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AUTISMO, ;EPIDEMIA DEL SIGLO XXI?

Mesa redonda: Necesidades asistenciales de las personas con trastornos del espectro autista

Buenas tardes a todos.

Quiero agradecer a la Universidad Complutense de Madrid y en especial a los
organizadores y patrocinadores de este encuentro en la Universidad de Verano en El
Escorial que hayan contado conmigo para participar en esta mesa redonda sobre las
necesidades asistenciales de las personas con trastorno del espectro del autismo.

Es una gran satisfaccion poder representar aqui a la Federacion Autismo Madrid, y a
través de ella al mundo asociativo desde el que, les puedo asegurar, trabajamos con
mucho esfuerzo y dedicacién para conseguir que se atiendan las necesidades especificas
de las personas con autismo y para que puedan disfrutar de sus derechos como los
restantes ciudadanos. Me siento también muy honrada de compartir esta mesa con
personas tan cualificadas y de tan alto nivel en sus diferentes dmbitos profesionales.

Antes de nada, quiero explicar brevemente quiénes somos. La Federacidon Autismo
Madrid es una entidad sin animo de lucro formada por varias asociaciones de autismo
de la Comunidad de Madrid.

Desde su nacimiento en el afio 1998 trabajamos para mejorar la calidad de vida de las
personas con autismo y sus familias y para promover que la atencién y la intervencidn
gue se les dispense tengan como horizonte su felicidad y su bienestar.

Gran parte de nuestro trabajo consiste en crear los puentes necesarios entre las familias
y los recursos que necesitan, les facilitamos la informacién y orientacidn que necesitan
para acceder a ellos y creamos las condiciones para que establezcan vinculos con las
asociaciones, asi como entre asociaciones, para lograr que aquellos recursos sean
accesibles al mayor numero de personas, especialmente a quienes mas los necesitan.

También tratamos de detectar dénde estan las carencias mas importantes, cudles son
las necesidades que tienen vy, a partir de este analisis, identificamos cudles deberian ser
los servicios y los recursos que deberian estar disponibles para ellos, no sélo desde un
punto de vista asistencial, sino desde un enfoque de derechos humanos.
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Hemos llevado a cabo muchos estudios e informes para conocer cuales son las
necesidades especificas y cudles son nuestras propuestas en diferentes ambitos, a fin de
que las personas con autismo puedan disfrutar de sus derechos como cualquier otro
ciudadano. Hemos dado a conocer ante las instituciones responsables los problemas
existentes y las posibles soluciones y como consecuencia de ello se han ido dando pasos
significativos que nos han dado las energias suficientes para seguir luchando por
nuestros objetivos.

En esta tarea no solamente nos centramos en las necesidades actuales de las personas
con autismo sino que tratamos también de anticiparnos a sus necesidades futuras, para
que las siguientes generaciones vayan encontrando poco a poco la vida mas facil, o
menos complicada, cuando se encuentran ante una situacion como ésta, de tener un
hijo o un familiar con autismo.

En todo lo que se refiere a la atencién a la discapacidad es necesario reconocer lo
mucho que se ha avanzado en los ultimos afios. Echar la vista atras y observar la
trayectoria que hemos recorrido hasta ahora nos sirve también para afrontar el futuro
con perspectiva a la hora de decidir hacia ddnde vamos y orientar nuestras estrategias.

Quiénes somos, de donde venimos, y hacia donde vamos. También nosotros nos
planteamos estas preguntas aparentemente sencillas.

Hasta la década de los ochenta, las personas con una discapacidad fisica eran
habitualmente ingresadas en centros de rehabilitacién (como fue mi caso, por una
lesion medular a los 16 afios que me hizo estar ingresada durante 3 afios). Las personas
con problemas de conducta eran ingresadas en centros de salud mental (los famosos
“manicomios”) donde podian permanecer de por vida. Por su parte, las personas con
una discapacidad intelectual solian mantenerse al amparo de los hogares paternos,
donde practicamente vivian con mayores o menores atenciones pero sin contacto con el
mundo exterior y sin acceso a ningun tipo de servicio.

Con la Constitucidn Espanola de 1978, como ustedes ya conocen, se da un giro decisivo
en la integracion de las personas con discapacidad en la sociedad. Entre los principios
rectores de las politicas publicas se declaraba la atencién especifica a determinados
colectivos mas vulnerables, entre ellos a los disminuidos fisicos, psiquicos y sensoriales.

A partir de la Constitucién, con la nueva organizacidn territorial y administrativa del
Estado, las competencias en materia de «Asistencia Social» pasan a las comunidades
autéonomas. Desde 1982 comenzaron a aprobarse las respectivas leyes de Servicios
Sociales autonémicas, entre ellas la primera Ley de Servicios Sociales en la Comunidad
de Madrid en 1984 en la que ya se establecieron los fundamentos de una politica global
de servicios sociales integradora y de normalizacién de las personas con discapacidad.
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Sin embargo, aparecieron también otros problemas, en parte porque la ruptura con la
situacion se hizo bruscamente. Las personas ingresadas salieron de los centros de forma
masiva pero no siempre se ofrecia una solucidn alternativa que garantizase su bienestar
y su atencién y ello produjo también grandes problemas. Es preciso recordar esto para
aprender también de los errores y no volver a repetirlos.

A raiz de todos estos cambios politicos y sociales, se abria un nuevo horizonte mas
integrador para las personas con discapacidad. Durante mds de 30 aios, las familias han
ido creando asociaciones y otras organizaciones sociales que han ofrecido servicios
educativos, de ocio y de asistencia socio-sanitaria a sus familiares discapacitados.

Paralelamente, para unificar y hacer valer nuestros intereses comunes, se han ido
constituyendo plataformas federativas como la nuestra en los distintos niveles. Nuestra
federacidon esta a su vez integrada en la Confederacién Autismo Espaiia junto con otras
muchas entidades. Un trabajo conjunto y en red que es hoy muy necesario para llevar
nuestra voz con fuerza ante las instituciones pero que también nos exige un importante
esfuerzo de concierto y conciliacidn de intereses entre nosotros.

En estos tiempos actuales podemos decir que nos encontramos también en un
momento clave dentro de esta progresion hacia la equiparacién de las personas
discapacitadas, gracias a la aprobacidn y entrada en vigor de la Convencion de Derechos
de las personas con Discapacidad de la ONU, que pone el acento en sus derechos como
personas y como ciudadanos, superando una vision limitada a su consideracién como
meros perceptores de prestaciones.

Extender este enfoque y exigir el cumplimiento de los derechos que en ella se
garantizan es también uno de nuestros principales objetivos.

Ademds, es importante destacar que con la Convencién se asume el modelo
biopsicosocial de la discapacidad, descrito en la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (Organizacién mundial de la Salud
2001), en el que se afirma que la discapacidad no es una caracteristica inherente del
individuo, sino el resultado de la interaccion de sus condiciones de salud con las
barreras y los facilitadores que se encuentran en el entorno. De ahi que tan importante
sea mejorar sus condiciones de salud como incidir en esas barreras y en esos elementos
facilitadores para lograr que la relacién derive en un resultado cada vez mas beneficioso
para la persona con discapacidad o con autismo.

La aprobacion de la Ley de Promocidén de la Autonomia Personal y Atencién a la
situacion de dependencia ha generado también una gran actividad desde el punto de
vista de los servicios sociales, de los que son beneficiarios en gran parte las personas con
autismo, si bien son ampliamente conocidas las dificultades que esta teniendo para su
despliegue efectivo, dada la actual coyuntura econdmica y las complejidades de la
coordinacidn y consenso entre entes territoriales distintos.
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No voy a entrar en esta cuestion que me apartaria del objeto de esta mesa, pero si
quiero aludir a la preocupacion que hemos puesto ya de manifiesto muchas entidades
del mundo asociativo por el hecho de que se estan dejando de lado otros servicios, al
margen de la atencién a la dependencia, que son necesarios para impulsar la igualdad
de oportunidades o incluso la autonomia de la persona, por ejemplo en materia
educativa, formativa o de ocio, pues la aplicacién de esta ley se esta limitando a los
temas asistenciales de mayor urgencia.

Por razones de la tematica del Curso, me voy a centrar en las necesidades asistenciales
desde el punto de vista del desarrollo psicoldgico, social y de salud. Desde las
asociaciones, escuchando la voz de las familias y de nuestros profesionales en las
distintas entidades, hemos ido recogiendo las carencias y las demandas, las dificultades
mas frecuentes con las que se encuentran los padres de nifios con autismo y los
familiares que asumen la responsabilidad de su cuidado a lo largo de su vida.

La primera necesidad con la que se encuentran las familias es que exista una detecciény
diagnéstico precoz del autismo.

Esta deteccidon y diagndstico precoz es muy importante porque es lo que va a permitir
gue pueda producirse un inicio temprano del tratamiento y que pueda realizarse a
tiempo una adecuada planificacion tanto educativa como de la atencion medica. Las
familias necesitan conocer con prevision cudles son las ayudas familiares y asistenciales
disponibles y necesitan contar con ellas a tiempo.

También es importante que se detecte tempranamente y se diagnostique sin retrasos
indebidos para que pueda hacerse un adecuado manejo del estrés familiar que implica
adaptarse a esta situacién, desde todos los puntos de vista. Y, por ultimo, lo mas
evidente es que una intervencidon temprana mejora el prondstico a largo plazo.

Varios estudios han mostrado que existe un importante retraso entre el momento en
gue aparece la primera inquietud en los padres hacia la salud de su hijo y el momento
en que se produce la evaluacidn diagndstica.

Desde el ambito sanitario es frecuente que se minimicen los sintomas, calificAndolos de
transitorios o leves, o que se recomiende a los padres esperar al momento en el que ya
se evidencien problemas del lenguaje.

Todo ello conlleva a menudo la pérdida injustificada de un tiempo que puede ser
decisivo en el futuro desarrollo de la persona con TEA.

Existen también muchas dificultades para obtener un diagnéstico de autismo. A pesar
del aumento progresivo del nimero de personas que lo padecen, no existe aln un
procedimiento homogéneo que facilite un diagndstico en el que se diga claramente
“esto es autismo”. Se hacen pruebas psicoldgicas que tienen un gran componente
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subjetivo. Aun todavia muchos profesionales siguen derivando los casos hacia el
psicoanalisis cuando se encuentran con personas que presentan sintomas propios del
autismo, lo cual sélo sirve para desorientar aun mas a las familias, generarles
sentimientos de culpa o hacerles afrontar unos gastos muy elevados.

Por otra parte, se deben también homogeneizar y validar los procedimientos en lo que
se refiere al tratamiento del autismo. Cuando ya se tiene un diagndstico, sea éste mas o
menos decisivo o fiable, las familias necesitan saber qué es lo que tienen que hacer, cudl
es el tratamiento mas adecuado para su situacion, para conseguir que la persona con
autismo tenga la mayor calidad de vida posible y desarrolle todas sus capacidades. Hay
muchos tratamientos, pero no todos estan suficientemente contrastados.

Hay un gran desconocimiento todavia alrededor del autismo, de sus causas y de las
formas mds apropiadas para afrontarlo. Muchos tratamientos estan insuficientemente
contrastados y estan todavia en fases de experimentacién. Las familias necesitan
disponer de esta informacién antes de iniciarlos.

Precisamente porque hay tantos enigmas aun en torno al autismo y sus causas es mas
necesario que nunca que desde la administracion sanitaria se asuma la tarea de dar esta
informacidn, o de vigilar que no se esta dando informacién falsa o poco fiable, de forma
parecida a lo que ocurre con los medicamentos. Creemos que se tiene que hacer un
control de los protocolos y que se hagan comunicaciones o alertas para que las familias
conozcan si estan ante un protocolo fiable o no, con el respaldo de una investigacién
llevada a cabo desde una administracion publica o validada por ella, y de este modo no
estar a merced de intereses que en muchos casos son bdsicamente comerciales.

Otro tema importante es que el autismo no se detecta desde la administracién sanitaria
y, sin embargo, deberian ser los servicios de Salud los que realizaran esta tarea.
Actualmente son las asociaciones o los gabinetes privados, quienes a peticién de los
padres comienzan las pruebas para detectar un posible caso de autismo. Si no hay esa
inquietud inicial, el autismo se detecta ya en el ambito educativo, cuando el nifio ya esta
en la etapa de escolaridad y se estan manifestando los sintomas de un autismo en las
dificultades de lenguaje o de socializacién.

Estas carencias agotan a las familias pues cuando se empiezan a dar los pasos que
llevaran tal vez a un diagndstico ha transcurrido ya mucho tiempo en el que han estado
haciendo aproximaciones con distintas respuestas frecuentemente infundadas como,
por ejemplo, dificultades de audicion, de sociabilidad, celos infantiles, etc. Todo ello,
ademas, retrasa la atencion especializada y se pierde un tiempo precioso que sera
irrecuperable.

Por ello, creemos que deben ser los profesionales de la salud, los servicios sanitarios, y
concretamente desde pediatria, quienes, ante la sospecha de poder estar ante un caso
de autismo, en fases tempranas, encargaran la realizacion de las pruebas necesarias
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para obtener un diagndstico y proceder a una atencién temprana. Hoy por hoy, no hay
en la Comunidad de Madrid dotacion de personal suficiente para poder hacer
diagndsticos e intervenciones tempranas con esta poblacion.

No se acaban aqui las dificultades. Aun llegando a tiempo para ser derivado a los
servicios de Atencidn Temprana, constatamos que los servicios actualmente existentes
no son los adecuados para los nifios y nifias con autismo; estan disefiados pensando en
otro tipo de dificultades mds conocidas, como, por ejemplo, algunas discapacidades
fisicas o el sindrome de Down.

En este punto, me gustaria sefialar que desde las asociaciones se estdn aprobando y
divulgando guias de buenas practicas para la atencion temprana de personas con TEA y
que este tipo de servicios se tendria que extender y apoyar por parte de las
administraciones competentes.

Otro problema o dificultad importante con la que nos encontramos es que no se hace
un seguimiento global del desarrollo del nifio ya que el trastorno del autismo tiene
facetas que afectan a su salud fisica, a sus dificultades de conducta o de sociabilidad, su
alimentacion, su aprendizaje.

Un ejemplo claro es la situacion del niflo con autismo que presenta trastornos de
alimentacion, en el que las causas pueden ser muy variadas (inapetencia, oposicionismo,
dificultades mecanicas para la deglucién, obsesiones sobre los alimentos o cuerpo, etc.).
Los tratamientos para los trastornos alimenticios para la poblacidn no autista no son
validos para éstos. No hay suficiente preparacién en los profesionales para afrontarlos.
Si se presenta un problema de esta naturaleza las familias no saben a qué especialista
acudir. La persona autista tiene grandes limitaciones para reconocer el malestar fisico o
psiquico y el dolor y por ello pueden pasar desapercibidas muchas enfermedades. La
formacién de los profesionales de la salud en las especificidades de las personas con
autismo es muy importante.

Como pueden apreciar, son muchas las necesidades y las dificultades para las personas
con autismo en el ambito de la salud y la atencidn sanitaria pero se estan dando algunos
pasos ya en la buena direccion, porque hay una importante y creciente sensibilizacion
hacia esta problematica que es cada dia mas frecuente. En este sentido quiero
mencionar dos iniciativas en la Comunidad de Madrid, una que ya estd en marcha y
dando sus frutos, y otra aln en proyecto pero que pronto empezard a desplegar sus
beneficios.

La primera es el programa AMI-TEA que esta teniendo una acogida muy favorable por
las familias. Como ya se ha explicado, AMI-TEA es un programa para favorecer el acceso
a los servicios médicos publicos a los que tiene derecho toda la poblacién reduciendo las
barreras que se atribuyen a la patologia autista. Esta liderado por profesionales expertos
gue conocen los rasgos que definen a las personas con autismo (sus necesidades,
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formas de entender el mundo, comprension de las formas de actuacidn...) y, puesto que
la atencién a estos pacientes requiere una atencién singular y preferente, se encargan
de acompafiar y llevar a cabo protocolos de actuaciéon personalizados (como
acompafiamiento a especialidades médicas, ajuste de horarios de acuerdo a las
necesidades de la familias para pruebas médicas, y reduccién de los tiempos de espera,
entre otros.

Es una experiencia que puede extenderse a otros hospitales y a otras regiones y que
ayuda a solucionar muchos de los problemas con los que se enfrentan las familias y los
autistas en su acceso a los servicios de salud,

Y la segunda iniciativa que se va a hacer realidad en breve y que quiero mencionar aqui
es la firma de un convenio entre el SERVICIO MADRILENO DE SALUD y la FEDERACION
AUTISMO MADRID DE LA COMUNIDAD DE MADRID. Con este convenio se establecerd
un marco de colaboracién en el ambito de la informacién y asesoramiento, la
investigacion y la formacién y la educacién sanitaria, con las siguientes estrategias de
desarrollo:

e En el ambito de la informacion y asesoramiento se incluiran aspectos especificos
de comunicacién con familias y profesionales, con especial hincapié en el uso del
espacio web.

e En el dmbito de la investigacién se incluirdn aspectos y colaboraciones
relacionados con el estudio de hdbitos de salud y vida activa, prevencion,
ejemplos y buenas practicas en atencién temprana, diagndstico precoz, etc.

® En el ambito de la formacion, se incluirdn actividades de formaciéon en el ambito
sanitario ademds de acciones educativas dirigidas a las familias y a los
profesionales que trabajan con ellos.

Ademas de todas las necesidades en el ambito de la salud de las que he hablado hasta
ahora, hemos recogido en un cuadro (anexol) los distintos tipos de servicios que
necesitamos tanto las familias como las personas con autismo, y que no sélo se refieren
a los servicios de salud. Estdan también recogidos otros servicios como los de
asesoramiento e informacion, servicios de conciliacién de la vida familiar, apoyo
psicolégico y emocional, servicios y recursos de ocio y tiempo libre, educacion, servicios
sociales, empleo o vivienda. En definitiva, la calidad de vida de las personas con autismo
y el logro de sus derechos exige actuaciones desde muy diversos ambitos pero con un
enfoque coordinado y global.

La Consejeria de Servicios Sociales ha creado una red estos ultimos anos, pionera en
Espafa para personas con TEA, que presta servicios de Atencién Diurna, servicios de
Vivienda o Hogares, asi como servicios de respiro que facilitan la conciliacion familiar. La
Comunidad de Madrid debera planificar, junto con las Asociaciones, los servicios
especializados que deberdn prestar en un futuro, dado el aumento de demanda que se
prevé ante el crecimiento estadistico de los diagndsticos de autismo.
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En los ultimos afios se ha venido haciendo un importante esfuerzo para la elaboracién
del | Plan Regional de Accién para personas con TEA que estard integrado en el lll Plan
de Accidn para personas con discapacidad, que no pudo ser aprobado en la anterior
legislatura. Confiamos en que en esta nueva legislatura se apruebe y pueda comenzar a
desplegar su actividad.

Una de las medidas de este Plan que creemos mds necesaria es la creacién de una
comisién interdisciplinar con la participacion de las distintas consejerias con
competencias sectoriales, y de la Federacién Autismo Madrid en representacion de las
asociaciones. Su aprobacién y desarrollo permitira optimizar, coordinar y mejorar los
recursos existentes y avanzar en una transversalidad efectiva y en la plena integracién
de personas con TEA desde la sanidad, la educacién, los servicios sociales, el empleo, el
ocio y el deporte, ademas de mejorar la sensibilizacién y concienciacién social,
fomentando actitudes receptivas hacia las personas con Trastornos del Espectro del
Autismo y sus familias.

Muchas gracias.
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TIPO DE SERVICIO

PROGRAMAS/ACTUACIONES

DESTINATARIOS

Informacién,
orientacion,
formacion

planificacion,
asesoramiento y

Informacién, orientacion y asesoramiento.

Planificacién de programas individuales de apoyo, asesoramiento y

coordinacion de recursos.

Formacion

Familia
Persona con TEA

Conciliacién de la vida familiar y
laboral

Apoyo en el domicilio

Acompainamiento en actividades puntuales

Actividades de fines de semana para personas con TEA

Actividades complementarias al horario

Apoyo en estancias largas en casa o en viviendas.

Apoyo en situaciones de emergencias

Programas de respiro familiar (incluye fin de semana y estancias

breves).

Familia

Apoyo psicolégico y emocional

Apoyo psicoldgico especializado.

Grupos de familia de apoyo mutuo

Programas “padre a padre”.

Familia

Diagndstico y evaluacién

Orientacidn y valoracién diagnéstica

Evaluacidon y seguimiento

Persona con TEA

Intervencion especializada en centro o gabinete (atencidon temprana,

intervencion individual, grupos de habilidades sociales, promocién de la
autonomia personal, etc.).
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Intervencion especializada y/o
apoyo en contextos naturales

Apoyo al desarrollo y generalizacidon de aprendizajes en el contexto
natural (centros educativos, centros de trabajo, domicilio familiar, etc.):
habilidades sociales, habilidades de comunicacién, autonomia personal,
etc.

Persona con TEA

3. Ocioy tiempo libre

- Grupos propios de ocio

- Participacién en la oferta ordinaria de ocio

- Viajes, excursiones, etc.

Persona con TEA

Apoyo especializado en la
promocién de la Salud

Evaluacion de necesidades en el area de salud.

Intervencion: Programa individual de salud:
Desensibilizacién entornos/ procedimientos sanitarios.
Educacidén sexual.

Prevencion envejecimiento prematuro.

Atencion farmacoldgica/ seguimiento neuropsiquiatrico.
Fisioterapia.

Habitos saludables: alimentacion, deporte y Otros.

ANENENENENEN

Persona con TEA

5.  Educacion

Educacién Especial especifica para alumnos con TEA

- Apoyos a la educacidn ordinaria

Persona con TEA

6. Atencion diurna

- Servicio de atencién diurna para personas
adultas:

v" Desarrollo de habilidades personales y sociales.
V' Atencion especializada.

v" Servicios complementarios

Persona con TEA

Empleo

- Empleo con Apoyo

Persona con TEA

Vivienda

- Vivienda

Persona con TEA

10
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