones” y todos los nifos/
as pasan por cada una de ellas, trabajando cada habilidad basica motora. Cada alumno/a universitario tiene
asignado un nifio/a con TEA, siendo este su persona de referencia.

A través de este Programa surge una doble hipdtesis, saber si este tipo de actividad deportiva beneficia la
calidad de vida de las personas con TEA y sus familias y conocer si este tipo de practica directa llevada a cabo
por alumnos universitarios aumenta el grado de sensibilizacién y conocimiento sobre el autismo.

La recogida de informacion se ha llevado a cabo a través de observacion directa a los nifios/as, entrevistas
a profesionales y familias y cuestionarios, tanto a los alumnos universitarios como a las familias. Los resul-
tados de los cuestionarios administrados a los alumnos universitarios indican que, una vez desarrollada la
experiencia, ha mejorado su conocimiento sobre el TEA, ha cambiado su percepcién respecto al Trastornoy
creen que es una experiencia muy Util para su futuro profesional y docente. En cuanto a las familias, los re-
sultados de los cuestionarios indican que estan muy satisfechas con la experiencia y consideran que se trata
de una iniciativa que mejora las capacidades motoras, de interaccion social, cognitivas y de aprendizaje de
sus hijos/as, ademas valoran que se trata de una opcion de ocio y tiempo libre a la que pueden tener acceso
sus hijos/as en un contexto comunitario.

La practica deportiva conlleva un gran nimero de beneficios para la salud y la mejora la calidad de vida de
las personas con discapacidad. El ocio es algo esencial para el bienestar emocional de la persona. En los ca-
sos en los que el ocio se concreta en actividades deportivas es una importante fuente de bienestar fisico para
cualquier persona. Una demanda muy frecuente de las familias es tener opciones de ocio para sus hijos/as
con TEA (Simarro Vazquez, L. 2013). Actuaciones como las que se presentan en este “Programa de Jévenes
Deportistas”, llevadas a cabo por una entidad universitaria ayuda en la mejora de la calidad de vida de las
personas con TEA, en su bienestar fisico, emocional y de inclusion social, permitiéndoles participar e incluir-
se en la comunidad. Ademas, este tipo de actuaciones, permiten a futuros profesionales, conocer y sensibili-
zarse ante la discapacidad y el TEA y ser de gran utilidad para su futuro profesional.

Hay que destacar que es poco tiempo el que se viene llevando a cabo este Programa, a pesar de la buena
acogida que ha tenido entre los nifos/as con TEA y sus familias, por lo que seria relevante continuar profun-
dizando en los resultados mas a medio y largo plazo. Una propuesta a tener en cuenta en los proximos anos
seria poder incluir a otros nifos, con desarrollo tipico, dentro del Programa y, de esta forma, lograr una ma-
yor inclusidn social en los ninos con TEA que participan en esta iniciativa.
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Introduccion De Deportes Adaptados Para Personas Con Autismo Y Discapacidad
Intelectual

Autores: Rocio Garcia Pascual; Maria José Carpintero; Alberto Gonzalez Moro; Laura Rodriguez, Pilar Manovel,
Pablo Martinez, Irene Paniagua, Maria Pifero, Sara Del Rio, Cristina Téllez

Autismo Ledn

DE DONDE SURGE LA IDEA/TEMA

El deporte adaptado es una actividad que lleva realizdndose durante 6 anos y que surge para dar respuesta
a las necesidades de ocio y tiempo libre de las personas con TEA. Esta especialmente orientado a nifios con
TEA con edades comprendidas entre los 3y los 14 anos, pues se trata de una etapa muy importante para el
crecimiento y desarrollo de los nifos tanto a nivel fisico como cognitivo.

En esta actividad se potencian aprendizajes en distintas areas como son la comunicacion e interaccion social, el
desarrollo motor y las habilidades de juego. Se trata por tanto de un marco motivante donde los ninos con TEA
pueden mejorar sus habilidades a través del deporte y, de esta manera, su calidad de vida. Sin olvidar que la ac-
tividad fisica son fundamentales para todos los ninos pues les ayuda a descargar y liberar tensiones y energia.

Por todas estas razones la Asociacion impulsa el servicio el de “Ocio y Tiempo Libre”, donde se enmarcan las
actividades especificas de Deporte y Piscina Adaptados.
PLANTEAMIENTOS

Dentro de la actividad de Deporte adaptado a personas con TEA realizando las adaptaciones necesarias para
las necesidades individuales de cada nifio, se pretende trabajar los siguientes objetivos generales por Areas:

Entorno y apoyos

* Reconocer el espacio y realizar transiciones de una actividad a otra.

» Desplazarse de manera auténoma por las diferentes areasy zonas de actividad (gimnasio, aulas, patio, bafo).
e Manejar y comprender horarios que estructuran y anticipan las distintas actividades.

e Seguir instrucciones visuales y secuencias de pasos.

e Comprender indicadores visuales tanto especificos (paneles con pictogramas) como naturales (alfom-
bra de jugar, aros para relevos o esterilla para relajacion).

Perfil sensorial

Se atiende a las preferencias sensoriales y caracteristicas de los nifos y se establecen objetivos indivi-
dualizados en funcion del perfil sensorial cada nino:

o Vestibular:

- Hiper: baja tolerancia a la actividad fisica, los cambios en la posicidn del cuerpo, desorientacidn cuan-
do giran, saltan o corren.

- Hipo: buscan todo tipo de movimientos, giran y se balancean, se mueven en circulos al tiempo que ba-
lancean su cuerpo.

* Propiocepcion:
- Hiper: postura extrana del cuerpo, dificultad para manipular objetos pequenos.

- Hipo: grandes dificultades para saber en qué lugar del espacio se encuentran sus cuerpos. No tienen
conciencia de las sensaciones de su cuerpos (no sienten hambre), parecen estar cansados y se apoyan
contra la gente, muebles o paredes.
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Autonomia personal

Aprovechando situaciones naturales se refuerza el aprendizaje de aspectos de la autonomia personal:
e Vestido:

- Colaborar en el vestido.

- Quitarse y ponerse prendas de manera auténoma.
- Atarse y desatarse cordones con ayuda.

- Atarse y desatarse cordones de manera auténoma.
e Higiene:

- Colaborar en el lavado de manos.

- Lavarse las manos de manera auténoma.
Desarrollo psicomotor

e Mejorar las destrezas manuales realizando diferentes acciones: apilar, ensartar, abrir y cerrar, gol-
pear, pintar.

e Desarrollar habilidades motoras gruesas: equilibrio, coordinacion, imitacion.

¢ Utilizar diferentes elementos del equipamiento deportivo: picas, aros, colchonetas, espalderas, ladri-
llos de educacion fisica.

e Montar en triciclo, bicicleta, monopatin, patines.
Comunicacion, lenguaje e interaccion social

e Fomentar la comunicacion social con iguales a través del juego y el deporte: contacto visual, rutinas so-
ciales de saludo y despedida, atencidn conjunta, habilidades sociales.

 Generalizar habilidades criticas de comunicacion expresiva (pedir, rechazar, aceptar, pedir descanso)
y comprensivas (tolerar el no, esperar).

e Adquirir y generalizar prerrequisitos de la comunicacion: senalado, actividad conjunta.

e Comprender y respetar normas sociales de conducta: escuchar, atender drdenes, respetar turnos, cola-
borar en las actividades y juegos.

e Generalizar el uso de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion.

Cognicion

Todos los aspectos de este apartado quedan reflejadas en el Plan de Trabajo Personalizado de cada
alumno donde cada trimestre se evalla y evoluciona tendiendo siempre a la normalizacion. En todas las

actividades se intenta reforzar aspectos cognitivos que se estén trabajando en los diferentes contextos
del nifio (colores, nimeros, conceptos espaciales y temporales).

Atendiendo al perfil de los nifos, las edades aproximadas dentro del grupo, sus necesidades y sus habi-
lidades y capacidades se distribuye a los ninos en tres grupos.

e Grupo |: nin[ds mas pequenos, entre los 4y los 6 afos.

e Grupo Il: nin(ds con edades comprendidas entre los 6 y los 9 anos.

e Grupo lll: en este grupo se encuentran los nif(ds mayores, con edades entre los 10y los 14 anos.
Estructuracion Espacial y Temporal

La actividad de deporte se realiza en un periodo de tiempo de dos horas los sabados por la manana.
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Las instalaciones de las que se disponen para realizar las diferentes actividades son tres aulas, un patio
exterior y un gimnasio.

La siguiente tabla proporciona una informacion general de las actividades realizadas asi como una breve
descripcion de los principales objetivos.

ACTIVIDADES Y OBJETIVOS

ACTIVIDAD CONTENIDO OBJETIVOS

ZUMBA ¢ Realizar la imitacién de movimientos motores gruesos (aplaudir, saltar, andar de-
recha, andar izquierda, rodilla derecha arriba, rodilla izquierda arriba, brazos en
cruz, dar vueltas, brazo derecha arriba, brazo izquierdo arriba, brazos arriba, bra-
zos abajo, tronco derecha, tronco izquierda).

¢ Seguir las ayudas visuales de los dos bailes de forma auténoma.

¢ Mantenerse tumbado en la colchoneta durante la relajacion.
e Permitir el masaje en las diferentes partes del cuerpo.
e Estar tranquilo.

PATINES » Mantener el equilibrio en diferentes posturas y diferentes elementos (banco, ladri-
llos de educacion fisica,...)

¢ Realizar aproximaciones al material:

e Casco

* Protecciones brazo, mano rodilla.

e Patines

¢ Colocarse el material de forma adecuada: casco abrochado, proteccionesy patines

e Colaborar progresivamente en el abrochado y desabrochado de los diferentes
materiales.

e Iniciar la marcha sobre los patines con ayuda del adulto: posicidn de ayuda correcta.
e Aprovechar algunos elementos fisicos de apoyo natural: pared, pasamanos...

e Patinar con mayor autonomia

Patinar solo manteniendo correcto equilibrio

Aprender a frenar

Seguir un pequefio recorrido, en linea recta, con ayudas visuales que lo faciliten

e Seguir un recorrido en zig-zag.

Desplazamientos libres patinando

YOGA Trabajar actividades de autonomia personal.

Reconocer y usar una zona determinada para dejar las zapatillas y volver a reco-
gerlas.

Delimitar la zona de desarrollo de la actividad con el material a utilizar (colchoneta).

Responsabilizarse de su colocacion, buen uso y recogida.

Realizar los diferentes movimientos usando la pelota de fitness:
- tumbado sobre la pelota con ésta en el pecho.

- tumbado sobre la pelota con ésta en el abdomen.

- tumbado sobre la pelota con ésta en las piernas.

- tumbado con las piernas apoyadas en la pelota elevar el troco.

¢ Aprender a respirar de forma pausada, tomando conciencia de la propia respiracion
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METODOLOGIA

Los principios metodoldgicos en los que esta basada toda intervencidn en la Asociacion Autismo Ledn y que
constituyen los pilares basicos sobre los que se sostiene la actividad de “Deporte Adaptado” son:

1. Actividades compartidas, atencidn conjunta, juego. Early Start Denver Model, ESDM.
2. Aspectos comunicativos y conductuales. Uso de SAAC y Apoyo Conductual Positivo, ACP.

3. Estructura fisica y horarios. Creacion de Entornos capacitantes, Ensenanza Estructurada.
Metodologia TEACCH.

Las adaptaciones individuales de cada uno de los programas metodoldgicos.

CONCLUSIONES

La realizacion de este tipo de experiencias, deporte adaptado para personas con autismo y discapacidad in-
telectual, supone la normalizacion de este tipo de actividades, demostrando que solo son necesarios algunos
ajustes teniendo como punto de partida la individualizacion de los apoyos y los intereses de cada persona
consiguiendo asi obtener unos resultados muy positivos tanto a nivel fisico, como social y emocional.

El deporte adaptado permite poner de manifiesto y destacar, la capacidad de esfuerzo y aprendizaje de nues-
tros chicos y potenciar y resaltar las habilidades que cada uno de ellos tiene y que podemos ampliar o fortale-
cer ofreciendo los apoyos (ayudas, adaptaciones) necesarios.

Desde nuestra labor y trabajo diario en esta actividad concluimos que se trata de una experiencia muy grati-
ficante y positiva para todos los participantes, en la que, dia a dia, se consiguen pequefios y grandes avances.
SISTEMA DE EVALUACION /MATERIALES BIBLIOGRAFICOS

La tabla que anadimos a continuacidn es la utilizada para evaluar cada actividad, pormenorizando y secuen-
ciando cada uno de sus objetivos para cada una de las sesiones que se van realizando; tratandose por tanto
de una evaluacion continua e individualizada y basada en la observacion.

SESSIONES
TALLERES OBJETIVOS
ZUMBA Realizar la imitacién de movimientos motores gruesos.
Aplaudir
Saltar

Andar derecha / Andar izquierda

Rodilla derecha arriba / Rodilla izquierda arriba

Brazos en cruz

Dar vueltas

Brazo derecha arriba / Brazo izquierdo arriba

Brazos arriba / Brazos abajo

Tronco derecha / Tronco izquierda

Seguir las ayudas visuales de los dos bailes de forma auténoma.

Mantenerse tumbado en la colchoneta durante la relajacion.

Permitir el masaje en las diferentes partes del cuerpo.

Estar tranquilo.
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PATINES Mantener el equilibrio en diferentes posturas y diferentes ele-
mentos (banco, ladrillos de educacidn fisica,...)

Realizar aproximaciones al material:

Casco / Protecciones brazo, mano rodilla.

Patines

Colocarse el material de forma adecuada: casco abrochado,
protecciones y patines

Colaborar progresivamente en el abrochado y desabrochado de
los diferentes materiales.

Iniciar la marcha sobre los patines con ayuda del adulto: posi-
cion de ayuda correcta.

Aprovechar algunos elementos fisicos de apoyo natural: pared,
pasamanos...

Patinar con mayor autonomia

Patinar solo manteniendo correcto equilibrio

Aprender a frenar

Seguir un pequeno recorrido, en linea recta, con ayudas visuales
que lo faciliten

Seguir un recorrido en zig-zag.

Desplazamientos libres patinando

YOGA Trabajar actividades de autonomfa personal.

Reconocer y usar una zona determinada para dejar las zapati-
llas y volver a recogerlas.

Delimitar la zona de desarrollo de la actividad con el material a
utilizar (colchonetal.

Responsabilizarse de su colocacion, buen uso y recogida.

Realizar los diferentes movimientos usando la pelota de fitness:

- tumbado sobre la pelota con ésta en el abdomen.

- tumbado sobre la pelota con ésta en las piernas.

- tumbado con las piernas apoyadas en la pelota elevar el troco.

Aprender a respirar de forma pausada, tomando conciencia de
la propia respiracion

Tomar conciencia de la postura corporal

Trabajar el equilibrio.

Realizar 3 posturas diferentes de yoga manteniendo un ritmo
adecuado en la respiracion.

Aprender a relajarse adoptando una postura concreta (loto)
asociada a una musica determinada.

Favorecer la adquisicion de técnicas de relajacion

VVVV
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Dosis-respuesta en una intervencion de actividad fisica sobre ninos con trastor-
no del espectro autista.

Autores: Beraza-Echarri, Maalen; Bratos Del Pozo, Maria; Santos-Lozano, Alejandro; Martin-Hernandez, Juan;
Gonzalez-Lazaro, Javier.

Instituciones: Universidad Europea Miguel de Cervantes (Valladolid], Special Olympic Espafa y Asociacién Autismo Valladolid
(Valladolid).

DE DONDE SURGE LA IDEAY EL TEMA

En Abril del 2015, Special Olympic (fundacién que proporciona oportunidades de integracion a través del
deporte) junto con la Universidad Europea Miguel de Cervantes (UEMC) pusieron en marcha el programa
“Young athletes program” (YAP). En un primer momento, este proyecto se puso en marcha como un estudio
en la Universidad Jaume | de Castellon.

Este, es un programa de entrenamiento internacional pensado para los mas jovenes de cada casa. Esta
destinado a nifios con discapacidad intelectual entre 2 y 7 afios, buscando fomentar su crecimiento fisico y
mental. En este programa, los jovenes deportistas disfrutan de actividades y pequenos juegos con los que
desarrollan sus habilidades motoras y su coordinacion. Todas estas actividades las llevaran a cabo con sus
respectivos monitores. El programa fue puesto en marcha por la Fundacién Laureus junto con Special Olym-
pics Espana, y consta de un circuito de ocho pruebas distintas que estimulan sus funciones motoras.

Los alumnos del Grado de Ciencias de la Actividad Fisica y del Deporte (CAFD) y del Grado de Fisioterapia
fueron invitados a participar en este proyecto, una forma de conocer mas a fondo el mundo de la discapaci-
dad intelectual infantil. Las autoras del presente estudio, estudiantes del Grado de CAFD, fueron voluntarias
del programa. Tras el éxito de este proyecto se propuso volver a repetirlo un ano mas, ya que se obtuvieron
resultados positivos de caracter subjetivo. Algunos de estos resultados fueron comentarios de los padres
sobre una mejora en la actitud de sus hijos; estaban mas contentos, mas felices e incluso llegaban a casa
cantando. Aunque tenemos que tener presente que esto solamente eran observaciones de las familias y no
evidencias cientificas, como para demostrar los beneficios que se pueden llegar a obtener al realizar los ejer-
cicios fisicos en nifos con TEA.

A raiz del éxito de YAP en Octubre del 2015, se repartieron los trabajos de fin de grado y entre ellos se pro-
pusieron dos trabajos relacionados con este proyecto; “Efectos de un programa de intervencion de ejercicio
fisico sobre la calidad de vida de nifios autistas” y “Efectos de un programa de intervencion de ejercicios fisico
sobre la calidad de vida de familiares de nifios autistas y sobre la disposicion hacia la inclusion de sus entre-
nadores”. La finalidad de estos trabajos es poder obtener evidencias cientificas y demostrar los beneficios de
la actividad fisica en nifos con TEA. Estos trabajos fueron elegidos por las presentes autoras del estudio y
llevados a cabo durante el curso 2015-2016.

Al observar que habia pocas publicaciones relacionadas con este tema, pensamos que seria buena oportuni-
dad compartirlo con profesionales de este ambito.

PLANTEAMIENTOS

Con el tema escogido y el ejemplo de la estructura de la parte practica del ano anterior, nos faltaba plantear
la hipdtesis y concretar las variables que ibamos a medir. También habia que verificar la estructura de las
sesiones y elegir qué instrumentos de medicion ibamos a utilizar. Para ello, nos reunimos con nuestros tuto-
res, quienes nos han guiado durante todo el estudio, e investigamos sobre el TEA. Tras la busqueda de infor-
macion, llegamos a la conclusién de que la mayoria de los articulos hablaban de actividades fisicas como la
natacion, el ciclismo y la carrera, (Sowa M., Meulenbroek R., 2011) y no de actividades psicomotrices.

Después de todo, decidimos continuar con el planteamiento de las sesiones del ano pasado, ya que no encon-
tramos mucha informacidn sobre protocolos a seguir en una sesidn con ninos autistas. Durante las sesiones,
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trabajabamos diferentes ejercicios y juegos psicomotrices, Russell Lang et al (2010) afirma que la incorporacion
de ejercicio ajustada a la edad pueden aumentar la motivacion para participar en el ejercicio, por ello los moni-
tores modificaban la dificultad y la intensidad de los ejercicios dependiendo de la edad y de sus caracteristicas.

Por otro lado, después de elegir las variables que ibamos a medir, solo nos quedaba concretar qué instru-
mentos ibamos a utilizar para la evaluacion de estas variables. Respecto a la calidad de vida de los ninos con
TEA, decidimos medir el suefo y el comportamiento. Para su medicidn, el instrumento que nos planteamos
fue el uso de los cuestionarios, al igual que para la evaluacion de las variables de los padres y de los moni-
tores. Las variables que decidimos medir en los padres fueron la calidad de vida, el estrés, la ansiedad y la
depresion. Segun Segui, J.D.,0rtiz-Tallo M., y De Diego Y. (2008) el rol de cuidador supone importantes reper-
cusiones para la salud fisica y mental de la personas encargada de cuidar a nifos con autismo. Por Gltimo,
la variable de los monitores fue la actitud que tenian hacia las personas con discapacidad. El instrumento
gue mide la actitud lo obtuvimos de un estudio realizado en un centro de secundaria de Madrid. Es un estu-
dio sobre la actitud que tenian los estudiantes sin discapacidad hacia los alumnos con discapacidad. Todos
estos alumnos realizaron deportes adaptados en un clima de inclusidon. Al finalizar el estudio, se observaron
diferencias estadisticas en el cambio de actitud hacia las personas con discapacidad (Santana Cansado, P.y
Garoz Puerta, 1.2013).

METODOLOGIA

Esta fase experimental se llevo a cabo en las instalaciones de la UEMC. Contamos con una muestra de 27
ninos y 3 ninas con TEA de edades comprendidas entre los 3y los 10 anos, principalmente del Colegio Publi-
co El Corro de Valladolid y también de otros centros escolares de Valladolid. A lo largo de la fase tuvimos 6
muertes experimentales de 2 ninas y 4 ninos. Ademas, en este estudio participaron 19 alumnasy 71 alumnos
con edades entre los 18 y 30 anos voluntarios del Grado en CAFD y del Grado en Fisioterapia de la UEMC, 7 de
ellos abandonaron el estudio. Para los alumnos de cuarto de CAFD estaba incluido dentro de la asignatura
optativa de “Ejercicio fisico y discapacidad”.

Antes de comenzar este estudio, informamos a los padres y a los alumnos sobre que iba a consistir esta fase
experimental, el papel que tenian que desempenar y solicitar su colaboracion. Tras confirmar su participa-
cién se les entrego el consentimiento informado a los padres.

Este estudio duro tres meses, comenzé a principios de Marzo del 2016 y finalizd a principios de Junio del
2016. Las sesiones duraban 1 hora, y se estructuraban en diferentes puestos donde trabajaban actividades
relacionadas con habilidades psicomotrices. Russell Lang et al (2010) afirma que es recomendable para los
ninos con TEA realizar actividad fisica entre 40 y 90 minutos al dia y preferiblemente dos veces por semana.
El espacio estaba dividido en 5 0 6 puestos, dependiendo de la sesion. En cada puesto habia tres o cuatro ni-
nos que iban rotando.

Las sesiones seguian una rutina, siempre empezaban y finalizaban con el mismo ejercicio, de tal forma que
los nifos supieran cuando comenzaba y terminaba la sesion, ademas de que realizaban un ejercicio en con-
junto. Cada nifio tenia uno o dos monitores que trabajaban con ellos continuamente, y podian adaptar cada
ejercicio a sus necesidades.

Los instrumentos que utilizamos para medir las variables fueron cuestionarios. Para medir la calidad de
vida de los padres usamos el SF12; utilizamos el DAS-21 para medir la depresion, la ansiedad y el estrés de
los padres; con el CBCL medimos el comportamiento de los nifos con TEA y con el CSHQ medimos el sueno
de los ninos. La escala de actitudes hacia las personas con discapacidad fue utilizada para evaluar la actitud
de los monitores hacia estos nifos. Estos cinco cuestionarios fueron pasados tres veces a lo largo de la fase
experimental, al principio, a la mitad y al final del estudio.

Con nuestro estudio pretendemos principalmente encontrar cambios significativos en la calidad de vida de los
padres en comparacion al inicio del estudio. Al decir cambios, nos referimos a la reduccion de estrés, ansiedad,
depresiony a la mejora en la calidad de vida de los padres con ninos con TEA. También, pretendemos que la ac-
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titud hacia las personas con discapacidad que tenian los monitores que han trabajado con estos nifos, cambie
positivamente. Al mismo tiempo, que mejore el comportamiento de los ninos y la calidad de sueno.

SISTEMA DE EVALUACION

Como ya hemos marcado anteriormente, las variables que medimos en este estudio fueron la calidad de vida,
la ansiedad, el estrés, y la depresion en los padres; el suefo y el comportamiento de los nifios y la actitud
hacia las personas discapacitadas de los monitores.

A continuacion, explicaremos mas a fondo en que consiste cada uno de los test que evallan estas variables.

Con la variable suefo, el test que utilizamos fue el Cuestionarios de habitos de suefio de los nifios (CSHQ).
Los padres completaron el cuestionario que se utiliza para la deteccion de problemas de suefo y consta de
45 items o preguntas, los cuales se puntGan en una escala de 3 puntos: “"Habitualmente” (comportamiento
ocurrido 5-7 veces por semanal; “A veces” (2-4 veces por semanal; y “Rara vez” (0-1 vez por semanal.

El comportamiento fue medido a través del Child Behavior Checklist (CBCL) es un cuestionario para medir
una variedad de problemas de comportamiento infantil, el cual estd formado por 113 items. A los padres se
les pidié que calificaran la frecuencia de cada comportamiento en una escala de Likert de tres puntos: (2] si
lo que se describe se refiere a su hijo/a casi siempre o es cierto; (1) si se aplica solamente algunas veces o en
parte y (0) si lo que se describe se aplica raramente o es falso en relacién a su hijo/a.

Para evaluar las perturbaciones depresion, ansiedad y estrés de los padres utilizamos el DAS-21 (Lovibond y
Lovibond, 1995). Es un cuestionario formado tres subescalas tipo Likert, de cuatro puntos: “nada aplicable a
mi”, “aplicable a mi en algin grado o una pequena parte del tiempo”, “aplicable a mi en un grado considerable
o una buena parte del tiempo” y “muy aplicable a mi o aplicable la mayor parte del tiempo”. Cada subescala
esta formada por 7 items, en total 21 items. La depresidn es correspondida por una baja autoestima, baja
afectividad positiva y desesperacion, por otro lado la ansiedad forma una estimulacion fisioldgica; y el estrés
esta relacionado con irritabilidad, frustracién y tension persistente.

Respecto a la calidad de vida de los padres, al principio pensamos en utilizar el cuestionario SF-36 pero mas
tarde cambiamos de opinidn. Los padres tendrian mucha carga a la hora de contestar los test y seria mas
comodo y rapido para ellos contestar un test con menos items; por lo tanto finalmente utilizamos el SF-12,
que es una reduccidn del SF-36. EL SF-12 esta formado por un subconjunto de 12 items del SF-36, se seleccio-
naron uno o dos items de cada una de las dimensiones del SF-36. Las dimensiones del SF-36 son 8: funcidn
fisica, rol fisico, rol emocional, funcidn social, salud mental, salud general, dolor general y vitalidad.

Con los monitores utilizamos el cuestionario “Escala de actitudes hacia las personas con discapacidad” (B.
Arias, M.AVerdugo y C.Jenaro, 2003). Esta escala es de tipo Likert formada de 55 items y 4 opciones de res-
puesta: (MA] estoy muy de acuerdo;(MD) estoy muy en desacuerdo; (BA] estoy bastante de acuerdo; y (BD] estoy
bastante en desacuerdo.

Todos estos cuestionarios fueron contestados tres veces durante el estudio, en la semana 1, en la semana
8y en la semana 16. A los padres les indicamos que siempre fuera la misma persona quien contestara a los
cuestionarios y preferiblemente durante la hora en la que sus hijos estaban haciendo actividad fisica.

CONCLUSIONES

Actualmente, no podemos demostrar nuestras hipotesis porque estamos analizando los resultados. Por lo
tanto, solamente podemos dar datos subjetivos de lo que hemos podido observar durante las sesiones, de los
comentarios de los padres y monitores y del comportamiento de los ninos.

Respecto a los monitores, se ha observado un actitud positiva hacia los nifios. Los monitores se han implicado
mucho en entender y comprender a estos ninos y a sus familias. Por lo tanto, interpretamos que al finalizar este
proyecto existe un cambio en la forma de ver a un nifo con discapacidad. Ademas, han comenzado a empatizar
con ellos, conocen como se desenvuelven, como se mueven y como se expresan; aspectos que antes desconocian.
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Bajo nuestro punto de vista, los resultados serian mas significativos si la duracion del proyecto fuera mayor,
creemos que en aspectos como el suefio y el comportamiento se observarian cambios notables. Con esto no
queremos decir que no existan mejoras durante este proyecto, sino que todavia no podemos reflejarlas de
forma cuantitativa.

Segun nuestra opinion, la calidad de vida de los padres mejorara cuando la calidad de vida de sus hijos me-
jore. Por lo tanto, nos reiteramos en la idea anterior y creemos que una mayor duracion del proyecto daria
lugar a mayores cambios positivos.

Para concluir, en nuestra opinidn la actividad fisica es beneficiosa para este tipo de sujetos. Por ello, se debe-
ria de incentivar la investigacion y el desarrollo de proyectos en este ambito.
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COMUNICACIONES

BLOQUE Il

NUEVAS PROPUESTAS DE INTERVENCION

Demostrando nuestra valia: Autismo-Alzheimer
Laura del Rio Gonzalez, Patricia Granja Fernandez, Rocio Garcia Pascual, M. José Carpintero Diez, Laura Rodriguez
Martinez, Beatriz Izquierdo Cabezas

Autismo Ledn

DE DONDE SURGE LA IDEA/TEMA

EL CC EE Centro Docente Autismo Ledn elabora todos los anos un programa de actividades fuera del entorno
escolar con el objetivo de que los chicos realicen actividades de inclusion en la comunidad, disfruten de espa-
cios que no son habituales para ellos y potenciar las relaciones interpersonales. El proyecto Intergeneacional
surge en el curso 2014-2015, como una forma divertida y dindmica de trabajar tanto las habilidades cognitivas
como sociales partiendo de intereses comunes.

Por otra parte, queremos acercar a otras personas de la comunidad un mayor conocimiento y sensibilizacién
hacia las personas con TEA asi como reducir y eliminar mitos sobre el Autismo y el Alzheimer.

Otra de las finalidades del proyecto sera fomentar el intercambio de experiencias. Asi las personas mayores
pueden ayudar a los chicos con TEA, y ellos compartir sus intereses como las nuevas tecnologias, la lectura,
los puzles, el baile.

Por dltimo, no debemos olvidar que la finalidad ha de ser mejorar la Calidad de vida de las personas con TEA
y de todas las personas que participen en el proyecto aumentando las relaciones interpersonales, mejorando
su desarrollo personal y asegurandonos de su bienestar emocional. Pero sobre todo pretendemos que sea
un espacio y un tiempo para compartir experiencias significativas, ya que son estas las que marcan nuestro
aprendizaje y desarrollo.

PLANTEAMIENTOS

La actividad con la Asociacion Alzheimer Ledn comienza con una toma de contacto entre los profesionales de
las dos Asociaciones:

1. Formacion basica TEA: Teacch y SAAC.

2. Intercambio de informacion sobre las personas que iban a participar en la actividad.

Durante el curso 2014-2015:

Los alumnos del CC EE Centro Docente Autismo Ledn acuden a las instalaciones de Alzheimer. Divididos
en 2 grupos con diferentes actividades y objetivos:
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PROYECTO INTERGENERACIONAL AUTISMO-ALZHEIMER

GRUPO I: actividades manipulativas GRUPO II: juegos motores sensoriales y exploracion de juguetes
- Trabajo cooperativo - Tolerancia contacto fisico - Intereses comunes
- Explorar nuevos materiales - Acciones conjuntas - Estimulacién sensorial
- Autonomia - Imitacion - Atencion
- Disfrutar con actividades de interés. - Contacto visual - Turnos
- Trabajos manipulativos - Rutinas - Normas de juego
- Que tengan una finalidad - Motivacién ante la interacciéon - Disfrutar del juego
- Habilidades de la vida diaria: almuerzo y bano
- Rutinas sociales: despedida y saludo

Curso 2015-2016:

Durante éste curso combinamos las actividades en el centro Alzheimer Leon con visitas al CCEE Centro
Docente Autismo Ledn una vez al mes para compartir actividades de la rutina del colegio: talleres, tra-
bajo cognitivo, paseo, almuerzo.

Curso 2016-2017:

Este se plantean nuevas lineas de formacion y actividades:

FORMACION: ALZHEIMER

GRUPO | GRUPO Il
Participan en el taller textil: - Juegos motores sensoriales y exploracion de juguetes
- Actividad cooperativa. - Talleres habituales del CCEE Centro Docente Autismo
- Realizar elecciones. Ledn: ciencia, grupo, trabajo grupal,...

- Comprendery respetar las normas de la actividad - Salidas conjuntas a la comunidad: parque, cafeteria, ex-
- Experimentar con nuevos materiales. cursiones.

- Realizar la actividad con ayuda del adulto.
- Comprender el proceso de costura.

- Mejora El movimiento de la pinza.

- Trabajar conceptos espaciales.

- Aceptar cambio dentro del taller.

- Mejorar y generalizar el uso de habilidades criticas
de comunicacion.

- Ser responsables de sus propios materiales y tareas.

METODOLOGIA

Los principios metodoldgicos en los que esta basada toda intervencion en la Asociacion Autismo Ledn y que
constituyen los pilares de es basicos sobre los que se sostiene la actividad son:

1. Actividades compartidas, atencidn conjunta, juego. Early Start Denver Model, ESDM.
2. Aspectos comunicativos y conductuales. Uso de SAAC y Apoyo Conductual Positivo, ACP.

3. Estructura fisica y horarios. Creacion de Entornos capacitantes, Ensenanza Estructurada. Metodolo-
gia TEACCH.
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CONCLUSIONES

Desde el principio la actividad encajo perfectamente para nuestros alumnos y los usuarios de Alzheimer
Ledn en el planteamiento y ejecucion.

Beneficios para los alumnos de Autismo Ledn:
e Fomento de la inclusidn en la comunidad.
e Interaccion social con personas que no son de referencia.
e Disfrute de las actividades.
* Generalizacion de aprendizajes en otros contextos.
Beneficios para los usuarios de Alzheimer Ledn:
¢ Se sienten Utiles ayudando a otras personas.
e Aprenden formas diferentes de relacionarse.
e Conocen otras discapacidades.
e Implicaciéon maxima en el proyecto, incluso fuera de él [chelo concierto)

e Han mejorado notablemente en la interaccion con ellos.

SISTEMA DE EVALUACION /MATERIALES BIBLIOGRAFICOS
e Datos cuantitativos a través de registros y observacion que evaltan las habilidades de los alumnos.

e Evaluacion de la satisfaccion de los familiares y profesionales de Alzheimer Ledn respecto a los par-
ticipantes en la actividad.

* Reuniones dos veces al ano de los profesionales de las entidades para evaluar el proyecto.

e Evaluamos la funcionalidad de la actividad segun las necesidades y peculiaridades de cada grupo en
particular, realizando las modificaciones para su mejora que sean pertinentes.

MATERIALES BIBLIOGRAFICOS
Division TEACCH. Manual de curriculo del método de ensefianza TEACCH. Curso CAE.

Frost, L., Bondy, A. (2002). El manual de PECS (Picture Exchange Communication System). El sistema de comunicacién por

intercambio de imagenes. Segunda edicion. Estados Unidos, Pyramid.
Linda A. Hodgdon, M.ED, CCC-SLP. (2002) Estrategias Visuales para Mejorar la Comunicacién. QuirkRoberts Publishing.
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Intervencion con familias, una participacion activa

Autores: Jorge Roman Linares y M. Paz Pérez Benito

Autismo Valladolid

DE DONDE SURGE LA IDEA

Con el paso de los anos se han realizado muchas acciones y actividades con familias, con acciones innovado-
ras con el fin de no caer en la rutina y captar la participacion.

El miedo a esta falta de implicacidon, sobre todo en aquellas familias “pioneras” es la que lleva al equipo de
profesionales a realizar un estudio sobre las acciones con mayor captaciéon, comprobandose que aquellas
que tienen un caracter mas dindamico son las mejor valoradas.

Por ello, el Servicio de Apoyo a Familias, decide dar un giro a la intervencion con familias, apostando por au-
mentar las dindmicas grupales donde las protagonistas fuesen ellas. De una manera mas cercana e “infor-
mal” se abordan temas de interés de una manera activa.

PLANTEAMIENTO

El objetivo principal es comunicar como fomentar la participacion activa de las familias en las actividades
asociativas, favoreciendo la intervencidon familia-hijo con TEA a través del establecimiento de lazos entre
familias.

En nuestra Asociacion, viene siendo un hecho el que los padres y madres de las personas con TEA [y el mo-
vimiento asociativo] son los que histéricamente toman la iniciativa en la promocién de los derechos de sus
hijos, esto hace a los profesionales prestar especial interés en ellas.

Nuestra Asociacion nace como un pequeno grupo en la que padres y madres de personas con TEA se relinen
con el fin de apoyarse mutuamente y hacer algo por sus hijos. Ya el mero hecho de juntarse con alguien que
esta en la misma situacion que uno, puede resultar de gran ayuda, por el apoyo emocional que se recibe, por
la referencia que supone conocer la experiencia de otros, por la informacidn que se obtiene, etc.

Estas familias crean a lo largo del tiempo, diferentes Servicios en la Asociacion, buscando una intervencion
especifica para sus hijos. De una manera paralela los profesionales de la Asociacién ven la importancia de la
implicacion de las familias en la intervencidn haciendo propuestas de actividades participativas que generen
no so6lo informacion sino también momentos de encuentro donde compartir emociones, dudas,...

Las diferentes estrategias de intervencidon llevadas a cabo con las familias son las siguientes:
® Escuelas de padres
e Escuelas de hermanos
e Escuelas de abuelos
e Comisiones de familias (talleres y experiencias)
e Grupo de acogida
* Grupo de Padres “Construyendo Juntos”
e Formacion en Familia
e Talleres envivo
e Taller Practico Vivencial

e Celebracion de dias especiales (Dias conmemorativos, Navidad, fin de curso,...)
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METODOLOGIA
Creacidn de grupos de trabajos atendiendo a la diferentes necesidades de las familias, buscando el estable-
cer lazos de cercania familia- profesional, ya que estos lazos ayudan a mejorar la comunicacion y, en conse-
cuencia, la intervencidon con las personas con TEA en todos los &mbitos y a lo largo de su ciclo vital.
CONCLUSIONES
Los resultados de nuestro estudio nos han llevado a las siguientes conclusiones:

e Aumento de la participacion de las familias

* Mejora de la comunicacion con las familias

e Valoracion positiva de las familias hacia los profesionales

* Mejora de la comprension y resolucidon de problemas en el domicilio familiar

* Incremento del bienestar emocional de las personas con TEA

SISTEMAS DE EVALUACION
e Cuestionarios de satisfaccion para las familias
e Cuestionarios de evaluacion para los profesionales

e Andlisis e interpretacion de resultados

MATERIALES BIBLIOGRAFICOS

Estrés y familias de personas con Autismo. Federacion Autismo Castillay Ledn (2012)

MARTOS, J. (1984). Los padres también educan. APNA

GIL, F.y ALCORER, C.M. (1999]. Introduccién a la psicologia de los grupos. Madrid. Piramide.

CANTO ORTIZ, Jesus. Dinamica de grupos: aspectos técnicos, ambitos de intervencién y fundamentos teéricos. Ediciones Al-
jibe. 2000.

CASTANO FERNANDEZ, Juan. Juegos y estrategias para la mejora de la dindmica de grupos.Editorial Wanceulen. 2001.
FRITZEN, Silvino José. 70 ejercicios practicos de dinamica de grupo. Sal Terrae. 2002.
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CALIDAD DE VIDA

Fortalezas y lineas de actuacion en calidad de vida en jovenes con TEA y disca-
pacidad intelectual

Lucia Moran, Maria Angeles Alcedo, Laura E. Gémez y Elvira Diaz

Departamento de Psicologia, Universidad de Oviedo

En el &mbito de la discapacidad, el concepto de calidad de vida (CV) ha pasado en las Ultimas décadas de ser
una nocién meramente sensibilizadora a convertirse en un constructo multidimensional y evaluable, que per-
mite desarrollary evaluar practicas basadas en la evidencia, estrategias organizacionales y politicas sociales
(Schalock, Verdugo y Gémez, 2011).

Los modelos que tratan de operacionalizar este constructo de CV son diversos. En este trabajo hemos utiliza-
do el modelo de ocho dimensiones propuesto por Schalock y Verdugo (2002), uno de los mas frecuentemente
citados en la literatura cientifica y el mas utilizado en el contexto espanol por los proveedores de servicios
sociales y educativos. Estos autores definen la calidad de vida como “un estado deseado de bienestar perso-
nal que: (a) es multidimensional, cuenta con ocho dimensiones: inclusién social, autodeterminacion, bienes-
tar emocional, bienestar fisico, bienestar material, derechos, desarrollo personaly relaciones interpersona-
les; (b) tiene propiedades universales y ligadas a la cultura; (c] posee componentes objetivos y subjetivos; y (d)
estd influenciado por caracteristicas personales y factores ambientales”.

No obstante, a pesar de los notables avances acaecidos en la operativizacion e implementacion del paradigma
de CV en el ambito de la discapacidad intelectual (DI, su evolucién no ha seguido el mismo ritmo para todas las
personas. Tales cambios se estan restringiendo casi de forma exclusiva a aquellas personas con discapacida-
des intelectuales y del desarrollo que gozan de mayores niveles de funcionamiento y que presentan suficientes
habilidades de comprension y expresion como para contestar de un modo fiable a los autoinformes (Gémez et
al., 2014). En contraste, las personas con DI severa y profunda siguen siendo un colectivo olvidado en el ambito
de la investigacion (Verdugo et al., 2014), especialmente en las etapas de la infancia y adolescencia (Gomez et
al., 2016a) y, mas aln, cuando se suman a la Dl otras condiciones asociadas de gravedad.

Entre los colectivos que han disfrutado de estos avances en menor medida y para quienes la implementacion
de estos cambios ha resultado mucho mas compleja se encuentra el de nifos y adolescentes con Trastorno
del Espectro del Autismo (TEA). En general, las puntuaciones en CV son mas bajas en el caso de los nifios con
TEA que en nifios sin discapacidad (Chiang y Wineman, 2014) o con enfermedades cronicas (Kuhlthau et al.,
2010), siendo aun mayor esta diferencia en el caso de las personas con TEA y discapacidades significativas
(Billstedt, Gillberg y Gillberg, 2011). Las caracteristicas centrales del TEA influyen en el desarrollo fisico,
emocional y social, lo que a su vez repercute inevitablemente en su CV (Chuang, Tseng, Lu, Shieh y Cermak,
2014; Ikeda et al., 2014) y también en la de sus familias.

A la luz de esta situacion, el presente estudio tiene como objetivo evaluar los resultados personales en CV
de ninos y adolescentes con diagnostico comoarbido de DIy TEA, con el fin ultimo de detectar las lineas de
actuacion y fortalezas de este colectivo en las distintas dimensiones de CV, de forma que permitan guiar y
planificar los programas y practicas profesionales dirigidas a la mejora de su CV.

METODO

La Escala KidsLife se aplico a una muestra de conveniencia compuesta por 275 ninos y jovenes con Dl y TEA
de Espana. Los criterios de seleccién fueron: (a) tener una edad igual o inferior a 21 afios; (b) tener DI; (c] te-
ner TEAy; (d) recibir servicios sociales o educativos en un centro que tuviera entre sus objetivos la mejora de
la calidad de vida.
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Elnimero de varones [n = 218; 79.3%) fue mayor que el nimero de mujeres (n = 57; 20.7%). La edad de la per-
sona evaluada oscild entre 4y 21 afos (M= 12.0; DT=5.04). El 11.3% de las personas evaluadas tenia un nivel
de discapacidad intelectual leve, el 38.2% moderado, el 44.7% severo y el 5.8% profundo. Ademas el 6.5% de
la muestra presentaba un nivel de necesidades de apoyo limitado, el 14.2% intermitente, el 39.6% extenso y el
39.6% generalizado.

La evaluacion fue llevada a cabo por 197 informadores, la mayoria de ellos (64.3%) eran profesionales perte-
necientes a 56 organizaciones que proveen apoyos a personas con discapacidad intelectual y del desarrollo
en Espana. Otros evaluadores fueron los progenitores de los nifos evaluados (35.7%), de los cudles el 27.6%
fueron madres y el 8.1% padres

Se utiliz6 la Escala KidsLife (Gomez et al., 2016b), que evalla resultados personales relacionados con la CV
de ninos y adolescentes con DI menores de 21 anos, usuarios de servicios sociales, educativos y sanitarios.
La escala esta disenada para ser completada por un observador externo que conozca bien a la persona (al
menos desde hace seis meses) y que tenga oportunidades de observarla durante largos periodos de tiempo
en diferentes entornos. La escala también incluye un apartado de datos sociodemograficos de la persona
evaluada, del informador principal y de la entidad en la que la persona recibe los servicios o apoyos.

La versidn piloto de la escala cuenta con 156 items distribuidos en ocho subescalas, que se corresponden con
las ocho dimensiones de CV: inclusidon social, autodeterminacion, relaciones interpersonales, bienestar emo-
cional, desarrollo personal, bienestar fisico, bienestar material y derechos. El formato de respuesta consta
de cuatro opciones [nunca, algunas veces, frecuentemente y siempre).

Las evidencias de fiabilidad obtenidas en la muestra de validacién de la escala con 1.074 personas con DI
avalan la consistencia interna de la escala, a de Cronbach para el total de la escala = .97 (Gémez et al., 2014).
Del mismo modo, la escala cuenta con evidencias de validez basadas en la estructura interna de la escala,
mediante Andlisis Factorial Confirmatorio (Gdmez et al., 2014al.

RESULTADOS

En primer lugar, analizamos la distribucion de las puntuaciones obtenidas en la escala, que mostroé una li-
gera asimetria negativa (asimetria= -.219; curtosis= -.408). Dado que cada uno de los 156 items se puntla de
1 a 4, el rango tedrico de puntuaciones posibles en la escala puede oscilar en un rango de 156 a 624 puntos.
No obstante, el rango de las puntuaciones observadas oscil6 entre 318 y 591, alcanzando la media una pun-
tuacion de 492.20 (DT= 53.3) y la mediana un valor de 491. Asimismo, la puntuacién alcanzada con mayor fre-
cuencia por los participantes fue 477.

Respecto a las dimensiones de CV, las puntuaciones mas altas se obtuvieron en bienestar material, bienestar
fisico, derechos y desarrollo personal, mientras que las puntuaciones mas bajas se dieron en las dimensio-
nes inclusion social, autodeterminacion y relaciones interpersonales (Figura 1).

Nota. IS= Inclusion social; AU= Autodeterminacion; BE= Bien-
estar emocional; BF= Bienestar fisico, BM= Bienestar material,
DE= Derechos; DP= Desarrollo personal; Rl= Relaciones inter-
personales.
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Si atendemos a los porcentajes de respuestas dadas por los evaluadores a cada uno de los items, observa-
mos que la mayoria de los participantes no sufre situaciones de violencia, abusos, bullying, acoso, maltrato
o negligencia (94.2%); en casi todos los casos el centro respeta la privacidad de la informacion de la perso-
na evaluada (89.8 %); las personas que proporcionan apoyos saben utilizar las ayudas técnicas necesarias
para la movilidad de las personas (89.1 %]); los usuarios cuentan con una persona que vela por sus derechos
(88.7%); tienen en regla toda su documentacion personal, prestaciones y valoraciones que les corresponden
por ley (88.7%]); se informa a las personas y a sus responsables legales sobre la aplicacién de medidas de
contencion fisica o mecanica (88%); la familia o los representantes legales les proporcionan lo que necesitan
(86.5 %); se cuenta con la autorizacién para el uso de la contencion fisica (86.2%); se protege la confiden-
cialidad de sus evaluaciones individuales (84.4%); el lugar en el que viven dispone de mobiliario adecuado
a sus caracteristicas fisicas (82.9%); las ayudas técnicas que necesitan han sido adaptadas individualmente
(81.8%]); son tratados con respeto (81.8%)

En contraste, mas de la mitad de los participantes no participan en la elaboracion de su plan individual de
apoyos (61.1%), ni en grupos naturales de su comunidad (57.8%], tampoco decoran sus habitaciones a su gus-
to (52.4 %). Ademas, casi la mitad de las personas evaluadas no eligen la ropa que se ponen (49.5%), no
disponen de informacidn sobre sus derechos (48. 4%), no reciben apoyos para gestionar su dinero (45.1%), ni
participan en actividades con personas ajenas a su contexto de apoyos (44.4%). Un considerable numero de
participantes tampoco reciben apoyos para conocery ejercitar sus derechos (37.1%); no disponen de recursos
que facilitan el contacto con sus seres queridos (35.3%); no eligen con quién pasar su tiempo libre (35.3%); no
son informados acerca de decisiones importantes que se toman en su nombre (33.8%]; no tienen oportunida-
des para estar a solas con sus amistades (28.4%); no participan en actividades sociales fuera del lugar donde
reciben servicios o apoyos.

DISCUSION

El objetivo de este trabajo ha consistido en analizar los resultados personales relacionados con calidad de
vida de nifos y adolescentes con TEA. Las puntuaciones superaron el punto medio teérico de la escala -y por
tanto podria decirse que, en términos generales, las puntuaciones son positivas-, sin embargo dichos resul-
tados podrian mejorarse sustancialmente con la provisidn de los apoyos necesarios.

Mas concretamente, las mayores fortalezas se encontraron en las dimensiones bienestar material, bienes-
tar, fisico, derechos y desarrollo personal. Un analisis mas detenido de los items revela que el item que obtie-
ne las puntuaciones mas favorables y es el referente a no sufrir situaciones de violencia. En la misma linea,
el resto de items en los que se obtienen las mejores puntuaciones son aquellos que tienen como protago-
nistas a los familiares o profesionales, especialmente en los ambitos de los derechos, el bienestar material
y el bienestar fisico: respetar su privacidad, proporcionar ayudas técnicas y recursos materiales, velar por
sus derechos, mantener la documentacidén en regla e informar sobre el uso de medidas de contencion. Estos
resultados nos permiten concluir que los ninos y adolescentes participantes en este estudio que reciben ser-
vicios y apoyos en nuestro pais tienen especialmente bien cubiertas sus necesidades mas basicas -bienestar
material y fisico-.

Por otro lado, las mayores necesidades se dieron en las dimensiones de inclusion social, relaciones interperso-
nales y autodeterminacion, lo que podria deberse no solo a las dificultades que este colectivo pueda presentar a
la hora de relacionarse y tomar decisiones, sino también de la ausencia o inadecuacion de programas de inter-
vencion y de los apoyos adecuados. En este sentido es mucho el trabajo que se puede hacer para la mejora de
estas tres dimensiones, especialmente implicar de forma activa a las personas en la elaboracion de sus planes
individuales de apoyos asi como en grupos naturales de su comunidad, fomentar la toma de decisiones y la rea-
lizacion de elecciones, aumentar la disponibilidad de recursos que faciliten el contacto con sus seres queridos y
las oportunidades para establecer amistades y relacionarse con ellas con normalidad.

En resumen, los hallazgos de este estudio revelan la necesidad imperiosa de desarrollar planificaciones cen-
tradas en la persona y proporcionar apoyos individualizados que hagan especial hincapié en la mejora de las
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relaciones interpersonales, la inclusion social y la autodeterminacion. Es imprescindible, por tanto, continuar
con el andlisis de las necesidades de los nifos y jovenes con TEA y sus familias, de modo que permitan imple-
mentar practicas basadas en la evidencia dirigidas a mejorar la calidad de vida de este colectivo.
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ORIGEN DEL TRABAJO Y PLANTEAMIENTOS

La calidad de vida es definida como la percepcion que tiene la persona del lugar que ocupa en el contexto en
el que vive y en relacidn con sus objetivos, expectativas, normas e inquietudes. El concepto de calidad de vida
(en adelante CDV) se ha convertido recientemente en un area de especial interés y aplicacion en los campos
de la educacion, esencialmente en la educacion especial (Schalock & Verdugo, 2003). Los intentos de concep-
tualizacion y medida de la CDV de las personas con discapacidad intelectual (DI) y otros tipos de trastornos
han ido evolucionado desde una nocién Unicamente sensibilizadora hasta llegar a convertirse en un cons-
tructo social, un area de investigacion aplicada y un principio basico de prestacion de servicios.

La definicion y concepcion de CDV ha sido y continta siendo un proceso complejo que presenta numero-
sos problemas técnicos y filosoficos. Habiendo sido definida como una entidad unitaria, posteriormente, han
ido sugiriendo diferentes y nuevas dimensiones que han ido anadiendo cierta complejidad a la hora de po-
der realizar la evaluacién de los indicadores objetivos y subjetivos. Una de las definiciones mas conocidas
y utilizadas en el ambito de las DI y discapacidades del desarrollo, es la propuesta por Schalock y Verdugo
(2003). Segln esta concepcion, la CDV se entiende como un estado deseado de bienestar personal que: a)
es multidimensional, b) tiene propiedades universales y ligadas a la cultura; c) engloba componentes objeti-
vos y subjetivos; y d) estd influenciada por caracteristicas personales y factores ambientales. Esta definicion
comparte acepciones comunes con la definicién de CDV que da la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
considerando la CDV como una percepcién individual y personal de la vida en su contexto cultural y su propio
sistema de valores relacionado con sus objetivos, expectativas, normas y preocupaciones (Cuesta, Grau, &
Fernandez, 2013). Las dimensiones basicas de CDV se entienden como un conjunto de factores que componen
el bienestar personal y que deberian ser entendidos como el ambito sobre el que se extiende el concepto de
CDV (Cuesta, 2009], y que se concretan en ocho dimensiones basicas: inclusion social (IS), autodeterminacién
(AU), bienestar emocional (BE), bienestar fisico (BF), bienestar material (BM), derechos (DE), desarrollo per-
sonal (DP) y relaciones interpersonales (RI) (Cuesta, Vidriales, & Carvajal, 2016).

CALIDAD DE VIDA E INFANCIA

Al principio, los estudios sobre calidad de vida se centraron en la poblacidn adulta y, aunque han ido inclu-
yendo a la poblacion en edad escolar, la mayor parte de la informacion se refiere a los adultos. En muchos
casos los estudios se han limitado a adaptar los modelos de calidad de vida de los adultos a la edad infantil,
sin tener en cuenta las variables especificas de esta etapa evolutiva. Por tanto, el estudio de la calidad de vida
en la infancia es un campo al que aun le queda mucho por explorar.

Especificamente en lo que respecta a los estudiantes con necesidades educativas especiales, el Informe War-
nock (Warnock, 1978) supuso el inicio del movimiento integrador en la educacion: proponia que los objetivos
de la educacion debian ser iguales para todos los alumnos y que se debian proporcionar apoyos para que los
alumnos con necesidades especiales alcanzaran metas personales. Posteriormente, la Convencion sobre los
Derechos de los Nifios (Naciones Unidas, 1998) proclamo el derecho del nifo con discapacidad a disfrutar de
una vida plena y adecuada en condiciones que aseguren la dignidad, confianza en si mismo, participacion activa
en la comunidad e inclusidn escolar y social. Y en la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (Naciones Unidas, 2006) se recoge el derecho de los nifios con discapacidad a tener una educacién de la
misma calidad que el resto. En definitiva, la mayoria de los paises estan de acuerdo en que alcanzar la calidad
de vida de todos los nifos es un objetivo primordial, tanto en el &mbito educativo como en el resto.
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En la ultima cuarta parte del siglo pasado, llegd la normalizacion e integracion educativa de los alumnos con
necesidades educativas especiales. Se empezaron a rechazar entonces los métodos, materiales, profesores
y escuelas “especiales” que pasaron a implicar segregacion y discriminacion, falta de expectativas de futuro,
y el no reconocimiento del derecho a la igualdad de trato. Se ha evolucionado de una concepcidn patoldgica
de la discapacidad a una basada en la vida inclusiva (Verdugo, 2009). Pero la realidad es que las personas con
discapacidad siguen viendo limitada su participacion en las actividades de la vida diaria. Esto ocasiona margi-
nacion y exclusion en muchos ambitos y, por tanto, una reduccidon de la calidad de vida.

El hecho de que los alumnos con discapacidad estén menos satisfechos con su calidad de vida no significa
que esta dependa de variables diferentes a las del resto de los ninos: en un estudio realizado por Verdugo y
Sabeh (2002, en Verdugo, 2009) se observé que nifios de ocho afios con y sin discapacidad relacionaban la sa-
tisfaccion sobre todo con el ocio y las actividades recreativas. Esto podria fundamentar una idea muy sencilla
gue a veces no es tenida en cuenta, que los ninos con discapacidad quieren y necesitan lo mismo que el resto.
Diversos autores defienden que la calidad de vida no debe ser entendida de manera diferente en personas
cony sin discapacidad. Para favorecer la calidad de vida de los ninos necesitamos un enfoque multidimensio-
nal que sirva de guia para estructurar la planificacidon de la ensefanza, introduciendo cambios no solo a nivel
académico, sino también a nivel comunitario y familiar (Verdugo, 2009).

CALIDAD DE VIDAY AUTISMO

En el caso de las personas con trastornos del espectro del autismo (TEA), incluso con intervenciones inten-
sas, suelen sufrir un impacto negativo en el desarrollo fisico, mental, social y académico, y por tanto de su
bienestar, a lo largo de sus vidas. En su revision, Ikeda, Hinckson, y Krégeloh (2014) llegaron a la conclusidn
de que la calidad de vida en jovenes con TEA suele ser significativamente peor que en otras poblaciones pe-
diatricas, lo que convierte esta variable en un objeto de estudio importante para la Psicologia si queremos
mejorar el bienestar de esta poblacion.

Si relacionamos la CDV con TEA nos encontramos con personas que manifiestan grandes dificultades, en mu-
chos casos imposibilidad, para expresar necesidades, deseos, nivel de satisfaccidn, estados fisicos o emocio-
nales y compartir informacion sobre si mismas, cuestiones basicas si pretendemos evaluar su nivel de calidad
de vida (Riviére. 1997, citado en Cuesta, 2009). Por este motivo, es muy dificil pedir a chicos y chicas con TEA
que evaluen su CDV. Ademas de las propias caracteristicas nucleares de los TEA, la presencia de otros factores
asociados como la DI o problemas de comportamiento hacen especialmente complejo y dificil el proceso de re-
cogida de informacion sobre sus preferencias y percepciones (Vidriales, Gémez, Sanz, & Layna, 2015).

En la actualidad, la incorporacion de las percepciones de las personas con TEA sobre su CDV constituyen un
reto pendiente para las y los profesionales que se encuentran vinculados a la educacion y que procuran mejo-
rar la CDV de este alumnado, mediante el logro de las metas y suenos personales que son significativos para
cada una de estas personas (Vidriales et al., 2015). Aunque es de vital importancia debido a que la mejora
continua de la CDV es una condicidén necesaria para un desarrollo pleno y satisfactorio de cualquier persona.
Es por lo tanto un factor esencial a considerar en los apoyos y servicios que desarrollan las organizaciones
vinculadas a las personas con TEA necesiten llegar a conocer e incorporar las posibles percepciones del
alumnado con TEA sobre la CDV, sus deseos y aspiraciones sobre la vida.

Sin embargo, debemos de ser conscientes de la gran heterogeneidad de los TEA, lo que hace que las nece-
sidades de apoyo sean muy variables y cambien entre los distintos individuos. Esta circunstancia hace que
resulte fundamental el establecimiento de un rango amplio de apoyos que favorezcan la participacion directa
de la persona con TEA o que puedan incorporar de la manera mas objetiva posible su perspectiva en el pro-
ceso de consulta y toma de decisiones sobre su plan de vida (Vidriales et al., 2015) abarcando las diferentes
necesidades de la persona en los distintos entornos y favoreciendo un positivo desarrollo personal y social,
asi como la mejora de su CDV en cada una de las dimensiones en que ésta se divide (Cuesta et al., 2016).

Segun el Documento Autismo y Calidad de Vida, elaborado por la Confederacion Autismo Espana en 2003,
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todas las personas con TEA tienen posibilidades reales de desarrollarse y avanzar, siempre y cuando los
apoyos y servicios que reciban estén adecuados a sus necesidades y tengan el objetivo de un mantenimiento
y desarrollo continuo, no solo de las habilidades basicas necesarias para la vida diaria sino de todas aquellas
habilidades que faciliten su inclusion dentro de la comunidad haciendo accesible para ellos todos los servi-
cios, como pueden ser el trabajo o el ocio.

LA EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN AUTISMO

Como hemos senalado, en el caso del TEA, la medicidn de la calidad de vida es muy compleja, tanto por la
falta de instrumentos especificos, como por las dificultades de interaccion social, comunicacion y flexibili-
dad cognitiva. La incorporacidn de las percepciones de las personas con TEA, sobre todo de aquellas que
presentan mayores necesidades de apoyo, constituye un reto importante para los profesionales vinculados a
este colectivoy que procuran promover su calidad de vida y el logro de metas personales y significativas para
cada estas personas (Vidriales et al., 2015).

En cuanto a los instrumentos para evaluar la calidad de vida en esta poblacion, existen varios que se han ve-
nido utilizando, como el Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) o the World Health Organization Quality of
Life Instrument, Abbreviated Version (WHOQOL-BREF]), entre otros. Sin embargo, ninguno, salvo el PedsQL,
muestra evidencias de fiabilidad en la poblacidn de nifios con TEA, pues la mayoria de los instrumentos rea-
lizaron los anélisis de fiabilidad con muestras de poblaciones adultas (Ikeda et al. 2014). Ademas, en muchos
casos se utilizan perspectivas que usan dominios limitados de la calidad de vida o que estan mas ligadas a la
enfermedad que al bienestar. Una excepcion la constituye la Escala Kidslife: evaluacion de la calidad de vida en
nifos y adolescentes (Gdmez, Alcedo, Verdugo, Arias, Fontanil, Arias, Monsalve y Moran, 2016). Se encuentra
especificamente destinada a evaluar la calidad de vida en poblaciones infantiles y es un instrumento basado
en el modelo multidimensional de Schalock y Verdugo (2003), ademas de estar validada en una muestra de
poblacion espanola y contar con un buen coeficiente de fiabilidad. En el momento del estudio solo habia una
publicacién que mostrara las propiedades psicométricas del instrumento (Castela et al., 2015) y habia sido
realizada sobre una muestra de ninos y adolescentes con sindrome de Down. Por lo tanto no se habia realiza-
do ningulin andlisis de las propiedades de la escala sobre una muestra de jovenes con TEA. Este fue el instru-
mento elegido para el presente estudio.

De forma general, el objetivo de nuestro estudio es probar el funcionamiento de la Escala Kidslife (Gdmez et
al., 2016) en nifios con TEA y observar la influencia que tienen la modalidad de escolarizacién y otras varia-
bles personales en la calidad de vida de los mismos.

METODO

Participantes
Esta comunicacion resume varios estudios realizados con sendas muestras de ninos y ninas con TEA:

- Con una muestra de 35 nifos y ninas con TEA. Todos los participantes acudian a un centro de educa-
cion especial de la ciudad de Sevilla. La muestra estaba compuesta por 29 hombres (82.9%) y 6 muje-
res (17.1%) con edades comprendidas entre los 4 y los 20 afios (M = 14.7, DT = 3.7).

- Un grupo de 26 nifios y jovenes con TEA de edades comprendidas entre los 7.93 y los 19.81 afos (M =
14.64, DT = 3.60)., la mitad de ellos escolarizados en modalidad C (aula especifica especializada en
T.E.A. en centros ordinarios, tanto publicos como concertados) y la otra mitad escolarizados en moda-
lidad D (centro concertado de educacion especial, en este caso especializado en T.E.A.]. Este segundo
grupo era un subgrupo del descrito mas arriba.

- Una muestra formada por un total de 30 participantes, de los cuales han sido 15 sujetos con TEA esco-
larizados en aula especifica y 15 sujetos sin TEA escolarizados en aula ordinaria (10 chicos y 5 chicas
respectivamente). Estos sujetos han sido emparejados por edad y sexo, por lo tanto la muestra esta
dividida en 15 parejas (10 parejas de nifios y 5 parejas de nifas). Los nifios con TEA en aula especifica
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coinciden con los del grupo anterior. La edad de los participantes se encuentra entre los rangos de
5.64 a 16.64 afos. La edad media de todos los participantes es 10,12 afios (DT= 2.90).

Los centros educativos en los que estaban escolarizados los participantes pertenecian todos a la provin-
cia de Sevilla y estaban ubicados en el ambito urbano, 17 eran colegios concertados y 9 publicos, siendo
ocho de ellos centros ordinarios con aulas especificas de autismo y uno de ellos centro de educacion
especial especializado en TEA.

Instrumentos

Elinstrumento utilizado para medir la CDV de los participantes ha sido la Escala KidsLife (2016): Escala
de evaluacion de la calidad de vida de nifos y adolescentes con DI. Es una escala de evaluacion multidi-
mensional de la CDV, basada en el modelo de ocho dimensiones de Schalock y Verdugo que evalda resul-
tados personales relacionados con la CDV.

La escala consta de 96 items enunciadas en tercera persona, con valoraciones que van desde a 1 a 4
organizadas en las ocho dimensiones de calidad de vida: inclusidn social (IS), autodeterminacion (AU),
bienestar emocional (BE), bienestar fisico (BF), bienestar material (BM), derechos (D), desarrollo perso-
nal (DP) y relaciones interpersonales (RI). Cada dimensién consta de 12 items.

Se administra en unos 30 minutos a profesionales de los servicios sociales, familiares o personas alle-
gadas que conozcan a la persona, al menos desde hace seis meses.

La escala ha sido validada por la Universidad de Oviedo y el Instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad (INICOJ con una muestra de 1.060 personas que recibian servicios y apoyos en 108 asociacio-
nesy centros de todas comunidades auténomas espanolas. En cuanto a la fiabilidad, la escala obtuvo un
coeficiente de alfa de Cronbach .96 y las ocho dimensiones coeficientes entre .80 (bienestar fisico) y .90
(desarrollo personal).

Procedimiento

Las escalas fueron completadas por personal de los centros educativos con buen conocimiento de los
participantes.

RESULTADOS

Calidad de vida del alumnado en el centro de educacion especial.

En el caso de esta muestra se analizd la relacion entre las variables de edad, necesidad de apoyo, por-
centaje de discapacidad y sexo, por un lado y la Puntuacion Estandar Total (PET) en calidad de vida.

No se encontraron diferencias significativas entre la Puntuacion Estandar Total media de las mujeres (M
=73.3, DT =10.4 ) y los hombres (M = 66.6, DT = 18.3), U = 59.5, p = .229. Tampoco fueron significativas las
diferencias entre las personas con necesidad de apoyo extenso (M = 69.1, DT = 18.7) y las personas con
necesidad de apoyo generalizado (M =72.1, DT = 14.4), U =96.5, p = .558. Excluimos el grupo necesidad de
apoyo limitada porque solo habia un sujeto en esa categoria.

Por otro lado realizamos varios analisis de correlacion entre los predictores edad, porcentaje de disca-
pacidad, nivel de necesidad de apoyo y sexo y la Puntuacién Estandar Total (PET) de la escala Kidslife
con el objetivo de observar si estas variables estan relacionadas con la calidad de vida de los nifios y ni-
fas con TEA. El andlisis indicé que no habia relaciones significativas entre la edad y la PET —rs (35) = .11,
p =.534— ni entre el porcentaje de discapacidad y la PET, —rs (35) =.002, p =.990—.

También realizamos un analisis de correlacion de cada predictor con cada dimensidn de la escala, para
observar si habia una mayor relacién con algunas escalas que con otras. Encontramos correlaciones
significativas entre la edad y el bienestar fisico y material, entre el nivel de necesidad de apoyo y el bien-
estar emocional y entre el sexo y la inclusion social. En bienestar fisico y bienestar material los sujetos
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de 4 a 10 afos (M =2.50, DT = 2.380) puntian menos que los sujetos de 10 a 15 afnos (M = 8.07, DT = 3.555)
y de 15 a 20 afnos (M = 8.75, DT = 3.416). De igual forma en bienestar material los mas pequefios puntdan
mas bajo (M = 5.25, DT = 2.754) que el grupo mediano (M = 9.00, DT = 2.360 ] y el grupo mayor (M = 9.44,
DT = 2.337). En bienestar emocional los sujetos con necesidad de apoyo extenso (M = 8.82, DT = 2.899)
puntian menos que los de necesidad de apoyo generalizado (M = 11.00, DT = 2.483). En inclusion social
las chicas (M =10.17, DT = 1.602) puntdan mas alto que los chicos (M = 8.14, DT = 2.787).

Por otro lado, hemos realizado también una comparacién entre los informantes usando la prueba de
Kruskal-Wallis para observar si los diferentes grupos punttan de forma diferente en las escalas. Como
ya hemos mencionado se trataba de 34 informantes: 16 formaban parte del personal educativo superior,
12 del personal educativo auxiliar y 6 eran cuidadores.

La prueba de Kruskal-Wallis indicé que habia diferencias significativas entre los grupos comparados en
las escalas inclusidn social —X2 (2) = 15.022, p = .001—, derechos —X2 (2] =14.280, p = .001—, relaciones
interpersonales —X2 (2) = 10.434, p = .005— bienestar emocional —X2 (2] = 9.840, p = .007— y autodeter-
minacion —X2 (2] = 6.510, p = .039—.

Por ultimo, para comprobar cual de las diferencias entre los grupos es significativas realizamos la prue-
ba U de Mann Whitney y aplicamos la correccion de Bonferroni, por lo consideraremos significativa una
diferencia siempre que la significacion bilateral sea menor que .016. En la escala inclusidn social, ha-
yamos una diferencia significativa entre el personal educativo superior y auxiliar (U =19, p < .001). En la
escala derechos resultaron significativas las diferencias entre el personal educativo auxiliar y superior
(U =23.5, p <.001) y entre el personal educativo auxiliar y los cuidadores (U = 4.5, p = .003). En la escala
relaciones interpersonales encontramos relaciones significativas entre el personal educativo superiory
auxiliar (U = 30.5, p =.002). En la escala bienestar emocional volvimos a encontrar diferencias significa-
tivas entre el personal educativo superior y auxiliar (U = 31, p =.002). Por ultimo, en la escala autodeter-
minacion no encontramos ninguna diferencia significativa.

Calidad de vida del alumnado en centros educativos ordinarios.

Se calculé en este caso el indice de Calidad de Vida (ICDV), que presentaba un rango bastante amplio
que va desde 85 a 129 (M = 113.14; DT = 14.26). Adentrandonos en los distintos &mbitos, observamos que
el que tiene una puntuacion media mas alta es la de AU (Autodeterminacion) con una media de 13.29 (DT
=3.62) y un rango de 4 a 18, siendo la escala con el rango maximo mas alto. EL &mbito con menos pun-
tuacion es BF (Bienestar Fisico) con una media de 10.27 (DT = 3.72) y un rango de puntuacion que va de 1
a 14, presentando el rango mas bajo. Los nifos sin TEA escolarizados en aulas ordinarias tenian mayo-
res puntuaciones en todos los ambitos (p < .05).

Calidad de vida del alumnado en centros educativos especificos y ordinarios

Las puntuaciones totales obtenidas en la escala KidsLife oscilan entre 41y 97, con una media de 73.25
(DT = 14.40) en una muestra total valida de n = 20. El hecho de que la muestra se valide en este nimero
se debe a que algunas de las escalas, concretamente seis, estaban incompletas en multitud de items,
sobre todo falta de conocimiento del alumno en concreto por parte del profesor informante.

La dimensidn que obtiene una media mas alta (M = 10.37; DT = 2.20] es DP, mientras que media mas baja
en puntuacion estandar (M = 8.27; DT = 3.06) corresponde a la dimension de BF, teniendo el resto de las
dimensiones puntuaciones mas similares, en torno a los 9 puntos de media.

En lo relativo a la variable modalidad de escolarizacion, podemos observar los resultados arrojados por
el andlisis de la U de Mann- Whitney. Respecto a la puntuacion total en la escala en funcion del tipo de
escolarizacion, encontramos que los participantes de aula especifica de autismo tienen unas puntua-
ciones medias superiores (M = 80.29; DT = 10.58) a los del centro especifico (M = 69.46; DT = 15.09), pero
esta diferencia no es estadisticamente significativa (p =.183).
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Los analisis revelaron que existen diferencias estadisticamente significativas en tres de las ocho dimen-
siones, siendo estas IS (p =.000), BM (p =.016) y DE (p = .013). Sin embargo, no existen diferencias signi-
ficativas en las dimensiones AU (p = .595), BE (p = .336), BF (p =.601), DP (p = 531], Rl [p = .186).

Resumen y discusion de los resultados encontrados

Uno de los objetivos de nuestro estudio era probar el funcionamiento de la Escala Kidslife (Gdmez et
al., 2016) en nifos con TEA. Vistos los datos que hemos obtenido, creemos que la escala Kidslife puede
ser util para evaluar la calidad de vida en nifos y jovenes con TEA. La principal limitacidon que se puede
observar es un potencial efecto “halo” (poca diferenciacion entre dimensiones) que dificulta una percep-
cion diferencial de cada dimensidn por profesionales y familiares. Es necesario prestar atencion a las
diferentes percepciones que distintos profesionales pueden tener sobre la calidad de vida, complemen-
tando sus puntos de vista.

Por otro lado, se confirman las dificultades de las personas con autismo y la necesidad de trabajar para la
mejora de su calidad de vida, tanto en aulas especificas como en centro de educacion especial. El contraste
con sus companeros de centro en las escuelas ordinarias pone de relieve de modo especial esta conclusidn.

Los ninos en centros ordinarios presentan mejor calidad de vida que los de centro especifico en Inte-
raccion Social. Puede deberse al contexto, pero también a que son diferentes informantes y a distintos
grados de severidad. Es necesario considerar que no son grupos totalmente comparables.

Entre las principales del estudio se encuentran la dificultad de contrastar los resultados de grupos que
no son totalmente homogéneos y equivalentes entre si. Por otro lado, se trata de muestras reducidas,
con una representatividad posiblemente limitada del conjunto de los nifos y ninas con TEA.
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iCalidad: Una herramienta para mejorar la calidad de vida de las personas con
Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) “Cuanto mayor es la calidad de los
apoyos, mejores son las vidas que hay detras”

Ruth Vidriales Fernandez (Autismo Espanal, Cristina Hernandez Layna (Autismo Espanal, Marta Plaza Sanz (Autismo
Fspanal, José Luis Cuesta Gomez (Universidad de Burgos), José Antonio Abajo Cezdn (Asociacion Pautal

ANTECEDENTES

EL fin ultimo de los apoyos e intervenciones que las personas con TEA precisan a lo largo de sus vidas debe
orientarse, sin ninguna duda, a mejorar de manera objetiva su calidad de vida.

No obstante, y a pesar de que existen dimensiones comunes que inciden en la calidad de vida de todas las
personas (bienestar material, fisico, emocional; desarrollo personal; inclusidn social; autodeterminacién y
derechos), parece que algunos de los indicadores que definen estas dimensiones podrian ser mas relevantes
que otros a la hora de favorecer la calidad de vida de las personas que forman parte de este colectivo.

Estos indicadores deben ser el eje central de las intervenciones y apoyos que reciben las personas con TEA, y
adaptarse de manera flexible e individualizada a cada situacion particular.

Hacer efectivo este modelo de apoyos e intervencion supone un reto para las organizaciones y servicios es-
pecializados, puesto que:

e Implica una modificacion en la sistematica de evaluacion y planificacidon de los apoyos que precisan
las personas con TEA.

e Supone que su punto de vista tiene que estar recogido e incorporado en sus planes de apoyo, con in-
dependencia de las dificultades para conocer el punto de vista (especialmente cuando las personas
que presentan necesidades intensas y generalizadas de apoyo, y tiene dificultades significativas para
informar por si mismas sobre sus preferencias e intereses).

e Implica un cambio de roles entre los diferentes agentes que tradicionalmente participan en la detec-
cién de las necesidades de la persona (habitualmente su familia y los/as profesionales de los servi-
cios), promoviendo el equilibrio entre sus perspectivas y favoreciendo la incorporacién, en un plano de
igualdad, de las opiniones e intereses de la persona con TEA.

Todos estos elementos, y el hecho de que exista muy poca investigacion sobre la calidad de vida de las per-
sonas con TEA (y ain menos en Espafal, motivaron la puesta en marcha por parte de Autismo Espafa de un
proyecto de investigacion en 2011 sobre la calidad de vida de las personas con TEA. Sus objetivos se dirigian a

e Conocer los avances que se producen en la investigacion sobre la calidad de vida de las personas con
TEAYy en la implementacidn de buenas practicas organizacionales.

* Avanzar en el conocimiento sobre la perspectiva que las personas con TEA tienen sobre su calidad de
vida y sobre la opinidn que tienen sus familias y las/os profesionales al respecto.

e Elaborar un modelo consensuado sobre la promocién de la calidad de vida de las personas con TEA,
incorporando los factores relevantes para los propios implicados y los criterios que deben reunir los
servicios y sistemas de apoyo para favorecerla.

* Proponer un sistema de indicadores objetivos dirigido a los servicios y entidades vinculadas a los TEA,
que permita contrastar el impacto positivo que producen en la calidad de vida de las personas con
TEA a las que facilitan apoyos.

e Apoyar a las entidades de AUTISMO ESPANA en la implementacién del sistema de indicadores y en
sus procesos de mejora hacia la promocién de la calidad de vida de las personas con TEA.
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Uno de los productos esenciales de este proyecto es la herramienta “iCalidad”, aplicacion tecnolégica que
permite la implementacidn practica de la metodologia desarrollada para la evaluacion de la calidad de vida
de las personas con TEA, y del sistema de indicadores disenado en el marco del proyecto.

METODOLOGIA

El desarrollo de iCalidad se ha basado en los resultados del trabajo de investigacion anteriormente mencio-
nado. Para su disefio se ha empleado una metodologia cualitativa de investigacion, tomando como referencia
teodrica el modelo de referencia sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad, propuesto por Ro-
bert Schalock y Miguel Angel Verdugo (2007).

Se han empleado diferentes técnicas (cuestionarios, grupos de discusion, etc.), en un proceso que ha contado
con una gran participacion (15 entidades confederadas en Autismo Espafia) para recoger la opinién directa de
121 personas con TEA, 73 familiares y 159 profesionales sobre los elementos que, desde su punto de vista,
resultan fundamentales para que la propia persona con TEA disfrute de una calidad de vida dptima.

La informacion se han analizado empleando técnicas de analisis cualitativo, en base a las diferentes dimen-
siones del modelo de calidad de vida. Como resultado, se ha disenado un sistema de indicadores objetivos y
medibles para cada una de las dimensiones, trasladado a un formato de preguntas en un cuestionario, que se
ha volcado en la herramienta iCalidad.

DESCRIPCION DE LA HERRAMIENTA Y DEL MODELO DE BUENA PRACTICA QUE GUIA SU APLICACION

El reconocimiento explicito del derecho que tienen todas las personas con TEA a participar activamente en la
toma de decisiones sobre sus vidas no garantiza que esto se traduzca de manera automatica en la practica de
los servicios y sistemas existentes de apoyo.

Esta inclusion y participacion es especialmente compleja en el caso de personas que presentan dificultades
significativas de comunicacion o de comprension de la informacion. En este sentido, y a pesar de que en los
procesos de desarrollo de instrumentos de evaluacion (especialmente cualitativos) se suele contar con la
participacion de los colectivos de interés (por ejemplo, familiares o profesionales), iCalidad es la primera
herramienta de evaluacion de calidad de vida individual dirigida a las personas con TEA que se desarrolla
incorporando su propia perspectiva, con independencia de sus necesidades de apoyo y de que puedan o no
comunicar sus prioridades en primera persona.

Para ello, y con el objetivo de garantizar la mayor participacion posible por parte de la persona con TEAy la
inclusion explicita de sus metas personales, ofrece en un modelo metodolégico de buena practica que guia
la implantacion y uso de la aplicacion. Este modelo es inseparable de la herramienta, y resulta esencial para
optimizar su valor en la practica de las organizaciones y de los apoyos que éstas facilitan.

Uno de los puntos fuertes de iCalidad es, sin duda, esta metodologia que guia el proceso de evaluacion. La
aplicacion es el soporte que facilita su implementacion en la practica, siendo el complemento a un sistema de
trabajo que no es posible desarrollar sin la participacion y la perspectiva directa de la propia persona con TEA.

La aplicacion incorpora el sistema de indicadores de calidad de vida, que a su vez se ha trasladado a un for-
mato de preguntas, recogidas en un cuestionario.

El proceso de evaluacion de calidad de vida se inicia con la constitucion de un equipo integrado por la propia
persona con TEA (o una persona de referencia, que se pone en su lugar si no puede proporcionar informacién
por si mismo/al, su entorno familiar y el equipo profesional que le facilita apoyos.

El cuestionario se responde de manera online desde todas las perspectivas. La aplicacion recoge, sistemati-
za, y contrasta de manera integral la opinidn que todos los miembros del equipo tienen, y facilita un informe
en el que se presentan los resultados diferenciados en funcidon del informante que los ha proporcionado, y
también de manera agregada.
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Después de obtener esta informacion, el equipo se reline de manera presencial para analizar los resultados
obtenidos, y debatir sobre ellos, asi como para consensuar y elaborar los planes individuales de apoyo que
deberan ponerse en marcha para promover de manera positiva la calidad de vida de la persona.

iCalidad permite no sélo la sistematizacion y comparacion de los diferentes puntos de vista que tienen los dis-
tintos integrantes del equipo de evaluacidn de calidad de vida, sino también la posibilidad de integrarlos entre
si en un proceso colaborativo y reflexivo. Esta informacion, y las oportunidades de comunicacion e interaccion
que se establecen en el proceso, resultan esenciales a la hora de identificar las prioridades de intervencion y
disenar los sistemas de apoyo que la persona desea y necesita para disfrutar de una calidad de vida 6ptima.

CONCLUSIONES

iCalidad aporta una metodologia para la innovacion y la transformacion de los sistemas de apoyo en base a
las prioridades de las propias personas con TEA, facilitando oportunidades para que éstos incidan de manera
directay real en la consecucidn de las metas individuales.

Se ha desarrollado a través de un proceso complejo de transferencia del conocimiento obtenido en la investi-
gacion a los contextos reales de intervencion.

El proyecto y el proceso de desarrollo de la herramienta han fomentado la reflexion de entidades partici-
pantes y de todos los implicados en ellas. Los resultados y productos obtenidos se derivan de una practica
colaborativa, orientada a la mejora global y continuada de la calidad de las intervenciones y de los sistemas
de apoyo que las distintas organizaciones desarrollan.

La implementacion y aplicacidn de iCalidad en las organizaciones implica un cambio profundo en la concep-
cién sobre los procesos de participacion de las personas con TEA en todos los aspectos que les concierneny
que repercuten en su calidad de vida, desde la evaluacion de la misma a la planificacidn de actuaciones des-
tinadas a favorecerla. De esta manera, no sélo se reconoce el derecho a la participacion de las personas con
TEA, sino que se contribuye a hacerlo efectivo de una manera real.

Por ultimo, iCalidad es un recurso que aporta valor a la gestion, planificacion e intervencion que desarrollan
las entidades que lo implementan. Facilita el avance hacia sistemas y modelos de apoyo basados de manera
efectiva en las prioridades de cada personay en el logro de metas individuales significativas para ella.

MATERIAL COMPLEMENTARIO

Vidriales, R., Cuesta, J.L, Plaza, M.y Hernandez, C. (2016). Personas con Trastorno del Espectro del Autismo con necesidades
intensas y generalizadas de apoyo: estrategias para mejorar su calidad de vida. Revista Espafola de Discapacidad, 3 (2): 101-
115. Disponible en: http://www.autismo.org.es/sites/default/files/199-806-1-pb_0.pdf
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Autismo Espana: www.autismo.org.es
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NUEVAS LINEAS

Los perfiles de evolucion optima en el Trastorno del Espectro del Autismo: ana-
lisis longitudinal de un caso

Baixauli, |, De Carlos, M., Grau, M.D., Pazos, R. ,Santandreu,, A., Torres, N.

Unidad de Autismo. Campus Capacitas. Universidad Catdlica de Valencia San Vicente Martir

DE DONDE SURGE LA IDEA

En los ultimos afos, diversos estudios han constatado la evolucion dptima (“optimal outcome”) de un grupo
de personas con Trastorno del espectro autista (TEA) que ha presentado cierta remision de la sintomatologia
nuclear del autismo. En concreto, los principales criterios que se han considerado para determinar la evolu-
cion 6ptima son los siguientes (Fein et al., 2013):

e Capacidad intelectual: Cl total, verbal y no verbal superior a 77 -dentro de 1.5 desviaciones estandar
de la media de 100-.

» Diagndstico de trastorno de espectro autista (autismo, trastorno generalizado del desarrollo -TGD-)
realizado por psicélogo especializado antes de la edad de 5 anos.

* Retraso temprano del lenguaje (no palabras a los 18 meses, no frases a los 24 meses).

* No cumplimiento en la actualidad los criterios de TEA de acuerdo con el Autism Diagnostic Observa-
tion Schedule (ADOS) (Lord , Rutter, DiLavore y Risi, 2001).

e Inclusion en aulas ordinarias sin intervencion especifica dirigida al tratamiento de TEA, si bien es po-
sible que reciban apoyo educativo por dificultades en el ambito académico.

El tema ha suscitado controversia, con investigaciones que han intentado explicar estas trayectorias en base
a distintos argumentos: desde el cuestionamiento del diagndstico inicial, pasando por factores que ejercen
enorme influencia en la evolucidn -deteccidn e intervencion precoz, capacidad intelectual, grado de desarro-
llo del lenguaje y el juego pretratamiento, ausencia de comorbilidad...- (Artigas y Paula, 2016, Helt et al., 2008,
Kelley, Naigles y Fein, 2010, Sutera et al., 2007). Especificamente, se ha apuntado a una serie de predictores
de evolucion dptima. En un estudio llevado a cabo por Sutera et al. (2007), se siguid a un grupo de 73 nifos
desde que recibieron el diagnéstico inicial de autismo en torno a los 2 afios hasta los 4 anos, constatando que
el 18% ya no mostraba signos de TEA en el seguimiento. El grupo que perdié el diagndstico tenia inicialmente
un funcionamiento mejor en las areas cognitiva y motora, ademas de un diagnoéstico mayoritario de TGD No
Especificado. En la misma linea, Turnery Stone (2007) siguieron a 48 nifos diagnosticados a la edad de 2 afios
hasta los 4 anos. EL 37% de los niflos que perdieron el diagndstico tenian sintomas sociales mas leves, un fun-
cionamiento cognitivo mas alto, y habian sido diagnosticados a una edad mas temprana. Resultados similares
se hallaron en el trabajo de Helt et al. (2008), quienes destacaron como predictores tempranos de evolucion
optima, un Cl mas elevado, mejores habilidades motoras, de imitacidon y de lenguaje receptivo, y de nuevo, un
diagndstico y tratamiento precoz.

Sin embargo, a pesar de estos alentadores hallazgos, la literatura también ha documentado la persistencia
de déficits residuales, fundamentalmente en el area del lenguaje, el funcionamiento ejecutivo y el dominio
socioemocional. Kelley, Paul, Fein y Naigles (2006) siguieron a un grupo de 14 nifios con diagnésticos previos
en el espectro autista, desde los 5 a los 9 afos. Los nifios tenian un Cl en el rango de la normalidad, asistian
a clases ordinarias de acuerdo a la edad, y habian mejorado hasta alcanzar un nivel comparable al de sus
companeros de edad cronoldgica similar. El estudio analizd en profundidad el funcionamiento lingiistico, lle-
gando a la conclusion de que, aunque las capacidades gramaticales de estos nifos eran semejantes a las de
sus companeros con desarrollo tipico, experimentaban dificultades en aspectos de pragmatica y de seman-
tica. Mas recientemente, Orinstein et al (2015) advirtieron en un grupo de participantes con evolucion éptima,
la persistencia de problemas en la esfera social, en concreto, un menor insight sobre las relaciones sociales.
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PLANTEAMIENTO

En el presente trabajo se explica el seguimiento longitudinal de un nifo, desde los 3 a los 6 anos de edad, que
constituye un ejemplo de evolucion dptima. Se expone en lineas generales la evolucion que siguid el programa
de intervencion y se reflexiona sobre los principales indicadores que podrian constituir predictores de desarro-
llo positivo. Se analiza la persistencia de dificultades en el ambito de la comunicacidn social y se discuten las
implicaciones del estudio de estos casos tanto en el proceso de evaluacion como de intervencion en el TEA.

METODOLOGIA

El nifo fue evaluado en la Unidad de Autismo de la Universidad Catélica de Valencia (UDA) en noviembre de
2012, cuando contaba con 3 anos y 2 meses de edad. Fue remitido desde el servicio de neuropediatria de un
hospital de referencia, debido a un retraso en el desarrollo con afectacion principal del lenguaje y la comunica-
cidén, asi como dificultades para la relacion social con sus iguales y algunas conductas repetitivas.En la historia
evolutiva del nifo no se refieren antecedentes prenatales de interés, si bien el parto fue pretérmino (a las 36
semanas), siendo ello esperable dado que se trataba de un embarazo gemelar. Cabe sefalar que el nifio tiene
una hermana melliza que fue diagnosticada en fechas similares con un Trastorno Especifico del Lenguaje. Los
padres informan de falta de comprension del lenguaje (descartandose pérdida auditiva) y un lenguaje ininteli-
gible y ecolalico. No presenta iniciativa en la relacion con otros nifnos y no participa de sus juegos. Este perfil
de dificultad contrasta con el funcionamiento en el area motora, siendo el inicio de la deambulacién a los 14
meses. A los 30 meses fue evaluado con el Inventario de Desarrollo Battelle (Newborg, Stock y Wneck, 1996),
obteniéndose las siguientes edades equivalentes en cada area: Personal-social: 14-15 meses; Adaptativa: 21-
22 meses; Motora-gruesa: 29-35 meses; Motora-fina: 23-25 meses; Receptiva: 13-17 meses; Expresiva: 8-12
meses; Comunicacion: 13-14 meses y Cognitiva: 17-19 meses. La evaluacion en la UDA se llevd a cabo con los
instrumentos considerados gold estandar para el diagndstico de TEA, esto es, ADI-R (Rutter, LeCouteury Lord,
2006) y ADOS (Lord , Rutter, DiLavore y Risi, 2008), ademas del juicio clinico basado en la observacién del nifo
en el contexto clinico y entornos naturales. Las tablas 1y 2 reflejan los resultados obtenidos en ambos instru-
mentos, superandose el punto de corte estimado para el diagndstico de autismo.

DOMINIO AREA ADI-R PUNTUACION PUNTO DE CORTE
A Alteraciones cualitativas de la interacciéon social reciproca 10 10
B Alteraciones cualitativas de la Comunicacion Verbal 13 8
C Patrones de conducta repetitivos y estereotipados 1 3
D Alteraciones del desarrollo evidentes a los 36 meses o antes 2 1
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Tabla 2. Resultados en el ADOS (Lord, Rutter, DiLavore y Risi, 2008). M4dulo 1. Momento 1

A-2.Frecuencia de las vocalizaciones dirigidas a otros 2
A-5. Uso estereotipado o idiosincrasico de palabras o frases 2
A-6.Uso del cuerpo del otro para comunicarse 1
A.7. Sefalar 2
A.8. Gestos 2
Total de Comunicacién 9 (punto de corte autismo=4; de espectro autista=2)

B-1. Contacto visual inusual 2
B-3. Expresiones faciales dirigidas a otros 2
B-5. Placer compartido durante la interaccion 2
B-9. Mostrar 2
B-10. Iniciacién espontanea de atencién conjunta 2
B-11. Respuesta a la atencion conjunta 2
B-12. Cualidad de los acercamientos sociales 2
Total de Interaccion social reciproca 14 (punto de corte autismo=12; de espectro autista=7)

C-1. Juego funcional con objetos 2
C-2. Imaginacién y creatividad 2
Total Juego 4

COMPORTAMIENTOS ESTEREOTIPADOS E INTERESES RESTRINGIDOS PUNTUACION
D.1. Interés sensorial inusual en los materiales de juego o las personas 1
D.2. Manierismos de manos y dedos y otros manierismos complejos 0
D.4. Intereses inusualmente repetitivos o comportamientos estereotipados 0
Total de Comportamientos estereotipados e intereses restringidos 1

Durante la aplicacion de la prueba, el nifo no buscaba involucrar al adulto en el juego. El contacto visual era
muy fugaz. La respuesta al nombre fue inconsistente. Tampoco se observaron inicios de atencién conjunta ni
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respuesta a la misma. En general, no dirigia la comunicacion al evaluador. Por ejemplo, su forma de pedir
ayuda para abrir el bote de pompas era dejarlo en el suelo y decir “popa” sin coordinar con mirada. Su len-
guaje era principalmente ecolalico y a menudo ininteligible.

Aunque senalaba objetos de forma distal, no los dirigia al interlocutor para pedir o compartir la atencidn.
Tampoco se observaron gestos descriptivos, convencionales, instrumentales o emocionales. Por Gltimo, ma-
nifestd dificultades en la tarea de imitacion.

Se observo una reaccién negativa, de llanto, ante el globo, aspecto que concuerda con la informacidn aporta-
da por los padres, en relacion a los miedos ante ruidos fuertes (petardos, maquina de afeitar).

La sintomatologia observada llevd a la conclusion diagndstica de Trastorno Generalizado del Desarrollo-No
Especificado, segun el DSM-IV-TR (APA, 2000).

Desde el momento del diagndstico inicial, comenz6 un programa de intervencién por parte del equipo mul-
tidisciplinar de la Unidad de Autismo de la UCV. Inicialmente se abordaron aspectos como la integracion de
diferentes medios para la comunicacion (gestos, mirada, verbalizaciones] y el desarrollo de mayor iniciativa
para la interaccidn con distintos interlocutores, en el marco formatos de accion conjunta, a través del juego,
fundamentalmente. También se traté de mejorar la comprensidn, en primer lugar de 6rdenes simples, pre-
guntas de si-no y de eleccion, utilizando estrategias de apoyo gestual, visual y de ajuste del input linglistico.
La presencia de lenguaje oral, aunque bastante ecolalico en un principio, posibilitd la ensenanza de estruc-
turas lingiisticas funcionales, aprendidas por imitacion a través de actividades con diferentes fines comuni-
cativos. Ya en abril de 2015, comenzd una intervencion en grupo, en la que mediante actividades cooperativas
y juegos se trabajaron habilidades de diferentes areas: cognitiva (resolucidn de problemas, flexibilidad y pla-
nificacion mental), social (teoria de la mente, imitacion, atencién y accidn conjunta, reciprocidad social, ha-
bilidades de cooperacién y negociacion), comunicativa (habilidades conversacionales y narrativas, iniciacion
y respuesta a la apertura social] y emocional (regulacién del afecto y la emocidn, expresion de sentimientos,
resolucién de conflictos).

En septiembre de 2015 se volvio a realizar una evaluacion comprehensiva de la sintomatologia de TEA y una
valoracion méas detallada del lenguaje y la comunicacion. Se utilizé de nuevo el ADOS (Lord, Rutter, DiLavore y
Risi, 2008), aunque en este caso se escogié el maédulo 2, dada la edad del nifio (6 afios]) y su nivel del lenguaje.

A.LENGUAJE Y COMUNICACION PUNTUACION
A-1.Nivel general de lenguaje no ecolalico 0
A-2.Cantidad de acercamientos sociales/mantenimiento de la atencién 0
A-3.Anormalidades del habla asociadas con autismo (entonacién, volumen, ritmo'y 0
velocidad)

A-4.Ecolalia inmediata 0

A-5.Uso estereotipado o idiosincrasico de palabras o frases 1
A-6.Conversacién 1
A-7.Sehalar 1
A-8.Gestos descriptivos, convencionales, instrumentales o informativos 0

Total de Comunicacion 3 (punto de corte autismo=5; de
(A-2 + A-5+ A-6 + A-7 + A-8) espectro autista=3)
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B. INTERACCION SOCIAL RECIPROCA PUNTUACION
B-1.Contacto visual inusual 2
B-2.Expresiones faciales dirigidas a otros 1
B-3.Placer compartido durante la interaccién 0
B-4.Respuesta al nombre 0
B-5.Mostrar 2
B-6. Iniciacién espontanea de atencién conjunta 0
B-7. Respuesta a la atencién conjunta 0
B-8. Cualidad de los acercamientos sociales 1
B-9. Cualidad de la respuesta social 0
B-10. Cantidad de comunicacion social reciproca 0
B-11. Cualidad general del “rapport” 0

Total de Interaccion social reciproca
(B-1+B-2 + B-6 + B-8 +B-9 +B-10 + B-11)

6 (punto de corte autismo=6;
de espectro autista=4)

Total de Comunicacidn + Interaccion social reciproca

9 (punto de corte autismo=12;

de espectro autista=8)

C. JUEGO PUNTUACION

C-1. Juego funcional con objetos

0

C-2. Imaginacioén y creatividad

1

Total Juego

D. COMPORTAMIENTOS ESTEREOTIPADOS E INTERESES RESTRINGIDOS

PUNTUACION

D-1. Interés sensorial inusual en los materiales de juego o las personas 0
D-2. Manierismos de manos y dedos y otros manierismos complejos 0
D-3. Conductas autolesivas 0
D-4Intereses inusualmente repetitivos o comportamientos estereotipados 0

Total de Comportamientos estereotipados e intereses restringidos 0

En conclusion, las puntuaciones alcanzadas tanto en comunicacidn como en interaccion social se situaban en
el limite para el diagndstico de TEA, no observandose en estos momentos comportamientos estereotipados
ni intereses restringindos. Este aspecto es importante porque, de acuerdo con los criterios diagndsticos del
actual DSM-5 (APA, 2013) es necesaria la presencia de estas conductas para el diagnédstico de TEA.
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La valoracion de Cl se llevd a cabo a través de la Escala de Inteligencia de Wechsler para preescolar y pri-
maria WPPSI-IV (Wechsler, 2012), en la que el Cl total fue de 80. Asimismo, para valorar los aspectos estruc-
turales del lenguaje (gramatical y léxico-semantico) se aplicd la prueba estandarizada Clinical Evaluation Of
Language Fundamentals (CELF-PRESCHOOL-2, Spanish Ed., Wiig, Secord y Semel, 2006), en la que el nifio
obtuvo los siguientes resultados:

SUBTESTS LENGUAJE LENGUAJE LENGUAJE LENGUAJE LENGUAJE
(CORE LANGUAGE) RECEPTIVO EXPRESIVO (CONTENIDO) (ESTRUCTURA)

Suma de las punt. 28 )8 13 43 13

escalares de los subtests

Percentil 37 32 63 97 63

EDAD EQUIVALENTE EN CADA SUBTEST

SUBTEST (SIENDO LA EDAD CRONOLOGICA 6 ANOS)
Estructura de palabras 6 anos 3 meses

Recordando oraciones 4 anos 3 meses

Vocabulario expresivo Superior a 7 anos

Estructura de oraciones 5anos 2 meses

Clases de palabras (Total) 6 afos 11 meses

Como se deduce de la valoracion de los elementos linglisticos estructurales, el nifo obtiene, en general,
puntuaciones en la media o superior en todos los dominios evaluados. Tan solo en la subprueba “Recordan-
do oraciones”, que tiene un importante peso en la valoracion del lenguaje receptivo, alcanza una puntuacidn
inferior a la esperada para la edad. Ademas, con el fin de valorar los aspectos pragmaticos de la comunica-
cion, se aplico el Children’s Communication Checklist (CCC) (Bishop,1998) —~adaptacién de Crespo et al (2016]-,
cuestionario precisamente disenado para evaluar tanto las habilidades de estructuracion del lenguaje como
las pragmaticas y de comunicacion social. Los cuestionarios fueron cumplimentados por personas significa-
tivas en la vida del nifio (padres y profesores), quienes concordaron en sefalar que este manifiesta dificulta-
des en las escalas que valoran Coherencia, Uso del contexto y Relaciones. La Puntuacion Compuesta General
Comunicativa fue de 22, en el cuestionario cumplimentado por los padres, y de 23, en el que cumplimentaron
los profesores. Esto nos indica que el nino presenta limitaciones en su competencia comunicativa, ya que el
instrumento aplicado detecta dificultades cuando la puntuacién es inferior a 55.

Finalmente, se realizé un analisis cualitativo de la capacidad narrativa mediante la generacion de una histo-
ria con el apoyo de imagenes (Frog goes to dinner, Mayer, 1974). El analisis narrativo evidencié déficits en la
identificacion e inferencia de relaciones causales entre los sucesos, reconocimiento de las conductas dirigi-
das a metas y los estados mentales de los personajes —cognicion social- e integracidn de diferentes partes de
la historia desde un punto de vista conceptual, resintiéndose, de este modo, la coherencia global narrativa.
Se observaron omisiones de componentes de la gramatica de la historia, falta de especificacion de los ante-
cedentes en los referentes (inadecuacion cohesiva) y uso limitado de conectores entre episodios. Los resul-
tados de la valoracion condujeron a una conclusion diagnostica de Trastorno de la Comunicacion Social de
acuerdo con el DSM-5 (APA, 2013), caracterizado por dificultades persistentes en el uso de la comunicacion
verbaly no verbal, en ausencia de intereses restringidos y conductas repetitivas.
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CONCLUSIONES

La descripcion detallada de la trayectoria evolutiva que siguen las personas que dejan de cumplir los criterios
diagndsticos de TEA, tiene implicaciones importantes para la comprensidn del curso del trastorno, el impacto
de la intervencién y los mecanismos que subyacen a la mejora. Aun cuando la descripcion cualitativa de este
caso tiene importantes limitaciones metodoldgicas, los datos que se derivan de su seguimiento, permiten afir-
mar que constituye un ejemplo de evolucién dptima, de acuerdo con los criterios establecidos en la literatura.Si
se realiza un analisis retrospectivo del caso, se pueden advertir una serie de indicadores que la investigacion ha
considerado como predictores de evolucion 6ptima, antes del inicio del tratamiento (Sutera et al, 2007): presen-
cia de lenguaje, buen nivel motor, ausencia de discapacidad intelectual, diagnéstico de TGD-NE. La evolucidn a
largo plazo también indica la persistencia de déficits residuales en el area pragmatica y social, tal y como tam-
bién se ha sefalado en la investigacion sobre el tema (Kelley, Paul, Feiny Naigles, 2006).

En definitiva, la evolucion éptima y la transicidon diagnéstica es una posibilidad para algunos nifios con TEA.
Esta evolucion parece estar asociada a un mejor funcionamiento cognitivo y linglistico en la infancia tempra-
na, asi como a una sintomatologia mas leve. Las dificultades parecen seguir persistiendo en el area prag-
matica y de la comunicacion social (Fein et al., 2013).La permanencia de dificultades a largo plazo plantea el
cambio diagnéstico al trastorno de la comunicacién social (TCS), recientemente incluido en el DSM-5 (APA,
2013). Aun cuando el diagnéstico diferencial es complejo, Norbury (2014) apunté dos aspectos que parecen
diferenciar el TCS del TEA, en concreto, la severidad de los déficits en la comunicacién y la ausencia de in-
tereses y conductas restringidas y repetitivas o alteraciones sensoriales. Sin embargo, también sefald que
parecia existir una continuidad entre ambos trastornos. Obviamente, son necesarias mas investigaciones que
permitan dar respuesta a esta cuestion.

La misma autora también destacé la posibilidad de que el cambio diagndstico no asegure que este grupo de
ninos reciba los servicios clinicos o educativos que necesitan. En el caso que nos ocupa, seria conveniente
continuar con una intervencion que mejore la comprension inferencial y el discurso narrativo, facilite la com-
prension de situaciones mediante el empleo de historias sociales y fomente el desarrollo de habilidades de
relacidn socioemocional y competencia comunicativa a través de actividades grupales. Ademas, el entorno
familiar puede jugar un papel esencial en la estimulacion de estas habilidades, tal y como se propone en el
programa TalkAbility (Sussman, 2006) del centro Hanen.

En la actualidad, diversos equipos de investigacion estan trabajando para dilucidar temas cruciales como la
neurobiologia de la evolucion 6ptima, la descripcidn del progreso, y las condiciones para tal mejora (Eigsti et
al., 2016). La respuesta a estas cuestiones contribuira sin duda a un mayor conocimiento de los mecanismos
que permiten mejorar el curso evolutivo y la calidad de vida de las personas con TEAy de sus familias.
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Perfil de complejidad: ampliando la mirada del espectro

Autores: Maria Elena Sampedro (Fundacion Integrar de Medellin, Colombia), Liliana Alvaran Flérez ((Fundacion Integrar
de Medellin, Colombial, Isabel Cristina Rojas Gallego (Universidad CES, facuktad de Medicina de Medellin, Colombial, Piedad
Jaramillo Arias (Universidad CES, facuktad de Medicina de Medellin, Colombial.

DE DONDE SURGE LA IDEA

La Fundacion Integrar es una entidad sin animo de lucro que desde hace 27 anos presta servicios en Medellin
(Colombia) a personas con trastornos del espectro del autismo y sus familias. Este afio cuenta con 240 usua-
rios con dicho diagndstico. Se ha desarrollado un perfil de complejidad, el cual sirve de base para definir las
necesidades de apoyo de cada usuario, pero hasta ahora no se ha utilizado con fines investigativos. La Uni-
versidad CES y la Fundacién Integrar tienen establecido un convenio interinstitucional, con el fin de favorecer
la formacion de estudiantes de Psicologia y residentes de Psiquiatria.

La variabilidad en la complejidad del TEA da lugar a muchos interrogantes adn por resolver en cuanto a su
etiologia, fisiopatologia y tratamiento. Encontrar las respuestas supone un reto y una responsabilidad de la
academia, de los profesionales de la salud y prestadores de servicios, para lo cual se requiere combinar sen-
sibilidad hacia las necesidades de estas personasy sus familias, con rigor cientifico.

Colombia aun no cuenta con aportes significativos en éste tema, pero ha comenzado a prestar atencion a esta
poblacidn. En el ano 2015 el Ministerio de Salud y Proteccion Social publico el Protocolo Clinico para el Diag-
ndstico, Tratamiento y Ruta de Atencidn Integral de Nifios y Nifias con Trastornos del Espectro Autista, pero aun no
cuenta con estadisticas propias.

Por todo esto, la Fundacion Integrary la Universidad CES dieron inicio al proyecto de investigacion FACTORES
ASOCIADOS AL NIVEL DE COMPLEJIDAD EN EL TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO EN UNA INSTI-
TUCION ESPECIALIZADA EN MEDELLIN. Se propone caracterizar la poblacién con TEA, incluyendo variables
sociodemograficas, personales y familiares asociados al nivel de complejidad, como fase inicial de un macro
proyecto interdisciplinario, que permitira abordar diferentes aspectos y ampliar la mirada del espectro del
autismo en nuestro medio. Para lograrlo se unen esfuerzos de dos grupos de trabajo: los investigadores del
semillero de neurociencias de las facultades de Medicina y Psicologia de la Universidad CES, y los profesio-
nales de la Fundacion Integrar.

Para ambas instituciones representa una oportunidad, pues la mayoria de los datos sobre el tema se basan
en estudios de otros paises, ademas, permite fortalecer la gestion del conocimiento.

PLANTEAMIENTOS

La comprension del TEA ha ido en aumento y es claro que se trata de una poblacion con necesidades y pronds-
tico variable. EL DSM 5 incluye una medida de la gravedad de los sintomas con 3 posibles niveles de severidad:
Nivel 1 [necesita apoyos), Nivel 2 [necesita apoyos notables) y Nivel 3 [necesita apoyos muy notables) y de esta
manera la clasificacion categorial comienza a tomar en consideracion la perspectiva dimensional. La mirada
del trastorno como un espectro es importante tanto desde la perspectiva individual como en la colectiva.

Desde el ambito clinico, los profesionales tenemos la responsabilidad de determinar un plan de intervencion
que responda a las necesidades de la persona con TEA y de su familia, partiendo de un conocimiento lo mas
completo posible de éstas. AL momento de dar el diagndstico, lo mas frecuente es que los padres formulen
preguntas referidas al prondstico de su hijo, a la intensidad de sus sintomas y al tipo de ayudas que requiere.
La respuesta no es sencilla y va a ser determinante para su proceso de ajuste. Se podria responder teniendo
en consideracion Unicamente los sintomas nucleares del trastorno y la intensidad de los mismos segun el
DSM 5. Sin embargo, la respuesta mas acertada deberia ser depende, pues es claro que en su avance pueden
influir muchos aspectos, entre los cuales se encuentran los especificadores del DSM 5 -comorbilidades, fun-
cionamiento intelectual y factores asociados-, asi como otros sugeridos por varios autores.
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Por ejemplo, Martos et al (2013), sefiala que el funcionamiento intelectual es el principal predictor de los
resultados, con un prondstico mas favorable cuando el coeficiente intelectual es superior a 60. Sin embargo,
también se encuentra variabilidad en muestras de personas con coeficiente intelectual superior a 90, por lo
que ésta no parece ser la Unica variable predictora de la evolucidn posterior. Otros factores que inciden en
el prondstico son la gravedad de la conducta en la infancia, las habilidades para la solucion de problemas no
verbales y la competencia del lenguaje. Senalan ademas estos autores que en general la evolucion es pobre
en las tres cuartas partes de la poblacion, mientras que el 15 a 25% obtienen logros significativos.

En estudios longitudinales de personas con TEA se han identificado seis patrones tipicos de trayectorias del
desarrollo, desde aquellos con sintomas menos severos desde el diagndstico y con rapida mejoria, hasta los
afectados severamente. Los ninos provenientes de entornos socio-culturales altos correlacionan con alto
funcionamiento; en cambio, solo una minoria de ninos con discapacidad intelectual y madres de bajo nivel
educativo mostraron una rapida mejoria. (Fountain, Winter y Bearman, 2012).

En la Fundacion Integrar se disend un Perfil de Complejidad para TEA, el cual permite describir el funciona-
miento actual de las personas con TEA en los sintomas centrales del trastorno y en siete variables adiciona-
les. Cada una de éstas se puntla entre 1y 3, segun unos criterios establecidos. El perfil facilita por un lado
la elaboracion de un plan de intervencion individualizado y contextualizado; ademads, permite una puntuacion
total entre 9 y 27, constituyendo tres rangos de complejidad (alta, media y baja). El nivel de complejidad to-
tal puede servir de indicador de la efectividad de la intervencion, lo cual no es posible si se tiene en cuenta
Unicamente la severidad de los sintomas centrales, puesto que éstos no siempre van a cambiar significativa-
mente. El siguiente es un ejemplo del perfil de un nino con TEA:

El perfil de complejidad permite ademas recoger informacion para analizar un colectivo, punto de partida de
la investigacién mencionada, cuyos objetivos son:
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Objetivo General

Determinar los factores sociodemograficos, condiciones personales y familiares de usuarios Trastor-
nos del Espectro Autista y su asociacion con el nivel de complejidad en el diagnéstico de TEA, en una
institucion especializada en Medellin.

Objetivos Especificos

1.Describir las caracteristicas sociodemograficas, condiciones personales y familiares en usuarios con
TEA de una institucidn especializada en Medellin.

2.Determinar el nivel de complejidad del diagndstico de TEA en usuarios de una institucidn especializa-
da en Medellin.

3.Analizar la relacion existente entre los factores sociodemograficos, condiciones personales y familia-
res con el nivel de complejidad del TEA.

4. Disenar un aplicativo de actualizacion y andlisis de indicadores de diagndstico, presentes en usuarios
con TEA en una institucion especializada en Medellin.

METODOLOGIA

Se realizara un estudio observacional, descriptivo con intencidn analitica en los usuarios activos en el 2016 de
la Fundacion Integrar, con una muestra aproximada de 240 usuarios entre los 2 y 18 afnos, con niveles varia-
dos de complejidad y provenientes de diferentes niveles socio-econémicos.

Se analizara el nivel de complejidad respecto a 88 variables personales (condiciones prenatales y perinata-
les, ayudas diagndsticas y paraclinicos) y a 7 variables familiares

Para el primer objetivo se realizara un analisis estadistico univariado de las variables sociodemograficas y
clinicas. Para las variables cuantitativas se utilizaran medidas de tendencia central y medidas de dispersiony
para las variables cualitativas se utilizaran frecuencias absolutas, frecuencias relativas y razones.

Para el segundo y tercer objetivo se realizard un analisis bivariado para explorar diferentes asociaciones
entre las variables demograficas y las variables clinicas con el nivel de complejidad del espectro autista. La
comparacion de las variables paramétricas se realizard mediante T de Student y las no paramétricas me-
diante el test de Mann-Whitney. Para las variables categoéricas se utilizara el test de chi cuadradro.

Finalmente se realizara un analisis multivariado para analizar la asociacidn entre las variables demografi-
cas, sociales y familiares con el nivel de complejidad del espectro autista de la poblacion estudiada. Para tal
fin se llevara a cabo un analisis de regresion logistica, con la correspondiente cuantificacidn indirecta del
riesgo RP, con intervalos de confianza del 95%.

CONCLUSIONES

Resulta importante conocer las caracteristicas de las personas con TEAy sus contextos, para continuar im-
plementando modelos de atencién que permitan maximizar el funcionamiento de cada individuo.

La propuesta demuestra como fusionar la practica clinica con la investigacidn y como mejorar la gestion del cono-
cimiento dentro de las organizaciones. Por otro lado, el perfil de complejidad constituye una herramienta practica
para ampliar la mirada del espectro y mejorar los procesos de evaluacion y planeacion de la intervencion.
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COMUNICACIONES

BLOQUE llI

FORMACION Y CAPTACION ORIENTADA AL EMPLEO

Aula/empresa. Transicion a la vida adulta en TEA

Autores: Pablo Jose Rodriguez Sanchez, Victor Martinez Soriano, Araceli Abellan Escriva, Jose Maria Carmona
Belda, Salvador Martinez Saura

ASTRADE

DE DONDE SURGE LA IDEA/TEMA

La necesidad de dar una atencidn individualizada a las personas con trastorno del espectro autista tras el
servicio educativo en centros ordinarios, nos lleva a los profesionales a redirigir la intervencion a contextos
diversos y no tan normalizados, focalizandola principalmente en la integracidn social y la vida independiente.

Desde esta necesidad, donde nuestros alumnos se encuentran en una edad y situacidn en la que deben dar el
“salto” a la vida independiente, buscamos la forma de realizar esa transicion entre la edad de escolarizacion
y la etapa adulta, formandolos para afrontar esta etapa de su vida con la mayor preparacion posible, apoyan-
dolos en sus dificultades a la vez que haciéndolos participes de sus logros.

Todo esto focalizandolo en un entorno concreto, con un horario concreto y lo mas integrado en la comunidad
posible.

PLANTEAMIENTOS

El proyecto de aula/empresa se basa en el modelo de Transicién a la Vida Adulta (TVA), desde el que traba-
jamos para que nuestros alumnos dispongan de la preparacion / formacion y la autonomia necesaria para
acceder al mundo laboral ordinario, a una vivienda independiente, a la formacion permanente y a la oferta de
los servicios de la comunidad.

De este modelo se derivan tanto los campos de trabajo, como la metodologia que llevamos a cabo en nuestro
proyecto de Aula - Empresa.

Los campos de trabajo serian los siguientes:

e Empleo

e Autonomia

¢ HHSS y Comunicacion

e Ocio y deporte

e Utilizacidon efectiva de la comunidad

¢ Autodeterminacion

e Organizacion y planificacion
Basandonos en estos campos de trabajo, desglosamos la intervencion en objetivos generales de aula y obje-
tivos especificos de cada alumno.

Los objetivos generales del aula son:

e Desarrollar las aptitudes y actitudes necesarias para su adaptacion al mundo laboral.

* Desarrollar la autonomia personal (higiene, salud y actividades de la vida diaria)
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e Mejorar las habilidades sociales y la comunicacion.

e Potenciar las motivaciones personales.

e Autofinanciarse y obtener beneficios de nuestro proyecto pre-laboral.
e Potenciar su capacidad de autodeterminacion.

e Planificar y desarrollar de forma auténoma las actividades de ocio.

* Resolver conflictos personales (obsesiones, ansiedad, grupales, etc.)
e Gestionar adecuadamente la ansiedad.

¢ Modificar conductas inapropiadas.

e Aprender a utilizar de manera eficaz los servicios de la comunidad.

e Desarrollar habitos saludables.

METODOLOGIA

La metodologia utilizada para desarrollar los objetivos propuestos ha sido la siguiente, dividiendo el horario
en los siguientes talleres, impartidos en horario de mananas durante la semana:

Taller de Habilidades Sociales (HHSS)

En este taller trabajamos el desarrollo de las habilidades sociales, tanto de manera transversal en en-
tornos reales, como en el aula.

Cuando comenzamos el curso, los usuarios deben responder a un cuestionario que evalta el desarrollo
de sus HHSS hasta el momento actual.

Con esto conseguimos, por un lado, conocer el punto de partida y las HHSS que precisan ser trabajadas,
y por otro, hacerles conscientes de sus propias limitaciones en ciertas habilidades y el impacto que pro-
duce en entornos sociales.

Durante el afio se va realizando una evaluacion continua, mediante tablas el desarrollo de sus habilida-
des sociales.

En el transcurso de este taller trabajamos la definicion y utilizacion de las HHSS, dividiéndolas en gru-
pos (Primarias, Secundarias, Terciarias...) de acuerdo a su nivel de complejidad.

Del mismo modo trabajamos conceptos relacionados, estilos y tipos de comunicacion, tipos de relacio-
nes sociales y conductas apropiadas con cada una.

Algunas de las estrategias que utilizamos para introducir estos conceptos son el trabajo mediante ima-
genes y comics de las distintas habilidades sociales, role playing y puesta en practica en situaciones
reales y concretas (compra, autobus, trabajo, trato con el cliente, etc).

Formacion y Orientacion laboral (FOL)

Preparamos a los alumnos para la busqueda activa de empleo, e intentamos desarrollar las habilidades
necesarias tanto para conseguirlo como para mantenerlo.

A principio de curso se realizan fichas de orientacion laboral, donde plasman sus motivaciones y aspira-
ciones de empleo.

Algunas actividades que realizamos en este campo son las de:

e Elaboracion de curriculo

e Manejo de portales de busqueda de empleo,

e Uso adecuado del correo electronico,

e Entrevistas de Trabajo; preparacién, Role Playing y puesta en practica en contexto real.

e Motivacion,
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e Adecuar las aspiraciones a la realidad. Diferenciando los hobbies / aficiones del empleo.
e Entrega de curriculo por correo y presencial,

e Orientacion laboral

e Introduccion al concepto de empleo con apoyo.

Habilidades de la Vida Diaria (HVD)

Buscamos el aprendizaje y automatizacion de las actividades de la vida diaria para conseguir la mayor
autonomia en el hogar.

Algunas de las actividades que se llevan a cabo en este taller son:
e Ordeny limpieza,

e Cocina,

e Elaborar listas de compra adecuandolas a un presupuesto

e Compra,

* Tender y hacer la colada

e Doblar ropa y organizar los armarios

e Hacer camas,

e fregar platos, etc.

Deporte

Tratamos con este taller mejorar la forma fisica de nuestros usuarios, asi como crear habitos saluda-
bles en su vida. Algunos de los deportes que hemos practicado hasta el momento han sido;

e Padel,

e Senderismo,

¢ Natacion,

* Deporte en pista,

e Futbol

Resolucién de problemas

Este taller nos sirve para trabajar el manejo del conflicto y las habilidades necesarias para llevar a buen
puerto cualquier problema que les pueda surgir (asertividad, escucha activa, respeto por las opiniones
distintas, busqueda de soluciones / alternativas, respetar el turno de palabra, etc.).

Se trabaja mediante una tabla que hace de guia y ayuda en la planificacion necesaria para resolver los
problemas de forma auténoma.

Practicas de huerto (proyecto pre-laboral)

Se trata de nuestro proyecto pre-laboral, en el cual nuestros alumnos aprenden un oficio y reciben una
pequena remuneracion economica.

Con la ayuda de un especialista de huerto, nuestros usuarios se encargan de todo el proceso de llevar el
desarrollo de un huerto ecoldgico, desde el marketing/ bisqueda de clientes, a plantar y recolectar los
diferentes productos para su posterior venta.
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De manera transversal se trabajan diferentes objetivos mediante este taller:

* Constancia en el trabajo,

e Puntualidad,

¢ Responsabilidad,

e Trabajo en equipo,

e Tolerancia a las instrucciones, indicaciones y correcciones.
e Trato con el cliente

e Contabilidad

e Establecer prioridades. Tareas urgentes vs Tareas secundarias.
e Concentracion,

¢ Motivacion,

* Relacion trabajo - dinero

¢ Psicomotricidad, etc.,

Curso de enfermeria

La enfermera del centro trabaja con ellos de forma semanal aspectos relacionados con la higiene per-
sonal, habitos saludables, entrevistas con el médico, pedir cita de manera auténoma, alimentacion, pri-
meros auxilios y el auto-cuidado.

Ocio

Con este taller buscamos conseguir tanto un enriquecimiento de su interés como el desarrollo de la au-
tonomia suficiente para planificar actividades de ocio en grupo de forma independiente.

Ademas se trabaja de forma transversal:

e Utilizacion efectiva de la comunidad, (Uso del transporte pUblico, conocimiento de opciones de ocio,
uso de horarios, carteleras, etc.).

e Orientacion espacial,

e Manejo de dinero,

e HHSS,

e Cohesion de grupo,

e Aceptacion y respeto de distintas opiniones, etc.
Taller de relajacion

En este taller dotamos a nuestros alumnos de técnicas de relajacion y control de ansiedad. Haciendo
trabajo de aula para localizar las razones y los sintomas que producen ansiedad y practicando y ense-
Rando a nuestros usuarios técnicos de relajacion como la de Jacobson.

Comunicacion

Trabajamos diariamente la comunicacion, haciendo hincapié en aquellas habilidades mas relacionadas
con la pragmatica del lenguaje (escuchar activa, feedback, expresion adecuada, regular los temas de
conversacion para no ser repetitivo, etc.).

Por ultimo apuntar al respecto de la metodologia general que llevamos a cabo, que a pesar de que los
usuarios de aula empresa manejan la lecto - escritura, usamos apoyos visuales como pizarras, hora-
rios, tablas, fichas y guias de pasos.
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CONCLUSIONES

Creemos que la metodologia llevada a cabo es eficaz para el aprendizaje de los alumnos y la consecucion de
los objetivos propuestos.

Basandonos en que la intervencion se lleva a cabo como grupo, cabe resaltar que la evolucion de cada alumno
va acorde con las potencialidades, necesidades y edad de cada uno. Dicho esto los resultados son muy positivos.

Hemos conseguido:
e Diferentes experiencias laborales en el empleo ordinario.
e Autonomia en las actividades de ocio y conocimiento de los servicios de la comunidad.
e Mayor autodeterminacion.
e Autonomia en el hogar.
e Desarrollo de habilidades sociales adaptadas al contexto.
e Mayor control de ansiedad y expresion de emociones.
¢ Mejora en la formaciony en el CV
* Mayor cohesion de grupo
* Desarrollo de las habilidades necesarias para el desempeno de un trabajo.
Sistema de evaluacion /materiales bibliograficos

El sistema de evaluacion se lleva a cabo a final del curso académico basandonos tanto en los objetivos
generales de aula como en los objetivos especificos de cada alumno.

Se evallia mediante dos métodos distintos:

* Informe final de curso: en este informe se detalla lo trabajado de manera grupal durante el curso (ob-
jetivos, metodologia, campos de trabajo, etc.) y se desarrolla la evolucion del alumno en el grupo, asi
como los campos donde hay que seguir trabajando.

» Tabla de consecucidon de objetivos: en esta tabla se enumeran los objetivos especificos de cada alum-
no que se trabajan durante el curso en cada uno de los campos, evaluandolos a final del curso me-
diante una cddigo sencillo de (conseguido, no conseguido y en proceso)

VVVV
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¢Diferencias en el acceso al empleo? TEA vs otras discapacidades

Federacién Autismo Andalucia: Alvarez Pérez, Rosa; Rojano Martins, MiguelAngel; Cala Gil, Rosario; Giraldo Esco-
bar, Carolina

Federacion Autismo Andalucia

DE DONDE SURGE LA IDEA/TEMA

Los estudios de ambito nacional o europeo, sobre la situacion y contexto vital de las personas con Trastornos
del Espectro Autista [TEA en adelante) en su etapa adulta reflejan, en términos generales, un panorama de
escasa integracion social y comunitaria y especialmente laboral: actualmente, la mayoria de las personas
adultas con TEA no desarrollan ninguna actividad productiva o laboral, siendo ademas su integracion social
y comunitaria enormemente limitada [(Alvarez, et al, 2008)(Ballaban-Gil et al, 1996); (Billstedtet al, 2005);
(Gillberg & Steffenburg, 1987); ([Howlin et al., 2003,2004);(Kobayasi, et al,1992); (Larsen & Mouridsen, 1997);
(Lotter, 1974, 1974). ; (Mawhood & Howlin, 1999); (Newson et al.1983); (Rumsey, et al,1985); (Standifer (2009);
(Szatmariet al, 1989) y (Venter, et al, 1992]]. Las personas con TEA conforman uno de los colectivos con mayo-
res dificultades para su insercion laboral en el mercado de trabajo ordinario y con mayor riesgo de exclusion.
Puesto que no consta de forma especifica en los registros o encuestas nacionales sobre ocupacion, la tasa de
empleo de los TEA es desconocida, aunque Autismo Europa estima que el 70 - 90% de las personas con TEA
estan desempleadas.

Las dificultades sociales propias del trastorno, no son los Unicos obstaculos para acceder a un entorno tan
social y cambiante como es el mercado laboral, sino que enfrentan también importantes barreras debidas al
desconocimiento generalizado de la poblacion sobre estos. La situacion se agrava significativamente porque
los servicios destinados a dar apoyos para la orientacidn e insercion laboral muestran un significativo desco-
nocimiento de las areas de competencia de estos trabajadores en relacion al empleo, de sus necesidades, y
de los recursos que podrian emplearse para facilitarles el desemperio laboral.

Por ello, Federacion Autismo Andalucia puso en marcha en 2006 un Programa de Empleo con Apoyo para
personas con TEA en Andalucia. Este programa terminé consolidandose en el Servicio de integracion labo-
ral de Autismo Andalucia, que tiene por MISION promover el acceso de las personas con TEA al mercado de
trabajo andaluz. Para lograr la insercion de las personas con TEA en empresas ordinarias, se cuenta con el
apoyo de mediadores y mediadoras laborales, que realizan tareas de evaluacidn, orientacion, informacion y
asesoramiento, a través de la Metodologia del empleo con apoyo, al que se ahade un especial énfasis en la
etapa previa de orientacidn laboral y busqueda de empleo.

Es un programa integral, regional, permanente y estable en el tiempo y se desarrolla con un n° reducido
de usuarios y usuarias, absolutamente centrado en la persona. Es gratuito y de acceso libre (no requiere
asociarse). Es totalmente personalizado, solo se buscan puestos tras conocer al candidato y segln sus pre-
ferencias. La persona tiene apoyo continuo (segln sus necesidades y la implicacion de apoyos naturales, que
son nuestro objetivo final) y nos comprometemos a mantener el apoyo (incluso permanente] todo el tiempo
necesario. La Orientacion laboral es clave.

Especializados en los TEA, nos basamos en el rechazo cero, atendiendo a personas excluidas en otros ser-
vicios y con significativas necesidades de apoyo. En general, este grupo de personas esta fuera de todos los
circuitos de prestacion de apoyos y servicios, puesto que no son tan dependientes como para acceder a un
centro (que son los recursos mayoritarios en Andalucia) ni sus niveles de autonomia permiten el acceso in-
mediato al mercado laboral.

PLANTEAMIENTOS

Como se ha descrito, el servicio de Empleo de Autismo Andalucia cumple 10 anos. Dirigido inicialmente en
exclusiva a personas con TEA, debido a la precaria situacion laboral en Andalucia, regidon en la que se de-
sarrolla el servicio, se incluyd también como beneficiarios a familiares de personas con TEA que se encon-
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traban en situacidon de desempleo y riesgo de exclusion social. A partir de 2012 se abrid a la participacion de
personas con otras discapacidades [fisicas, sensoriales, intelectuales y/o en riesgo de exclusion social...) por
exigencia del principal financiador del servicio. A este grupo de personas es al que denominamos en el pre-
sente documento grupo NO TEA.

Desde 2006 se ha atendido a un total de 250 personas con discapacidad y/o riesgo de exclusion social (de las
cuales 96 son personas con TEA), se han conseguido 275 contratos, de los cuales 229 son de personas con dis-
capacidad (103 de personas con TEA) y 55 experiencias en puestos de practicas en empresas ordinarias, de las
provincias de Almeria, Cadiz, Malaga, Huelva y Sevilla, lo cual lo convierte en el mas amplio del territorio na-
cional especifico para este colectivo y segundo a nivel europeo. Este programa ha sido galardonado en varias
ocasiones: Premios Imserso “Infanta Cristina” 2011, en su modalidad “Premio de Calidad y Buenas Practicas”
(Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad), “Premio Andaluz a las Buenas Practicas en la Atencion a
Personas con Discapacidad” (Consejeria para la Igualdad y Politicas Sociales -Junta de Andalucial, el “Premio
Nacional Angel Riviére a las Buenas Practicas” (Asociacién Espafiola de Profesionales del Autismo) y un accé-
sit en los “Premios a las Mejores Iniciativas de Servicio al Paciente” (Fundacién Farmaindustria).

Aprovechando que contamos con exhaustivos registros de apoyos, evaluaciones, itinerarios de insercion, etc.
de los 250 usuarios y usuarias que han participado hasta ahora en el servicio, queremos presentar un anali-
sis de algunos datos relevantes para localizar diferencias entre las personas usuarias con TEAy de otros co-
lectivos, tanto en sus caracteristicas sociodemograficas como en los apoyos que requieren, que nos permitan
orientar mejor nuestra practica futura.

METODOLOGIA

En primer lugar, y pese a que los circuitos de derivacién de personas usuarias al servicio son muy similares
entre el grupo TEAy el NO TEA (con la Unica salvedad de usuarios/as procedentes de las asociaciones fede-
radas cuyo numero es muy limitado) ambas muestras presentan diferencias en varios aspectos en los perfi-
les de usuarios:

A las diferencias esperables del género -mayoritariamente masculino en los TEA (fig.1)- y la edad -la pobla-
cion TEA es mas joven, debido sin duda al infra-diagndstico de los TEA en la etapa adulta (Fig.2)-, se afaden
otras. Por ejemplo, el nivel maximo de estudios alcanzados es menor en el grupo TEA (fig.3), alcanzdndose
las mayores diferencias en los items Grado medio de FP y Estudios Universitarios. El grado de discapacidad
también muestra diferencias notables entre ambos grupos (fig.4). En el grupo NO TEA (cuyo promedio es
45% de discapacidad) hay una mayoria -68%- de personas cuyo grado de discapacidad oscila el 33% y el 45%
y s6lo un 1% tiene mas del 65%. En los TEA el grado promedio de discapacidad es mas elevado (61,9%) y la
mayor parte de grupo tiene un grado de discapacidad de entre 45-65% o mas del 65%.
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Ademas, existen otras diferencias, como un mayor acceso del
grupo NO TEA al carnet de conducir (fig.5) o perfiles muy di-
ferentes en aspectos como el dominio de un segundo idioma.

Asi, el porcentaje de personas con TEA que dominan un 2°
idioma es menor (20% frente a 31%) que en el grupo NO TEA
(figs. 6 y 7). Pero mas llamativo es que dentro de estos dos
grupos de personas que manejan un 2° idioma, es mayor el
porcentaje de personas del grupo TEA (24% frente a 16%)
que dominan 3 o mas idiomas. Igualmente, también es ma-
yor el nUmero de idiomas que cada una de estas personas, a
titulo individual es capaz de utilizar (3,4 0 5 grupo TEA frente
a 2-3 grupo NO TEA].

Otra de las consideraciones resenables es la diferencia entre ambos grupos en lo relativo a su incorporacion
al servicio. Puesto que este es un servicio abierto, gratuito y libre, que no requiere asociarse, las personas
usuarias estan activas o inactivas en el servicio segun sus necesidades y situaciones individuales de forma
totalmente personalizada. En la Figura 8 se recogen los usuarios activos de ambos grupos en cada ano. Ya
se ha comentado, que la atencién a personas usuarias del grupo No TEA surge a partir de 2012 (previa expe-
riencia con familiares de personas usuarias con TEA). Como puede apreciarse, el incremento en el nimero
de usuarios activos con TEA cada ano se va incrementando de forma muy lenta y progresiva, mientras que el
numero de usuarios e usuarias NO TEA crece de forma destacable (a pesar de que no se realizan esfuerzos
de difusién para ese grupo por no constituir nuestro fin principal).
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Directamente relacionado, otro aspecto que diferencia a ambas poblaciones en el uso del servicio es el tiem-
po de permanencia en el mismo (fig. 9). Ademas de ser consecuencia obvia del momento de incorporacion
de los diferentes usuarios, estd muy relacionado con las necesidades de apoyo de las personas con TEA,
que son usuarias de larga duracion del servicio. En cambio, las salidas y entradas en el grupo NO TEA son
mas frecuentes, utilizando el servicio de forma puntual mientras se busca empleo y abandonandolo al con-
seguirlo, pese a que éste sea de corta duracion. Y es que la mayoria de las personas del grupo NO TEA tiene
mas redes personales informales de apoyo, participan en de otros recursos institucionales de blisqueda de
empleo y cuentan, en fin, con mas opciones. Asi, el porcentaje de personas NO TEA que utilizan el servicio
durante so6lo 1 ano, es del 71%, mientras que esa misma situacion en el grupo TEA, se limita al 28% de los
casos. En cambio, un 23% del grupo TEA lleva mas de 5 anos participando en el mismo y un 6% lleva 10 anos
(desde su inicio).

La diferencia fundamental en los afos de permanencia estriba en las necesidades de apoyo de ambos colec-
tivos: Mientras que el grupo NO TEA utiliza el servicio casi exclusivamente como un apoyo a la intermediacion
en la busqueda de ofertas laborales, el grupo TEA utiliza apoyos del servicio en todas y cada una de las fases
del proceso de busqueda y acceso al empleo, destacando espacialmente la orientacidn laboral previa y el
apoyo en el puesto como elementos diferenciadores en el apoyo como se vera a continuacion.

En general, sean cuales sean sus capacidades o niveles de autonomia, y como era previsible, los apoyos reci-
bidos por el grupo TEA son mas intensos, mas duraderos y mas especificos. En general, estos apoyos suelen
materializarse en el desarrollo de estrategias y materiales para preparar a las personas con TEA para que el
empleo les resulte mas accesible y asegurar su permanencia en el mismo bajo criterios de calidad, asi como
informacion, modelos de actuacion y asesoramiento individualizado a ellos mismos y a las empresas.

Abarcan, como adelantdabamos, todo el proceso completo, desde la informaciéon y orientacion vocacional al
acceso a ofertas o puestos vacantes y su correspondiente proceso de seleccion. En esta primera fase, se fo-
menta la busqueda activa de empleo de la propia persona con TEA y el logro de un empleo ajustado a sus
intereses, pero también, y de forma realista, a las demandas del mercado laboral. En ocasiones, se deriva a
formacion complementaria externa para mejorar su empleabilidad. Se preparan las herramientas de bdsque-
da de empleo (cv, etc.), se practican [y si procede se acompana a) las entrevistas y demdas procesos selectivos.
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Las diferencias entre ambos grupos si son en este apartado muy significativas: A cada persona perteneciente
al grupo TEA se le ha prestado un promedio de 98 horas de orientacion laboral. Cada persona del grupo NO
TEA ha recibido como promedio tan so6lo 22 horas. Ademas, a 20 personas con TEA se le ha prestado apoyo a
la realizacion de practicas, como proceso alternativo de seleccidon para personas con mayores necesidades de
apoyo. A cada una de esas personas como promedio se les han proporcionado 140 horas de apoyo. En el grupo
NO TEA se ha dado apoyo para practicas so6lo a b personas y el promedio han sido 55 horas.

Una vez logrado un empleo, todas las tareas relacionadas con lo social, la comunicacién y la flexibilidad: au-
toorganizacidn, comprension de instrucciones, normas sociales de la empresa, relacion con los companeros
y companeras (Meyer, 2001) ... suponen un importante reto para estas personas. Algunas de las principales
areas de apoyo en el puesto son: dificultades en la comunicacion, errores en la apreciaciéon de normas so-
ciales, limitaciones para trabajar de forma auténoma, patrones de conducta inapropiados, comportamientos
obsesivos y resistencia al cambio en las rutinas, afrontar el acoso por parte de otros, promociones laborales,
etc. Se busca la implicacion de apoyos naturales y si finaliza el contrato se reinicia el ciclo. Respecto al nu-
mero de horas la diferencia en el apoyo en el puesto es clave. En el grupo NO TEA apenas 36 personas han
recibido un promedio de 21 horas desde el inicio del servicio. En cambio, desde 2006, se han prestado un
promedio de 243 horas de apoyo en el puesto a 50 personas.

Respecto a los resultados, medidos con el nimero de contratos conseguidos, en el grupo TEA son, proporcio-
nalmente, mas limitados. El total de personas NO TEA han conseguido mas contratos que nimero de partici-
pantes, mientras las personas con TEA han logrado el mismo nimero. Y, ademas, el grupo NO TEA los consi-
guen en menos tiempo, ya que mientras el nUmero de inserciones anuales de personas con TEA se mantiene
estable (falta introducir las Ultimas inserciones de 2016), el del grupo NO TEA aumenta exponencialmente,
todo ello, con una menor provisién de apoyos por parte del servicio. Esto, junto a las necesidades de apoyo
descritas anteriormente, corrobora que las personas con TEA suponen uno de los colectivos con mayores
dificultades de insercion laboral.

Otra diferencia entre ambos grupos reside en el tipo de puestos para el que se logran contratos. Es obvio,
que ademas de las preferencias o perfiles de nuestros usuarios e usuarias, este apartado en concreto esta
completamente condicionado por el tejido productivo y el tipo de economia de las provincias en las que se
desarrolla el servicio, en las que existe un aplastante domino del sector servicios y que requiere mayoritaria-
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mente puestos de baja cualificacion. Pero, aunque esto afecta por igual a ambos grupos, existen diferencias
entre ellos como se aprecia en la figura 13. Las ocupaciones mayoritarias del grupo NO TEA son aquellas
relacionadas con la limpieza (36%), seguidas de las relacionadas con el comercio (responsable de tienda,
comercial, dependiente o atencion al cliente 0 mozo de almacén), seguidos de puestos auxiliares de cierta
cualificacion como Auxiliar de laboratorio, ayudante de topografia o auxiliar de seguridad (9%). En cambio, los
mayoritarios para el grupo TEA se relacionan en un 28% de los casos con la hosteleria o restauracion (mar-
miton, pinche...), en un 21% de los casos con tareas informaticas o administrativas y en un 14% con tareas de
comercio (pero mas relacionadas con el almacenaje o reposicién, y no orientadas a la atencion al pablico).

Respecto a otras variables de los contratos como duracion, jornada o salario:

e | a duracion del contrato: el grupo de personas con TEA tiene mas contratos indefinidos y de duraciéon
superior a un ano que el grupo NO TEA cuyo contrato mayoritario es de menos de 6 meses. Interpre-
tamos aqui que se debe al desconocimiento de los TEA en la sociedad. A las personas con TEA les
cuesta mas acceder a una empresa y ser contratada, pero aquellas empresas que prueban suelen
quedar satisfechas y prorrogan, renuevan o convierten en indefinidos los contratos de las personas
con TEA por encima de los del otro grupo. Descartamos la influencia de las bonificaciones a la contra-
tacion, puesto que ha sido infimo el nimero de empresas que se han acogido a las mismas.

e Lajornada laboral: Mientras los contratos cuya duracion es de 15 a 24 horas son el sector mayoritario
(38%]) en el grupo TEA, el sector mayoritario de los NO TEA (47%) supera las 35 horas semanales.

e Los salarios, siempre ajustados a convenio y en funcién de la categoria laboral y la jornada, no pre-
sentando diferencias significativas

CONCLUSIONES

Las personas con TEA pueden hacer una muy valiosa contribucion a la empresa (asi lo demuestra esta expe-
riencia), dada la calidad de su trabajo. Son empleados muy fiables, trabajadores, motivados y tienen escaso
absentismo laboral y buena productividad. Frecuentemente su discapacidad los convierte en trabajadores
honestos, leales y absolutamente claros y transparentes. Pero necesitan apoyos adecuados. Se han presen-
tado varios ejemplos de las mayores dificultades que afrontan, de sus necesidades de apoyo y de la importan-
cia de que éste sea especializado e individualizado.
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Resumiendo, el perfil de personas con TEA mas susceptible de conseguir empleo dentro de nuestro servicio,
es: varon, residente en nlcleo urbano, con formacion de secundaria, que busque una ocupacion en hostele-
ria, comercio o administracion. De entre estas caracteristicas, las 3 primeras son las mayoritarias en nues-
tra muestra con TEA total y la Gltima una consecuencia de la situacidn socioecondmica de nuestra region. Si
que podemos destacar algunos aspectos clave en la insercion que se repasaran junto a otros factores en la
presentacion de la comunicacion:

e Laimportancia del nivel formativo de la persona, con TEA, tanto para el acceso inmediato a un puesto
como para posibilitar una potencial promocion en la empresa.

La prestacion de apoyos especificos a la persona con TEA: Sus redes sociales son mas reducidas, sus
habilidades para hacerse entender y/o buscar ayuda mas limitadas y la incomprensiéon de los recur-
sos generales de insercion laboral, por el desconocimiento de los TEA les sitda en una flagrante si-
tuacion de desventaja frente a otras personas de su edad o perfil a la hora de acceder a un empleo. Un
apoyo especializado trata de paliar esta desventaja y fomenta el bienestar emocional de las personas
con TEA, reduciendo sus niveles de ansiedad.

La flexibilidad de la empresa, consistente simplemente en confiar en la riqueza que aporta la diver-
sidad, permitiendo introducir alguna adaptacion en el proceso de seleccion y alguna pequefa adapta-
cion en el puesto (no muy significatival.

¢ Y finalmente, el apoyo de la familia, que sin sobreproteger ni obstaculizar el proceso es el principal
facilitador del acceso al empleo y los derechos y deberes que éste conlleva.

SISTEMA DE EVALUACION /MATERIALES BIBLIOGRAFICOS.
Alvarez, R., Cappelli, M., & Saldana, D. (2008). Quiero trabajar:. Empleo y personas con Trastornos del Espectro Autista. Sevi-

lla: Autismo Andalucia.

Billstedt, E., Gillberg, C., & Gillberg, C. (2005). Autism after Adolescence: Population-based 13-to 22-year Follow-up Study of
120 Individuals with Autism Diagnosed in Childhood. Journal of Autism and Developmental Disorders, 35(3), 351-360.
Gillberg, C., & Steffenburg, S. (1987). Outcome and prognostic factors in infantile autism and similar conditions: a popula-
tion-based study of 46 cases followed through puberty. Journal of Autism and Developmental Disorders, 17(2), 273-87.
Howlin, P., Goode, S., Hutton, J., & Rutter, M. (2004). Adult outcome for children with autism. Journal of Child Psychology and
Psychiatry and allied disciplines, 45(2], 212-229.

Howlin, P. (2003). Outcome in high-functioning adults with autism with and without early language delays: implications for the
differentiation between autism and Asperger syndrome. Journal of Autism and Developmental Disorders, 33(1), 3-13. (Koba-
yasi, et al,1992)

Larsen, F. W., & Mouridsen, S. E. (1997). The outcome in children with childhood autism and Asperger syndrome originally diagnosed
as psychotic. A 30-year follow-up study of subjects hospitalized as children. European Child & Adolescent Psychiatry, 6(4), 181-190.
Lotter, V. (1974). Social adjustment and placement of autistic children in Middlesex: A follow-up study. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 4(1), 11-32.

Mawhood, L., & Howlin, P. (1999). The Outcome of a Supported Employment Scheme for High-Functioning Adults with Autism
or Asperger Syndrome. Autism, 3(3), 229-254.

Rumsey, J., Rapoport, J., & Sceery, W. (1985]. Autistic Children as Adults: Psychiatric, Social, and Behavioral Outcomes. Jour-
nal of American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 24, 465-73.

Standifer, S. (2009). Adult Autism & employment. A guide for Vocational Rehabilitation Professionals. Disability Policy and Stu-
dies. School of health Professions, University of Missouri.

Szatmari, P., Bartolucci, G., Bremner, R., Bond, S., & Rich, S. (1989]. A follow-up study of high-functioning autistic children.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 19(2), 213-225.

Venter, A., Lord, C., & Schopler, E. (1992). A follow-up study of high-functioning autistic children. Journal of Child Psychology
and Psychiatry, and Allied Disciplines, 33(3), 489-507.

76



Autism and Uni: Ampliando el acceso a la universidad.

Garcia Serna Christian (Autismo Burgos), Merino Martinez Maria (Autismo Burgos), Lancho Pedrazo Miguel

Autismo Burgos

Autism&Uni investiga, disefa, construye y evalUa herramientas que ayudan a las personas con autismo a ac-
ceder a la universidad y facilita eléxito en sus estudios.

Surge en octubre 2013 dentro del marco de los Lifelong Learning Programme de la Unioén Europea y cuenta
con socios en diversos paises de Europa: Leeds Beckett University de Reino Unido, The Foundation of Euro-
pean Iniciatives de Reino Unido, Keskuspuisto Vocational College de Filandia, Asociacién de Autismo Burgos
de Espana, Eindhoven University of Technology de Paises Bajos y The Academy of Humanities and Economics
Lodzs de Polonia.

Desde Autism and Uni hemos trabajado desde el principio de que muchas personas con autismo son capaces
de tener éxito dentro de la universidad y si conocemos los retos a los que las personas con autismo deben
enfrentarse, podremos disefar y adaptar las actuaciones de los distintos agentes inmersos en la educacidn
universitaria para conseguir un éxito académico y personal.

Otro principio fundamental desde el proyecto ha sido la participacion de las personas con autismo dentro del
proyecto que ademas de participar como socios en algunas de las entidades del proyecto han facilitado su
experiencia vital y educativa a través de las encuestas y han facilitado testimonios reales que han facilitado la
creacion de las herramientas finales del proyecto.

Ademas se ha perseguido concienciar a la gente joven con autismo de qué significa el autismo, y de las posibi-
lidades que tienen en el acceso a la universidad, asi como ofrecer herramientas Utiles de apoyo especializado
y basado en buenas practicas, tanto para las personas con TEA como para los profesiones universitarios y fa-
miliares, a lo largo de todo el proceso su proceso universitario, poniendo especial énfasis en las transiciones.

La primera fase del proyecto consistié en la revision bibliografica de articulos, guias y buenas practicas de
inclusion de las personas con autismo en la educacion y mas concretamente dentro del ambito universitario.
Esta revision supuso una base desde la que empezar a desarrollar nuestro proyecto y nos dio una perspecti-
va amplia de las actuaciones que hasta ese momento se habian realizado.

Una vez realizada la tarea de revision se continud con la recogida de datos que realizamos a través de cues-
tionarios online en los distintos paises socios del proyecto. En estos cuestionarios participaron personas con
autismo, familiares y cuidadores, profesionales de centros de secundaria que han estado en contacto con
alumnado con autismo, profesionales de centros universitarios que han estado en contacto con personas con
autismo y profesionales que han prestado apoyo especializado a personas con autismo.

Estos cuestionarios recogian aspectos como caracteristicas personales, médicas, expectativas..., aspectos
relacionados con su experiencia e historial formativo como el nimero y la naturaleza de carreras realizadas,
las razones por las que no consiguieron tener éxito en la universidad o las razones por las cuales eligid los
estudios , y aspectos educativos y pedagdgicos como por ejemplo los apoyos que habian disfrutado en la uni-
versidad, cuando llegaron o que hubiesen necesitado para conseguir éxito.

Una vez recogida y analizada la informacidn en todos los paises miembros del proyecto se inici6 el proceso de
generar las herramientas del proyecto: el toolkit o el “kit de herramientas” y las guias de buenas practicas.

Ambos productos estan disponibles en la pagina web del proyecto y suponen dos herramientas Utiles para
abordar la educacidn universitaria desde la transicion de la escuela de educaciéon secundaria hasta la finali-
zacion de la universidad.

El toolkit o “kit de herramientas” supone una ayuda y capacitacion para enfrentarse a situaciones que para
las personas con autismo que participaron en los cuestionarios suponian momentos dificiles de resolvery se
acababan convirtiendo en retos que podian provocar un fracaso en su carrera. Algunas de estas situaciones
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son por ejemplo como gestionar la ansiedad y el estrés, situaciones sociales habituales dentro de la universi-
dad o como desplazarse por el campus universitario. El toolkit se puede utilizar en formato web online desde
la pagina web del proyecto y supone una herramienta Util y adaptada a las personas con autismo que pueden
utilizar con autonomia cuando lo consideren necesario.

Las guias de buenas practicas buscan aportar luz a la realidad diaria de los agentes educativos y familiares
de las personas con autismo que estudian en la universidad. Recogen experiencias, apoyos, adaptaciones,
consejos practicos... basados en experiencias exitosas que pueden ser utilizados para apoyar y potenciar a
los alumnos con autismo. Las guias de buenas practicas son tres dependiendo de a quién van destinadas:

 Guia 1: Para directivos de instituciones de educacidn superior y docentes con experiencia
e Guia 2: Para los profesores y tutores de educacion superior

e Guia 3: Para los profesionales que apoyan a los estudiantes con autismo dentro o fuera de las institu-
ciones de educacion superior

Dentro de las guias de buenas practicas se recogen los diversos apoyos y adaptaciones que se obtuvie-
ron desde la revision bibliografica como del analisis de datos derivado de los cuestionarios realizados a
las personas con TEAy a todos los agentes inmersos en su educacion.

Estas adaptaciones y apoyos deben cubrir una amplia gama de necesidades que los estudiantes con autismo
tienen y que engloban mas que aspectos puramente académicos.

Las adaptaciones mas destacadas en Autism and Uni, recogidas en el articulo Supporting students on the
autism spectrum thoghout their university studies', han sido:

Apoyo académico

» Adaptaciones curriculares para responder a posibles dificultades y estilos de aprendizaje unicos (en

la metodologia, objetivos, formularios de evaluacion...).

e Tutoria de pares: apoyos naturales proporcionados por compaferos.

e Ajuste de la intensidad de los apoyos a las necesidades individuales.

* Fortalecer el papel del apoyo educativo para cubrir areas fuera del apoyo académico.

e Involucrar a especialistas en autismo en procesos de orientacion vocacional.

e Servicios universitarios de discapacidad que actian como guias e intérpretes para que el alumnado
sepa moverse por la facultad.

e Capacitar al personal académico en la practica inclusiva.

e Mejorar la programacion.

* Proporcionar informacién mas explicita, en lugar de no escrita o implicita.

» Ofrecer la opcion de no asistir a algunas clases sin penalizacion, y ofrecer acceso a grabaciones en su lugar.
* Proveer modelos de personas con autismo exitosos.

e Pensar en la accesibilidad en términos de problemas sensoriales, controlar y eliminar la tendencia a
“sobrecargar”.

e Tener en cuenta las diferencias individuales dentro del espectro

e Proporcionar indicaciones visuales y entornos TIC para facilitar el trabajo en grupo, los exdmenes y el
aprendizaje en general.

1 Merino, M., Lancho, M., & Garcia, C. SUPPORTING STUDENTS ON THE AUTISM SPECTRUM THROUGHOUT THEIR UNIVER-
SITY STUDIES.
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Apoyos para mejorar la accesibilidad a través del curriculo

e Adaptacion de los exdmenes (preguntas especificas, evitando los doble-negativos, proporcionando
oportunidades para practicar el examen).

e Ofrecer tiempo extra en los examenes.

e Aclarar el tiempo y el espacio disponibles mediante el uso de senales visuales.

¢ Asistencia en la toma de apuntes.

* Proporcionar apoyo visual (por ejemplo, mostrar una flecha para indicar cuando el estudiante debe
girar la pagina para continuar con el examen, use tarjetas de colores para indicar el tiempo restante).

e Capacitar a los alumnos para que utilicen instrucciones explicitas para dirigir sus propias acciones.

e Coordinar las interacciones del estudiante con el medio ambiente utilizando plataformas digitales,
agendas de reuniones.

¢ Capacitar a los maestros sobre los desafios y habilidades de los estudiantes con TEA.
e Proporcionar apoyo para comprender materiales con contenido social o expresiones figurativas.

e Proporcionar apoyo para diferenciar y definir los aspectos mas relevantes de la materia.

Apoyo para las habilidades de la vida cotidiana

e Desarrollar planes de accion especificos para encontrar alojamiento.
e Orientacion de transicion: donde aplicar, qué tipo de cursos comenzar, como organizar la vida en general.

e Medio ambiente y apoyo informal: redes informales, estudiantes que trasmiten informacion relevante
entre si...

Apoyo social

e Conocimiento y disponibilidad de informacion relacionada con el autismo.

e Informacion y asesoramiento eficaces sobre los servicios.

* Grupo social especial para estudiantes con autismo.
Finalmente dentro del proyecto se realizaron tareas de difusion y concienciacion que ademas de buscar que
llegase al maximo numero de personas con autismo o instituciones universitarias busc6 que la comunidad

cumpliera con sus responsabilidades legales y éticas en cuanto a lo que se refiere a prestar apoyo a cual-
quier persona que tenga potencial para tener éxito.

Como conclusidon, desde el proyecto Autism and Uni hemos contrastado que en las instituciones superiores
cada vez es mas habitual que personas con un diagnostico de Trastorno de Espectro del Autismo lleguen a
las universidades europeas y si desde estas instituciones se les ofrece un apoyo especifico y se facilitan he-
rramientas como las disefiadas desde Autism and Uni estas personas pueden conseguir una titulacion uni-
versitaria, facilitando que puedan tener una mejor insercion laboral y personal.

VVVV
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Diseno y aplicacion de una herramienta que facilita la adecuacion de la oferta de
ocio a los intereses y capacidades de la persona con autismo

Autores: Carlos Ruiz Camarero

Autismo Burgos

Este proyecto presenta los resultados obtenidos de la realizacion de mi TFG y su aplicacion en los 12 usua-
rios que viven en la vivienda de “El Olivo”. Al ponerlo en practica se ha conseguido un acercamiento del ocio
ofertado desde el servicio, a las capacidades e intereses de las personas con TEA que residen en la vivienda.

La elaboracion de este Proyecto, se ha desarrollado de forma paralela a mi trabajo en la Asociacion de Pa-
dres con Personas con Autismo de Burgos, Autismo Burgos, en la cual desarrollo mi actividad profesional
desde el afio 2009 y en la cual he aplicado mi formacion como Educador Social en el ambito del autismo.

Como educador social no puedo dejar de lado una dimensién fundamental de las personas, el ocio, que facili-
ta no solo que la persona pueda relajarse y desconectar, sino que es un vehiculo de apoyo para la educaciény
el trabajo de otras areas fundamentales en las cuales las personas con TEA presentan dificultades.

Entendemos por ocio todas aquellas actividades que realiza una persona para su disfrute personal durante
su tiempo libre. Es necesario hacer una distincion entre aquellas actividades que realizamos por obligacion
como comer, dormir, beber, etc., aunque nos proporcionen satisfaccion, y aquellas que libremente decidimos
hacer con el objetivo de disfrutar y divertirnos.

Debemos destacar también que el ocio es personal y depende de los intereses de cada persona, es decir,
engloba actividades que para un individuo resultan placenteras y satisfactorias, y cuya realizacién no supone
una obligacion o un esfuerzo.

Tomando como referencia la propuesta de calidad de vida en relacion a las personas con TEA que plantean
Cuesta y Hortigtiela (2007), podemos observar que se diferencian 8 dimensiones y para su evaluacion conta-
mos con distintos indicadores en cada una de ellas. A partir de esta propuesta, podemos relacionar el ocio
con todas las dimensiones relacionadas con la calidad de vida, lo que nos permite afirmar que el ocio es un
aspecto clave a través del cual podemos mejorar la calidad de vida de las personas con TEA.

Todo programa de ocio debe tener en cuenta, en primer lugar, el marco en el que se va a desarrollar, y so-
bre todo las caracteristicas particulares de las personas con las que se va intervenir (AETAPI, 2011, Garate,
2013). Por ello podemos considerar una serie de pasos a seguir:

e Estudio del marco ecoldgico donde se va a poner en practica.

e Estudio de las necesidades individuales de cada individuo.

e Planificacidn conjunta acorde a las caracteristicas de la persona.

* Puesta en marcha por profesionales de referencia.

e Evaluacion

El objetivo que tiene el proyecto es definir un procedimiento que garantice un ocio enriquecedor y adaptado a
las capacidades e intereses de las personas con TEA.

Conocemos lo beneficioso que resulta el tener un ocio satisfactorio y las dificultades que presentan las per-
sonas con TEA para planificarlo y disfrutarlo de forma auténoma, a partir de esta realidad surge la necesidad
de crear esta herramienta que contribuye a garantizar que las personas con TEA disfruten en su tiempo libre
de actividades que las resulten agradables y beneficiosas.

Seguln hemos ido elaborando y desarrollando el proyecto paso a paso, podemos destacar una serie de objeti-
vOos que nos ayudan a su realizacion, en un marco teérico y posteriormente practico.
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e Describir las caracteristicas de las personas con TEA que condicionan el disfrute del ocio.

e Analizar la importancia del ocio en la mejora de la calidad de vida de las personas con TEA.

e Disenar un instrumento de evaluacion funcional, “Perfil Social”, que permita conocer las caracteristi-
cas personales relacionadas con el ocio.

e Aplicar el instrumento de evaluacién funcional, “Perfil Social™

¢ Realizar un analisis de discrepancias entre la informacion obtenida del Perfil Social, y las actividades
de ocio que se realizan.

e Definir propuestas individualizadas de mejora.

e Evaluar el desarrollo del proceso: Propuesta de evaluacion, seguimiento y mejora continua.

Desde el Servicio de Vivienda y Ocio de la Asociacién de Autismo Burgos, surge la necesidad de la creacién
de una herramienta, que ayudase a la recogida de informacion sobre los gustos, capacidades, intereses y
necesidades de las personas con TEA respecto al ocio, entendiendo que toda persona muestra un perfil de
desarrollo adaptativo donde evidencia puntos débiles, puntos fuertes, capacidades e intereses que debemos
promovery desarrollar a partir de las actividades que realiza o en las que participa. A partir de esta conside-
racion, se procedio a la creacion de unos perfiles sociales que permitieran identificar una serie de variables
relacionadas con cada persona que nos permitieran orientarla hacia las mejores férmulas, de forma indivi-
dualizada, para que se incluya en la comunidad y disfrute del ocio.

La fase de disefio se apoyo en el “Cuestionario para la recogida de informacion, analisis y planificacion de apoyos
individuales” (Cuesta y Hortiguiela, 2009). A partir de esta herramienta se desarrollé un cuestionario en el que se
preguntaba a los usuarios sobre sus gustos y preferencias. Este instrumento se denomina “Perfil Social”.

La elaboracidon de los Perfiles Sociales fue coordinada por la responsable de ocio de asociacion (Fatima Mar-
tinez), que elabord un primera version del cuestionario teniendo en cuenta diferentes aspectos, como datos
personales, breve informe conductual, comunicacion, escalas adaptativas, etc.

Una vez realizado el borrador inicial se presentd en las reuniones de equipos de los diferentes servicios
(Centro de dia y viviendas), en las cuales se evalud y se hicieron propuestas de mejora que aportaron mayor
validez al proyecto.

La herramienta “Perfil Social” contempla 13 puntos con preguntas, algunas de ellas son abiertas para que el pro-
fesional anote y haga las aclaraciones que él crea convenientes y otras de ellas son cerradas en las cuales la he-
rramienta guia con una bateria de items, caracteristicas personales y gustos e intereses que definan a la persona.

El lenguaje estad adaptado para que sea facilmente comprensible para los profesionales que lo cumplimentan
y sea posible consultarlo y analizarlo de manera rapida y funcional.

Contiene aspectos referidos a ocio, inclusion social, la capacidad de adaptacion y entendimiento del contexto, etc.
Atendiendo a la estructuracion de la herramienta podemos diferenciar cuatro partes:

La primera parte de la herramienta recoge una breve informaciéon de manera escueta de los datos de la per-
sona con autismo. (Puntos 1 al 5)

1. Datos Personales

2. Breve informe conductual

3. Datos médicos

4. Datos familiares

5. Otras personas de referencia

En la segunda parte del perfil social, podemos observar la capacidad de la persona con autismo para poder
realizar una inclusion social y las herramientas personales que dispone para relacionarse con el medio. Ade-
mas queda reflejado donde vive a lo largo de la semana.
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6. Comunicacion.
7. Evaluacion de actividades sociales, de autonomia e intereses.
8. Estancia en la vivienda.

La tercera parte recoge las caracteristicas de la persona con autismo en las distintas dimensiones que com-
portan a la persona (fisicas, cognitivas, etc.] también quedan plasmados los gustos, intereses y motivadores
que tiene el usuario.

9. Caracteristicas.

10. Intereses y gustos.

11. Flexibilidad y adaptaciones que pueden ser requeridas.
12. Estrategias conductuales.

13. Observaciones.

Una vez cumplimentada la herramienta del Perfil Social, se ha procedido a realizar un informe de cada uno
de los usuarios a los que se ha pasado, en el que se recogen las caracteristicas, y los gustos e intereses de la
persona en relacion a las actividades de ocio y la inclusidn social.

Con el objetivo de dar mayor validez a las conclusiones, los informes realizados se han transmitido por via
e-mail a los profesionales que forman el equipo multidisciplinar de la vivienda el olivo, ademas de presentar
la informacidn en la reunion de equipo, que se efectiia de manera semanal en el servicio de vivienda. A través
de estas vias, los profesionales han aportado opiniones y han realizado sugerencias que han sido recogidas
para la realizacion de la propuesta de mejora.

Las familias han sido conocedoras del analisis de la herramienta a través de reuniones informales, efectua-
das durante el contacto semanal con ellas, que se produce cuando vienen a los centros de la asociacion.

A continuacidn, tras la realizacion de los Perfiles Sociales Personales, se ha procedido analizar la oferta de
ocio en la que participa cada persona con TEA a las que se les ha aplicado dicha herramienta, contrastandola
con sus capacidades, gustos e interés. Para facilitar el tratamiento y lectura de la informacion, se utiliza una
tabla de doble entrada, en la cual se reflejan preferencias (columna izquierda) y la frecuencia con la que la
persona realiza cada una de sus actividades preferidas (columna derecha). Aparecen cinco columnas inter-
medias que facilitan el poder ir valorando en color verdel el nivel de preferencia de la perdona (1: ninguno a
5: mucho), y en color azul la frecuencia con la que realiza dicha actividad (1: nunca a 5: muy frecuentemente).

Como resultado de cumplimentar dicha tabla, apareceran dos lineas, una verde resultante de unir todas las
puntuaciones referidas a preferencia de actividad, y una linea azul resultante de unir las puntuaciones de la
columna referida a la frecuencia. La informacidn resultante nos dara informacidn relevante referida a posi-
bles discrepancias entre el nivel de preferencia de la persona por una determinada actividad y la frecuencia
con la que la realiza. De cada una de las discrepancias se deberia generar una propuesta de mejora con el
objetivo de conseguir que la oferta de ocio se ajuste al maximo a las preferencias de la persona y que esta
realice periodicamente las actividades que mas le gustan.

Una vez cumplimentadas las tablas de Analisis de preferencia de accién y frecuencia de realizacion, procede-
mos a la realizacion de un informe explicativo para optar las lineas de trabajo individuales para cada usuario.

Para concluir la comunicacion elaborar este proyecto ha sido muy motivante, personal y profesionalmente.
A nivel profesional, ha supuesto un avance importante en mi trabajo diario, transcender la tarea de atencién
directa para asumir el desarrollo de una herramienta para la mejora de la oferta de ocio que reciben las
personas con TEA me ha permitido enriquecer mis funciones como educador social. Esta herramienta y su
metodologia de aplicacidn, serviradn para continuar analizando, en el resto de servicios de la Asociacion Au-
tismo Burgos, si el ocio que reciben las personas con TEA se adecua a sus gustos y necesidades, e implantar
acciones de mejora en este ambito.
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A nivel personal, me ha ayudado a adquirir una mayor concienciacidn acerca de la importancia que tiene la
formacion continua en esta profesidn. También es necesario destacar el papel que juega la motivacion para
desarrollar un trabajo de calidad, fundamental puesto que trabajamos con personas.

El “Perfil Social” servira de apoyo al profesional, para tener una imagen clara de la calidad de la oferta de
ocio que ofrece a la persona con autismo, y si esta se adecua a sus necesidades.

En este proceso es de vital importancia la figura del profesional, ya que tiene que acompanar a la persona
durante todo el recorrido que dura el estudio, ademas es necesario que el profesional tenga conocimientos
de la persona que le permitan evaluary conocer sus intereses.

La metodologia que se ha desarrollado en la elaboracién y aplicaciéon de los Perfiles Sociales refuerza el tra-
bajo en equipo, un aspecto esencial en las organizaciones que ofrecen servicios a personas.

Para concluir, es importante resaltar que el ocio es fundamental para la calidad de vida de las personas.
Ademas es una muy buena herramienta de la cual se puede valer el profesional para trabajar numerosos
aspectos relacionados con el desarrollo del individuo.

En este aspecto crece en relevancia la figura del educador social, siendo un perfil profesional especializado
en la educacion no formal, cuya presencia en asociaciones que trabajan con personas con discapacidad, a las
que se les ofrece una oferta de ocio es fundamental.
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Vida Independiente para personas con TEA

Autores: Luis Arenas Bernal, Clara Sanchez Tejero, Marcos Zamora Herranz

Autismo Sevilla

DE DONDE SURGE LA IDEA/TEMA

a) Justificacion de necesidades.

En el caso de las personas con TEA sin discapacidad intelectual asociada (Autismo de Alto Funcionamiento
Cognitivo y/o Sindrome de Asperger], a pesar de las capacidades cognitivas conservadas de razonamiento
visual y verbal, presentan significativas y severas dificultades para la inclusién en un entorno social, el desa-
rrollo de habilidades adaptativas (habilidades para la vida diaria,....) o la toma de decisiones sobre aspectos
fundamentales en el dia a dia, que les llevan a ser dependientes y vivir con sus familias practicamente de por
vida (Howlin, 2006).

Los TEA son una condicion que afecta al modo en que una persona ve el mundo, procesa la informacion y
actla reciprocamente con otras personas. A las personas con TEA les resulta dificil desarrollar relaciones
sociales, comunicarse y pensar en abstracto. Estas alteraciones afectan a varios ambitos del desarrollo: in-
teraccion social, lenguaje, comunicacidn y el pensamiento.

Sus sintomas se manifiestan de forma diversa en las distintas edades, acompanando a la persona durante
todo su ciclo vital. Aunque alrededor de un 75 % de las personas con TEA presenta discapacidad intelectual,
el resto tiene capacidades intelectuales iguales o superiores a la media. Generalmente, a medida que estas
personas se acercan a la edad adulta, tienden a estabilizar su conducta, mejorando las relaciones con los
demas y desarrollando un mayor grado de autonomia personal. Sin embargo, es muy posible que ello no sea
suficiente para que puedan adaptarse a las demandas que plantea nuestra sociedad, y precisaran apoyo a lo
largo de toda su vida. Los programas de educacidn especializada, el desarrollo de habilidades adaptativas y
la coordinacidn entre profesionales, familias e instituciones publicas y privadas para proporcionar los recur-
sos adecuados para una insercion social adecuada, son el camino hacia la implantacion de niveles de calidad
de vida en igualdad de condiciones al resto de los miembros de la comunidad.

Sélo el 13 % de las personas con TEA pueden llevar a cabo una vida independiente en paises como el Reino
Unido Esta situacion unido a las dificultades de convivencia que pueden generar las personas con TEA, tiene
un impacto muy significativo en la convivencia familia, llegando a ocasionar conflictos significativos familia-
res, que llevan a optar por Servicios Residenciales para personas con Autismo o personas con discapacidad,
ante la imposibilidad de mantener la convivencia. Sin embargo, estos recursos no se ajustan adecuadamente
a las necesidades de las personas, puesto que reciben un mayor apoyo de los que necesitan, conviven con
personas con mas necesidades de apoyos y no estan orientados hacia una inclusidn real en la comunidad.
Los estudios en Calidad de Vida y TEA (Renty y Roeyers, 2006; Van Heijst y Geurts, 2014}, establecen que la
Calidad de Vida en las personas con TEA no dependen tanto de sus capacidad intelectuales o de la severidad
de los sintomas que presentan dentro del Espectro del Autismo, sino de como se ajustan los apoyos a sus
necesidades individuales. Tan negativos para la Calidad de Vida de las personas con Autismo pueden ser
Servicios que ofrecen menos apoyos de los necesarios, como aquellos que ofrecen mas apoyos de los que las
personas necesitany, por tanto, pueden hacer que estas se sientan menos capaces de lo que son.

Este es el caso de un conjunto de personas con Autismo, que no tienen competencias suficientes para poder
vivir en total independencia, pero cuya participacion en recursos residenciales de los que ofrece el catalogo
de Servicios de Vivienda para personas con discapacidad (en Andalucia) seria totalmente contraproducente.

La transicion a la vida adulta supone la inclusidn en la comunidad de estas personas como miembros de ple-
no de derecho en todas sus dimensiones. La mas evidente es precisamente la independencia del que hasta
ese momento ha sido el hogar familiar. Este proceso, mas o menos exitoso para el conjunto de la poblacidn,
no es algo que haya sido considerado siquiera en los grupos de personas con discapacidad. Hasta hace muy
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pocos anos, la respuesta predominante para ellas, especialmente cuando se trataba de discapacidad intelec-
tual, eran las grandes instituciones.

Ahora bien, el cambio sustancial en este ambito lo ha constituido la utilizacion de los pisos protegidos, vi-
viendas con apoyo o viviendas tuteladas. Son éstas, como su nombre indica, unidades de alojamiento y convi-
vencia ubicadas en edificios o0 zonas de viviendas normalizadas, destinadas a personas con discapacidad que
posean un grado suficiente de autonomia personal, por lo que no precisan necesariamente personal especifi-
co durante las 24 horas. Cuentan con la distribucién de espacios de una vivienda familiar y estan dotados del
equipamiento y servicios necesarios para el alojamiento, manutencidn y apoyo social de quienes los habitan.

Las personas con TEA son personas en situacion de dependencia que, en aquellos casos en los que posean
un grado suficiente de autonomia personal, para garantizar su dignidad plena, deben ser tratadas y conside-
radas como personas capaces de alcanzar metas como la independencia y la autodeterminacion.

En una Vivienda tutelada para personas con TEA, los apoyos se organizan en funcion de las necesidades de
cada persona y de cada momento de persona, priorizando su normalizacion en la sociedad actual (esto hace
que los horarios se organicen en funcion de los horarios laborales o formativos de las personas que la habi-
tan). Las personas usuarias deben entender que la vida lo mas independiente posible es el Gltimo pasoy pro-
bablemente el mas complejo para una inclusidn real y desde este servicio especifico se fomentara el saber
vivir, con el saber convivir [con compaferos, vecinos, compaferos de trabajo, etc.).

b) Justificacion legal.

La convencidon de derechos de la ONU establece el derecho de las personas con Discapacidad a una vida inde-
pendiente (“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad”, articulo 19; ONU 2006).
Esta Convencidn fue ratificada por Espana en el afio 2008, y es en el ano 2013, cuando se desarrollé una Ley
de Discapacidad que tiene como marco de referencia la Convencion de Derechos de la ONU y que establece
el marco normativo para su despliegue. Partiendo de este derecho, las personas con Discapacidad requie-
ren de una serie de apoyos y Servicios que puedan reducir las barreras que tiene para poder llevar a cabo
una vida independiente, asi como romper las barreras que la sociedad y el entorno imponen para poder ser
incluidos en la comunidad. En este sentido, las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), requieren
de una serie de apoyos especializados que puedan ajustarse a sus caracteristicas individuales de una forma
adecuada, por el perfil cognitivo y conductual especifico que presentan.

Hasta la fecha, cumplir los requisitos de acreditacion de servicios de vivienda/ residencia para personas con TEA
(en Andalucia), han implicado requisitos que exigian adaptaciones cuantiosas de las viviendas o la construccion
de las viviendas nuevas que aseguraran los requisitos establecidos. El criterio de normalizacién que estas per-
sonas necesitan en sus viviendas hace que puedan vivir en viviendas totalmente normalizadas, asi como recibir
los apoyos personales en esos contextos. Esto permite asegurar su participacion en la comunidad en igualdad
asegurando los principios de inclusidn, igualdad de oportunidades y normalizacion, asi como reducir los costes
que pueden implicar el diseno de viviendas con condiciones materiales no ajustados a sus necesidades.

Para poder llevar a cabo este Proyecto Piloto nos apoyamos en las siguientes referencias legislativas:

e Orden de 1 de julio de 1997 por la que se regula la acreditacion de los centros de atencién especializada a las
personas mayores y personas con discapacidad

e Orden de 28 de julio de 2000, conjunta de las Consejerias de la Presidencia y de Asuntos Sociales, por la que se
regulan los Requisitos Materiales y Funcionales de los Servicios y Centros de Servicios Sociales de Andalucia

* Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situa-
cion de dependencia.

o LEY 1/1999, de 31 de marzo, de Atencién a las personas con discapacidad en Andalucia.

Hasta el momento de comenzar el proyecto, no existian en la normativa vigente una tipologia de Servicio para
personas con Discapacidad que se ajuste al perfil y necesidades de estas personas. No existian iniciativas
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parecidas en el territorio nacional, dentro de los Servicios de apoyo a personas con TEA, por lo que se han
tomado como referencia algunas iniciativas inspiradoras como las Viviendas Supervisadas de FAISEM en An-
dalucia y el Servicio de Vivienda Independiente de la Asociacidn Amadip-Esment de Mallorca.

Por estos motivos, se implementa una Vivienda tutelada especifica para personas con TEA que venga a au-
mentar el abanico de Servicios para este colectivo de personas y que estos apoyos estén claramente alinea-
dos con los principios de normalizacidn, inclusion y participacion de la Convencion Europea sobre Derechos
de las personas con discapacidad y ofreciendo los apoyos ajustados para favorecer el cumplimiento de sus
necesidades (Asociacion Espanola de Profesionales del Autismo, 2012). De esta forma, Autismo Sevilla pien-
sa que no sélo conseguimos ajustar los apoyos a las necesidades individuales, si no que conseguimos poder
organizar de forma eficiente los apoyos, ya que con el coste plaza de una persona con TEA en un Servicio
residencial tradicional, permitiria poder ofrecer servicios de apoyos para la vida independiente en Vivienda
Tutelada a 4 personas.

OBJETIVOS

a) Objetivos generales:

Mejorar la Calidad de vida de las personas adultas con TEA, a través de apoyos para una vida independiente
que mejore su inclusion y participacion en la comunidad y desarrolle las habilidades de la vida diaria.

b) Objetivos especificos/operativos:

Los objetivos especificos del programa estan orientados a mejorar las diferentes dimensiones de la Calidad
de Vida de la personas con TEA y capacitarles en todos aquellos aspectos necesarios para su participacion
en la comunidad y su vida independiente, de forma individualizada para cada uno de ellos, atendiendo a
sus necesidades, su proyecto de vida y sus circunstancias. Orientados por el marco de Calidad de Vida, los
objetivos seran establecidos en funcién de los indicadores establecidos por la investigacion actual en Cali-
dad de Vida y las escalas utilizadas para valorar la Calidad de Vida individual (INICO-FEAPS, 2013; iCalidad,
Confederacion Autismo Espafa, 2016), sin embargo la mayoria de los objetivos individuales planteados seran
establecidos en términos de resultados personales individuales.

A continuacion se establecen algunos de los objetivos especificos del programa, que seran individualizados
en funcidn de cada usuario:

e Bienestar emocional. Mejora de la autoestima, disminucién de los momentos en que se verbaliza ma-
lestar emocional (ansiedad, estrés o tristeza), mejora de las actitudes ante situaciones nuevas.

¢ Bienestar material. Certificacion de un curso de finanzas inclusivas, mayor control de la gestidn eco-
nomica en funcion de sus posibilidades (comenzando por pequefas compras y teniendo como meta sus
presupuestos vitales), adquirir bienes y servicios acordes al presupuesto y las necesidades o deseos.

Bienestar fisico. Mantener habitos de suefo saludables y viables con la situacion laboral o formativa
de cada uno. Realizacidn de ejercicio fisico de forma regular acompanado de una alimentacion saluda-
ble y variada. Comprensidn de por qué se llevan a cabo estas conductas.

e Autodeterminacion. Aumentar sus propias elecciones en la mayor parte de los ambitos de su vida
asi como tomar decisiones, mejorando las habilidades para hacerlo, establecer metas personales y
elaborar un proyecto de vida, mayor participacion en la comunidad a través del uso del transporte y
eligiendo las actividades de ocio, deportivas o culturales en las que participan.

Relaciones personales. Desarrollar relaciones significativas en el entorno comunitario en el que es-
tan ubicadas las viviendas, asi como participar y favorecer las actividades con mas personas de refe-
rencia en el barrio y apoyos naturales.

Desarrollo personal. Aprendizaje de habilidades basicas de la vida diaria tanto doméstica como per-
sonales (higiene, limpieza, alimentacidn, vestido...), buscar oportunidades para aprender aspectos re-
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lacionado con su interés y aumentar sus oportunidades de aprendizajes orientados hacia el empleo,
mejor uso de las nuevas tecnologias (empleo de redes sociales, elaboracién de documentos digitales
que faciliten su vida diaria).

¢ Inclusion social. Participar en actividades en el entorno comunitario en el que viven y favorecer que el
entorno comunitario tenga una imagen positiva de las personas con TEA.

* Derechos. Conocer sus derechos y desarrollar habilidades para poder defenderlos, participar en su
plan individual de apoyo y en su proyecto vital, asegurar su privacidad y conocer los limites para la
privacidad de los demas, asegurando una convivencia de respeto con el resto de usuarios, participar
como ciudadano de pleno derecho en las actividades y entornos de su comunidad.

PRESTACIONES Y SERVICIOS

Se trata de un servicio de vivienda que ofrece las siguientes prestaciones y/o servicios:

Alojamiento, mantenimiento, manutencién, asistencia integral (habitos de vida saludables, acompafamiento
médico si es necesario, mediacion social, etc.), actividades de ocio y culturales para el empleo del tiempo
libre, formacion, fomento de las relaciones sociales, puesta en contacto con el servicio de voluntariado de la
entidad o con cualquier otro que sea de su interés...

Los conceptos introducidos son los imprescindibles y necesarios para la puesta en marcha del Servicio, ha-
biendo valorado desde el inicio un criterio de eficiencia y sostenibilidad que permita prestar los apoyos nece-
sarios con los minimos recursos.

Con este objetivo este planteamiento busca consolidar un Servicio con un coste plaza optimizado a la realidad
de los usuarios y contando con los apoyos econdmicos de las familias que establecen este tipo de Servicios
de vivienda.

METODOLOGIA

Actividades a desarrollar para la consecucion de los objetivos
1. Evaluacion de las necesidades y realizacion del Plan de Apoyo Individual.

1.1. Formacién de un grupo de apoyo, con aquellas personas que sean significativas para la persona y
que ésta quiere que formen parte del grupo que va a poder apoyar en el disefio de su Plan de Apoyo
Individual y su proyecto vital.

1.2. Cumplimentacion junto a la familia y la persona con TEA, los siguientes elementos de evaluacion
que permitan poder establecer un adecuado Plan de Apoyo Individual:

* Escala de intereses (documento interno de Autismo Sevilla adaptado de GAUTENA]
e Escala de estrés (adaptado del Groden Center)

* Escalas de Calidad de Vida (INICO-FEAPS)

* Mapas biograficos, personas, lugares, miedos y suefios, preferencias y elecciones.
e Escala de Intensidad de Apoyo (SIS; Thompson y cols. 2008)

e Inventario de destrezas adaptativas (CALS)

¢ Escala de Calidad de Vida Familiar.

1.3.-Elaboracidon del Plan de Apoyo Individualizado, donde se reflejaran los objetivos en términos de re-
sultados personales para cada persona, vinculados con cada dimensidn de Calidad de Vida, asi como
las diferentes habilidades adaptativas a desarrollar para poder mejorar su funcionamiento personal
en el entorno del hogar y la comunidad.
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2. Prospeccion de servicios y recursos del entorno.
2.1. Contacto con los Servicios Sociales Comunitarios para conocer los recursos disponibles.

2.2. Realizar un directorio contactos e recursos de ocio, deportivos y asistenciales asi como de estable-
cimiento claves para la vida diaria.

2.3. Establecer aquellas alianzas y contactos con aquellas instituciones y recursos que encajen con las
necesidades y objetivos personales de cada una de las personas.

3. Formacion inicial basica previa a la vida en el Servicio de Vivienda, para el aprendizaje de las dife-
rentes habilidades basicas de la vida diaria. Se utiliza como referencia la evaluacion de necesidades
realizada para cada usuario para conocer las necesidades individuales de formacién y poder asi ajus-
tar el contenido del curso. Se utilizard como referencia el “Programa de habilidades de la vida diaria

para la mejora de la conducta autodeterminada en personas con enfermedad mental grave y prolon-
gada” de Miguel Angel Verdugo (2006).

4. Reuniones con las familias y los usuarios para la firma de Reglamento de Organizacion Interna y con-
trato de prestacion de servicios. Se expone toda la informacidon relacionada con el Servicio para poder
comentar con las familias aquellos aspectos de la organizacion asi como conocer cuales son los ob-
jetivos del Servicio y el funcionamiento general, incluyendo de forma general los siguientes aspectos:

* Derechos y obligaciones de los usuarios y de las familias.

* Normas de convivencia y respeto de la vivienda.

* Relacion con las familias de los usuarios y de los profesionales (regimenes de visita, llamadas,...)
e Contrato de servicios incluidos en el Servicio, asi como todos aquellos elementos no incluidos.

* Protocolos de actuacion en caso de emergencias (sanitarias, personales,...).

5. Apoyos orientados a los objetivos especificos planteados. Se plantearan apoyos que estando orienta-
dos a los objetivos especificos pretendan poder desarrollar aprendizaje en las diferentes areas claves
para la mejora adaptativa en el ambito personal, de la vida diaria en el hogar, en la comunidad y aque-
llas destrezas que pueden ser importantes para mantener o buscar un empleo. En este sentido, el
despliegue de apoyos e intervenciones llevadas a cabo, se basan en el marco de aprendizaje planteado
por el Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS).

Estos apoyos se llevaran a cabo con las adaptaciones metodoldgicas especializadas y especificas para
personas con TEA. Siguiendo las guias de buena practica y adaptandonos a las necesidades particula-
res e idiosincrasicas de este colectivo, se plantean las siguientes metodologias e intervenciones para
desplegar los objetivos anteriores:

e Estructuracion en pasos de los aprendizajes.

e Modelado.

e Uso de nuevas tecnologias para el aprendizaje de nuevas habilidades.

e Uso de los intereses para poder favorecer la motivacion y aprendizaje.

* Uso de apoyos visuales para la organizacion personal y de la vivienda.

* Trabajo en habilidades de afrontamiento de las novedades y los cambios.

» Apoyos para la comunicacion espontaneay la expresidn de estados internos.

e Estrategias cognitivo-conductuales: reestructuracion cognitiva para mejorar el conocimiento de uno
mismo, comprender mejor los estados mentales de las otras personas y toma de decisiones, valora-
cion de alternativas y gestion de situaciones novedosas.
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e Utilizacidon de historias sociales y conversaciones en forma de comic, como apoyo visual para la sim-
plificacion y comprension de situaciones sociales.

e Coordinacion con las familias. Se mantienen reuniones periddicas con la familia para poder coor-
dinar los objetivos especificos, acciones y actividades plantadas, y se mantendra un contacto fluido
semanal con ellas.

e Coordinacion con otras entidades del entorno y servicios de apoyo. Se mantienen reuniones periddi-
cas con los diferentes entornos en los que participan las personas para poder hacer un seguimiento
pormenorizado de la participacion y adaptacion en los diferentes entornos, y poder ofrecer orienta-
ciones o informacion en caso de que alguna de las entidades o servicios lo requieran.

e Evaluacion y memoria anual. De forma anual, se hara una evaluacién pormenorizada del Plan de
Apoyo Individualizado, asi como una evaluacion del Servicio, elaborando una memoria anual que
permita valorar los aspectos a mejorar y los nuevos objetivos para el siguiente ano.

CONCLUSIONES

Ahora que se cumplen dos anos del inicio del proyecto de independencia del primero de las personas parti-
cipantes creemos que tenemos datos suficientes para poder presentar este “servicio” o estos “apoyos” como
una opcién econdmicamente viable y, sobre todo, mas respetuosa y adaptada a los derechos y las necesida-
des de las personas a las que atendemos.

Hemos medido un avance en el indice de Calidad de Vida de las personas participantes (Escala INICO-FEAPS])
y una disminucién considerable en sus necesidades de apoyo (Escala SIS) y un aumento de las habilidades
adaptativas (CALS) que realizan de forma auténoma dia a dia. Evidentemente esto no se consigue simplemen-
te poniendo a las personas en una vivienda. Hay un trabajo continuo por parte de profesionales especializados
y muy comprometidos con la educacion y la formacion de estas personas en materia de autodeterminacion.

Los planes anuales de los participantes se han basado en sus propias metas y adecuados a sus ritmos de
vida, diferentes en edades y en momentos vitales (24 y 49 afios actualmente). La flexibilidad de los profesio-
nales en este servicio es una competencia fundamental, sin la cual no seria posible.

Hemos detectado algunos factores a mejorar en el futuro del servicio, como la evaluacidon de la Calidad de
Vida Familiar a través de Escalas baremadas. Las diferentes situaciones familiares y la incidencia por nues-
tra parte exclusivamente en el factor de la independencia de la persona adulta con TEA, no ha hecho que me-
jore objetivamente. Sin embargo, la percepcidn de las familias es muy positiva y considera que la relacion con
sus hijos con TEA es mejor desde que viven en su propia casa. Desde el inicio del servicio, la participacion de
las familias ha sido fundamental, siendo un trabajo muy duro para éstasy los profesionales adecuar la actual
situacion de inicio a la independencia de sus hijos, intentado acabar con cierta sobreproteccion a veces dificil
de detectar hasta estos momentos.

A finales de agosto de 2016 hemos comenzado la incorporacidn de otra persona con Asperger, de 33 anos
al proyecto. Consideramos que es un servicio de futuro, que garantiza la prestacion de los apoyos en unas
condiciones de autodeterminacion y sobre todo de confianza en las personas que es imposible desde otros
puntos de vista para este tipo de personas. Nuestra idea es seguir avanzando, no sélo en viviendas pertene-
cientes a la entidad, sino convertirlas en una plataforma de formacidn hacia un tipo de vida adn mas inde-
pendiente, en el que fomentemos la vivienda propia o en alquiler, compartida o en solitario, y todo lo que ello
implica. Hemos aprendido con las personas con Asperger que también aprenden equivocandose y lo hemos
hecho juntos en algunos momentos del proyecto.

SISTEMA DE EVALUACION /MATERIALES BIBLIOGRAFICOS

e Indicadores de Servicio (herramienta OTEA, Guia de indicadores para la organizacion de Servicios
orientados a la Calidad de Vida en TEA; José Luis Cuesta, 2009).

e Escalas de Calidad de Vida (INICO FEAPS).
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e Escala de Calidad de Vida iCalidad (Confederacion Autismo Espafal).

e Porcentaje de Resultados Personales, orientados en las dimensiones de Calidad de Vida, conseguidos
por cada una de las personas usuarias, asi como por el conjunto de los usuarios del Servicio y que
estan reflejados en el Plan de Apoyo Individualizado de cada uno de ellos.

e Evaluacion de la Calidad de Vida Familiar de las familias de los usuarios.

¢ Resultados en las escalas de Calidad de Vida Familiar (INICO, 2009)

e Consecucion de objetivos generales y especificos planteados en el proyecto.
e Satisfaccion de usuarios y personas con el Servicio.

e Satisfaccion de la Direccion General de Personas con Discapacidad con el desarrollo y despliegue del
Servicio.

e Satisfaccion de EMVISESA con el desarrollo del Servicio
e Satisfaccion de la comunidad de vecinos con la convivencia dentro de la comunidad.

¢ Ajuste presupuestario.
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Apoyo activo
Autores: Garrido L, Conde R, Cortes Sy Parron A.
APADIS

ABSTRACT

A través del Apoyo Activo, queremos hacer un cambio de vision y de estilo de relacidn y de apoyo distinto al
que hasta ahora se venia prestando en el servicio. Valoramos llevar a cabo un proyecto piloto con tres pcdiy
seleccionar a tres profesionales, para posteriormente implementarlo en todo el servicio. Creemos que para
las personas que aqui conviven, el AA puede ser un importante cambio e influencia en sus vidas, que podra
ayudar a mejorar su calidad de vida y conseguir una reduccidn en sus conductas problemas.

Nuestra residencia tiene un funcionamiento de “Modelo Hotel”, en él se produce el circulo vicioso como plan-
tean E. Jonesy K. Lowe. Desde el proceso de transformacion hacia un modelo centrado en la personay ento-
no saludable que el equipo se plantea, una de las claves para hacer lo posible es la filosofia y manera de in-
tervenir del Apoyo Activo. Debemos pensar que cada momento tiene un potencial, utilicemos las actividades
que hay que hacer (tareas del hogar, comprar...) y apoyemos a las personas en su entorno, con un estilo en el
que consigamos hacer a la persona protagonista.

Observamos que las personas consiguen tener una vida mas plena, en la que se sienten mas involucradas de
sus vidas y sus conductas desafiantes son menos frecuentes

EL Apoyo Activo tiene tres bases principales, que seran las que nos guien en la transformacion que en el ser-
vicio deseamos realizar para apoyar a las personas de una mejor manera y estableciendo como objetivo que
tengan una vida mejor:

e | a participacion en actividades, todos realizamos en nuestra vida cosas, a nadie nos gusta estar parado.

e Las personas con DI necesitan apoyos para participar; generando y gestionando bien los apoyos la
persona podra participar en aquello que desee.

e | a planificacion de un dia completo ayuda a ver los espacios libres que tiene la persona, y con ello organizar.

(POR QUE APOYO ACTIVO?

AA describe una filosofia de un modelo de atencion y apoyo, un conjunto de practicas de trabajo y la forma de
capacitar al personal de apoyo. Ayuda a organizar nuestro trabajo diario. Sirve como un poderoso agente de
cambio; cambiando las actitudes de los profesionales y mostrando practicas de trabajo alternativas.

OBJETIVOS

- Participar en actividades como los demas.
- Involucrarse y compartir intereses.

- Desarrollar relaciones, habilidades y experiencias.

EL AA puede genera cambio sobre la cultura del servicio e modifica el circulo vicioso del modelo de control;
se comienzan a producir interacciones positivas y empoderamiento de las personas. Permite al personal de
apoyo ofrecer oportunidades relacionadas con las necesidades y preferencias individuales de cada persona,
combinandolo con sus objetivos, un apoyo individual adaptado y refuerzos positivos. Las personas de los ser-
vicios con mas necesidades de apoyo pueden disfrutar de la participacion diaria con éxito en las actividades
(Jones, Felce, et al., 2001a, 2001b; Jones & Lowe, 2005; Mansell et al., 2003, 2008). Esto hace que las opinio-
nes del personal cambieny perciban a las personas del servicio como competentes y valiosas, y haya un trato
mas digno hacia ellas.
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APOYO ACTIVO ¢COMO LO LLEVAMOS A CABO? (Manual de Apoyo activo, Jones et al)

OBJETIVOS DEL ESTUDIO
1. Cambiar el “Modelo de Hotel”, de circulo vicioso a virtuoso.
2. Incrementar participacion de las personas con discapacidad en las actividades del dia a dia.
3. Conocer en qué medida el AA consigue una reduccion en las conductas desafiantes.
4. Cambiar el estilo de relacidn de los profesionales de apoyo con las personas con Discapacidad Inte-
lectualy trastornos de conducta.
HIPOTESIS

e | a implementacion del apoyo activo consigue que la pcdi tenga una mayor participacion en las activi-
dades de su dia a dia, aumentando en un 50% el nivel de participacion.

e Se reducen las conductas desafiantes.
e El profesional siente que apoya de una mejor manera a la personay consigue que esta alcance un mayor

desarrollo personal. Mejora la satisfaccion personal de los profesionales hacia la labor que realizan.

METODOLOGIA: EN QUE VA A CONSISTIR EL PROCESO.

PRIMERA FASE: VALORACION

1. Valoracion y vision de los profesionales sobre el entrenamiento en AA. las percepciones del personal
de la aplicacion de AS podria proporcionar alguna informacion Gtil acerca de los factores que podrian
facilitar o impedir el mantenimiento del modelo AA dentro de servicios.

2. Valoracion de las pcdi para determinar si AA tiene una influencia sobre la reducciéon de sus conductas
problemay si consigue una mejora en la calidad de vida y en su participacion.

En la valoracidn previa a las personas con Dl seleccionadas van a pasar las siguientes escalas de valo-
racion: ABS-RC, HONOS, escala de conductas andmalas ABC- ECA y escala de calidad de Vida INICO-
FEAPS, Scatter y fichas ABC.
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SEGUNDA FASE: Puesta en marcha

1. ENTRENANDO A LA PERSONA DE APOYO: realizar un entrenamiento al equipo para aprender la me-
todologia. Esta formaciénn comprendera tres fases (verbal, role play y en vivo. La formacién la vamos
a realizar en dos sesiones a la semana, de una hora de duracién durante 15 dias, antes de la puesta en
marcha y una sesiéon semanal de revision de los planes y feedback sobre la observaciéon directa de la
puesta en marcha (esta se realizard de manera aleatoria durante las sesiones de entrenamiento de la
puesta en marcha).

En qué consiste el entrenamiento:

2.0RGANIZACION Y REALIZACION DEL PROCESO:
* Vamos a pensar en el horario de las personas que apoyamos: poner por escrito junto a la persona.

e Realizar un listado de las actividades domésticas, alternativas en la comunidad, labores que se pue-
den ofrecer en la residencia, actividades personales y de autocuidado, actividades de ocio. Poner las
horas y dias en las que se suele realizar (Realizar un listado de las actividades que realizamos cada
uno en nuestro dia a dia nos puede ayudar a proponer nuevas ideas).

e Plan de oportunidades y plan de aprendizaje de las actividades que hemos establecido implantar para
cada pcdi. Iremos siempre en un maximo de tres actividades. Anexo 1 Plan de aprendizaje.

3. SEGUIMIENTO: Evaluar y establecer la eficacia y efectividad que hemos ido consiguiendo, ver qué pla-
nes de aprendizaje han funcionado y si la persona puede plantearse nuevas metasy en cuales se ha fa-
llado y precisa replantearse qué tipo de apoyo o pasos no se han seguido bien y es necesario reformular.

CONCLUSIONES

El desarrollo del proyecto nos ha permitido sacar una serie de conclusiones en relacién a qué cosas debemos
revisar y cuales nos van a ser Utiles en la implementacion del AA en nuestro servicio.

En relacion a la reduccion de las conductas desafiantes, observamos en los resultados que se ha producido
una disminucion de conductas desafiantes de una manera significativa. Ha conllevado bajadas en las medica-
ciones y una reduccion de las estrategias reactivas.

Nos surgen con este estudio una serie de interrogantes que deberemos reflexionar:

* Debemos hacer un previo de Conociendo a...pueden ser buenas herramientas mapas de gustos y pre-
ferencias y fortalezas y necesidades de apoyo.

e Quién apoya en cada tarea; jla misma persona siempre para todas las tareas? ;separar por areas la
persona que le va a apoyar? En servicios residenciales en los que hay diversos profesionales al tiempo
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apoyando a la personay que cambian por turnos, ;cudl es la mejor manera que podemos hacer para que
la persona reciba el apoyo?...siempre de la misma manera durante el aprendizaje, sin que confundamos.

e El horario general con la distribucion es muy visual y ayuda a organizarse. Pero, cuando atendemos a
36 personas en el mismo servicio, jcomo podemos organizarlo para que no se convierta en un caos de
informacion?.

* Dudas que surgen a los profesionales en la puesta en marcha: ;y si nos excedemos en el apoyo que presta-
mos? ;Generaremos que la persona se haga mas dependiente? No debemos tener miedo a dar mas apoyo
del necesario, siempre que vayamos retirdndonos poco a poco y cuando la persona vea que va consiguien-
do el éxito, demandara cada vez menos nuestra ayuda cuando vaya consiguiendo interiorizarlo.

Hemos encontrado cosas muy positivas en la implementacion de este proceso:

La reduccion significativa de conductas desafiantes hace que la persona esté mas feliz y qué la atencion de
los profesionales se centre en el refuerzo por participar en su vida y conseguir sus retos. Esto crea un am-
biente mucho mas positivo en la residencia tanto para las personas que conviven alli, como para los profesio-
nales de apoyo.

El vinculo que se establece con la persona a través de esta manera de apoyar a las personas. Te centras en
ellay aprendes sobre ella, esto permite saber mucho mas de sus necesidades, qué le hace feliz, qué le gusta.
Es una aproximacion hacia la persona con un gran valor y que puede dar las claves para saber qué puede ha-
cer que su vida sea mucho mejor.

Los profesionales nos comentan que se invierte mas tiempo, pero que este tiempo es mucho mas productivo;
consiguen dar atencidon a la persona en los momentos adecuados, dedican un tiempo tranquilo y personaliza-
do para ellos y esto les hace a los profesionales sentirse mejor en la labor que realizan.

Es importante tener en cuenta, que de manera paralela se ha ido trabajando tanto a nivel de formacion en
ACP, PCP, valoracion de las intervenciones fisicas y farmacoldgica y en la filosofia, como en los materiales
de apoyo que se estan utilizando con las personas (cambios en el documento de mapa de vida a plan de ac-
tuacion), en los que se trabaja sobre los diferentes niveles de prevencion y que estrategias reactivas vamos
a utilizar de manera personalizada. Consideramos que esta labor en paralelo es de suma importancia para
conseguir que el AA se entienda y se vea como una metodologia util y que pueda servir en su labor del dia a
dia. De la misma manera, tanto en las escuelas de padres como en las reuniones de familias que llevamos
desarrollando en este ano, se va trabajando sobre el cambio de modelo con las familias, y que vayan viendo a
sus hijos /tutores como capaces y que pueden ser protagonistas de sus vidas.

En general, podemos considerar que la integracion del AA en el servicio ha sido un proceso muy positivo, que
esta consiguiendo una transformacién en pequenos pasos hacia un servicio mas personalizado, en el que las
personas comienzan a ser mas participes en sus vidas y comienzan a ser los verdaderos protagonistas.

Destacamos de vital importancia que es necesario el compromiso de todo el equipo de profesionales y de
gestion, incluso es clave que los servicios de apoyo a la residencia también deben ser sensibles a esta trans-
formacion, si no seran baches en nuestro camino. Todos debemos trabajar en el mismo camino.

CAMINEMOS TODOS JUNTOS A CONSEGUIR QUE LAS PERSONAS CON PROBLEMAS DE CONDUCTA
PUEDAN TENER UNA VIDA DE CALIDAD.
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ENVEJECIMIENTO

Estudio de grupos focales sobre envejecimiento en personas con T.E.Ay D.I.
(Proyecto de Investigacion en Atencidn sociosanitaria, convocatoria 2015, Juntade Cy L)

Autores e instituciones: Maria Merino, Maria Jiménez, José Luis Cuesta, Virginia Mansilla, Virginia Hortigliela, Fati-
ma Martinez, angel Aguado, Alba Gonzalez, Concepcion Remirez de Ganuza.

AUTISMO BURGOS

JUSTIFICACION

El envejecimiento es un proceso natural y universal, que afecta a todas las personas y que se desarrolla a lo
largo de toda la vida.

Se caracteriza por la presencia de cambios fisicos y psicosociales, asi como por su caracter continuo, pro-
gresivo, irreversible y variable en funcién de cada individuo (Franco y Sanchez, 2008).

Las nuevas conceptualizaciones sobre este proceso proporcionan una vision positiva del mismo, plantedando-
lo bajo el concepto de envejecimiento activo.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, el envejecimiento activo seria “el proceso de optimizacion de las
oportunidades de salud, participacion y seguridad con el fin de mejorar la calidad de vida a medida que las
personas envejecen” (OMS, 2002, p.12)

Resultados de la busqueda en PubMed de literatura cientifica sobre Trastornos del Espectro del Autismo,
considerando la edad de la poblacién de interés (De Araoz, . y Vidriales, R., 2011), encuentran diferencias sig-
nificativas entre el nUmero de estudios en los primeros anos de desarrollo y los afos que abarcan el periodo
de envejecimiento (Tabla 1).

Esperanza de vida

e Datos recientes del registro de casos sueco, incluyendo a todos los individuos nacidos entre 1962y
1984 con diagndstico de autismo y autismo atipico, revelan una tasa de mortalidad de 7,5%, una cifra
5,6 veces mayor de la esperable. Factores médicos (en particular epilepsia) y accidentes, causas fun-
damentales de mortalidad (Gillberg et al., 2010)
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e En Dinamarca, datos de seguimiento de personas con TEA muestran una tasa de mortalidad similar,
de 8,3%, aproximadamente el doble de la poblacion general danesa. La epilepsia, principal causa de
muerte, casi 1/3 (Mouridsen,Brgnnum-Hansen, Rich y Isager.2008).

En ambos casos, tasa de mortalidad mayor en mujeres.

Como argumentos que justifican la conveniencia de realizar este estudio encontramos:
 Escasa investigacion: Muy poca informacién disponible.

e Incremento de indices de mortalidad (personas de mediana edad), especialmente asociados a trastor-
nos neuroldgicos (epilepsia) y accidentes.

* Elevado indice de trastornos psiquiatricos asociados (trastornos del estado de &nimo, ansiedad, tras-
tornos de la alimentacidn, catatonia, etc).

* Los servicios y apoyos actuales no han incorporado aln los procesos de envejecimiento como objeti-
vo prioritario de atencion para los préximos anos.

* Elevada incidencia de una “Segunda discapacidad”: aparicion o agravamiento de la situacién previa.
* Aparicion de una “Doble dependencia” (proceso de envejecimiento de la persona y sus familiares).

e Apuesta por un “Modelo ecoldgico de envejecimiento”, que respete el entorno social en el que vive la
persona.

e Enfoque integral, salud y envejecimiento activo, apoyo emocional, ayudas técnicas y adaptaciones
del entorno

GRUPO TRABAJO ENVEJECIMIENTO

Para la ejecucion del estudio, constituimos un grupo de trabajo sobre el proceso de envejecimiento en personas con
Trastornos del espectro del autismo, formado por profesionales de atencion directa (C. dia y vivienda) y técnicos.

Realizamos reuniones periddicas en las que se analizamos la bibliografia relativa al tema de trabajo; con-
cretamos el objetivo de estudio; y formalizamos el proceso de trabajo, hasta concluir en la adecuacion de la
realizacion de grupos focales para obtener los datos necesarios para realizar la investigacidn.

PROYECTO GRUPOS FOCALES

El proyecto realizado por la Asociacidn Autismo Burgos plantea como objetivo promover el conocimiento so-
bre los procesos de envejecimiento de las personas con TEAy DI, tomando como referencia las dimensiones
de Calidad de vida.

Centrado en modelos de investigacion basica, representa un estudio pionero descriptivo de las personas con
TEAyDI.

OBJETIVO

El objetivo de la investigacion fue explorar y describir las areas de consenso y disconformidad sobre el enve-
jecimiento en las personas con TEAy DI.

METODOLOGIA

Utilizamos basicamente técnicas cualitativas de investigacion, Grupos focales, con el apoyo complementario
de técnicas propias de una metodologia cuantitativa: Cuestionario y Escalas.
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Disenamos diferentes grupos homogéneos, para evitar posicionamientos jerarquicos y procesos de influen-
cia entre los participantes. Esta técnica permite valorar informacion verbal y no verbal, si se realiza mediante
el andlisis de la grabacidn del proceso de desarrollo de los grupos de discusion, para ello fue necesario soli-
citar un consentimiento informado a todos los participantes.

Organizamos tres grupos focales: uno formado por profesionales de atencidn directa (grupo focal 1), otro por
profesionales técnicos y de gestion (grupo focal 2), y el tercero constituido por familias (grupo focal 3). Los
criterios de seleccion fueron:

a) Tener conocimiento en profundidad al colectivo objeto de la investigacion
b) Tener una vinculacion de al menos 5 afios con personas con TEA

c) Que hubiera representacion paritaria.

Procedimiento del desarrollo de los grupos focales

Las sesiones se iniciaron con una introduccion por parte del coordinador del grupo explicando el tema a
tratary el objetivo de la investigacion. Posteriormente el coordinador fue el encargado de iniciar la par-
ticipacion del grupo, y regular las interacciones y participacion de todos los componentes de cada grupo
focal. Los participantes fueron respondiendo de manera espontanea segln su conveniencia.

El coordinador fue siguiendo un guion previamente discutido por el grupo investigador, en funcion de las
variables y objetivos del estudio. Se siguié la estructura de la herramienta PWI (indice de Bienestar Per-
sonal), para asegurar que todos los temas y cuestiones fueran discutidos.

Una vez realizadas las sesiones de los tres grupos, procedimos a la transcripcion completa de la informa-
cion recogida. Toda la informacion se clasifico siguiendo un sistema de categorias elaborado a partir de la
informacidn teorica revisada y de acuerdo con los objetivos de la investigacion. Para analizar los datos ob-
tenidos utilizamos el Programa de Andlisis Cualitativo Nud*ist VIVO 8.0 (QSR International Pty Ltd., 2008].

Cuestionario

Elaboramos un cuestionario a partir de la revision bibliografica y otras herramientas utilizadas en in-
vestigaciones similares (Autims Europe, 2012; Fernandez-Ballesteros, 2005; Vidriales, Cuesta, Plaza, y
Hernandez, 2015). Al considerar el cuestionario como una herramienta complementaria a los grupos de
discusion, no se ha realizado un proceso de validacidn exhaustivo; si consideramos oportuno someterlo
a un juicio de expertos constituido por los profesionales externos a los grupos de discusion, con expe-
riencia dilatada en autismo e investigacion.

El cuestionario consta de 37 preguntas, abiertas y cerradas. Basandonos en el Modelo de calidad de
vida, nos centramos en las 4 dimensiones que estan mas relacionadas con el proceso de envejecimiento
de las personas con TEA (Happé & Charlton, 2011; Mukaetova-Ladinska, Perry, Baron, & Povey, 2012;
Schalock, & Verdugo, 2007)

El Cuestionario fue cumplimentado por todos los participantes de los grupos focales y a los participan-
tes del Grupo de Trabajo (10 profesionales de C. dia y Viviendas)

Escalas validadas aplicadas a las personas adultas con TEA

Con el fin de obtener informacidn objetiva sobre el proceso de envejecimiento de las personas adultas
con TEA y DI mayores de 30 afos de la Asociacion Autismo Burgos, nos propusimos administrarles dos
escalas utilizadas de forma habitual en poblacion normotipica que se encuentran en procesos de enveje-
cimiento. Estas escalas han sido:

e Escala de valoracidon funcional de actividades basicas, instrumentales y avanzadas de la vida diaria
para enfermos de Alzheimer (Bastida, 2000)
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e indice de Barthel: Instrumento valido para la valoracién funcional de pacientes con enfermedad cere-
brovascular. (Baztan et al., 1993).

RESULTADOS

NECESIDADES

Bienestar fisico

e Autonomia: falta de control de autocuidado.

e Farmacos: dificultad en valorar los efectos secundarios a largo plazo.

e Corporal: fomentar los habitos de vida saludable; discrepancia: profesionales de atencién directa
aprecian necesidad de adaptar el ritmo de las actividades/ las familias consideran que el proceso de
envejecimiento en sus hijos es mas lento y menos manifiesto que en los demas.

e Atencion médica: contar con médicos de referencia que conozcan a los usuarios y permitan paliar la
dificultad que tienen las personas con TEA para identificar y expresar dolencias que no tienen una
manifestacion fisica externa.

Bienestar emocional

» Cognitivo: discrepancia: se produce un estancamiento, incluso retroceso (profesionales)/ mayor com-
prension del entorno que les produce satisfaccion y bienestar emocional (familias); tener un Sistema
de comunicacion para expresar sus intereses.

e Familia: acuerdo: impacto que tienen los cambios propios del ciclo vital en relacién con la familia:
pérdida de actividades conjuntas, cambio en los tiempos compartidos, progresiva dependencia de las
instituciones; acompanar y facilitar los procesos de duelo (grupo de técnicos).

e Entorno: aumento de la tolerancia al contacto fisico y social de las personas con TEA a medida que se
van haciendo mayores (familias); hacerles asumir los cambios que se van produciendo en su entorno
cercano producidos por la ausencia de profesionales y familiares de referencia (profesionales).

e Salud mental: acuerdo: atender la salud mental como un ambito prioritario de intervencion, contar
con profesionales sanitarios de referencia, y acceso al sistema sanitario ordinario.

Desarrollo personal

e Falta de consenso en como el deterioro cognitivo afecta a las personas con TEA, no se detectan nece-
sidades generales especiales respecto al resto de la poblacidn:

a) El grupo profesionales, declara dificultades para identificar cuales son las motivaciones reales y el
nivel de satisfaccion de cada persona con TEA, mas alla del bienestar que les producen las rutinasy
la estabilidad en el entorno.

b) El grupo de técnicos afade la necesidad de hacerles comprender el significado funcional de las ac-
tividades y la importancia de desarrollar sus capacidades de eleccion.

c) ELgrupo de familias coinciden en percibir una mejora en el desarrollo de capacidades sobre todo en
lo referente a la comprension del entorno. Se menciona la necesidad de recibir una educacidn per-
manente que les permita mantener las habilidades adquiridas.

Inclusion social

* Sensibilizacion social: Los tres grupos coinciden en el aumento de la sensibilizacién social en los ul-
timos quince anos, respecto a la poblacion con discapacidad en general y hacia las personas con TEA
en particular. Se percibe menor sensibilidad social hacia los adultos con TEA que hacia los ninos con
TEA. Hay consenso respecto a que el factor mas limitante en la inclusion social no depende tanto de
la edad como de la falta de aceptacion de las conductas problematicas manifestadas por personas
adultas con TEA, que son mejor toleradas en poblacidn infantil.
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RECOMENDACIONES

Bienestar emocional

Incidir en el conocimiento de la persona, sus sentimientos, motivaciones, gustos, y en el modo en que
esa informacion puede recogerse.

Asegurar contextos seguros, controlados y afectuosos, en los que se puedan desarrollar experiencias
de autodeterminacion.

Contar con profesionales de referencia en salud mentaly con formacion en duelo, comorbilidad y geriatria.

Las familias se centran en que se prevea la existencia de apoyos naturales para cuando ellos falten, que
les permitan continuar con sus recuerdos y actividades que llevan realizando a lo largo de su vida. Quie-
ren garantizar la continuidad de los servicios adaptados, estructurados y especificos para las personas
con TEA a lo largo del ciclo vital. Recomiendan llevar a cabo un ritmo mas pausado con posibilidad de
eleccion de las tareas a realizar. Sugieren detectar actividades de cosas que les gustan y les generen
satisfaccidn, evitando situaciones estresantes con un nivel maximo de exigencia.

Desarrollo personal

Se recomiendan acciones de mantenimiento de habilidades y provision de apoyos para el aprendizaje,
promoviendo el desarrollo 6ptimo y asegurando la funcionalidad, mediante el disefio de planes de inter-
vencidn que tengan en cuenta el desarrollo de intereses y motivaciones de los adultos con TEA.

Se sugiere la busqueda de evidencias que indiquen el grado de motivacidn y satisfaccion de las personas
con TEA en la realizacidn de las actividades. La investigacion, formacion de los profesionales y el inter-
cambio de experiencias entre profesionales de diferentes asociaciones, se considera una via adecuada
para lograr este objetivo.

Inclusion social

Participar en la comunidad con actividades de ocio adecuadas (edad, intereses, capacidad, ratio), y reali-
zar campanas de sensibilizacion social focalizadas en el autismo en la edad adulta.

Garantizar apoyos naturales y profesionales en el contexto de la comunidad, estableciendo pautas cla-
ras para la inclusion social de adultos con TEA que presentan problemas de conducta graves.

OTROS ASPECTOS RELEVANTES

Se destaca la importancia de la investigacidn y la formacion, sobre procesos de envejecimiento, dirigida
a profesionales y entidades del ambito del autismo.

Se recomienda el intercambio de experiencias entre profesionales de diferentes asociaciones que traba-
jen con adultos con TEA en procesos de envejecimiento.

Es preciso cuidar del profesional, teniendo en cuenta su estado fisico y psicoldgico, y favorecer su salud
y motivacion.

DISCUSION

Los resultados de la investigacion realizada, pueden concretarse en una serie de consideraciones respecto al
proceso de envejecimiento de las personas con TEA. Pasamos a describir cuales han sido los aspectos coin-
cidentes por parte de los tres grupos indagados asi como los temas discrepantes apuntados por los mismos:

al Consenso

 Importancia de contar con profesionales de la salud (psiquiatria, neurologia, enfermeria, etc.) vincula-
dos a las organizaciones, que conozcan la salud de las personas adultas con TEA en su contexto natural.
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* Necesidad de fomentar habitos de vida saludable (ejercicio fisico, higiene postural, alimentacién, etc.),
adaptados a la edad y caracteristicas individuales.

e Dificultad en valorar los efectos secundarios a largo plazo de los tratamientos farmacolégicos prolongados.

e Necesidad de incidir en el conocimiento de cada persona, de manera individualizada, y teniendo en
cuenta la especificidad del trastorno.

* Necesidad de adaptar progresivamente actividades (funcionales), ritmos y entornos a las demandas
propias de la edad.

* Mejoria en el conocimiento y sensibilizacién social hacia el trastorno; sin embargo, sigue existiendo
una imagen infantilizada del mismo. La existencia de conductas problematicas condiciona la acepta-
cién social en mayor medida que la edad.

b) Discrepancias

e | as familias perciben mejoras con la edad en toma de decisiones, comunicacién y habilidades socia-
les, mientras que los profesionales perciben pérdidas en todas las areas, y las atribuyen a la institu-
cionalizacion, el uso continuado de medicamentos y la existencia de comorbilidad.

e | os profesionales perciben un mayor impacto de los cambios propios del ciclo vital, en relacion con
la familia, sobre las personas con TEA, tales como la pérdida de actividades conjuntas, procesos de
duelo, progresiva dependencia de las instituciones.

* En cuanto al desarrollo cognitivo, los profesionales observan un estancamiento, en algunos casos
retroceso, mientras que las familias manifiestan una mayor comprension del entorno por parte de las
personas con TEA.

CONCLUSIONES

El proceso de envejecimiento en las personas con TEA es un tema relevante que requiere ser objeto de estu-
dio en mayor nimero de investigaciones y procesos de formacion para los profesionales.

La presente investigacion sugiere la necesidad de contar con profesionales sanitarios de referencia que co-
nozcany traten a las personas adultas con TEA en sus entornos naturales.

Los grupos de interés, familias y profesionales de personas con TEA, consideran necesario adaptar los ser-
vicios de apoyo para prevenir procesos de envejecimiento y las caracteristicas que estos pueden tener aso-
ciadas en las personas con TEA.

El modelo de envejecimiento activo, que promueve la inclusidn, una actividad adaptada, y programas de desa-
rrollo personal adaptados al ritmo y capacidades de cada persona, supone la alternativa mas favorable para
las personas con TEA.

El bienestar fisico y emocional son dos dimensiones claves, dentro del modelo de calidad de vida, para garan-
tizar el maximo bienestar en los procesos de envejecimiento.

Se destaca la importancia de adaptar entornos y desarrollar planes individualizados, que contemplen los di-
ferentes desarrollos evolutivos de cada persona con TEA, y que incluyan actividades funcionales, dirigidas al
desarrollo de habitos de vida saludables y a la prevencidn del deterioro cognitivo.

Se recomienda iniciar lineas futuras de investigacion basadas en estudios longitudinales y replicar el presen-
te estudio en otras entidades y comunidades.
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Envejecimiento y TEA. ;Qué necesidades manifiestan sus protagonistas? ;A qué
retos de futuro nos enfrentamos?

Autoras: Ruth Vidriales Fernandez, Cristina Hernandez Layna y Marta Plaza Sanz

Organizacion: Autismo Espana

DE DONDE SURGE LA IDEA/TEMA

Desde hace varias décadas, diferentes sectores de la sociedad vinculados al ambito de la discapacidad de-
mandan un mayor conocimiento de una etapa clave de la vida, la vejez. Sin embargo, los estudios realizados en
materia de envejecimiento en el caso de las personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) son practi-
camente inexistentes. Por este motivo, durante 2015-2016 Autismo Espana ha llevado a cabo una investigacion
social que profundiza en esta etapa vital y documenta el impacto que tiene en el colectivo y en las organizacio-
nes del movimiento asociativo, generando aprendizajes concretos y permitiendo contribuir a la reflexion sobre
como abordar este fendmeno y promover la calidad de vida de las personas con TEA que envejecen.

JUSTIFICACION DEL PROYECTO

* Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2015), el envejecimiento activo, participativo, saludable y
satisfactorio es un derecho al que no debe renunciar ninguna persona.

Muchas de las personas diagnosticadas con TEA en Espana son relativamente jéovenes y ain no han
alcanzado edades muy avanzadas. No obstante, cada vez son mas quienes superan la mediana edad y
comienzan a envejecer.

También incrementa cada ano el nUmero de personas que reciben un diagndstico de TEA en edades
adultas. Resulta prioritario atender a su realidad y a las necesidades que se derivan de la misma, in-
cluyendo los aspectos propios de los procesos de envejecimiento.

Existe muy poca informacidn sobre como interacttan los procesos de envejecimiento con las caracte-
risticas propias de los TEA, y sobre el impacto que producen en la calidad de vida de las personas que
presentan este tipo de trastornos.

Es imprescindible incrementar el conocimiento sobre los procesos de envejecimiento de las personas
con TEA, promoviendo sistemas de apoyo especializados que garanticen un envejecimiento activo y
una optima calidad de vida en esta etapa del ciclo vital.

METODOLOGIA

El abordaje metodoldgico que ha guiado la investigacion ha sido cualitativo, aplicando distintas técnicas de
recogida (entrevistas semi-estructuradas, grupos de discusion, historias de vida, etc.) y analisis de la infor-
macion, y realizando una exhaustiva revision bibliografica de la literatura existente sobre la materia.

Ha contado con la implicacion de 21 organizaciones vinculadas a Autismo Espana. A través de ellas se ha con-
sequido la participacion de 12 personas con TEA mayores de 40 afios, 47 familiares (madres, padres, herma-
nasy hermanos), y 90 profesionales vinculados a los servicios y apoyos que las entidades facilitan a personas
adultas con TEA. Esto ha permitido obtener una amplia vision sobre la percepcidn que estos agentes tienen
en relacion a dimensiones clave de los procesos de envejecimiento, como la salud, la inclusion en la comuni-
dad, la seguridad, la vida independiente, la planificacién de apoyos y servicios especializados, etc.

La fiabilidad y validez de la investigacion tiene uno de sus puntos fuertes en la saturacion del discurso, que se alcan-
za cuando la incorporacion de un nuevo grupo de discusion o entrevista en la fase de trabajo de campo no encuen-
tra nuevos hallazgos o interpretaciones acerca del fendmeno de estudio, puesto que se repiten los argumentos.
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CONCLUSIONES

En el estudio se han reconocido, en primer lugar, diferentes aspectos transversales que afectan a la vida
adulta de las personas con TEA y a los procesos generales de envejecimiento. Asimismo, se han identificado
elementos clave que inciden en las tres dimensiones especificas que definen el envejecimiento activo (salud,
seguridad y participacion), y que resultan esenciales para promover la calidad de vida en esta etapa vital.

Aspectos transversales

e Es esencial que la confirmacidn del diagnostico de TEA se obtenga de manera temprana en el desa-
rrollo, evitando que personas adultas con este tipo de trastorno lleguen a edades avanzadas sin haber
obtenido un reconocimiento de sus necesidades especificas. La deteccidn y el diagnostico precoz son
esenciales para garantizar el acceso a los apoyos que la persona precise a lo largo de su ciclo vital,
asi como para favorecer el disfrute de una vida adulta plena y también de un envejecimiento activo.

Existe un consenso sobre la necesidad de integrar el conocimiento disponible sobre los TEA con los
avances en gerontologia, de manera que se aproveche la especializacion de ambos ambitos para pro-
mover el diseno de intervenciones y sistemas de apoyo especializados, que repercutan en la calidad
de vida de las personas con TEA al llegar a edades avanzadas.

Hoy por hoy, el envejecimiento de las personas con TEA es una realidad compleja de abordar para las
propias personas y sus familias y también para las organizaciones especializadas. En muchos senti-
dos es también una cuestion practicamente invisible para los principales agentes sociales (Adminis-
tracion publica, sistema de salud, entidades del sector, etc.).

La gran variabilidad y dispersion de los apoyos existentes en el contexto espanol para las personas
con TEA es una realidad contrastada. Las politicas publicas y los criterios para la planificacion de sis-
temas de apoyo dirigidos a este colectivo son enormemente dispares y ponen de manifiesto grandes
diferencias territoriales. Asimismo, el soporte que brinda la Administracidon publica en cuanto a la
oferta o desarrollo de servicios especializados es enormemente heterogéneo. Concretamente:

- Lavision integral de los apoyos continuados a lo largo del ciclo vital por parte de la Administracion
y de las entidades especializadas es un aspecto esencial y diferencial en cuanto a la realizacion de
previsiones y planificacidon de los apoyos necesarios en la etapa de envejecimiento.

- Se observan diferencias significativas entre los territorios en los que existen canales estables de
comunicacion y colaboracion entre las organizaciones especializadas y la Administracion publica, y
aquellos en los que no se han establecido vias conjuntas de cooperacion.

Se considera prioritario el impulso de recursos y apoyos dirigidos a la vida adulta de las personas con
TEA, y también especificamente a la etapa de envejecimiento. Concretamente, se identifica la necesi-
dad urgente de promover recursos dirigidos a:

Favorecer la vida independiente al hogar familiar de las personas con TEA, promoviendo apoyos y
servicios en entornos comunitarios dirigidos a este fin.

Facilitar la conciliacion y el apoyo a las familias que tienen hijos/as adultos/as, favoreciendo recur-
sos flexibles e individualizados de apoyo (programas de conciliacién y descanso familiar, etc.)

Promover programas de orientacién y apoyo juridico a las personas con TEAy a sus familias, en as-
pectos relacionados con la planificacion y prevision de su futuro.

Favorecer programas relacionados con el seguimiento y la promocion de la salud, asi como con la
prevencion de enfermedades y dolencias.

El desarrollo o transformaciéon de los sistemas de apoyo existentes de manera que respondan a las
necesidades que implican los procesos de envejecimiento hace necesaria la formacién y capacitacion
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de profesionales, y también la incorporacion de nuevos perfiles (fisioterapeutas, terapeutas ocupacio-
nales, médicos especializados en gerontologia...).

e | a investigacion es un elemento esencial para mejorar los sistemas de apoyo que precisan las per-
sonas con TEA que envejecen. El incremento de la investigacion y la especializacidn del sector profe-
sional son demandas compartidas por los distintos grupos de personas informantes, y especialmente
por el grupo de profesionales que ha participado en el proyecto.

Salud

* Resulta complejo identificar los cambios propios del envejecimiento de manera temprana y diferen-
ciarlos de las caracteristicas nucleares de los TEA.

e Aparentemente, algunos de las caracteristicas y comportamientos asociados a los TEA pierden inten-
sidad con el paso del tiempo. Se percibe la disminucién de estereotipias, hiperactividad y una actitud
general mas tranquila, con menores dificultades de autorregulacion.

Los tratamientos psicofarmacoldgicos prolongados parecen provocar efectos secundarios tanto a ni-
vel fisioldgico (sistema digestivo, alteraciones metabdlicas, etc.) como neuroldgicos (lapsus, inestabi-
lidad, quietud, bloqueo...).

Algunos de los cambios vinculados a la edad que se observan en la salud de las personas con TEA son:

- Fisicos: Deterioros sensoriales (pérdida de oido o vision...) y del funcionamiento personal [movili-
dad), asi como incremento de problemas respiratorios. Problemas articulares, musculares y/o do-
lores derivados principalmente de las estereotipias motoras y movimientos repetitivos sostenidos
en el tiempo (lumbalgias, etc....)

- Cognitivos: Enlentecimiento en el procesamiento de la informacion y en la respuesta inmediata. Es-
tancamiento en la adquisicion de algunos aprendizajes, deterioro de habilidades comunicativas fun-
cionales, etc.

- Emocionales: Alteraciones relacionadas con la salud mental (depresidn, ansiedad, estrés, etc.).

Resulta muy dificil valorar aspectos relacionados con el posible deterioro cognitivo asociado a las
edades avanzadas. No existen instrumentos especificos y los que estan disponibles para la poblacidn
general no resultan adecuados para las caracteristicas cognitivas de las personas con TEA.

Las familias valoran positivamente el seguimiento de salud que habitualmente realizan las entidades
a las que se encuentran vinculadas. Si bien, las dificultades para la identificacién y comunicacion de
sintomas y dolencias que presentan una gran parte de las personas con TEA, la ausencia de instru-
mentos especializados para la deteccion de problemas de salud y la escasa especializacion del siste-
ma sanitario y de sus profesionales, dificulta una correcta deteccion y tratamiento de las enfermeda-
des (tanto comunes como de otra naturaleza.

Se subraya la relevancia de que el Sistema Sanitario realice un seguimiento sistematico de la salud de
las personas con TEA y que favorezca estrategias accesibles y adecuadas de prevencion e interven-
cion, dirigidas a mejorar la salud de las personas con TEA que envejecen.

Seguridad

e La proteccion del patrimonio y/o herencia de la persona con TEA se percibe como una garantia de
estabilidad econdmica que posibilita el acceso a los apoyos necesarios en la etapa de la vejez, ante la
prevision de aquellos que habitualmente proporciona el nucleo familiar principal puedan disminuir o
desaparecer (fallecimiento de los progenitores, etc.). A este respecto, existe poca informacién y cierta
confusion sobre el proceso que implica el legado de la herencia o el de modificacion de la capacidad
juridica de la persona, asi como sobre las formulas juridicas de proteccion existentes en la actualidad
(tutela, curatela...).
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e Una de las principales preocupaciones de las familias se relaciona con quién o quiénes seran los
agentes responsables del apoyo y cuidado de su familiar con TEA cuando falte el nlcleo familiar prin-
cipal. Esta incertidumbre se relaciona con la delegacidn de la proteccion juridica, pero también, y con
una similar intensidad, con la disposicidn de apoyos y vinculos emocionales significativos para la per-
sona con TEA cuando falten sus principales figuras de apoyo (normalmente los progenitores).

Los hermanos y hermanas de las personas con TEA hacen especial hincapié en la necesidad de tener
una mayor implicacién en el apoyo a la persona a lo largo de todas las etapas del ciclo vital, sin es-
perar a la vida adulta. Consideran que este es un aspecto fundamental para afrontar el futuro de una
forma positiva y responder eficazmente a las necesidades derivadas de los posibles cambios en el
sistema familiar (ausencia de los progenitores, etc.).

Las familias y las propias personas con TEA enfatizan la importancia del arraigo al entorno habitual
en el que la persona se ha desarrollado a lo largo de su vida, y el deseo de permanecer en el mismo,
en la medida de lo posible, al llegar a edades avanzadas.

Se detecta una especial debilidad econdmica y vulnerabilidad en el futuro de aquellas personas con
TEA que no han estado vinculadas al mercado laboral (o han tenido un acceso limitado) y tampoco po-
seen el reconocimiento administrativo de su situacion de discapacidad y/o dependencia. En concreto,
las personas con TEA sin discapacidad intelectual asociada expresan su preocupacidn ante las dificul-
tades que encuentran para acceder y mantener el empleo, asi como las repercusiones que esto puede
tener de cara a su envejecimiento (jubilacion, pensiones, etc.)

Una preocupacion compartida por familiares y profesionales es el hecho de que a partir de los se-
senta y cinco anos la persona con TEA tenga que abandonar los apoyos especializados de la entidad y
acceder a los servicios y recursos geriatricos generalistas. Se considera que actualmente éstos no se
encuentran en condiciones de responder a las necesidades de las personas con TEA y no garantizan
una atencion especializada.

Las familias confian en las entidades especializadas y en su papel clave en la promocion de la calidad
de vida de las personas con TEA. También en que se constituyan en un elemento esencial en la protec-
cion de la persona con TEA que envejece mediante la creacién y adaptacion de los sistemas de apoyo y
servicios que ofrecen al colectivo.

Se identifica la urgencia de impulsar el acceso a alternativas de vivienda independientes al hogar familiar
por parte de las personas con TEA. Se senala la necesidad de incrementar la oferta y adaptarla a la hete-
rogeneidad de las necesidades de la poblacion adulta con TEA y de sus familias (aumentando el nimero
de plazas, flexibilizando su organizacién y funcionamiento, generando nuevos sistemas de apoyo...).

Respecto a las opciones de vivienda preferidas por los participantes, se mencionan varias alternativas
por orden de prioridad:

- Vivienda propia o compartida (con nimero reducido de personas), con los apoyos individualizados
necesarios.

- Vivienda especifica para personas con TEA, vinculada a la entidad.
- Residencia geriatrica generalista (opcidn significativamente menos preferidal.
Participacion

¢ Las personas con TEA, sus familias y los profesionales coinciden en que el disfrute del ocio y el tiem-
po libre influyen de manera esencial en la calidad de vida, y que este aspecto resulta esencial en la
etapa de envejecimiento. Sin embargo, las alternativas existentes y la accesibilidad a las mismas no
es homogénea, y se ve influida por diferentes aspectos:

- Entorno en el que reside la persona (urbano, rural...].
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- Existencia a nivel local de una oferta variada y rica de actividades dirigida especificamente a perso-
nas adultas.

- Dificultades en la logistica y organizacion de los apoyos, que limita el acceso fuera de los horariosy
calendario establecido (por parte de las entidades o servicios que los facilitan).

- Aspectos econdmicos y costes asociados.

Las personas con TEA subrayan la importancia que tiene para ellos/ellas la posibilidad de compartir
espacios de ocio y realizar actividades con personas de su misma edad. También de acceder a distin-
tas oportunidades y disfrutar de nuevas experiencias en su tiempo libre.

Los cambios asociados al funcionamiento personal en la etapa de envejecimiento (disminucién de la
energia, menor iniciativa y motivacion, sedentarismo... etc.) hacen necesaria la adaptacion de las ac-
tividades que la persona realiza y también de los apoyos que puede requerir. En general, parece con-
veniente la disminucion de la intensidad y duracidon de dichas actividades, de manera que se ajusten
a las preferencias e intereses individuales pero también a los ritmos de cada persona. Esto implica
necesariamente la transformacion o adaptacion de los servicios y sistemas de apoyo disponibles.

Los padres y madres que envejecen de manera paralela a sus hijos/as con TEA aminoran su fortaleza
fisica y resistencia, lo que implica que también vean limitada su actividad diaria, y con ello las opcio-
nes de ocio que disfrutan con la persona con TEA.

La participacion social a lo largo de las distintas etapas vitales favorece la adquisicién de conocimien-
tos y competencias, tanto en el &mbito educativo, como laboral, social, cultural, familiar, etc., e incide
positivamente en las oportunidades de participacion en el la vejez.
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COMUNICACIONES

BLOQUE IV

DETENCION Y ATENCION PRECOZ

Diez anos de Cribado de trastornos del espectro del autismo en Castillay Leon

Canal-Bedia, R."; Magan Maganto, M.'; Garcia-Primo, P.z; Martin-Cilleros, MV.'; Bejarano-Martin, A."; Manso-De
Dios, S.", Hernandez-Fabian, A.3; Martinez-Velarte, M.%; Lleras-Munoz, S.°y Posada-de La Paz, M.?

"Instituto Universitario de Integracion a la Comunidad (INICQ), INFOAUTISMO, Universidad de Salamanca.

ZInstituto de Investigacion de Enfermedades Raras, ISCIII, Madrid;

*Unidad de Neurologia Pediatrica, Hospital Clinico Universitario de Salamanca;

“Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil, Hospital Provincial de Zamora;

> Gerencia Regional de Salud, Consejeria de Sanidad de Castillay Ledn

INTRODUCCION

Se han realizado grandes esfuerzos en el desarrollo de herramientas y para la identificacion temprana de los
nifos con riesgo de Trastorno del Espectro del Autismo (TEA). Sin embargo, a pesar de las recomendaciones
de diferentes instituciones y organizaciones para implantar programas poblacionales de cribado, apenas hay
experiencias que lo aborden desde la perspectiva del Sistema Publico de Salud.

OBJETIVOS

El objetivo principal de esta comunicacién es mostrar los resultados de la evaluacion, en términos de viabili-
dad, fiabilidad y costes del programa de cribado poblacional de TEA con el M-CHAT y M-CHAT-R en el sistema
publico de salud de Castillay Ledn, después de 10 anos de aplicacion en Salamanca y Zamora.

METODOS

Durante el periodo de octubre 2005 a septiembre de 2016, los equipos de pediatria (incluyendo personal de
enfermeria y pediatras) de las areas de salud de Salamanca y Zamora, han pedido a los padres que acuden
con su hijo/a a consulta dentro del programa de control del nifio sano que completen el cuestionario M-CHAT
(y la versidn actualizada M-CHAT/R desde abril de 2014) a los 18 meses y 24 meses. El programa incluye una
verificacion telefonica en los casos con resultado positivo en el cuestionario. El diagnostico diferencial se
realizo siguiendo un protocolo estandarizado, utilizando las pruebas: Vineland | y I, Merril-P-R y ADOS-G
y 2. De gran importancia para la deteccién de los falsos negativos, fue haber establecido un dispositivo de
coordinacidn con los equipos de atencidon temprana y las unidades de diagndstico en el marco de la atencidn
especializada de cada area de salud.

RESULTADOS

Durante todo el periodo se ha administrado un total de 20.069 cuestionarios M-CHAT y M-CHAT-R, de los que
1.651 (8,2%) dieron resultado positivo, quedando 175 (0.9%) confirmados después de la verificacion telefénica.
Concluido el proceso de evaluacion, 71 ninos recibieron un diagnéstico de TEA y otros 95 fueron diagnostica-
dos con otros Trastornos del Neurodesarrollo segiin DSM-1V 0 DSM-5 (segln el afo de evaluacion). El 74% de
los profesionales que participaron, declaré que el programa es totalmente viable y un 22%, mas considero que
es moderadamente viable (n = 54). Por dltimo, el dispositivo de identificacion de falsos negativos, identificd 12
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casos de TEA del total de ninos participantes. Las propiedades psicométricas del programa indican una sen-
sibilidad de 0,83, una especificidad de 0,99 y una Valor Predictivo Positivo (VPP) de 0,38 para los casos de TEA.

CONCLUSIONES

En este estudio apoya la viabilidad de aplicar un programa de cribado de TEA de larga duracion dentro del
sistema publico de salud. Los resultados sugieren que la formacion de los equipos de pediatria en el reconoci-
miento de los primeros signos de TEA relacionados con dificultades en el desarrollo de la comunicacion social,
combinado con el uso de una herramienta estandarizada, son fundamentales para avanzar en la deteccion
precoz de estos trastornos. Los resultados de viabilidad de este programa pueden ser de utilidad para futuras
estrategias de deteccidon temprana de los TEA en el marco de las politicas de prevencion en nuestro pais.
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PRACTICAS INCLUSIVAS

Programa AITTEA (Programa Sociocomunicativo de Atencidn Infantil Temprana
para los Trastornos del Espectro del Autismo]

Autores: Maria Gortazar Diaz?, Marcos Zamora Herranz', Javier Rodriguez Pérez' y Leticia Giraldo Escobar’

" Autismo Sevilla
CAIT de Lebrija

Los programas de atencién temprana para ninos con TEA se ocupan principalmente de desarrollar habili-
dades sociales y comunicativas, habilidades de juego y habilidades de autonomia personal o de la vida diaria
en los distintos entornos del desarrollo asi como en reducir habilidades desadaptativas y optimizar el ren-
dimiento académico tanto como sea posible. Al mismo tiempo, se ocupan de apoyar y orientar a las familias
para que puedan contribuir a la optimizacion del desarrollo de sus hijos, y tratar de mitigar los estados de
preocupacion o afliccion que el diagnéstico puede acarrear en las mismas.

Sin embargo, los profesionales de intervencion temprana o psicoeducativa se han encontrado con una ca-
rencia en cuanto a programas de intervencion que puedan guiar el establecimiento de objetivos sociales,
comunicativos y cognitivos y que se adaptasen al heterogéneo perfil de los TEA. Generalmente, el proceso
de intervencion exige un conocimiento exhaustivo del desarrollo evolutivo de los primeros anos, el perfil
cognitivo y neuropsicoldgico de los TEA y de las principales herramientas de intervencion, existiendo pocas
herramientas que organizen y estructuren este conocimiento. En nuestro pais han existido iniciativas muy
limitadas para la elaboracion de programas y/o curriculum orientados a la intervencién en TEA, reducién-
dose a iniciativas individuales para uso interno en diferentes centros y Servicios. Algunas iniciativas han sido
programas generales para la programacion en TEA, como la propuesta de CATEDU (Planeta Visual: http://
catedu.es/planetaVisual/) basada en la herramienta IDEA. Actualmente se estan desarrollando algunas ini-
ciativas pioneras, en el marco de las nuevas tecnologias como es Smartia Tools (http://smartiatools.com/).
Uno de los pocos documentos accesibles y centrados en los TEA y la Atencion Temprana, es el documento
“Bases de un programa de Atencién Temprana para TEA desarrollado por Maria Gortazar en 2001 (realizado
para las Jornadas de Autismo Sevilla, 2001 en: www.autismosevilla.com).

A la vista de esta carencia existente, consideramos importante poder contar con algunos programas que
puedan orientar en el disefio de intervenciones para ninos y ninas con TEA en el contexto de la Atencion Tem-
prana. Por ello, realizando una actualizacién de la primera propuesta realizada por Maria Gortazar en el afo
2001, con el objetivo de incluir e incorporar la evidencia acumulada en estos ultimos afos, asi como las inicia-
tivas y propuestas desarrolladas desde la practica, presentamos el Programa AITTEA.

El programa es accesible de forma gratuita en la web y permite la descarga de todos los materiales (http://
aittea.autismosevilla.org/)

Esta nueva propuesta pretende avanzar en una estructura mas cohesionada y estructurada, que facilite su
uso practico, acompanando el curriculo de una serie de orientaciones para su uso a la hora de evaluar, pro-
gramar e intervenir conformando asi el Programa Sociocomunicativo de atencion Infantil Temprana para los
Trastornos del Espectro del Autismo AITTEA.

Esta propuesta surge del estudio constante de la evidencia cientifica en la intervencién en TEA (Boyd, Odom,
Humphreys, & Sam, 2010; Odom, Boyd, Hall, & Hume, 2010}, de los estudios de practicas basadas en la evi-
dencia (Rogers & Vismara, 2008), asi como de la aplicacion de todas estas evidencias a la practica diaria en la
Atencion Tempranay la intervencién con ninos y ninas con TEA y sus familias que hemos ido realizando desde
el CAIT de Lebrija y desde la Asociacion Autismo Sevilla.
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En los dltimos anos, se han desarrollados numerosos programas y métodos de intervencion con modelos
tedricos comprensivos del autismo (ABA, DENVER, SCERTS,...]. Sin embargo, la aplicacion de forma rigu-
rosa de estos modelos es complicada en nuestro pais, por la forma en que estan organizados los Servicios
de Atencion Temprana, el alto coste de implantacion de estos modelos y la dificultad para formarse en los
mismos, en parte debido a que muchos de ellos cuentan con curriculum sélo accesibles para los profesiona-
les acreditados y formados en la metodologia desde la propia institucion de origen. Actualmente, no existe
evidencia de que los modelos de intervencidn temprana funcionen de forma generalizada para todos los per-
files dentro de los TEA (Howlin, Magiati, & Charman, 2009), y por tanto, muchas guias de buenas practicas
basadas en la evidencia (Marquez, 2013) proponen la utilizaciéon de componentes de diferentes modelos y
multiples estrategias y metodologias de forma ecléctica y flexible.

No existe un Unico enfoque o modelo dominante de intervencion temprana para nifnos con TEA. Dada la he-
terogeneidad propia del trastorno, y los distintos entornos familiares posibles, cada nifo, y sus entornos del
desarrollo, deben ser evaluados de forma individual de cara a decidir cual es el tipo de modelo o enfoque de in-
tervencion que mas le puede ayudar en ese momento, o incluso si necesita la combinacion de varios enfoques.

Por otra parte, existen todavia pocos estudios de investigacidn sobre la eficacia comparativa entre distintos
métodos de intervencion temprana para TEA. Todavia existe controversia para poder determinar qué factores
son necesarios valorar para considerar una buena respuesta por parte de un conjunto de ninos a una inter-
vencion. Aun asi, existen datos consistentes sobre cdmo orientar la atencidon temprana en los TEA que provie-
nen de tres ambitos complementarios:

e Principios generales en la intervencion en TEA que establecen diferentes guias de buenas practicas.
(Fuentes y cols, 2006; Myers, Johnson, & American Academy of Pediatrics Council on Children With
Disabilities, 2007; Missouri Autism Guidelines Initiative, 2012; Marquez, 2013)

e Principios de intervencidn y objetivos comunes que establecen muchos de los modelos de intervencidn
que cuentan con un aval cientifico y que se sustentan sobre modelos tedricos comprensivos reconocidos.

- ABA (Applied Behavior Analysis: www.autismaba.org)

- TEAACH Autism Program (www.teacch.com)

- DIR o Floortime (Developmental Individual difference Relationship approach:_http://www.icdl.com/
DIR y Greenspan Floortime Aproacch: www.stanleygreenspan.com)

- RDI (Relationship Development Intervention: www.rdiconnect.com)

- DENVER [Early Start Denver Model: http://www.ucdmc.ucdavis.edu/mindinstitute/research/esdm/)

- HANEN (www.hanen.org)

- SCERTS (Social Communication, Emotional Regulation, Transactional Supports: www.scerts.com)

Existen diferentes estudios encaminados a valorar la evidencia cientifica de estos modelos (0dom, Boyd,
Hall, & Hume, 2010] , asi como estudios que han reflejado las limitaciones de este tipo de estudios que
valoran la eficacia de las intervenciones en autismo y atencion temprana(Howlin et al., 2009).

» Estudios de practicas basadas en la evidencia, que pretenden poner en valor aquellas practicas concre-
tas que cuentan con el aval cientifico unido al consenso de la experiencia profesional en el ambito de la
intervencion en los TEA (Boyd, Odom, Humphreys, & Sam, 2010; Kazdin, 2008; Rogers & Vismara, 2008)

El programa AITTEA y su curriculum surge de las conclusiones y consideraciones de estas tres fuentes prin-
cipales de evidencia cientifica y practicas basadas en la evidencia, y pretende ofrecer desde ese modelo de
intervencion, un marco para la evaluacion, la programacion y la intervencidon, que cuente con el aval cientifico
existente hasta la fecha.
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Las guias de buenas practicas y las practicas basada en la evidencia ponen de manifiesto que, independien-
temente del enfoque utilizado, los programas eficaces cumplen con unos principios rectores que deben ser
tenidos en cuenta en la planificacion de la intervencidén temprana y también con una serie de herramientas y
metodologias que son consideradas practicas basadas en la evidencia.

Los objetivos establecidos en este curriculo, se enmarcan en un contexto de intervencion basado en modelos
evolutivo-relacionales (Wallace & Rogers, 2010, que ponen el énfasis en desarrollar el interés social y co-
municativo del nifio, partiendo de la premisa de que la comunicacidn es un proceso interactivo, que requiere
compartir focos de atencion y reciprocidad. Incentivando y aumentando la atencion conjunta y las relaciones
interpersonales cercanas y cordiales, podemos potenciar también las competencias comunicativas, la inte-
ligencia emocional y una adecuada aptitud para el aprendizaje significativo. Este es un objetivo central en la
intervencion, y es un criterio imprescindible para el trabajo de objetivos en las otras areas. Muchos de los
modelos de intervencidn comprensivos desarrollados en EEUU y que cuentan con el aval de la evidencia cien-
tifica para establecer mejoras significativas en el desarrollo de habilidades socio-comunicativas en ninos con
TEA parten de este planteamiento. Esta perspectiva de intervencion también parte de la modelos centrados
en la intervencion psicopedagogica en contextos naturales que establecen objetivos centrados en el &mbito
social y pragmatico (Wetherby & Prizant, 2000).

OBJETIVOS GENERALES DEL PROGRAMA AITTEA.

e Ofrecer un marco de intervencion en AT y TEA, basado en la evidencia cientifica y las practicas basa-
das en la evidencia.

e Guiar el proceso de evaluacion comprensiva en las principales areas de alteracion dentro del Espec-
tro del Autismo.

e Ofrecer un repertorio de objetivos de intervencion operativos para poder elaborar un programay va-
lorar los progresos.

e Organizar de forma coherente los objetivos de intervencion desde una perspectiva evolutiva y ajustada
al perfil de desarrollo de los TEA.

* Apoyar a los profesionales de la Atencidn Temprana en la toma de decisiones para establecer objeti-
vos de intervencion con los nifios y ninas con TEA.

e Establecer aquellas estrategias de intervencion que son avaladas como practicas basadas en la evidencia.

e Guiar en las estrategias, herramientas y metodologias adecuadas para poder llevar a cabo una inter-
vencion en TEA

El programa esta orientado para todos aquellos profesionales que intervengan o presten apoyos a nifos y
ninas con Autismo, en edades tempranas, de 0 a 36 meses, donde se estimule de una forma sistematica las
areas de desarrollo mas comprometidas en los TEA. Ademas de los profesionales estrictamente vinculados
al &mbito de la Atencién Temprana (psicélogos y logopedas), este programa puede ir orientado a otros profe-
sionales que intervengan de una forma directa o indirecta en las areas establecidas especialmente los pro-
fesionales del &mbito educativo (maestros de educacion especial, maestros de audicion y lenguaje, maestros
de infantil, técnicos de integracion social...).

El Programa Socio Comunicativo de Atencion Infantil Temprana AITTEA se ha estructurado con el objetivo
de aplicar los contenidos del curriculo que incluye, atendiendo a las peculiaridades de la poblacién a la que
va dirigido. Basandonos en el conocimiento del perfil cognitivo y de aprendizaje de los ninos y nifas con TEA,
planteamos una serie de orientaciones a distintos niveles (Evaluacion, Programacion y Estrategias de Inter-
vencidn) asi como recursos descargables referidos en las orientaciones para optimizar la aplicacién del cu-
rriculo. Se listan los contenidos del programa estando desarrollados con detalle en aittea.autismosevilla.org
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1. Evaluacion y Programacion:

e Orientaciones para la Evaluacion.

e Orientaciones para la Programacion.

e Orientaciones para la elaboracién del Programa Individualizado.

e Marco Para la Evaluacién de Objetivos.

2. Estrategias de Intervencion.

e Estrategias para incrementar el Bienestar Emocional.

e Estrategias para la adaptacion de nuestro Estilo Comunicativo e Interactivo.
» Estrategias/apoyos para la Estimulacion del Lenguaje.

e Estrategias para una Adaptacion del entorno:

Planificacion del espacio fisico, mobiliario y materiales de ocio

Planificacién del tiempo

Planificacién para una relacion social efectiva

Favorecer una relacion socialmente estimulante

3. Recursos descargables
Evaluacién

e Desarrollo Evolutivo. Competencias Socio-Comunicativas de 0 a 72 meses.pdf

e Cuestiones Basicas Evaluacion.zip

e Rangos-Inventario del Desarrollo.zip

e Funcion Ejecutiva. Concepto componentes y desarrollo.pdf

e Discurso narrativo. Orientaciones para la evaluacion e intervencion.pdf

Programacion

¢ Plantilla para Programacion.zip

e Seleccidn de objetivos.zip

¢ Reqgistro de Incidencias de Sesiones.zip

Intervencion

e Funcion Ejecutiva. Intervencion de 3 a 6 anos.pdf

e Vocabulario Basico Primeros Estadios del Lenquaje.zip

e El Juego y los Juguetes por Etapas 0-36 meses.zip

e Ejemplos de Juegos Sensorimotores o Juego Funcional.zip

Curriculo AITTEA

e Curriculo Contenidos para la Evaluacién y Programacidn (Partel).zip

e Curriculo Contenidos para la Evaluacién y Programacion (Parte?).zip

El curriculo AITTEA es la herramienta que nos permitira conocer qué evaluar, y concretar asi los objetivos a
plantear en el programa socio-comunicativo de cada nifo. Para la aplicacion del curriculo, desde el inicio de
la evaluacidn, habremos de considerar las orientaciones para la intervencion especifica para ninos y ninas
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con TEA, ya que, la evaluacion, implica una intervencion en si misma, y requiere de una serie de considera-
ciones descritas en las orientaciones para la evaluacion que se incluyen en el programa .

El curriculo AITTEA se estructura a partir de las Areas afectadas del perfil caracteristico de las personas
con TEA. Cada una de estas areas (Cognitva, Social, Comunicativa y Sensorio-motora) se dividen a su vez en
una serie de Componentes que las sustentan, asi por ejemplo, el area de Cognicién se compone de Funcién
Ejecutiva, Ficcion e Imaginacion y Lectoescritura.

Estos componentes estan a su vez desglosados en una serie de Objetivos que representan las habilidades o
destrezas que habra de alcanzar el nifo/nifia para demostrar competencia en cada uno de los componentes
de cada area. En relacion al area cognitiva, el programa se centra en aquellos aspectos que estan vinculados
al desarrollo sociocomunicativo del nino y por lo tanto aquellos que debemos priorizar en cualquier progra-
ma de atencion infantil temprana dirigido a nifos con TEA.

Por Ultimo, estos objetivos estan reflejadas en una serie de Acciones observables con el objetivo de concretar
lo maximo posible los comportamientos a fomentar en los ninos y nifnas con TEA mediante la aplicacion del
programa AITTEA. Las Objetivos son tanto las conductas que podemos evaluar para poder establecer en qué
punto esta cada uno de los nifos, asi como las conductas a plantear como objetivos de intervencion.

Los Objetivos son tanto las conductas que podemos evaluar para poder establecer en qué punto esta cada
uno de los ninos, asi como las conductas a plantear como objetivos de intervencion. A continuacion se definen
las areas y componentes del curriculo:

AREA COGNITIVA:

Funcidn Ejecutiva: Hace referencia a procesos cognitivos que permiten el control y regulaciéon de compor-
tamientos dirigidos a una meta, orientados hacia el futuro, que se consideran mediadas por los lébulos
frontales. Incluye habilidades relacionadas con la identificacion/representacion de metas, volicion, planifi-
cacion, anticipacion, flexibilidad mental, memoria de trabajo, inhibicion, autorregulacion y monitorizacion.

Ficcion e Imaginacion: Hace referencia a competencias que permiten la simulacién de la realidad a tra-
vés del juego, el dibujo, las historias o cdmics, u otra representacion que presente un mundo imaginario,
y también a la manipulacion de la informacion generada intrinsecamente con el fin de crear una repre-
sentacion percibida por los sentidos de la mente.
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Lectoescritura inicial: Hace referencia a la capacidad y habilidad de leer y escribir en etapas iniciales,
desde un enfoque constructivista, que prioriza la participacion activa del nifio en el proceso lecto-es-
critor tanto como el aprendizaje en contextos y con contenidos altamente significativos para el nifo, y la
utilizacion de los métodos perceptivo-visuales de caracter global que han demostrado ser muy eficaces
para los ninos con TEA.

AREA SOCIAL:

Relaciones sociales: Hace referencia a la capacidad para establecer relaciones interpersonales reci-
procas entre dos o mas personas, implicando un proceso comunicativo en cualquiera de sus formasy la
comprension o seguimiento de las normas sociales o de conductas que regulan dicha interaccidn. Impli-
ca entender a los demas y tener motivacion y habilidad para relacionarse con otros.

Atencion conjunta: Hace referencia a la capacidad de compartir focos de atencién con otra u otras per-
sonas, e implica haber logrado niveles basicos de intersubjetividad o la nocion de otros como sujetos de
experiencia, atribuyéndoles por tanto estados mentales propios y relacionandonos con ellos como enti-
dades diferentes del “yo".

Estados mentales: Hace referencia a distintas habilidades que nos permiten comprender y compartir
estados emocionales, deseos, intenciones y otros estados mentales con otras personas.

Imitacion social: Implica la reproduccion de la conducta de otra u otras personas con el objeto de ase-
mejarse o actuar como ellos, en la medida en que aquellos son percibidos como buenos modelos en
determinadas circunstancias o contextos. Incluye la capacidad de aprender por modelado, de adquirir
nuevas conductas como consecuencia de la observacidén de un modelo.

Identidad personaly reconocimiento social: Hace referencia al reconocimiento de nuestra propia perso-
na como ente Unico y diferencial con respecto a otras personas, y al reconocimiento de las otras perso-
nas por sus rasgos y caracteristicas.

Autorregulacion personal: Hace referencia a la capacidad de regular nuestra propia conducta, incluyendo
autocontrol emocional, motivacional y atencional, y de adaptarse socialmente, ajustando nuestra conducta
a los distintos entornos del desarrollo y a las normas imperantes en el medio social en el que se mueve.

Uso de los recursos de la comunidad: Hace referencia a habilidades relacionadas con la utilizacion ade-
cuada de los recursos de la comunidad, como por ejemplo la compra en tiendas, el uso de parques o
areas recreativas.

AREA COMUNICACION:

Expresion: Hacen referencia a la adquisicion de conductas comunicativas intencionales y/o al uso funcional
y espontaneo de actos comunicativos preverbales y primer lenguaje oral. Incluye habilidades pragmaticas
o de uso social del lenguaje, habilidades de representacion semantica y habilidades gramaticales.

Recepcion: Nos referimos fundamentalmente a la decodificacion de mensajes orales, con el fin de ob-
tener un significado, aunque incluimos también la comprension de primeros signos manuales y la com-
prension guiada por claves de contexto.
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AREA SENSORIO-MOTOR (Hacen referencia a primeras capacidades de percepcién auditiva, control
oral-motor y desarrollo de vocalizaciones prelinguisticas):

Procesamiento Sensorial: Hace referencia a la capacidad de recibir, organizar, interpretar y modular la
informacidn recibida a través de los sentidos. Incluye informacion visual, auditiva, tactil, olfativa, gusta-
tiva, propioceptiva y vestibular, aunque nosotros nos hemos centrado de forma especial en las conduc-
tas relativas al procesamiento tactil, auditivo y visual por su alta relevancia.

Control oral-Motor y Desarrollo Vocalico temprano: Hace referencia a la capacidad de planificar y ejecutar
adecuadamente movimientos oro-faciales basicos y funcionales, asi como para imitar sonidos y palabras.

Una vez conocemos las areas y componentes del curriculo es momento de revisar los objetivos y accio-
nes que los componen. Debido a la extensidn del curriculo se ejemplifica mediante un ejemplo del Area
Cognitiva del primer o primero de sus componentes y sus acciones. Para el resto de areas y compo-
nentes es necesario revisar detenidamente el Curriculo. Contenidos para la Evaluacion y Programacion
disponible en la seccién de Descargables. aittea.autismosevilla.org.

El ndmero de descargas y visualizaciones en la pagina en la que se encuentra desde su publicacion en
Junio de 2014 asi como el Premio Andaluz a las Buenas Practicas en la Atencion a Personas con Disca-
pacidad XV avalan el interés y valia profesional.

La revision de modelos y la experiencia acumulada desde el CAIT de Lebrija y el apoyo de Autismo Se-
villa han permitido la sistematizacion de este Programa, que ofrece para los profesionales de Atencion
Temprana un compendio de objetivos y estrategias para el proceso de evaluacion y programacion ex-
haustivo y completo.

La préxima Version Digital del Programa AITTEA facilitara el acceso y uso por parte de los profesio-
nales, al poder ser traducido a otros idiomas mas facilmente, mejorando el Proceso de Evaluacion e
Intervencion que el programa propone. Evaluar de forma digital a cientos de nifios y nifias bajo un mismo
marco de referencia permitira contar con bases de datos que faciliten la investigacion en Atencidon Tem-
prana en TEA ofreciendo un enfoque comun para familias y profesionales.
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EL ESDM (The Early Start Denver Model) a la luz de las investigaciones llevadas
a cabo en el marco de trabajo en grupo

Autores e instituciones; Kristy Capes y Autism Specific Early Learning and Care Centre (ASELCC), La Trobe Univer-
sity Community Children’s Centre.

La Robe University, Autism Specific Early Learning and Care Centre

PRESENTACION DEL CENTRO DE TRABAJO:

ASELCC forma parte de La Trobe University Community Children’s Centre, es decir, consiste en una insti-
tucion de ensenanza infantil que pertenece a la universidad. Los nifios que asisten al ASELCC acceden a un
servicio tanto de guarderia como de intervencion temprana. El desarrollo de ASELCC nacid por iniciativa del
gobierno federal de Australia en 2010.

ASELCC es también un centro de investigacion. Nuestro grupo esta integrado por un investigador y colabora
estrechamente con dos centros de investigacion: Olga Tennison Autism Research Centre (también pertenecien-
te a La Trobe University) y con el MIND Institute of California (la institucién creadora del programa ESDM,
Early Start Denver Model). Por lo tanto, debe subrayarse que todas las actuaciones llevadas a cabo por el
ASELCC son informadas por las investigaciones de estos centros y viceversa.

ELASELCC esta formado por diez aulas para juegos infantiles, de las cuales dos se dedican en exclusiva para
actividades de hasta veinte ninos con TEA con una edad comprendida entre los seis meses y los cuatro anos.

Todos los ninos del programa asisten al centro tres dias a la semana con el fin de que reciban un tratamiento
coherente e intensivo. El modelo del programa es el ESDM (Early Start Denver Model), de modo que nues-
tro centro se considera como el buque insignia de este modelo en el mundo. Asimismo, cabe senalar que
ASELCC ha publicado un manual sobre los resultados de la implementacion del ESDM en grupos.

No es posible entrar en una explicacion en detalle sobre la naturaleza del ESDM en el reducido espacio de
esta ponencia. A modo de muy breve resumen puede decirse que se trata de un modelo comprensivo de
intervencion temprana para nifios con TEA. La caracteristica principal es el desarrollo de una relacion de
interaccidn cara a cara entre el nino y el terapeuta basada en el juego y las rutinas diarias, todo ello orientado
a fomentar las relaciones interpersonales, tanto a nivel individual como en grupos, los cuales a menudo se
forman también con nifios sin TEA (Rogers and Dawson, 2010].

Existen estudios cientificos realizados con RTC que avalan los significativos avances experimentados por ni-
nos con TEA en los aspectos cognitivos, de lenguaje y de habilidades adaptativas tras haber recibido un trata-
miento de ESDM 1:1 en sus casas durante quince horas semanales a lo largo de dos afios (Dawson et al, 2010).

En 2013, pusimos en marcha el primer proyecto de investigacion dirigido a la aplicacién del ESDM en grupos.
Este consistio en la comparacion de los resultados de dos grupos que tenian que usar modelos diferentes. El
primero trabajé aplicando el modelo ESDM, el segundo grupo recibié un tratamiento basado en un modelo
ecléctico. Antes del estudio, los grupos de los ninos se formaron segun la edad y el desarrollo IQ. Ambos gru-
pos de ninos recibieron el mismo numero de horas de tratamiento durante doce meses. En el desarrollo del
proyecto se usaron como medidores la Mullen Scale of Early Learning (MSEL), ADOS y Vinelands.

Todos los ninos, en ambos grupos, experimentaron un aumento de sus capacidades cognitivas, adaptativas
y de socializacion. Sin embargo, los nifos encuadrados en el grupo que usé el modelo del ESDM mostré un
grado considerablemente mas elevado de desarrollo y de receptividad al lenguaje con un aumento general
de catorce puntos frente a siete del otro grupo. Estos resultados fueron publicados en Journal of Autism and
Developmental Disorders (n. 44, 2014).

Estas primeras investigaciones nos mostraron indicios de que la aplicacion del ESDM resultaba mas efectiva
cuando los nifios con TEA eran tratados en grupo. A partir de entonces, nuestro equipo se planted una serie
de interrogantes sobre la viabilidad del trabajo grupal con ESDM en otros escenarios. En especial quisimos
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contestar a las siguientes preguntas: ;Resultaria posible que profesores no especialistas trabajando en cen-
tros no especializados pudiesen generar un ambiente propicio de aprendizaje para los ninos con TEA? Es de-
cir, jlos ninos con TEA experimentarian los mismos desarrollos de sus capacidades en ambientes inclusivos?

En 2015, con el fin de investigar esta cuestiones, fue puesto marcha un proyecto cuyos resultados son el ob-
jeto de analisis de esta presentacion.

PLANTEAMIENTOS

En 2014, nuestro centro habia puesto en marcha un proyecto de investigacidon dedicado a comparar la viabi-
lidad y eficacia del programa ESDM aplicado en dos tipos de centros distintos: uno de ensenanza universaly
otro especializado en la ensefanza de nifios con TEA.

METODO

Matriculacion:

Para componer los grupos que habrian de formar el proyecto se utilizé un Randomised Control Trial
(ensayo controlado aleatorio) con el cual se distribuyeron los dieciséis nifios con TEA, los cuales fueron
seleccionados a partir de la lista de espera de ingreso en nuestro centro. Una vez que las familias dieron
su consentimiento para incluir a sus hijos en el estudio, los nifios fueron agrupados seguin su edad y lue-
go fueron separados aleatoriamente en dos grupos distintos. El primero estaba formado exclusivamente
por nifos con TEA de entre dieciocho y treinta y seis meses y fue desarrollado en un aula con especia-
listas. El segundo estaba formado tanto por ninos con TEA como por ninos sin TEA, y fue agrupado en
distintas aulas segun sus edades.

Los ninos de ambos grupos asistieron a las clases tres veces a la semana, con un total de quince horas
semanales, durante un periodo de doce meses.

Medidas

Para evaluar las capacidades cognitivas de los nifilos se usé Mullen Scales of Early Learning: mientras que
las entrevistas a los padres de los ninos, necesarias para registrar la informacion sobre los avances dia-
rios de estos en distintos aspectos, se llevaron a cabo usando el cuestionario Vineland.

En la evaluacion de los resultados, que tuvo lugar diez meses mas tarde, se usaron también tanto Mullen
como Vineland. La evaluacion fue llevada a cabo por terapeutas que desconocian absolutamente tanto
los objetivos e hipotesis del proyecto como el propio tratamiento del ESDM.

Procedimientos

Una de las areas que en principio requeria una mayor atencion fue la del programa de entrenamiento del
personal adscrito al grupo inclusivo. El programa de entrenamiento consistio en procesos de formacion
tanto personales como grupales.

El personal que trabajé en el grupo inclusivo poseia la cualificacion de educadores infantiles (Early
Childhood Educators], con experiencia en los campos de educacion y desarrollo infantil, pero sin una
formacion o experiencia relevante en el trabajo con nifios con TEA.

Uno de los objetivos fundamentales del proyecto consistié pues en medir los resultados del aprendizaje
de los ninos con TEA en un entorno inclusivo al tiempo que recibian el tratamiento del modelo ESDM. Del
mismo modo, uno de los objetivos del programa de formacidn del personal de las aulas inclusivas fue
el de encontrar los métodos mas eficaces para implementar el modelo ESDM en espacios de ensefanza
inclusivos sin necesidad de alterar los curriculum habituales.

Asi pues, los elementos mas importantes que debiamos tener en cuenta en el programa de formacion
del personal del centro inclusivo fueron los siguientes:
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e Ensefar a los participantes el método ESDM aplicado ‘one to one’.

e Ensenar a los participantes el método ESDM aplicado a grupos. Se les ensend a encontrar los mo-
mentos mas oportunos para aplicar estrategias del modelo y asi facilitar su interaccidn con sus com-
paneros sin TEA; por ejemplo, cuando los ninos escuchan musica, estan comiendo o realizando activi-
dades artisticas.

El taller de formacion que se impartio a los profesores tuvo una duracion de dos dias, centrado tanto en
la teoria como la practica del modelo ESDM. A lo largo del afio de aplicacion, fueron implementadas una
serie de estrategias, como las encuentros entre las distintas aulas, las revisiones cada tres meses, etc.

Asimismo, para la recoleccidn continua de resultados fueron usadas las estrategias evaluativas propias
del modelo ESD. Estas herramientas permitieron contar con un seguimiento individualizado del progre-
so de cada nino con TEA participante en el proyecto.

Ademas, un terapeuta experto en ESDM actu6 como supervisor responsable del programa en las aulas
inclusivas con el fin de hacer un seguimiento pormenorizado del desarrollo de los ninos con TEA del
programa.

Se utilizé una medida adicional para evaluar los ambientes de aprendizaje creados, todo ello con el fin de
asegurar que las estrategias usadas resultaban compatibles con el curriculum y la calidad educativa de
las aulas inclusivas. Esta medida consistio en la presencia de un asesor externo que evaluaba a los dos
grupos durante tres dias usando para ello la escala “Sustained Shared Thinking and Emotional Well Being’
(SSTEW]. Esta es una escala de cinco puntos disehada especificamente para los centros de ensefanza
infantiles que mide la eficacia con la que los profesores promueven el pensamiento critico, la indepen-
dencia, el desarrollo de las capacidades lingliisticas, etc. Los resultados de la evaluacion luego se re-
cogen en un informe. En este caso, el informe otorgé una misma nota a ambos grupos y destaco que la
experiencia y calidad educativa en ambos grupos resultd ser muy parecida.

CONCLUSIONES

Pasados unos diez meses desde el inicio del proyecto, se usaron los cuestionarios Vinelands y Mullens para
medir los resultados de la aplicacidn de los programas.

La investigacion destacd que en general los nihos de ambos grupos experimentaron desarrollos muy simila-
res. Los resultados de Vinelands indicaron que ambos grupos habian mejorado sus capacidades de sociabi-
lizacién y comunicacion. Sin embargo, los padres de los nifios con TEA que se integraron en las aulas inclu-
sivas destacaron los avances en sociabilidad de una manera mas marcada que los padres de nifios con TEA
participantes en el grupo no inclusivo. Asimismo, estos Ultimos declararon haber notado un avance en las
capacidades motoras de sus hijos mayor que el declarado por los padres de los nifnos con TEA encuadrados
en las aulas inclusivas.

Los resultados del Mullen indicaron que ninguno de los grupos mantuvo un desarrollo sostenido de las en el
apartado del desarrollo de la comunicacion no verbal durante los doce meses del proyecto. Al mismo tiempo,
de los resultados se dedujo que ambos grupos experimentaron avances en el apartado de la comunicacidn
verbal. Los ninos del programa inclusivo experimentaron un avance medio de once puntos, mientras que los
ninos del otro programa experimentaron un avance de catorce puntos.

En conclusion puede decirse que los resultados resultan prometedores e interesantes; sin embargo, no debe
olvidarse que este proyecto no fue mas que un estudio preliminar basado en una muy pequena cantidad de
ninos. Afortunadamente, el estudio continla en marcha durante el presente ano de 2016 y sera replicado en
2017 con un mayor volumen de participantes y siendo implementado en dos centros distintos. No obstante, es
necesario apuntar que una cuestion relevante, que solo se resolvera mediante futuras investigaciones, es la
viabilidad del modelo en contextos y paises distintos.

Otras ventajas que podrian obtenerse es que las familias accederian a los servicios de guarderia (pagando
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las matriculas habituales) sin necesidad de recibir en sus casas a terapeutas que trabajasen en solitario con
sus hijos, por lo que podrian tener la posibilidad de trabajar o desarrollar otras actividades.

El analisis de estos resultados, aunque subrayamos una vez mas que no son mas que preliminares, sugieren
que potencialmente el modelo ESDM podria ser implementado en centros infantiles universales formados
por profesores y personal no especialista en la ensenanza a nifos con TEA. Sin entrar en detalles sobre cual
seria el coste de la implementacion de este modelo terapéutico, este tipo de programa, incluso si tenemos en
cuenta los costes formativos que entrana, no cabe duda de que resultaria mas sostenible y econémico que el
modelo basado en la ensefianza ‘one to one’.
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Progresando en inclusion: patios dinamicos

Autora: Gey Fernandez Lagar

Entramados

Patios Dinamicos, un programay herramienta de Inclusion escolar, mediante la cual el momento del recreo esco-
lar cobra sentido para el alumnado con Trastorno en el Espectro del Autismo (TEA) haciéndole participe del mis-
mo junto con el resto de alumnado que voluntariamente quiera participar de los juegos propuestos. La metodolo-
gia que se utiliza es ajustada a los nifos y nifias con TEA, siendo practica también para todos los nifios y ninas. Los
apoyos visuales son la baza fundamental para la comprension del juego y el desarrollo del mismo en un recreo.

En definitiva, el programa Patios Dindmicos promueve la inclusidn social en el contexto escolar durante el
tiempo de recreo, en el marco del Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, de 13 de diciembre de 2006, difundiendo sus efectos de respeto por la diversidad, companerismo y
amistad en el resto de la jornada escolar. Se trata de un programa creado por Gey Lagar e implementado en
colegios de todo el pais.

Entre los objetivos de este proyecto estan promover la inclusidn del nino o nifa con TEA en el recreo, aumen-
tando el deseo y el sentido de la socializacion y el juego, potenciar el desarrollo de areas especificas(habili-
dades sociales, comunicacion, motricidad, etc.), acrecentar el desarrollo de actividades funcionales frente a
posibles estereotipias y/o conductas disruptivas, favorecer un clima de entendimiento y respeto acerca de las
caracteristicas personales del alumnado y afianzar vias de Inclusiéon social.

Patios Dindmicos ha completado sus objetivos generales con uno de suma importancia: ser medida preventi-
va de acoso escolar, facilitando la convivencia y el respeto por la diversidad al propiciar el juego entre iguales
sean las que sean sus caracteristicas personales.

ELl momento del recreo escolar es, sin Patio Dinamico, un choque contra una realidad lidica de la que los
ninos y ninas con dificultades sociales no consiguen por si solos. El acceso al juego debe de ser libre para
cualquier persona, no algo impuesto pero que en los casos en que de manera natural ese acceso no se da re-
quiere de una serie de estrategias metodoldgicas que hacen que el juego fluya. Este proceso es una realidad
en Patios Dindmicos, nifios y ninas que nunca habian participado activamente del tiempo de recreo han dado
un paso adelante y accedido a un juego de calidad y de disfrute personal.

En noviembre de 2014 tuve la oportunidad de compartir en el Congreso de AETAPI, a través de un poster,
la experiencia de Patios y Parques Dindmicos. El pdster recogia de una manera esquematica y visual la es-
tructura basica tanto de Patios Dindmicos (enfocado al profesorado y a los profesionales relacionados con el
autismo) como de Parques Dindmicos (para familias con nifios y nifas dentro del espectro del autismo). Se
mostraba, en la parte inferior del pdster, una serie de fotografias tomadas en momentos de Patios Dinami-
cos durante el curso 2013-2014 en colegios ordinarios dentro de la etapa de educacion infantil y primaria del
Principado de Asturias.

Realmente el programa nacié en el curso 2011-2012 como una necesidad personal y que llevd a plantear toda
una estrategia de intervencion en contexto escolar en un momento concreto de la jornada escolar. Ese mo-
mento era el tiempo de recreo, un periodo de tiempo desestructurado, sin guias, donde las relaciones socia-
les pasan por el juego y donde los elementos distractores se suman y desestabilizan sensorialmente. Pero no
por ello inabarcable ni desestimable, ya que con un planteamiento metodoldgico adecuado y unas pautas de
actuacion, el recreo escolar se reconvierte en Patio Dindmico dando una respuesta ludica inclusiva ajustada
al alumnado otorgando oportunidades de juego a todos y todas.

La participacion en un juego tiene que ser y debe ser libre, en esa libertad de participacion se parte de que
todo o nino o nina juega y sabe jugar. El los ninos y ninas dentro del espectro del autismo, y generalizando,
se puede decir que el acceso al juego no se da con la misma fluidez que en otros nifnos y ninas, pero no por
ello se debe de desechar ni desestimar y mucho menos olvidar. Patios y Parques Dinamicos son una fuente
de ejemplos en los que nifos y ninas con dificultades sociales, comunicativas, sensoriales, motrices,...han
accedido a un juego de calidad.
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El primer paso para plantear un Patio Dinamico es realizar una observacion activa del recreo, observary re-
gistrar una serie de elementos y sujetos que participan del mismo y tras ello establecer tomar conciencia de
las situaciones sociales que se viven y como los nifos y nifas con dificultades sociales las gestionan. A través
de una estructura anticipatoria en la que se explica quien sera el profe de juego, cuando y en qué lugar del
recreo se realiza el Patio Dindmico a lo que se suma un material visual que explica de manera secuenciada a
que se va ajugary como se juega a ello el alumnado dentro del espectro del autismo participa de esa dinami-
ca de juego siempre y cuando sea de su agrado. Es necesario, en ocasiones, reajustar juegos tradicionales o
inventarlos para que el juego pase de ser un juego mas y quizas poco atractivo para el nifio o nifia con autismo
a convertirse en un juego nuevo, motivador y dindmico que atraiga a todos y todas. Replantear juegos de pillar
y convertirlos en juegos tematicos sobre el espacio, los dinosaurios o algo similar es sencillo manteniendo de
base el sistema de juego tradicional: pillar, sélo habria que anadirle tal y como se hace en Patios Dinamicos
unos roles tematicos que deben ser claros y marcados a través de apoyos visuales complementarios. Tras un
Patio Dindmico no debemos pasar por alto el proceso de evaluacion tanto del llamado profe de juego como de
los juegos y materiales utilizados, con todo ello se realizaran los ajustes pertinentes.

Toda la metodologia se haya recogida en un libro titulado “Patios Y Parques Dinamicos” en el que ademas de
una parte tedrica donde se explica coémo desarrollar un Patio Dindmico (para el profesorado y el contexto es-
colar) y un Parque Dindmico (para las familias y su contexto familiar) se presentan 36 juegos e fichas visuales
con su explicacion paso por paso con pictogramas, asi como material visual de apoyo al juego y material para
situaciones conductuales y de rutinas que puedan darse durante el tiempo de juego. Conforme el libro Patios
y Parques Dindmicos tomaba forma y vivia el dia a dia de los Patios Dindmicos se fue gestando una herra-
mienta mas. Asi nacio “Juegos Visuales: TEAyudo a Jugar” una aplicacion interactiva para soportes moviles,
una herramienta de aprendizaje, intervencion e inclusion social para personas con trastorno del espectro del
autismo u otras diversidades del neurodesarrollo y que se encuentra en proceso de desarrollo con la finan-
ciacion de la Fundacion Orange al resultar seleccionada en su Convocatoria de Soluciones Digitales 2016 y en
la que participa también la Universidad de Murcia y su Catedra de Autismo.

Desde el primer Patio Dinamico organizado a distancia pero dando pautas y materiales y sobre todo contando
con la buena disposicidon de una tutora el camino ha sido largo, intenso y prolifero. De una experiencia personal
que facilitaba el acceso al juego en el recreo a un nifno con trastorno del espectro del autismo, de 6 afos en
aquel momento, llevo a que el proyecto de Patios Dinamicos se compartiera entre las familias y llegara a los co-
legios, a la vez que se ponia una copia en conocimiento del Equipo Especifico TEA de la Consejeria de Educacion
y Cultura del Principado de Asturias. Tras ello llegaron cursos escolares con Patios Dindmicos, formaciones
especificas al profesorado y profesionales de asociaciones y otras entidades, procesos de implementacion del
programa,... A dia de hoy Patios Dinamicos es una realidad en centros educativos de los dos ciclos de Educacion
Infantil, Educacion Primaria y Educacion Secundaria Obligatoria. Han sido las manos que han llevado esta he-
rramienta a sus centros educativos las que le han dado forma ajustandolo a las edades de 0 a 3y a partir de 12
anos, ya que el programa nacié enfocado al segundo ciclo de Educacién Infantil (3-6 afios) y a Educacion Prima-
ria (6-12afos), han sido y son manos de profesorado implicado y que ha dejado de mirar a otro lado cuando un
nino o nina se queda so6lo en el recreo. En centros educativos de Alicante, Valencia, Elche, Zaragoza, Pamplona,
Sevilla, Cérdoba, Caceres, Badajoz, Plasencia, Cuenca, Madrid, Bilbao, Lugo, Menorca, Ibiza, Lanzarote, Tene-
rife, Gran Canaria, Asturias,...Patios Dindmicos esta vivo, jugando y creciendo. El empuje de las familias ha sido
notorio y ha dado sus frutos trasmitiendo informacion a los centros al respecto del programa, todo ha sumado y
podemos afirmar que en el contexto del recreo escolar estamos PROGRESANDO EN INCLUSION.

Esta experiencia inclusiva y dindmica ha abierto puertas hacia la comprension e inclusién del alumnado con
autismo en particular y de todos y todas en general. Se ha desbaratado uno de los mitos que en torno al au-
tismo se cinen, los ninos y ninas con autismo juegan con los demas si se les explica a que se va a jugary se
les acompana durante ese juego. Este proceso de apertura del profesorado a formarse en un programa que
facilite la convivencia escolary el respeto por la diversidad que a través de Patios Dinamicos estamos vivien-
do refleja que la Inclusidn educativa es una realidad si se unen fuerzas, los agentes activos se implican y se
generan programas efectivos y basados en las buenas practicas como es el caso de Patios Dinamicos.
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Removiendo los entornos para generar apoyos naturales. Claves para intervenir
en los contextos de las personas con TEA

Ruiman Tendero Ojeda y Rita Inés Gonzalez Luis

AutismoTenerife — Atencién y Apoyos a la Diversidad (ATE).

ABSTRACT:

La presente comunicacion tiene como objetivo describir claves para intervenir, modificar, orientar y ayudar
a mejorar los distintos entornos de la vida de las personas con TEA, atendiendo a sus necesidades y metas
personales a lo largo del ciclo vital. Alejados ya de la perspectiva frecuente de entender las dificultades de la
persona como el eje central de la intervencion, el presente trabajo se desarrolla con el propdsito de mostrar
la importancia trascendental que tiene apoyar a los contextos de interaccion, asociados a la diversidad de
actividades donde se desenvuelve la persona, para producir cambios significativos, funcionales y validos para
la mejora de la calidad de vida.

Estas claves nacen en el &mbito de la experiencia de servicios de apoyo personalizados, desarrollados exclu-
sivamente en contextos naturales, que tratan de dar respuesta a planes de vida individuales.

El trabajo realizado parte de la premisa de que sélo es posible generar cambios dirigidos a la obtencidn de
resultados personales significativos en la vida de la persona, si nuestra intervencion se preocupa seriamente
por dinamizar los distintos entornos donde tiene que caminar y desea participar ésta, capacitandolos, pre-
parandolos, reforzandolos, sensibilizandolos, ayudandolos a sentirse seguros y, en definitiva, potenciandolos
en su capacidad para generar, desarrollar y consolidar aquellos apoyos naturales que permiten la inclusidn
y participacion de la persona en las actividades que favorecen su desarrollo personal y dan respuesta a sus
deseos, metas y suenos. Una intervencion de este tipo es viable si se apoya y orienta al entorno conviviendo
con él, sintiendo lo que siente y desde una construccion compartida de los cambios.

Esta experiencia esta teniendo como resultados contextos familiares, académicos, de ocio, deportivos, co-
munitarios, etc., cada vez mas competentes, preparados, sensibilizados, seguros y satisfechos, capaces de
multiplicar los efectos de la intervencidn sobre la mejora de la calidad de vida de la persona.

Por ello, existen aspectos que pueden ser relevantes para profesionales que desean ofrecer apoyos inte-
grales a las personas con TEA, que pasan irremediablemente por ejercer acciones y mediar en los distintos
entornos de participacion.

SURGIMIENTO DE LA IDEA:

Afrontar el reto de generar apoyos en los entornos habituales y de la vida diaria de las personas con TEA,
pasa inevitablemente por el convencimiento de que no existe otra manera mas efectiva de intentar producir
cambios en la mejora de la calidad de vida que sean estables y significativos. Existe una diferencia sustancial
entre tratar exclusivamente de preparar a la persona para la vida con entrenamientos y procesos de ense-
fanza-aprendizaje en contextos disenados, artificiales y con estimulos y variables controladas intencional-
mente y tratar de promover una vida para la persona actuando, impulsando cambios y ofreciendo apoyos alli
donde ésta ocurre.

Evidentemente la empresa de actuar en los contextos naturales tiene una exigencia mas alta, requiere de po-
derse manejar en entornos menos controlados, donde la accién y/o el apoyo no va dirigido Gnicamente hacia
la persona con TEAy los estimulos aparecen al antojo de un contexto interactivo natural, pero los beneficios,
resultados y los cambios son tan significativos y validos para la persona, que no queda otra opcién que acep-
tar el compromiso de dejar de crear escenarios e historias para empezar a actuar en el escenario de la viday
participar de la historia que en él se construye y desarrolla cada dia.

Es propdsito de la presente comunicacion, compartir algunas claves que en nuestra experiencia de interven-
cién en contextos naturales nos han resultado Utiles para actuar en dichos entornos y generar cambios que
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respondan a las necesidades y deseos de las personas, asi como para favorecer el desarrollo de los apoyos
naturales necesarios que sean capaces de hacer perdurary consolidar las mejoras en la vida de éstas.

PLANTEAMIENTOS:

Si entendemos la intervencion en contextos naturales como aquella en la que se ofrecen apoyos directos a
personasy a sus contextos en las situaciones que se producen en su vida diaria, aprovechando las oportuni-
dades que brindan sus entornos habituales, con el objetivo de desarrollar habilidades funcionales y signifi-
cativas, generar apoyos naturales y conseguir resultados personales validos que mejoren la calidad de vida
a partir de planes personales; podemos deducir que dicha tarea es altamente ilusionante pero no esta exenta
de dificultades, debido a que los entornos estan compuestos por diversidad de agentes en interaccion, que
actuan y dinamizan el desarrollo de los propios contextos. Se describen a continuacion una serie de claves
que en nuestra experiencia profesional nos han resultado Utiles para afrontar este reto de generar cambios
en ese entramado vivo, que piensay siente, y que da forma a los contextos naturales.

e Entenderse como parte del entorno. En el preciso instante en el que accedemos al contexto natural
de la persona ya formamos parte de él. Percibirnos como un agente externo que viene a cambiar un
entorno determinado no favorece que tomemos conciencia que nuestras propias acciones ya pasan a
ser parte de los procesos habituales de las personas y que las acciones de éstas también condicionan
las nuestras, asi como nuestra forma de percibir, sentir y evaluar las situaciones. No se puede tra-
tar de mejorar entornos acudiendo a ellos con una prescripcion exhaustiva de lo que hay que hacer,
moviendo las piezas estratégicamente como si de una partida de ajedrez se tratara, sin entender que
nosotros somos una pieza mas con un rol determinado y no un jugador que participa de la partida es-
tableciendo movimientos desde la distancia relacional y emocional.

Tener esta percepcion de uno mismo en el contexto natural facilita que hagamos una mejor lecturay
escucha de las necesidades, motivaciones, miedos, deseos, etc. de las personas y seamos capaces de
dinamizar acciones Utiles y adaptadas que realmente incidan en la mejora estable de la vida de éstas
a partir de apoyos naturales.

Por otro lado, el mostrarnos como parte del contexto también ayuda a que las personas que lo forman
sean sensibles a nuestras necesidades en la labor de generar los apoyos que ellas precisan, favore-
ciendo ello el compromiso y facilitando la ejecucion de las acciones necesarias.

No se puede ayudar a un entorno a cambiar sin estar y vivir el entorno. Esto parece de sentido comun,
pero como también sabemos todos/as que muchas veces puede ser el menos comun de los sentidos,
conviene recordarlo. No se puede ayudar a las personas que forman parte de los contextos a generar
cambios sin participar activamente de éstos, sin tener experiencia de vida en ellos. Tampoco se antoja
suficiente pasar por los entornos, observarlos y evaluarlos desde una posicién no participante, para
luego dar pautas e indicaciones que traten de provocar cambios y mejoras. En muchos casos es ne-
cesario tener una percepcidn también subjetiva de la situacion de los contextos, desde rol profesional
que nos pertenece pero con la cercania necesaria para sentir lo que ocurre y precisa el entorno a par-
tir de la convivencia en el mismo.

En los contextos de intervencion es importante cambiar lo que las personas hacen o tienen oportu-
nidad de hacer mas que cambiar a las personas. Podemos caer a nuestro juicio en el error de perso-
nalizar o individualizar excesivamente las modificaciones que requiere el entorno para que mejore y se
consoliden apoyos naturales, hasta tal punto que creamos que nuestras acciones pasan por hacer que
las personas que lo forman cambien. Debemos tener en cuenta que la labor fundamental es generar
dindmicas favorecedoras de la existencia de apoyos naturales, ayudando a las personas que conforman
el contexto a que éstos aparezcan y facilitdndoles la labor desde el respeto a las formas de ser, apro-
vechando las potencialidades de cada uno y combinandolas para que todas juntas, nacidas de personas
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diferentes, constituyan la red de apoyos que necesita el contexto para funcionar mas armdnicamente.

e Poner en comunicacion a los distintos contextos de vida de la persona, sirviendo de enlace y median-
do entre ellos. Es clave que las acciones no se encuentren parceladas y aparezcan de manera incone-
xa en cada uno de los entornos de relacion de la persona. Evidentemente cada espacio, lugar o activi-
dad tiene su propia forma, normas e interacciones, pero es vital conseguir que se tenga la sensacion
de que se comparte una vision global de la persona, porque su vida es una, aunque se desarrolle en
distintos contextos. Tenemos que tratar de establecer canales de comunicacion y de intercambio para
evitar que cada entorno tire hacia su horizonte desmembrando su vida. No es un trabajo facil, todos/
as sabemos que con frecuencia los distintos contextos no s6lo no se comunican sino que puede que
estén en conflicto, pero el premio para la persona es tan grande que merece mucho la pena ejercer la
accion de mediacion.

Por otro lado, en muchas ocasiones los entornos no interaccionan simplemente porque no se conocen,
les falta un ligero empujén para dar el paso o necesitan que alguien les guie en esa tarea. Por ello es
importante tomar la iniciativa y adquirir un papel dinamizador que permita poner en contacto a los dis-
tintos contextos, favoreciendo la creacion de una red de apoyos interactiva. Cuando ello se consigue es
mas facil que incluso los propios apoyos de un contexto puedan ayudar a los de otro a ejercer su labor.

No intentar cambiarlo todo desde el principio. Es habitual por desgracia, acercarse a los diferentes
contextos de las personas con TEA, y en algunos de ellos encontrarnos con un gran listado de ne-
cesidades, ausencia de apoyos y cuestiones a mejorar. Esa abrumadora tarea, nos puede generar
la necesidad de introducir cambios con celeridad en todas aquellas cosas que deben ir a mejor para
que aparezcan los apoyos que debieran estar. La experiencia nos dice que esto no hace sino generar
mayor estrés y frustracion en nuestra labor y en las personas del contexto que se pueden consolidar
como apoyos naturales. Es importante saber priorizar teniendo en cuenta criterios tales como cuan-
to impacto va a tener la accion en la calidad de vida de la persona, el coste que implica el cambio en
este momento, el tiempo que ha de pasar hasta obtener resultados, la importancia que la personay
su entorno le de a la necesidad de apoyo, la cantidad de pasos previos que precisa la accion final, la
viabilidad del cambio en la situacion actual del contexto o contextos naturales, etc.

Por otro lado, es necesario saber tolerar que los cambios no se produzcan al mismo ritmo y muchas
veces en la misma forma en todos los entornos de interaccion de la persona. Hay que saber leer el mo-
mento, situacion e idiosincrasia de cada entorno para utilizar las estrategias mas adaptadas posibles y
asumir los tiempos que cada uno precisa para que los apoyos naturales aparezcany se consoliden.

Poner en la balanza lo que se gana y lo que se pierde con las acciones a ejecutar. En muchas ocasio-
nes nos encontramos con que los apoyos que vamos a ser capaces de generar en un momento dado
no se corresponden exactamente con los que teniamos pensados y/o disefados para la persona en
nuestro plan, bien sea por la forma o por los tiempos en los que se van a dar. En este caso toca decidir
si esos apoyos tienen sentido aunque no cumplan con todas las expectativas, si la persona gana mas
que lo que pierde ejecutandolos de esa manera, si es necesario comenzar con dichos apoyos y hacerlos
evolucionar o por el contrario van a entorpecer la mejora del contextos y conviene buscar alternativas.

En muchos casos los apoyos ya estan y solo hay que darle forma. Los apoyos naturales en acto o en
potencia forman parte del contexto, otra cosa es que no ejerzan como tales o que no lo hagan con la
frecuencia, intensidad o la forma que mejor le venga a la persona en las actividades de la vida en las
que los necesita. Ello es lo que los convierte precisamente en naturales. Un apoyo profesional ya sea
temporal o permanente, aunque se ejecute en un contexto natural no podemos concebirlo como apoyo
natural. Por ello, uno de los principales objetivos de la intervencidn en este tipo de contextos es encon-
trar todos aquellos apoyos en potencia que formen parte del propio entorno y facilitar que ejerzan de
manera natural como parte de la dindmica de acciones que ejecuta en el entorno del que forma parte.
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e Encontrar aliados dentro de cada contexto puede ser un factor determinante. Es de gran utilidad bus-
cary generar apoyos naturales que a su vez sean capaces de crear otros. Por ello es importante analizar
el perfil de las personas de apoyo para aprovechar sus competencias y hacerlos capaces de favorecer
que otros miembros de contexto se conviertan también en apoyos si fuera necesario. Por otro lado,
existen personas que tienen un rol en los entornos que permite que sus pensamientos, decisiones y
acciones, tenga un impacto significativo en los otros/as, ya sea por carisma, liderazgo, conocimiento del
entorno o las relaciones que tiene establecidas con los demas. Estas personas pueden llegar a tener un
papel clave a la hora de que los apoyos naturales se mantengan en el tiempo y se den de la forma que
mas favorezca a la persona o para hacer que otros/as también se conviertan en apoyos.

Los apoyos naturales se consolidan por los resultados y los niveles de satisfaccion. No esperemos
nunca que los apoyos deben estar, aparecer o prolongarse en el tiempo simplemente por el vinculo
que ese miembro del contexto tiene con la persona que recibe el apoyo. Ser madre, padre, hermano/a,
companero/a, amigo/a, etc. no garantiza convertirse en un buen apoyo natural, aunque pensemos que
ese tipo de vinculos ya obliga a ello. De hecho, no nos hemos encontrado con ningdn apoyo natural
que ejerza simplemente por imposicion, responsabilidad o lazos de sangre. Lo que realmente con-
diciona la estabilidad de los apoyos son los resultados obtenidos y el nivel de satisfaccion que estos
producen tanto en la persona como en su apoyo natural. Por todo ello es vital realizar acciones tales
como, aumentar la competencia de la persona que apoya y hacerla sentir importante, dar visibilidad
a los resultados obtenidos aunque sean pequenos, generar expectativas y metas asumibles y viables,
reforzary motivar a los contextos y personas, y hacer que se sientan apoyados, evitando que perciban
abandono una vez ya se han conformado como un apoyo natural.

Generar apoyos es un proceso dinamico. El éxito de los apoyos que se generan para facilitar la vida
de la persona, pasa también por entender que una vez creados, s6lo acaban de nacer, ahora les queda
desarrollarse en contextos que son variables y con personas que viven su propia evolucién individual
en cuanto a necesidades, deseos y metas. Por ello se precisa de un abordaje cargado de dinamismo,
con apreciaciones tales como que los apoyos para una determinada actividad o grupo de actividades
no tienen por qué ser desarrollados por una persona en exclusividad, de hecho, en la medida de las
posibilidades y siempre y cuando suponga un beneficio, es interesante diversificarlos, lograndose asi
que exista una red mas amplia, capazy eficaz, evitando saturaciones y ampliando las posibilidades de
las personas. También hay que tener en cuenta que las personas que se constituyen apoyos naturales
para ciertas actividades y momentos de la vida pueden cambiar por muchas cuestiones, entre las mas
importantes esta el deseo de la propia persona o la evolucion del contexto donde precisa los apoyos.

e Cuantas mas oportunidades de participacion y experiencias de interaccion tenga la persona, mas
posibilidades de que aparezcan apoyos naturales. Aunque participar de mas entornos generalmente
implica que sean necesarios mas apoyos, el hecho de que la persona disfrute de estar y pertenecer a
variados contextos de relaciones, facilita que surjan apoyos naturales con mas frecuencia, de distinto
perfil y tipo de vinculo, generando una red mas intensa y de mayor riqueza. Por ello, resulta esencial
que se facilite el camino hacia nuevos espacios, momentos y actividades que partan de la motivacion
de la personay que aumenten sus relaciones.

La persona debe tomar decisiones sobre sus apoyos. Si no escuchamos y tratamos de percibir la opi-
niony deseo de la persona con respecto a sus apoyos, o en su defecto, la de su entorno mas cercanoy
empatico, si las barreras de comunicacion fueran muy significativas, no seremos capaces de facilitar
la existencia de buenos apoyos naturales. Tienen que existir nexos de algun tipo entre la personay sus
apoyos, unas veces estaran basados en el humor, otras en la seguridad, la comunicacidn, el afecto,
los gustos, etc. o en una combinacién de éstas. Hay que hacer un esfuerzo por lograr que la persona
decida, tomando sus criterios en consideracion, que pueden tener su base a alguno o varios de los
aspectos citados, sobre sus apoyos naturales en cada actividad.
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¢ El mejor criterio para decidir cambios y apoyos se encuentra en los derechos de las personas. Cuan-
do se va a intervenir en el contexto natural de una persona para generar cambios y apoyos destinados
a la mejora de su calidad de vida, muchas veces cuesta decidir lo que hacer o por dénde empezar. El
criterio que siempre nos va llevar a tomar buenas decisiones en este aspecto, es aquel que toma en
consideracion los derechos, evaluando en qué medida se vulneran en el entorno de la persona. Aun-
que pueda parecer un punto de partida distante de las acciones concretas, los derechos se proyectan
a cada momento en las actividades de la vida diaria, para ser respetados o para ser vulnerados, en
cuestiones tan relevantes como por ejemplo la comunicacidn, la participacion, la privacidad e intimi-
dad, los apoyos que precisa, etc.

Es vital que el profesional que intervenga apoyando contextos y creando apoyos naturales tenga un
determinado rol y perfil. Esta tarea requiere de alguien que sea flexible en los tiempos de prestacion
de apoyos, asumiendo intervenir en variedad de momentos, que sea adaptable y versatil, creativo en la
seleccion de acciones para conseguir los objetivos, que tenga una vision global de la persona, facilitando
un diagnostico mas preciso de las necesidades, que posea habilidad para relacionarse con personas
de distintos entornos y obtener apoyos naturales, que se preocupe por generar un clima de cercania y
confianza, que trate de establecer una relacion horizontal con la personay su entorno, que sea capaz de
percibir y aprovechar oportunidades incidentales, que tenga una especial preocupacion por “dejar hue-
la” y capacitar al entorno y las personas que lo componen para hacer mas intensa la intervencion, y que
sea capaz de distinguir cuando hay que “retirarse” si los apoyos ya se dan de manera natural.

METODOLOGIA:

Estas claves que nacen de nuestra particular experiencia de intervencion en contextos naturales han sido
definidas a través de los siguientes procesos y acciones:

e Reuniones de equipo profesional donde se ha reflexionado sobre las experiencias vividas y se han he-
cho valoraciones con respecto al impacto de las acciones en los contextos naturales de interaccion.

¢ Analisis de los contextos e intervenciones donde hay mayor y menor satisfaccion con respecto a los
resultados registrados.

* Entrevistas con las personas receptoras de apoyos y/o sus familias, asi como con personas asociadas
a los entornos comunitarios en los que la persona participa.

CONCLUSIONES:

La intervencion en los contextos habituales de la persona con TEA, prestando apoyos en las distintas activida-
des de lavida de ésta y tratando de generar también apoyos naturales, deben constituir las acciones principales
de cualquier intento de mejorar su calidad de vida desde la participacion e inclusién social. Esta vision da forma
al eje central de nuestra experiencia de intervencion, que no ha estado exenta de dificultades, frustraciones,
barreras y resistencias, que se olvidan cuando observamos reconfortados, el impacto que tienen los apoyos
citados, en la satisfaccion de las personas con TEA aunque sea en aspectos sencillos de su vida diaria.

Desde la experiencia de tratar de manejarnos en estos entornos y con estos apoyos, hemos comprobado
como existen aspectos que resultan claves para lograr remover los contextos en favor de la participacion sa-
tisfactoria de la persona. Realzar el respeto a los derechos de la persona, intentar cambiar lo que las perso-
nas haceny no cambiar a las personas, facilitar que la persona decida sobre sus apoyos, encontrar aliados en
el entorno, poner en comunicacion los distintos contextos, estar y participar de las actividades de la vida de la
personay entender que también formamos parte del entorno, son algunas de las cosas que hemos aprendido
a tener en cuenta.
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EVALUACION

Se ha realizado un andlisis de distintos indicadores relacionados con la intervencion en contextos naturales
y la generacidn de apoyos, para evaluar cuales de ellos estan asociados a un mayor impacto positivo en el
entorno y a resultados que reportan un nivel mas alto de satisfaccion. Una seleccidn de ellos es la que da
contenido a la presente comunicacion.

REFERENCIAS
How to Develop Natural Supports (n.d.). Obtenido en Octubre, 10, 2015, de California Department of Developmental Services:
http://www.dds.ca.gov/Publications/docs/Natural_Supports.pdf

Tamarit, J.; Aranda, M., Escribano L. y Garrido M.J. [n.d.). Guia del curso Educacién inclusiva. Personas con Trastornos del Es-
pectro de Autismo. Obtenido en Enero, 20, 2016, de Intef: http://www.ite.educacion.es/formacion/materiales/185/cd/indice.htm
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Servicio educativo ASTRADE, 20 anos de inclusion en el contexto escolar

Autores: Maria Belén Martinez Sadnchez, Salvador Martinez Saura, Carmen Maria Fenoll Andugar, Maria José Ruiz
Diaz, Desiree Pinar Cabezos

ASTRADE

DE DONDE SURGE LA IDEA/TEMA.

La educacion y la sociedad se encuentran en momentos de cambio, se necesitan personas formadas de ma-
nera global, y el sistema educativo debe ser una de las principales herramientas para lograrlo. El trastorno
del espectro autista es un fendmeno de diferencia social, ya que afecta a las diferentes areas del desarrollo,
manifestando graves dificultades en comunicacion y relacién social asi como conductas e intereses restrin-
gidos. Estas dificultades limitan el desarrollo y adaptacion en el sistema educativo asi como en la sociedad.

La inclusion de los alumnos con TEA en centros ordinarios se considera indispensable para tener una vida
plena tanto en lo personal como en lo social. Las graves dificultades en relacion social y comunicacidn rela-
cionadas con el TEA hacen que sea necesario conocer las necesidades para poder dar una respuesta ajus-
tada a las mismas y que esto no suponga una desventaja. El punto de partida seria el sistema educativo para
poder dar generalizacion a las distintas areas y etapas de la vida de estas personas.

Actualmente para cubrir las necesidades de este alumnado desde el sistema educativo se cuenta con dife-
rentes especialistas: Maestro en pedagogia terapéutica, Maestro en Audicion y Lenguaje y Técnico Auxiliar
educativo. La intervencion de estos especialistas se ve limitada para dar satisfacer las diferentes necesida-
des de los alumnos con TEA como son entre otras: Seguir el ritmo de clase, permanecer en la tarea, com-
prender situaciones sociales, habilidades comunicativas y sociales.

De ahi surge la demanda y/o necesidad de un apoyo mas especifico para complementar y orientar a los re-
cursos propios del centro, enfocado a la intervencion sobre las areas afectadas en el TEA. Esta demanda es
trasformada por un grupo de padres con las mismas necesidades que deciden crear una asociacion de pa-
dres, siendo el principal objetivo conseguir satisfacer esa demanda (intervenir dentro del contexto educativo).

En ASTRADE, gracias al convenio de colaboracion con la Consejeria de Educaciéon que conseguimos en al
ano, ademas del permiso para intervenir en el centro recibimos un subvencién para la intervencion realizada
por un terapeuta especializado de ASTRADE.

La intervencion va dirigida a fomentar la inclusién del alumno con TEA, favoreciendo el desarrollo global del alum-
no de forma mas especifica en el area de la comunicacion y lenguaje, interaccion social y conducta adaptativa.
PLANTEAMIENTOS

Las dificultades mencionadas anteriormente hacen que se lleve a la practica esta intervencién en el contexto
educativo.

Necesidad de pautas mas especificas para seguir el ritmo de trabajo en clase, seguimiento de rutinas a lo
largo de la jornada escolar, interaccidn con los companeros, comunicacidn, tener una conducta lo méas adap-
tativa posible, fomentara la autonomia (tareas escolares y actividades de la vida diaria), asi como trabajar de
forma especifica las funciones ejecutivas, el auto concepto y la autoestima.

Orientary favorecer un trabajo coordinado entre todos los profesionales que intervienen con el alumno.

Dadas las dificultades que tiene el alumno con TEA a la hora de generalizar los aprendizajes a los distintos
entornos en los que se desenvuelve, con esta intervencién se fomenta un aprendizaje global para el desarro-
llo integral de la persona.

Necesidad de desmitificar y romper los estigmas que hay acerca del TEA, favoreciendo una mayor conciencia so-
cial tanto en alumnado como en profesorado y familia. Es por esto que las labores de concienciacion son muy im-
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portantes a la vez que necesarias. Igualmente, la relacion con los companeros y la participacion en los juegos del
patio y otras actividades ludicas del centro se pueden ver incrementadas con este tipo de intervencion inclusiva.

Canalizar y proyectar de expectativas de futuro, metas a medio y largo plazo ajustadas a las caracteristicas y
necesidades del alumno.
METODOLOGIA

Objetivo general: potenciar al maximo las capacidades del alumno desde una atencidn integral de todas
las dreas del desarrollo, desde la prevencion e intervencion especifica para favorecer y/o propiciar una
mayor inclusién en su entorno inmediato.

Objetivos especificos:

* Observacion directa del alumno para valorar las necesidades del entorno educativo (Escuela Infantil,
colegio, instituto, centros formativos, universidad).

e Elaboracidn de un programa global individualizado.

¢ Intervencion directa con el alumno, la familia y los profesionales del centro educativo.
e Estructuracion espacio temporal.

e Orientacion y atencidn a las necesidades familiares.

e Coordinacion con los distintos profesionales que intervienen con el alumno.

Tenemos un protocolo de actuacion:

e Inicio de curso académico: Demanda familiar de intervencion. Evaluacion y realizacion de programa
global individualizado.

¢ [ntervencidn curso académico: alumno-centro educativo-familia
e Final de curso: informe psicoeducativo individualizado

Intervenimos apoyando en clase, trabajando habilidades no cognitivas y la integracion en patios asi como
adaptando el contenido y el espacio fisico. Para ello, se hace necesario adaptar horarios junto al tutor y di-
ferentes especialistas asi como establecer objetivos terapéuticos adecuados a las necesidades del alumno.

La intervencidn se realiza en las distintas modalidades de escolarizacidon (ordinaria, aula abierta, centro de
educacion especial).

e Centro ordinario: en la actualidad es donde mayor nimero de alumnos con TEA tenemos. La interven-
cién se prioriza dentro de aula asi como en patios.

e Aula Abierta: estas aulas estan integradas dentro del centro escolar, y se agrupan entre 50 7 alumnos
con necesidades educativas especificas. La intervencion por parte del terapeuta de Astrade va dirigi-
da fundamentalmente a las salidas a su aula de referencia, para fomentar de una manera progresiva
la plena inclusion con el grupo.

e Centros de educacion especial: la intervencion se basa en llevar un seguimiento para coordinar el tra-
bajo realizado asi como traspaso de informacion al contexto familiar.

A'lo largo del curso impartimos charlas de concienciacidn para hacer visible el TEA al resto de alumnos, pa-
dresy profesores.

Los terapeutas de ASTRADE realizan de forma continua formacidon especifica de distintos contenidos relacio-
nados con el TEA.

CONCLUSIONES.
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En ASTRADE unos 65 terapeutas trabajamos con cerca de 300 alumnos con TEA en 192 centros educativos de
toda la Region de Murcia.

La mayor parte de los alumnos con TEA escolarizados en la Region de Murcia estan en la modalidad de inte-
gracién. Sin ese apoyo se habria optado por una modalidad menos inclusiva como el Aula Abierta o el centro
de educacion especial.

Priorizamos la intervencion dentro del aula, conseguimos fomentar habilidades no cognitivas, integracion en
patios y las distintas actividades del centro.

Una buena coordinacidn con los distintos profesionales que intervienen con el alumno, lo que facilita una
generalizacion de los distintos aprendizajes en los entornos en los que se desenvuelve el alumno; siendo un
referente para centros educativos y familias.

Una mayor concienciacion social, a través de distintas charlas o dindmicas con alumnado y/o profesorado por
parte del especialista de ASTRADE.

De manera individualizada se debe planificar minuciosamente la accidon educativa y en cada momento tener
en cuenta las necesidades educativas especiales de los alumnos con TEA. La correcta coordinacion con los
diferentes profesionales y familia es una de las medidas mas acertadas para dar que estos alumnos consigan
el fin de la educacién y logren la plena integracion social y laboral.

SISTEMA DE EVALUACION /MATERIALES BIBLIOGRAFICOS.

A lo largo del curso se lleva a cabo una evaluacion continua y procesual con el objetivo de ir ampliando y/o o
modificando objetivos de trabajo asi como adoptar diferentes metodologias que mas se ajusten a las necesi-
dades de cada alumno a lo largo del curso académico.

Se realizan continuas coordinaciones con los diferentes profesionales y con la familia para valorar la inter-
vencion en las diferentes areas de su desarrollo.

La evaluacion final se realiza en funcion de los objetivos reflejados en el programa de intervencion, todo ello
se plasma en un informe final que se entrega a las familias y centros educativos.

Se hace uso de material bibliografico relacionado con las diferentes necesidades educativas:
e | enguaje y comunicacion: SAAC
e Apoyo conductual positivo
e Estructuracion espacio temporal
e Teoria de la Mente
* Trabajo con las emociones
* Habilidades sociales

e Habilidades no cognitivas

VVVVV
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PERFILES PROFESSIONALES

Desarrollo y aplicacion de competencias en el ambito de las personas con
Trastorno del Espectro del Autismo

Autor: Agustin Illera
GAUTENA

ABSTRACT

La presente comunicacion recoge el proceso llevado a cabo dentro de GAUTENA (Asociacion Guipuzcoana
de Autismo) en relacion a la identificacion, despliegue e implementacién de competencias profesionales
dentro de la entidad. La delimitacion clara de las competencias profesionales necesarias para cada uno
de los perfiles profesionales junto con la mejora de los procesos de seleccion internay formacién han sido
los dos grandes objetivos que han guiado este trabajo.

INTRODUCCION

En el ano 2012, a raiz de la autoevaluacion llevada a cabo apoyandonos en el modelo de gestion de calidad
EFQM, desde GAUTENA se plantea la necesidad de incidir en el desarrollo de las competencias profesiona-
les dentro de la entidad; asi, se plantean varios objetivos, entre los que destacan en un primer momento, la
identificacion de las competencias profesionales necesarias para cada uno de los perfiles profesionales exis-
tentes dentro de la organizacion y posteriormente la incorporacion de los resultados para la mejora de los
procesos de seleccidn interna asi como de formacidn para cada uno de los perfiles identificados.

Para llevar a cabo este trabajo se analizan diferentes propuestas relacionadas con el desarrollo de compe-
tencias en entidades del sector; finalmente, a través de la Federacidn Vasca de Entidades para Personas con
Discapacidad (FEVAS) nos apoyamos en el Proyecto IDEACOM que en ese momento se estaba desarrollando
dentro de la federacion ya que ajustaba a los objetivos planteados. Durante todo el proceso de trabajo conta-
mos con el apoyo de un técnico de la federacidn, que nos guia en las diferentes etapas, asi como de la Univer-
sidad del Pais Vasco.

METODOLOGIA

Tras estudiar diferentes alternativas metodoldgicas para desarrollar el trabajo se determiné la creacién de
una Comunidad de Practicas: las Comunidades de Practicas son grupos sociales que desempefan una misma
actividad o responsabilidad profesional y que en torno a un interés comun, tratan de profundizar en su conocimiento
a través de una interaccion continuada (Sanz, Martos Sandra. 2013).

La comunidad de practica estaba constituida por profesionales de la entidad pertenecientes a cada uno de los
diferentes servicios existentes, ademas del responsable de recursos humanos, dos profesionales del depar-
tamento de calidad de GAUTENA, un miembro del comité de empresa y tal y como se ha expuesto con ante-
rioridad contd el apoyo de dos profesionales externos a la entidad.

El proyecto se desarrolla entre los anos 2012-2014, con sesiones presenciales quincenales y con una dura-
cion de tres de horas de cada una de las reuniones.

En una primera fase del trabajo se identifican cada una de las categorias profesionales existentes dentro de
la entidad asi como los diferentes perfiles profesionales que corresponden a cada categoria; asi, el resultado
fue el que se expresa en siguiente cuadro:
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CATEGORIA PERFIL PROFESIONAL

Director Gerente
1. Gestion Responsable de Servicios

Responsables Adjuntos

Coordinadores de Centro
Maestros
Técnico de Calidad

Trabajadora Social

2. Coordinacion

Educadores
3. Personal de Atencion Directa Ama de Casa

Auxiliares de Transporte

Psiquiatra
4. Servicios Especializados o
Psicologo

Personal de Cocina
5. Servicios Auxiliares Servicio Doméstico

Conductor

Oficial Administrativo
6. Servicios de Apoyo a la organizacion
Auxiliar Administrativo

Definidas las categorias profesionales asi como los perfiles adscritos a cada categoria, el siguiente paso fue
identificar y recoger las actividades que se llevaban a cabo dentro de cada perfil profesional, haciendo es-
pecial hincapié en las mas relevantes, aquellas que mejor definian el perfil profesional; posteriormente se
agruparon las diferentes actividades identificadas en torno a procesos o tareas compartidas.

Por ultimo, una vez identificadas y agrupadas las actividades, se establecen las competencias necesarias
para poder llevar a cabo cada uno de dichas actividades; en esta Ultima fase, ademas de identificar las com-
petencias para cada uno de los perfiles profesionales, se recogen competencias comunes para el conjunto de
los trabajadores de la entidad, mas alla de la categoria laboral en la que se encuentre. Aqui, algunas de las
competencias identificadas, tanto comunes como especificas:
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COMPETENCIAS COMUNES COMPETENCIAS ESPECIFICAS

Vision Estratégica
1. Compromiso con la organizacion Gestion Resolucidn de problemas

Liderazgo

Conocimiento Organizacional
2. Etica Coordinacion Coordinacion de equipos

Capacidad de relacion y comunicacion

Desarrollo de Personas
3. Empatia Atencion Directa Capacidad de Andlisis

Control Emocional

Dominio Técnico

4, Técnica Servicios Especializados Gestion de Redes
Innovacion
Efectividad

5. Trabajo en Equipo Servicios Auxiliaries Rigor

Profesionalidad

Tolerancia a la presién
6. Mejora Continua Servicios de apoyo Capacidad de Organizacion

Capacidad de respuesta

7. Adaptacion al cambio

RESULTADOS

Una vez identificadas y definidas las competencias profesionales para cada uno de los perfiles de trabajo, se
procedi6 a compartir los resultados con el conjunto de los trabajadores; para ello se llevaron a cabo dos se-
siones de formacion en las que se compartieron los resultados del trabajo.

Asi mismo, a través del Proceso de Formacion y Capacitacion se han incorporado aspectos formativos rela-
cionados con las competencias identificadas; tras la evaluacion del plan de formacion 2015-2106, los resulta-
dos han sido realmente positivos, tal y como lo demuestran las puntuaciones obtenidas.

Por ultimo, el proceso de Gestion de Personas ha sido modificado a raiz de los resultados obtenidos tras el
trabajo para incorporar los perfiles competenciales en los procesos de seleccidn.
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Orientando a las entidades al compromiso ético y a la defensa de los derechos

Madero Canete, Lucia; Diaz Gallardo, Joaquin; de la Fuente Micheo, Jaime; Gutiérrez Gonzalez, Angélica; Pampin
Torres, Moisés; Ricoy Torres, Gema; Zamora Herranz, Marcos.

ASOCIACION AUTISMO SEVILLA

DE DONDE SURGE LA IDEA.

En el ano 2010y en pro de mejorar la calidad en la atencion a las personas con TEA y sus familias en autismo
Sevilla, se plantean una serie de acciones de mejora dentro de la planificacion estratégica que se traducen en
la creacidn de distintos grupos de trabajo multidisciplinares que velaran por cumplir una serie de objetivos
en distintas areas de actuacion.

Es asi como se constituye el grupo de mejora de ética que tendra como finalidad llevar a cabo una serie de ac-
ciones, reflexiones, documentos y protocolos que mejoren la situacion de la entidad en cuanto a la defensa de
los derechos de las personas con TEAy sus familias y la conciencia e intervencidon ética de los clientes internos.

PLANTEAMIENTO (OBJETIVOS MARCADOS].

El trabajo fundamental que se plantea el grupo es la elaboraciéon de un Codigo Etico que sirva como marco de
reflexion, formacion e intervencion con las personas con TEA y sus familias.

EL Cédigo Etico de Autismo Sevilla pretende ser un documento que:

e Desarrolle un compromiso ético en las familias de las personas con TEA, el personal de apoyo y la
propia organizacion.

* Mejore el conocimiento sobre los derechos de las personas con TEA (basandonos en la Convencion de
Derechos de la ONU, 2007).

e Oriente a las personas que traten con las personas con TEA en su relacion con ellas.

e Sea flexible y revisable periddicamente en funcion de las necesidades de la Asociacion, pero especialmen-
te de las necesidades detectadas en las personas con TEAy sus familias en relacion a sus derechos.

e Establezca normas éticas concretas que puedan traducirse en acciones objetivas y verificables.

Con el objetivo de que este cddigo pueda guiar la forma de relacionarnos y organizar los Servicios de apoyo
a las personas con TEA, asi como asegurar un compromiso ético, Autismo Sevilla debe asegurar que sea
conocido por todo el personal de apoyo, las familias y los responsables de la organizacion y gestién de la Aso-
ciacion. Por ello, se realiza una adaptacion a lectura facil de los derechos del cddigo para hacerlo accesible a
todas las personas.

De este mismo documento surge un trabajo basado en definir una serie de normas de convivencia o normas
éticas que sustentaran la evaluacion y autoevaluacion por competencias de las personas que trabajan en la
entidad, para asegurar que no sélo es un valor el compromiso ético, sino que se pone en relevancia a la hora
de formar y seleccionar a los profesionales que trabajen con las personas con autismo y sus familias

Tras esta primera etapa del grupo, se realiza la evaluacion de la planificacion estratégica 2010-2013 y se realiza
la linea estratégica que sequira la asociacion en el periodo 2014-2017. Para ello el grupo de mejora de ética, rea-
liza un trabajo fundamental a la hora de reformular la misidn, vision y definir los valores de la propia asociacion.

MISION DE AUTISMO SEVILLA

Promover que las personas con TEA y sus familias cuenten con apoyos especializados a lo largo de su ciclo
vital, orientado hacia la mejora de su calidad de vida, para favorecer su inclusién social y la Defensa de sus
Derechos.
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Valores:

e Confianza

e Centrado en las personas
e Innovacion

¢ Responsabilidad social

e |gualdad

* Trabajo en Equipo
Compromiso ético

Otros documentos imprescindibles y elaborados a partir del trabajo del grupo de mejora fueron los pro-
tocolos de prevencion de abuso y el procedimiento de deteccion y actuacion ante una situacion de vulne-
racion de derechos.

PROCEDIMIENTO PARA LA DETECCION E INFORMACION DE SITUACION
DE VULNERACION DE DERECHOS

1. DETECCION: Cualquier profesional de atencién directa, las trabajadoras sociales o los profesionales
responsables del asesoramiento y orientacion familiar de las diferentes etapas vitales, pueden detec-
tar una situacién en la que se estén vulnerando los Derechos de la persona. Para ello se cuenta con el
Cédigo Etico de Autismo Sevilla como referencia para conocer cuéles pueden suponer situaciones de
vulneracion de Derechos, asi como la Convencidn de Derechos de Personas con Discapacidad de for-
ma mas general y extensa. El procedimiento de atencion a la primera demanda aclara como derivar la
primera llamada para ser atendida. Es importante que el profesional que realiza la deteccion valore si
realmente existe una situacion que pueda suponer una vulneracion de derechos.

2. VALORACION DE LA NECESIDAD DE ORIENTACION A LA FAMILIA: Teniendo en cuenta las necesida-
des de la familia para poder actuar y/o responder ante esa situacion y en funcion de las demandas, el
profesional valora en qué medida puede necesitar de un diagndstico mas pormenorizado de la situa-
cidony deriva a Trabajo Social o0 a los Responsables de asesoramiento y orientacion familiar por etapas
vitales (Atencion Temprana, Educacion, Adultos).

3. DIAGNOSTICO: Se realiza un diagnéstico pormenorizado de la situacion.

4. ORIENTACION: Se establece unas orientaciones por parte del profesional, con un informe con las
conclusiones y recomendaciones para la actuacion por parte de la familia.

5. VALORACION DE LA NECESIDAD DE APOYO POR PARTE DE LA ASOCIACION: En el caso de que se exija
una accion por parte de la Asociacidn, se recomendara que la Asociacion actue a nivel institucional.

6. REUNION O CONTACTO CON LA ENTIDAD: El Equipo Técnico valora las acciones pertinentes a reali-
zar a nivel institucional.

7. SEGUIMIENTO: Se ve importante que el registro y el informe se envie al coordinador/técnico de Ser-
vicio asi como a la Trabajadora Social. Serd el coordinador/técnico quién esté también pendiente de
este seguimiento.

8. VALORACION SOBRE Sl LA SITUACION SE HA RESUELTO SATISFACTORIAMENTE: Contacto con la
familia para valorar en qué punto esta la situacion y si exige de situaciones complementarias.

9. REGISTRO: El informe de Seguimiento lo envia el profesional de referencia a la Trabajadora Social,
quien lo introduce en el Excel, siendo la Unica persona que puede entrar en este Excel para respetar
la privacidad de los datos.
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Como hemos comentado, la difusion y formacion en ética y Derechos cobra un valor fundamental en la enti-
dad de cara a cumplir con la propia mision. Es por ello que se lleva a cabo un plan formativo y de despliegue
del cddigo ético que tiene como objetivo fundamental concienciar, sensibilizar y crear conciencia ética sobre
nuestra actuacion en la atencion directa con las personas con TEAy sus familias.

PLAN FORMATIVO

Resumen del trabajo realizado:

1. Evaluacién inicial mediante un cuestionario que recoge una valoracion cuantitativa de la situacion ac-
tual de la conciencia y sensibilizacidn de los profesionales hacia los derechos de las personas con TEA
y en concreto sobre nuestro cédigo Etico.

2. Formacion inicial en todos los Servicios: Mediante cuatro dindmicas que fomentan la participacion
activa, se potencia la reflexion ética sobre dilemas de nuestro dia a dia recogidos previamente en la
evaluacién inicial.

3. Campana: 12 meses, 12 derechos. Difusion en redes y reflexidon ética por meses en coordinacién de
cada uno de los Derechos. Desarrollar durante el ano que va desde el 2 de Abril del 2016- 2 de Abril del
2017 un conjunto de acciones que se repetiran todos los meses basado en cada uno de los derechos.

a. Difusion en redes sociales y comunicados en medios de comunicacion.
b. Establecer dia de ..... (conciencia y reflexion sobre el derecho)

c. Reunidn mensual por servicios de reflexion y consenso sobre el derecho sobre el que se esta traba-
jando (planteamiento de conclusiones sobre la reflexion, recogida de buenas practicas sobre actua-
cionesy acciones a desarrollar, etc.).

d. Trabajo con usuarios de los distintos servicios sobre el derecho concreto (videos, exposicion en los
murales, sesiones de trabajo, acciones de sensibilizacion en la comunidad, etc.).

4. | levar a cabo acciones puntuales con los distintos centros de interés para la formacion-conciencia-
cion del codigo ético y la reflexion ética.

Acciones a desarrollar con las familias

e Sesidn de formacion- dinamica en la convivencia.

* Tema a desarrollar en las escuelas de familias por servicios.

e Difusion por mail masivo del diptico- cartel sobre los derechos.

e Difusion por mail masivo del documento recogida de consenso sobre actuaciones y buenas practicas
para la defensa de los derechos de las personas con TEA.

e Tratar el tema en tutorias basado en la evaluacion en derechos.

Acciones a desarrollar con las personas con TEA

» Adaptacidn a lectura facil y a formato visual de la carta de Derechos y codigo ético.
e Trabajo por meses y exposicion de los mismos sobre cada Derecho.

e Cuestionario sobre la situacion referida a los derechos.

e Incluir en los planes de apoyo individual objetivos en clave de derecho.

Acciones a desarrollar con nuevos clientes internos
e Sesion de formacion-dinamica en el encuentro de voluntarios.

e Incluir informacién en las acogidas (diptico, dossier, etc.)
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Acciones a desarrollar con los apoyos naturales de la comunidad
e Carteles en los tablones de anuncio.

e Diptico para difusion en JPA.

e Calendario.

e Campana concienciacion-sensibilizacion en coles.

SERVICIO DE APOYO EN LA DEFENSA DE DERECHOS

Nuestro servicio de defensa de derechos tiene como objetivo principal ofrecer informacidn y asesoramiento a
nuestras familias socias ante cualquier posible situacion en la que pueda existir vulneracion de los derechos
de la persona con TEA y/o de la propia familia.

Ante estas situaciones, la entidad cuenta con una Trabajadora Social y un asesor juridico que guiarany orien-
taran a las familias socias sobre sus derechos y los de su hijo/a, los recursos sociales de los que puede dis-
ponery resolvera las dudas que puedan surgir en materia de defensa de derechos.

COMITE DE ETICA

Los origenes del comité surgen por la necesidad de dar continuidad al trabajo del grupo de mejora que se
forma hace cinco anos con la finalidad y la ilusidn de trabajar por la defensa de los derechos de las personas
con TEAy sus familias y fomentar el compromiso ético de los profesionales en su practica diaria.

Como grupo de mejora, este se proponia una serie de objetivos y proyectos en un tiempo determinado, asi se
elabord el codigo ético de la entidad, los valores de Autismo Sevilla y los procesos y protocolos referidos a
coémo actuar ante la vulneracidn de derechos. Y como accion final y como necesidad del nuevo cambio organi-
zacional surge el comité de ética.

Esta herramienta o comision velara porque todo esto se cumpla, se difunda y se haga parte indispensable del
quehacery la toma de decisiones de cada uno de los miembros de la entidad.

Se ha pretendido que el comité esté representado por la pluralidad de personas que componemos Autismo
Sevilla, es por ello que no sélo estamos profesionales de la etapa educativa y la etapa adulta de la persona
con TEA, sino que ademas contamos con una trabajadora social, tres familias socias y contaremos también
con la participacion de personas con TEA para enriquecer realmente las aportaciones que puedan hacer al
trabajo que nos compete. EL Comité es un 6rgano consultivo que puede orientar desde la perspectiva de la
éticay los derechos a las personas con TEA, sus familias, los profesionales y la propia organizacion. Por esto,
se plantea como un érgano independiente en el que no participan personas que tengan responsabilidades
directivas dentro de la entidad.

Para lograr que se cumpla el cddigo ético, infundir una verdadera conciencia y reflexion ética, hacer una bue-
na valoracion del estado actual en materia de derechos de nuestros usuarios y socios, debe haber un grupo
que trabaje para que esto sea un trabajo vivo que no pierda el dinamismo y que vaya calando cada dia mas en
nuestra forma de entender la intervencion y el apoyo a las personas con TEA.

Por otro lado, surgen dilemas éticos en nuestro dia a dia, manifestados tanto por familias, profesionales o
personas con TEA a los que no se estaba dando una adecuada respuesta por falta de un equipo que realmen-
te deliberara y tomara una perspectiva independiente a la organizacion para dar unas orientaciones, suge-
rencias o postura ante actuaciones que algunas veces de forma recurrente en cuanto a la tematica, no tenian
una respuesta ajustada.

Pero es importante también aclarar que el comité de ética no estad enfocado a realizar juicios sobre la ética
o conductas profesionales ni imponer sanciones. Tampoco pretendera asumir ninguna responsabilidad de
otros organismos o coordinadores de la entidad, ni promover actuaciones juridicas para la entidad o las per-
sonas que trabajan en ella. Muchas de las situaciones que vulneran derechos en el dia a dia, son resueltas en
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los diferentes Servicios, por lo que el Comité tratara solo aquellos conflictos no resueltos en otros entornos
de la Asociacion.

Una de las acciones que debe continuar el comité ético, como tarea pendiente del grupo de mejora de ética,
es la de continuar la campana de sensibilizacion sobre los derechos de las personas con autismo. Estos, dis-
tribuidos en los doce meses que van desde abril de 2016 a abril de 2017, pretende que tomemos conciencia de
la importanciay la necesidad de luchar por el derecho al trabajo, la igualdad, la vida independiente, al ocio, la
educacion, a la proteccion contra la violencia y el abuso, la salud, la accesibilidad, la libertad de expresion, la
formacion, intervencion y apoyo y la privacidad.

COMPROMISO ETICO

Uno de los pilares de Autismo Sevilla como Centro Integral de Recursos es su apuesta por la formacion de
los profesionales, la sensibilizacion de la sociedad y la concienciacion del entorno que rodea a las personas
con TEA, de forma que éste cada vez se encuentre mas preparado para aportarle los apoyos y recursos natu-
rales necesarios para su mejor inclusion.

Este objeto no se entiende si no se fomenta un verdadero compromiso ético, lo que implica no sélo el conoci-
miento de los derechos de las personas con TEA, sino el ir asimilando la ética como una forma de entender
nuestra actuacion, nuestra toma de decisiones y la forma de relacionarnos con las personas con TEA y sus
familias en nuestro dia a dia.

Es por ello que se velara desde el comité por que haya una buena evaluacidn por competencias de todas las
personas que estén y vayan a formar parte de la familia de Autismo Sevilla, para que garanticemos que la
ética sea un sello de identidad.

PROXIMO OBJETIVO

Actualmente el trabajo se esta centrando en elaborar una herramienta que nos permita realizar una adecua-
da evaluacion en derechos tanto de cada una de las personas con TEA y sus familias como sobre la actuacion
de la entidad. La finalidad es que sea la base para establecer la proxima linea de actuacion en la planificacidn
estratégica 2017-2021.
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