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Este articulo analiza la historia del movimiento asociativo para las perso-
nas con trastornos del espectro autista (TEA) en Castilla y Ledn, un traba-
jo que es resultado del proyecto de investigacion “Andlisis de las necesi-
dades de las personas con TEA y sus familias en Castilla y Leon”, que ha
sido promovido y desarrollado por el grupo de investigacion RED-DIS
(Facultad de Humanidades y Educacion de la Universidad de Burgos), en
colaboracién con la Federacién Autismo Castilla y Ledn, en el marco de los
proyecto 1+D+l, financiado por la Consejeria de Educacién de la Junta de
Castilla y Leon.

resumen

El inicio del movimiento asociativo se remonta a la década de los 70, actualmen-
te esta presente en 8 provincias de la comunidad, y ha sido promovido en todos
los casos por grupos de familias que buscan una atencion integral y especifica
que responda a las necesidades de las personas con TEA y garantice calidad de
vida. La creacién de recursos y servicios responde a la evolucion de las necesida-
des y al incremento de usuarios en las Organizaciones, configurdandose como la
principal alternativa de atencion para este colectivo. Paralelamente se ha desa-
rrollado un trabajo de sensibilizaciéon e implicacion de sectores clave: servicios
sociales, sanidad, educacion...

Palabras Clave: Trastornos del Espectro Autista, Movimiento asociativo,
Discapacidad, Recursos, Asociacion de padres.
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This article goes through the history of the associative movement of peo-
ple with autism spectrum disorders (ASD) in Castilla y Leén, this research is
the result of a previous work called “Analysis of the needs for people with
ASD and their families in Castilla y Le6bn” which has been promoted and
developed by the research team RED-DIS (Faculty of Humanities and
Education of The University of Burgos) in partnership with Federacién
Autismo Castilla y Ledn. The whole project has been embraced within the
framework of the I+D+| project financed by the Regional Department of
Education.

summary

The beginning of the associative movement goes back to the 1970s. This is cur-
rently present now in 8 provinces in Castilla y Ledn and has been promoted by
family groups seeking comprehensive services according to the specifics needs of
people with ASD, giving the attention required for a better way of living. The
establishment of this services in the response of the evolving needs and the
increasing number of users within these organizations, it also has been the main
and unique alternative for this group in order to solve their problems. In the
same line, actions have been taken into account to raise the awareness and
involvement of key sectors such as social services & public health, educational ser-
vices...

Key Words: A autism Spectrum Disorders , Stakeholders, Disability, Support and
services, Parents Association’s.

Este trabajo constituye uno de los
resultados del proyecto de investigacion
“Analisis de las necesidades de las perso-
nas con TEA y sus familias en Castilla y
Ledn"”, que ha sido promovido y desarro-
Ilado por el grupo de investigacién RED-
DIS (Facultad de Humanidades vy
Educaciéon de la Universidad de Burgos),
en colaboracion con la Federacion
Autismo Castilla y Ledn, en el marco de
los proyectos I+D+l, financiado por la
Consejeria de Educacién de la Junta de
Castilla y Leon.

infroduccion mm m

El presente estudio tiene como objeti-
vos conocer la situacion de las personas
con autismo en Castilla y Ledn, y la evo-
lucion de la misma a lo largo de los afios,

-gracias, entre otras variables, al impor-
tante trabajo del movimiento asociativo-;
detectar posibles necesidades en los
ambitos educativo, social, sanitario..., y
facilitar la planificacién y desarrollo de
las politicas y recursos que se precisan
para asegurar una vida de calidad para
las personas con TEA y sus familias en
esta Comunidad.

En su realizacién han participado
todas las Asociaciones de Autismo de
Castilla y Leon, a través de la Federacion
Autismo Castilla y Ledn. Los instrumentos
utilizados han sido entrevistas y encues-
tas que se han aplicado a 130
padres/madres de personas con TEA, a
profesionales de sectores clave de todas
las provincias de la Comunidad y a una
serie de informadores-clave del movi-
miento asociativo (Cuadro 1).
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A raiz de la informacion obtenida, a
través de las entrevistas a informadores-
clave y de cuestionarios aplicados a pro-
fesionales de las asociaciones, hemos
podido identificar los momentos mas
sobresalientes de la historia del movi-
miento asociativo en Castilla y Ledn en el
ambito de los Trastornos del Espectro
Autista; historia que constituye el objeto
de este articulo.

unfecedentes ul Movimiento uso-
ciutivo custelluno leonés m m m

Hacia los afios 60, comienzan a surgir
en nuestro pais timidos intentos de parti-
cipacion social. La Ley 191/1964, de 24 de
diciembre, de Asociaciones (BOE 311, de
28 de diciembre), aporta algunas posibili-
dades, aunque muy limitadas, para la
constitucién de asociaciones, lo cual va a
propiciar el surgimiento del movimiento
asociativo en el campo del autismo.

En esos momentos, el desconocimiento
de esta discapacidad era casi absoluto. Se
iniciaban estudios bioldgicos que ponian
en cuestion el origen afectivo del autis-
mo, abriéndose, de este modo, nuevas
lineas de trabajo. En Estados Unidos y
Reino Unido empezaban a aplicarse, en
el tratamiento del autismo, los métodos
de modificacion de conducta, disefiados
para personas con “deficiencia mental”.
Estos planteamientos conductuales
comenzaban a ser una alternativa a los
tratamientos existentes, ya que por aque-
llos afos

“las personas con autismo cuando
dejaban de ser nifos iban a parar a
los pabellones de profundos de los
sanatorios psiquiatricos o permane-
cian en sus hogares y provocaban la
no oficializada, desconocida y dra-
madtica existencia de familias que se
velan condenadas a sufrir una situa-

cion muy dura en el marco de una
sociedad desconocedora de esta dis-
capacidad” (Roca, 2002, p. 41).

En los afos 70, en una Espafa con un
contexto social de fuerte movilizacidon
sociopolitica, se registré un gran auge de
los movimientos ciudadanos, que de
luchas meramente defensivas, fueron
pasando a incorporar reivindicaciones
referidas a colectivos sociales. Se evolu-
ciona de la reivindicacion a la accién, al
intento de transformar estructuras que
generan marginaciéon y a una participa-
ciobn mas activa para elevar la calidad de
vida de los ciudadanos, apareciendo las
asociaciones, como un elemento de
transformacién social que presiona al
Estado para que los cambios politicos se
produzcan a mayor velocidad.

Es a partir de esos afios cuando la
movilizacion social favorece la creacion
de las asociaciones tanto de padres de
personas con discapacidad como de pro-
fesionales y mixtas, entre las que se
encuentran las vinculadas al colectivo de
personas con Autismo. Es en esos afos
cuando las familias comienzan el largo
camino entre

“los vericuetos de la administracion
publica y entre las intrincadas rendi-
jas de las actitudes de la sociedad
para hacerse un hueco para hacer
visible la necesidad de ayuda que les
acuciaba, para mostrar al resto de
las personas que sus hijos podian
aprender y que ellos, sus padres,
estaban dispuestos a todo para con-
sequir que lo hicieran” (Tamarit,
2001, p. 16).

Concretamente, entre los afios 73y 76,
se inicia en Madrid y Barcelona el movi-
miento a favor de las personas con autis-
mo en Espafia. En 1973 se crea en Madrid
la Asociacién TAURE (Tratamiento del
Autismo y Rehabilitaciones) y en 1976 la
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Asociacion de Padres de Nifios Autistas
(APNA). En Barcelona, en 1975, se crea la
APAFAC (Asociacion de Padres de Hijos
con Autismo de Cataluia), inicidndose lo
que hoy se conoce como Proyecto
Autisme la Garriga. En ambos casos los
inicios fueron posibles gracias a la vincu-
lacion de padres y profesionales como
Angel Diaz Cuervo, Joseph Rom, Angel
Riviere...

En el desarrollo del movimiento aso-
ciativo relacionado con el autismo, tuvo
una especial trascendencia el | Simposio
Internacional sobre Autismo, organizado
en Madrid en 1978, por APNA y el SEREM
(Servicio de Recuperacién y
Rehabilitacion de Minusvalidos Fisicos y
Psiquicos) bajo el lema “Ayudame a saber
quién soy”. Este encuentro, dirigido a
profesionales, padres, poderes publicos y
sociedad en general, tuvo un gran impac-
to en todo el territorio espanol. A partir
de entonces, se empieza a oir hablar de
autismo con un enfoque diferente a las
teorias e interpretaciones erréneas que
hasta el momento habian predominado.
En dicho simposio los padres se reafirman
en la necesidad de estar presentes en
cuantos planteamientos se elaboren
sobre autismo y se atreven a exigir a las
personas implicadas -médicos, psicélogos,
asistentes sociales, pedagogos, terapeu-
tas en general, y Administracién- que
compartan la responsabilidad de luchar
por la mejora de la atencién a las perso-
nas con autismo y sus familias.

Otra de las repercusiones importantes
del Simposio fue la creacion el 4 de mayo
de 1978 de un Comité, compuesto por
padres de nueve nacionalidades diferen-
tes (Irlanda, Portugal, Espafia, Noruega,
Suecia, Alemania, Francia, Holanda y
Australia), para la organizacion de la
Oficina de Coordinacién Internacional
para Padres de Nifios y Adultos Autistas,
con el objeto de alcanzar el reconoci-

miento de que cada persona con autismo
necesita una educacién, tratamiento y
cuidados especializados e individualiza-
dos; tiene derecho a desarrollar al maxi-
mo su potencial como ser humano y a
tener un lugar digno en la sociedad.

Asimismo el Simposio sirvié de germen
para la creacion de nuevas Asociaciones.
Asi ese mismo ano, 1978, en el Pais Vasco
se crea la Asociacion Guipuzcoana de
Autismo (GAUTENA), y en 1979, se funda
la Asociacion de Padres de Nifos y
Adultos Autistas de Granada “Autismo
Granada”. Por otra parte, los profesiona-
les, ademas de crear centros o participar
de forma colaborativa en algunas asocia-
ciones de padres, unos afos mas tarde,
en 1983, fundan AETAPI (Asociacion
Espanola de Profesionales del Autismo).

Todo este devenir hace que los padres
y madres empiecen a mirar al futuro con
la

“confianza basada en el firme con-
vencimiento que tenemos de que los
problemas del nifio autista —aun
dentro de las limitadas coordenadas
que los conocimientos actuales obli-
ga a moverse- pueden encontrar
vias de mejora y en muchos casos de
solucién. Pero esto solamente sera
posible si nosotros, los padres de
nifios aquejados por esta enferme-
dad, somos conscientes de ello; si
agrupados en asociaciones regiona-
les, nacionales e internacionales,
somos catalizadores del problema,
capaces de mostrar a la sociedad
—constituidos en conciencia de ella-
el rumbo y el adecuado camino a
sequir, y si tenemos la fe, el empuje
y la energia necesaria. La experien-
cia de nuestra Asociacion fundada
hace poco mds de un afo, nos da
este convencimiento” (Coma, 1979,
p. 15).
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primerus ucciones en custilla y ledn
EEE

En los afos setenta las personas con
autismo en nuestra Comunidad, al igual
que en la mayoria de las otras comunida-
des, no recibian ningun tipo de atencién
especifica. Por una parte, la obtencién de
un diagnodstico adecuado resultaba extre-
madamente compleja y por otra, los
padres conocedores de las carencias exis-
tentes en la atencion a sus hijos, busca-
ban soluciones que no encontraban.
Generalmente la Unica alternativa era
que sus hijos fueran atendidos en los cen-
tros existentes, la mayoria de ellos desti-
nados a personas con discapacidad inte-
lectual.

A raiz del Simposio mencionado en el
punto anterior, en Castilla y Ledn se
empieza a producir un cambio que va a
generar la aparicién del movimiento aso-
ciativo castellano leonés. En estos
comienzos se sigue la misma estructura
que en Madrid y Barcelona: padres y pro-
fesionales interesados por el autismo, se
unen intentando buscar respuestas a la
situacion del autismo. Esta inquietud vy
unién conduce a la creacién de asociacio-
nes de padres.

La primera Asociacion de Personas con
Autismo de Castilla y Ledn se crea en
Valladolid en 1978, es la Asociacién
Vallisoletana de Protecciéon del Autismo
(AVPA). Sin embargo, esta Asociacion
durante muchos afos no pone en funcio-
namiento ningun recurso y es por eso
que la asociacion “Autismo Valladolid”,
constituida en marzo de 1982 al abrirse el
centro concertado de Educacién Especial
“El Corro” - el cual constituye un centro
precursor en Castilla y Leén y uno de los
primeros en Espafa- se considera la pio-
nera en Castilla y Leodn. Esta iniciativa fue
posible gracias al trabajo previo de un
grupo de padres, quienes desde hacia

unos afos, estaban intentando mejorar
la situacion de sus hijos con autismo. A
partir de la creacién del mencionado cen-
tro especifico para personas con autismo,
la Asociacién comienza a trabajar de
forma estable y constante recibiendo el
asesoramiento y apoyo de diversos profe-
sionales, entre los que se encuentra el
psicologo Sixto Olivar Parra.

“Se empezd a visualizar un movi-
miento para generar los recursos
para que estuvieran en algun sitio
atendidos conjuntamente. ...Se ini-
cia un doble desarrollo, por una
parte los profesionales que se impli-
can y por otro los padres que empie-
zan a oir cosas y se empiezan a pre-
ocupar. Se juntaron en ese momen-
to a través del congreso de Madrid
de APNA. Yo fue ahi donde vi las
posibilidades que habia" (Agente
informador clave. Profesional,
Valladolid, 2008, entrevista indivi-
dual).

Dos afos mas tarde, en abril de 1984,
en Burgos y tras un largo proceso de
esfuerzo y perseverancia por parte de un
grupo de padres y madres, se crea la
Asociacion Autismo Burgos. Lo primero
que se propone es la instauraciéon de un
centro educativo donde poder iniciar una
intervencién con sus hijos e hijas. Esta ini-
ciativa les lleva a plantearse la necesidad
de formarse, por lo que organizan ese
mismo afo y en colaboracién con el
INSERSO, las | Jornadas sobre autismo, a
las que acudié por mediacion de APNA,
Angel Riviére. La presencia de Riviére
tuvo gran repercusiéon tanto entre los
padres como entre los profesionales que
empezaban a interesarse por el autismo.
Riviére proponia nuevos planteamientos
explicativos y de intervencién, perspecti-
vas diferentes y modos de trabajar cerca-
nos, centrados en el nifio, sin olvidar a las
familias y a los profesionales. De esta
manera, Angel Riviére se convirtié en una
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figura fundamental en la evolucion de la
asociacién Autismo Burgos.

“La vinculacién con Angel era afec-
tiva y de marcar las grandes pautas;
el poder decir a una persona: ven,
mira lo que estan haciendo, reunete
o dime si por aqui voy bien. ...”por-
que no es solo por su capacidad
intelectual que era muy alta, y su
preparacion y enorme intuicion por-
que era de las personas totalmente
intuitivas, es que lo olia, no sola-
mente era por eso, sino por la capa-
cidad de ponerse en el lugar del
otro y de ayudar para que en la
practica eso se implementase. Fue
absolutamente fundamental”
(Agente informador clave. Madre,
Burgos, 2008, entrevista individual).

En 1987, la Asociaciéon consigue que el
Ministerio de Educacién les conceda dos
profesores, lo cual les impulsa para lograr
un colegio concertado que les permita
tener un recurso estable. Es asi como, en
ese mismo ano, surge el centro Educativo
"El Alba".

umpliundo recursos m m =

Valladolid

Después del centro educativo, la
Asociacion Autismo Valladolid se plantea
como objetivos la mejora del diagnéstico,
intentado trabajar en colaboracién con el
Hospital Clinico Universitario de
Valladolid, con el fin de eliminar las
dudas e ideas erréneas imperantes en la
época y satisfacer las necesidades educa-
tivas de unos nifios que iban haciéndose
mayores. Se crearon los Talleres
Ocupacionales, centros que en la actuali-
dad corresponden a los Centros de Dia.
En 1987 se funda el Taller Ocupacional
“Alfahar” que se modifica y cambia de

ubicacion en 1991. En 1992 se crea la
Unidad de Transicion a la Vida Adulta.

La atencion residencial, se inicia tam-
bién en 1987, con dos pisos, siguiendo el
modelo anglosajon de integracion de las
personas con discapacidad dentro de la
propia ciudad. Lo Ilamaron Hogar-
Vivienda “Hamelin”, hoy es el “Hogar-
Residencia Hamelin”, inaugurado en el
afo 2000.

Actualmente se estd construyendo la
ampliacién de los servicios de Centro de
Dia, comenzada en 2007.

Por su parte, la  Asociacion
Vallisoletana de Protecciéon del Autismo
(AVPA) en el aio 1998, al percibir que sus
hijos iban creciendo y sus prioridades se
diferenciaban de las del Centro Educativo
“El Corro”, genera como primer recurso,
un centro para adultos con autismo y
otros trastornos generalizados del desa-
rrollo, con el objetivo de que reciban una
atencion de por vida. Asi se genera el
Centro de Dia "Vallesgueva” y la
Residencia “Vallesgueva”.

Burgos

En el ano 1987, la Asociacion de Padres
de Personas con Autismo de Burgos se
propone hacer realidad el proyecto de
crear una vivienda. Después de muchos
tramites, en 1991 se inauguran las
Viviendas para nifios y jévenes con autis-
mo. Primero se organizé una y la otra,
posteriormente en 1996.

Por otro lado, el Centro Educativo “El
Alba” va creciendo y se instauran mas
aulas de Educacién Basica Especial, y las
aulas de aprendizaje de tareas, aulas
dedicadas a facilitar la transicién a la vida
adulta. En 1990 se concierta el aula de
Transicion a la Vida Adulta, que permite
ir adaptando los aprendizajes a las nece-
sidades reales cambiantes con la edad y
centrarse en aquellas habilidades utiles
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para la maxima autonomia e inclusion
sociolaboral en la etapa adulta.

Asimismo, se va viendo la necesidad de
crear un Centro de Dia que ofrezca una
atencion individualizada, especializada y
adaptada a las caracteristicas de los jéve-
nes y adultos con autismo. Después de los
correspondientes tramites y negociacio-
nes, en mayo de 1997 se inaugura el
Centro de Dia para adultos con autismo.

Mas adelante, la Asociacién plantea la
necesidad de crear un recurso que permi-
ta completar un proyecto de atencién
global a las personas con autismo en la
etapa adulta, garantizando una vivienda
adaptada a sus necesidades especificas y
que, en el futuro, llegue a ser el hogar
permanente donde la persona pueda
vivir en el momento en el que falte su
familia. Es asi como surge en 2007 la
Vivienda El Olivo, inaugurada en enero
de 2008.

Finalmente, cabe destacar que en el
ano 2009 se inauguraron en Burgos las
primeras aulas estables para alumnos con
TEA en un centro ordinario. Si bien este
modelo habia sido demandado por
Autismo Burgos en multiples ocasiones,
hasta 2009 no se dieron las condiciones
necesarias para hacerse realidad. El gran
aumento de niflos menores de 6 afos
diagnosticados de TEA; la ausencia de
plazas escolares para dicha etapa educa-
tiva, tanto en el centro de educacidon
especial publico como en el centro espe-
cifico de autismo; las situaciones de dis-
criminacién que se estaban dando con
respecto al derecho de los nifios a estar
escolarizados en las mismas condiciones
que el resto de nifos; asi como el fuerte
apoyo de la Direccion Provincial de
Educacién de Burgos, fueron las causas
que favorecieron la aparicion de estas
aulas. Aunque juridicamente en Castilla y
Ledn no existe la figura de “Aula
Estable”, dentro del ambito de los TEA si

que se denominan asi a aquellas aulas
dependientes de Asociaciones de
Autismo o de Centros Especificos para
alumnos con TEA, que estan ubicadas en
centros ordinarios. La experiencia, recien-
te aun, esta siendo evaluada de forma
absolutamente positiva por todos los
agentes implicados (familias de los alum-
nos con TEA, profesorado del aula, fami-
lias y profesorado del centro ordina-
rio...).

crecimiento sostenido m m m

Asociacion ARIADNA (Salamanca)

La Asociacion de Padres y Terapeutas
de Personas con Autismo y/o Trastornos
Generalizados del Desarrollo (ARIADNA)
se crea en octubre de 1992. El primer y
unico recurso que han fundado, hasta el
momento, ha sido el Centro de Educacion
Especifico de Autismo “La Cafada”, en
enero de 1995. Ademas de la atencién en
edad escolar, a través de dicho centro,
desde la Asociacion cuentan con otros
servicios como el programa de ocio y res-
piro familiar, el servicio de diagnostico y
evaluaciéon y la escuela de padres. En ese
sentido expresan su preocupacién por
atender a personas adultas.

La importancia de la asociacion es
valorada por todas las familias.

“Ha sido como abrir la puerta a una
realidad, a las puertas del cielo. Yo
quiero agradecer aqui publicamente
la labor de todos los padres que
empezaron de cero mucho antes de
que yo necesitara este recurso y que
me parece que es de agradecer lo
que se ha hecho. Luego se ha inten-
tado seguir subiendo en todo lo que
se va haciendo en beneficio de nues-
tros hijos que es nuestra unica obse-
sion. Por lo tanto, yo no tengo mas
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que agradecimiento”  (Padre,
Salamanca, 2008, entrevista grupal).

“Tenias la sensacion por fin de ir en
la linea por la que tenias que ir. Es
un descanso. Por fin sabes ddnde
tiene que estar tu hija, que reciba
toda la educacion posible y que a las
personas que hemos contratado,
estamos por buen camino. También
porque te sientes como en casa. Nos
sentimos todos muy arropados por-
que estamos todos en el mismo
carro” (Madre, Salamanca 2008,
entrevista grupal).

Asociacion Autismo Salamanca

Se crea en mayo de 2006. El motivo por
el se constituye una nueva entidad en
Salamanca es el de entender que en su
provincia no se estaba cubriendo la aten-
cion a personas adultas con autismo.

Autismo Avila

En septiembre de 2000, siguiendo la
iniciativa de Gerardo Herrera, cinco fami-
lias deciden asociarse con la finalidad de
mejorar la atenciéon a las personas con
autismo de esta provincia y crear la
Asociacién Autismo Avila.

En sus inicios no disponian de local. En
la actualidad, cuentan con una nueva
sede inaugurada en 2007 y gracias al
estudio epidemioldgico que estan llevan-
do a cabo, el niUmero de casos detectados
y atendidos se ha duplicado en los ulti-
mos afos y sigue creciendo. Cuentan
también con un Centro de Dia.

Las familias asociadas destacan que el
asociarse les sirvio de mucha ayuda, les
permitié conocer mas lo que son los TEA,
pero sobre todo poder

“reunirnos, el compartir lo que nos
pasaba, el tratar de dar una charla,
una escuela de padres, es decir, pues

cosas asi desperdigadas que hacen
que encuentres a alguien que tiene
tu misma situacion, porque yo hasta
la asociacion no habia encontrado a
nadie que tuviera el mismo proble-
ma que yo” (Madre de la Asociaciéon
Autismo Avila, 2008, entrevista gru-
pal).

“...lo fundamental es eso, que te
encuentras con gente que entiende
lo que te pasa porque es muy com-
plicado. Incluso muchas veces hasta
incluso con la familia dices cosas y te
das cuenta de que no te siguen.
Muchas veces dices es que tu hijo ha
hecho no sé qué y tal, y te dicen no
hombre, pero si es normal. Si pero
no,...” (Padre, Avila, 2008, entrevis-
ta grupal).

Autismo Segovia

La Asociacién Autismo Segovia se crea,
a partir de la iniciativa de una psicéloga
(Angeles Brioso) que reune a varios de los
padres de los niflos a los que estaba tra-
tando. Este nucleo se amplia hasta cinco
familias que deciden constituir una
Asociacion. Oficialmente la Asociacién
Autismo Segovia nace en octubre de
2002, aunque empieza a prestar servicios
en el verano de 2003 cuando los padres
instauran un servicio de respiro: una
escuela de verano. Posteriormente, con-
trataron a una especialista en logopedia
que empezd a trabajar el area de comu-
nicaciéon durante todo el afo, incluido el
verano.

En la actualidad la Asociaciéon cuenta
con un local, sede de la Asociacién, que
dispone de dos aulas, un despacho, una
sala de profesores y un patio.

Autismo Ledn

La Asociacion Autismo Ledn se crea en
enero de 2004 al unirse tres familias con
el principal objetivo de crear un centro
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educativo. En la actualidad, la Asociacion
regenta el “Centro Docente Autismo
Le6dn”, creado ese mismo afo. Algunos
de los hijos de familias asociadas no pue-
den acudir al centro porque viven en
pueblos a mucha distancia de la capital
(90 o mas kilbmetros) y es imposible el
desplazamiento diario al centro educati-
vo. Ahora mismo el centro cuenta con
dos aulas y estan intentando conseguir
mayor numero de ellas y también mas
profesionales, para que de este modo el
colegio se consolide. Asimismo preten-
den crear otros recursos que permitan
ampliar la atencién actual (aulas de tran-
sicion a la vida adulta, centros ocupacio-
nales, viviendas, servicios de diagnéstico,
respiro...).

Autismo Zamora

La Asociacion de Padres de Personas
con Autismo y/o TGD, Autismo Zamora,
surge en marzo de 2007 por iniciativa de
cuatro familias.

En la actualidad, esta asociacion cuen-
ta con los siguientes servicios: Punto de
informacion sobre el autismo;
Diagnostico, Evaluacion, y
Asesoramiento; Programa de Respiro y
Apoyo Familiar; Apoyo y Colaboracién
con Centros Educativos; Voluntariado;
Natacion Adaptada y Ocio. Las activida-
des que se ofrecen son, entre otras, esti-
mulacion cognitiva y logopedia para los
nifnos y jovenes, realizada por profesiona-
les especialistas. Una de sus principales
expectativas es la creacion de un “Aula
Estable”, concertada con la Consejeria de
Educacién.

Autismo Palencia

La Asociacion Autismo Palencia se
constituye en noviembre de 2008. La idea
surgi6 de 12 padres que previamente
habian sido convocados por la Gerencia
Territorial de Servicios Sociales de

Palencia con motivo de la realizacion del
Proyecto de Investigacion: “Anélisis de
las necesidades de las personas con TEA y
sus familias en Castilla y Ledn" (Casado y
cols., 2007). Lo que les motivd a consti-
tuirse como asociacién fue constatar que
no existia ningun tipo de servicio para
personas con autismo en su provincia, y el
hecho de que, en algun caso, sus hijos
recibian los apoyos y recursos en los cen-
tros especificos de autismo de otras pro-
vincias, con las desventajas que la situa-
cion genera.

Soria

Con ocasion de la “Campafna de
Sensibilizacion sobre autismo en Soria”
organizada por Federacion Autismo
Castilla y Ledn en marzo de 2010, se pro-
picié una charla coloquio dirigida a fami-
lias de personas con TEA residentes en la
provincia. Como resultado del encuentro,
siete familias han constituido la asocia-
cion Autismo Soria, y desde junio de 2010
son miembros de Federacién Autismo
Castilla y Leon.

Federacion Autismo Castilla y Leén

No podemos hablar de la historia del
asociacionismo en nuestra comunidad,
sin hablar de la Federacién Autismo
Castilla y Leoén, al menos desde 1998,
momento en el que Autismo Burgos y
Autismo Valladolid deciden conformar lo
que mas tarde se convertiria en una orga-
nizacion que aglutina a 12 entidades de
padres de personas con autismo.

El nacimiento de la Federacion se pro-
duce en un momento en el que las cita-
das entidades, con cierta trayectoria a
nivel local, observan la necesidad de
crear una estructura mas amplia, que las
abarque y las represente en el ambito
regional.

Tras la fase fundacional, entre 1998 y
2003 se incorporan la Asociacién Ariadna
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de Salamanca y la Fundacion Trastornos
Generalizados del Desarrollo de
Salamanca. Posteriormente, de 2004 a
2010, se unen al proyecto federativo
Autismo Segovia, Autismo Ledn, Autismo
Zamora, Autismo Salamanca, AVPA de
Valladolid, Autismo Palencia y Autismo
Soria.

Ademas de su funcién de interlocucion
y de cohesién, hay que destacar su papel
de apoyo en la creacién de nuevas aso-
ciaciones. Si bien en 1998 existian sola-
mente tres asociaciones en Castilla y
Ledn, casi todas las demas han nacido con
el impulso de la Federacion.
Recientemente, como ya se ha comenta-
do, la Federacién ha promovido e impul-
sado la creacién de una nueva entidad en
la Unica provincia de la regién en la que
no existia asociacion. Es importante des-
tacar que las asociaciones de familias son
las Unicas proveedoras de servicios espe-
cializados y especificos en la Comunidad,
por lo que el apoyo a la creaciéon de aso-
ciaciones ha constituido siempre una
prioridad para la Federacién (Tabla 1).

Asociacion Asperger de Castilla y
Leén (AACYL)

En febrero de 2006 se constituye, con
sede en Ledn, la Asociacién Asperger de
Castilla y Ledn con la finalidad de poder
atender a los nifios, jovenes y adultos con
Sindrome de Asperger de la Comunidad
castellano-leonesa. En la actualidad cuen-
tan con los diversos servicios: Servicio de
Informacion, Orientacién y
Asesoramiento, Apoyo y Colaboracién
con Centros Educativos, Terapias de desa-
rrollo de habilidades sociales, Programas
de Apoyo Familiar y Actividades de Ocio
y Tiempo libre.

donde estumos mm =

Las asociaciones comenzaron a prestar

sus servicios en una época en la que el
principio de normalizacién guiaba el fun-
cionamiento de los mismos. En este senti-
do, se comenzd, de manera muy oportu-
na, con la creacién de centros pequefios,
personalizados, con entornos no restricti-
vos e integrados en la comunidad
(Schalock y Verdugo, 2006; 2007). Las aso-
ciaciones de autismo compartieron la cre-
acién de servicios desde este paradigma,
convirtiéndose en muchas ocasiones en
pioneras y precursoras de programas
integradores (Tabla 2).

Acordes con los avances sociales, estas
asociaciones promovieron en los afos 90
la implantacion de los sistemas de ges-
tién en calidad en las organizaciones,
generando cambios asentados en una
cultura de mejora continua. En los afios
posteriores conceptos como el de Calidad
de Vida o Planificacion Centrada en la
Persona, han promovido el cambio en la
persona con TEA de ser un receptor pasi-
vo de servicios a ser el centro a partir del
cual se disefian y planifican los apoyos y
servicios (Garcia, 2004).

El desarrollo de los Servicios para per-
sonas con discapacidad ha ido evolucio-
nando en el tiempo a la par de los mode-
los de organizacién y concepciones teori-
cas, (el modelo sociosanitario dio paso a
un modelo integrador que evolucioné
hacia la inclusién). Cabe destacar positi-
vamente cémo en el caso concreto de los
Servicios destinados a personas con TEA,
estas transformaciones se han hecho a
gran velocidad, siendo en muchas ocasio-
nes, implantadas con anterioridad a la
formalizacion tedrica de los principios
que mas tarde lo han sustentado. Esta
evolucién ha sido posible gracias a que
en el transcurso de estos afos, han cam-
biado muchas cosas:

“el clima social y la inclusion y parti-
cipacion en la comunidad de las per-
sonas con discapacidad, la propia
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concepcion de la discapacidad, la
comprension del sindrome autista y
de las personas que lo tienen y en
consecuencia la forma de entender
la calidad de los servicios” (Palacios,
2001, p.147).

La especificidad de las necesidades de
las personas con TEA ha propiciado en el
pasado y obliga en el futuro a disefar
servicios bajo un enfoque funcional,
dinamico y ecolégico, alejados de estruc-
turas rigidas donde se concibe la discapa-
cidad como algo estéatico y la persona sin
posibilidad de desarrollo y avance.

En cuanto a la metodologia de inter-
vencion, las entidades de autismo de
Castilla y Ledn se han caracterizado por
mantener una linea siempre acorde con
las buenas practicas (Fuentes y cols.,
2006) evaluadas y consensuadas a nivel
internacional. De esta forma han sido y
son la Educacién -con especial incidencia
en los Programas de Comunicacién y la
Competencia social- y el Apoyo
Comunitario los principales medios de
tratamiento impulsados. En este sentido
se merece destacar la ausencia de lineas
de intervencion centradas exclusivamen-
te en paradigmas o metodologias exclu-
yentes de escasa o de cuestionada efica-
cia en el ambito del autismo (programas
conductistas, terapias alternativas, tera-
pias sensoriomotrices...). Se valora de
forma muy eficaz la relacion que las
Asociaciones han mantenido con la
Asociaciéon de Profesionales del Autismo
de Espafa (AETAPI), asi como su incorpo-
racion a confederaciones y asociaciones
nacionales e internacionales, a la hora de
seguir un modelo de intervencion exclu-
yendo terapias de dudosa eficacia y efi-
ciencia.

Desde una concepcién multidisciplinar
de la intervencion especifica, continuada
y globalizada se promueven programas
de intervencién centrados siempre en las

capacidades de la persona con TEA.
Programas educativos que centran sus
objetivos en las necesidades especificas
de las personas con autismo, derivadas de
la triada que les caracteriza: conducta,
sociabilidad y comunicacion; y que facili-
tan contextos que se adaptan a las perso-
nas, espacios que facilitan en si la com-
prension y la seguridad, donde las perso-
nas desarrollan habilidades y consiguen
el maximo nivel de autonomia y desarro-
llo (Cuesta y Arnaiz, 2001).

relaciones formules e informules del
Mmovimiento usociutivo de autismo
en custila y ledh mmm

Bajo la premisa de que solo el prota-
gonismo activo puede garantizar el avan-
ce hacia la real equiparacion de oportu-
nidades, el movimiento asociativo de
autismo de Castilla y Ledn interactia con
la Administracién y con los diversos acto-
res sociales de la comunidad en un inter-
cambio en el que la cooperacién y la
transferencia de informacién entre redes
sociales son decisivas.

En cuanto a las relaciones con la
Administracion Autondémica, el movi-
miento asociativo de autismo en Castilla
y Ledn tiene un adecuado nivel de inter-
locucion con ella. La Federacion Autismo
Castilla y Ledn se ha situado desde el
2003 como interlocutor valido y referen-
te del autismo en el territorio. Su caracter
de entidad representativa del sector del
autismo hace que tenga como una de las
funciones principales influir alli donde se
tomen decisiones publicas que van a per-
mitir que el autismo avancey, en definiti-
va, esté incluido de algun modo en la
agenda politica.

Es preciso tener presente que el impul-
so de la accion representativa en el entor-
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no politico y social esta en relacién direc-
ta con la presion que los responsables de
la toma de decisiones reciben de las aso-
ciaciones provinciales, en el ambito local
y de la Federacion, en el contexto regio-
nal. Las politicas serdn mas favorables
hacia el autismo cuanto mas eficaz sea la
presion ejercida. El desarrollo de las enti-
dades, que en definitiva se mide por el
numero y calidad de servicios creados,
esta directamente relacionado con esta
capacidad de influir en lo publico. Asi,
todas las asociaciones en mayor o menor
medida tienen relaciones formales o
informales con sus Ayuntamientos y
Diputaciones respectivas, en particular
con las Concejalias y/o Departamentos de
Accién Social. De igual modo, la
Federacién Autismo Castilla y Ledn man-
tiene contactos periédicos con diversas
Consejerias, como la de Familia e
Igualdad de Oportunidades, Sanidad,
Educacién y Economia y Empleo.

Hay que sefalar un notable cambio,
experimentado en los ultimos afios, en la
manera de concebir y abordar el hecho
de la discapacidad, puesto que la partici-
pacién de las propias personas con disca-
pacidad y sus familias a través de la red
asociativa, la concienciacion social y la
colaboracion entre todos los agentes
implicados, ha contribuido a ello de una

forma decisiva. Asi, en cuanto a las rela-
ciones establecidas por el movimiento
asociativo con el resto de actores sociales,
cabe resefiar que son cada vez mas diver-
sas las formas de cooperacién que se
establecen en el intercambio con los dife-
rentes actores y que el grado de intensi-
dad de estas relaciones esta directamente
relacionado con la trayectoria de cada
entidad. Esto supone que las asociaciones
mas veteranas trabajan en un entramado
social mas amplio y complejo, y las jéve-
nes, comienzan a desarrollar una inci-
piente relaciéon de cooperacién con agen-
tes sociales que se consolidard a medida
que vayan creciendo.

Es una constante, en todas las asocia-
ciones, el alto grado de apertura al exte-
rior a través de numerosos y variados
convenios de colaboracion, acuerdos, etc.
En general destaca la importancia que
desde estas entidades se otorga al &mbi-
to educativo, a tenor de que todas ellas
mantienen diversas alianzas con
Universidades de la Comunidad y de su
entorno mas inmediato (ver Tabla 3). De
igual forma tiene gran valor el compro-
miso de las mismas con el avance cientifi-
coy con la investigacion, asi como con los
diversos agentes sociales, especialmente
los que representan a los diferentes
colectivos de personas con discapacidad.



"
S
]
s
c
]
Q
2
w
2
T
3
=
]
£
'S
(U]
S
L)
3
O
2
5
-
)
3
S
£
8
S

-

M¢? Angeles Marfinez

P

96 ‘And n g/ 'Bnd 0L0Z ‘96T "WNN ‘(1) L7 IOA
|IPNOBIBIU| PPPIONANDSIQ 8I00S NOUNAST NISIASY

O19I1S

YHYOWVZ OWSILNY

pnjes ua [e120s UgIdIasUl ef od 0104 ejoweyz ap ugiseIndiq e| UOd OIUIAUC) TV .
OpELIEIUNOA 3P PBY  » ©JI0WEZ 3P 0JUBIWEIUNAY |3 UOD OIUIAUC) V) .
(seanoeld ap souwn|y) eDIIIUO PEPISISAIUN B] UOD A BIUBWER|ES BP PEPISIAIUN B[ UOI OIUSAUOCD)
eAangs3 ap Opauay ap OJUBIWEIUNAY [9 UOI OJUIAUC) WMOVA . QnoavIIvA 30 vdAv
seJaloueuly sapepRUS A sefe) Uod sojusAue) NVdsad
JAOVS . VI4OS OASLLNY

! sapepnua A sefe) Uod SOIUBAUCY
©1IE}IUBSOIN0S UOIDULY 3P O[NPOIA “BSOISE|IIN €] 01S9]0) U0 OlUBAUCD

BLIEIUBSOI0S UQIDUS)E 9P O[NPOAl “02119EPIQ 0JIUID UOD OIUSAUOD

[B190S UOPEINPT 3P 02JUII] P ONPOA A BLIEIUESOPOS

UQIDUBY 9P O|NPOIAl SEINIRI ZBPUBLISS OLOFIID BZUBYISUT 9P 0JIUID UOD OIUSAUOD
(lerads3 uoeonp3 A eipado8o7 ap seadeld) ‘pIlOPe||EA 3P PEPISISAIUN UOD OIUSAUOD)

(s9[euoIs340.d) 1dV13V

anoaviivA owWsiLNY

30 "OVZINVOYO V 'D3N3L¥3d

exied e| pljope||eA 3p OjuaIWeIuNAy Uod 0IUBAUCD) JAIVS .
9p [B120S ©IGQ "OPELIEIUN|OA 3P Bwel§old o PlIope|[eA 9p 021u)|) [e3idSOH [e3ualy pnjes ap odinb3 |2 uod ojuaauc) ELA )
edueweles Jeljiwey ouidsal A 0120 ap oAode aiqos Jeandig A ojuaiwejunAy ap oluaAu0) (s@|euoisajold) IdVLIV e
ap ojualwelunAy 2 Jod ejg 013ua) uoeINp3 aq *fasuo) ej uod ouidsay A J0paWO) 3p OIUBAUC) TV . VNQVIyY
|3 eJed A 0182]0 [3p 012IP3 [3p UOIS) o (sea1198.d P SOUWIN|Y) BIIIIIUOJ PEPISIAAIUN ] U0 A BIUBWE[RS 9P PEPISISAIUN B| UOD OIUSAUCD EL )
AV .
*289NP3 *[9SUOD UOD SBAIIEINPS SIPEPIUN 0LBIIUOD EVa ) VONVINVIVS OWSILNY
TAOVS .
V) . VION3TVd OWSILNY
(erdesajouinb3) sogaliie) uoepuny
$31UBAIS) BIWSPEDY B| UOI OJUIAUC)
,0dwe) [9p o1|nf,, SOIPN3IS3 3P 013U UOD OIUBAUC)
“e1808epadoisd ap wnddeId-uoal aqg "Alun
alen3uat A olpny ‘|e1dads3 *983NP3 5€ 3P WNINIRIJ -U0aT 3 “AlUN
*eAI1EINPT *0e43d00) ‘elDUBUIBYY BP SEIIIRI -UQST 3Q "AUN NO31 OWsILOY
(03]dW3 A UOIBWIOS ‘031LUOU0] Of|0LIBSAQ 3P SIU03T 0INNSUI) ) 34301
esaidw3 e| ap A Uo7 3@ "AluN €| 8Q ‘[B4D depund) INITNOH
*2e2np3J A 0J1dsaY Bp OIUBAUOD (uoa1 ap ojuaiwejunAy) JAOVS .
(sapepiun g) 2e2np3 UOD 0LIBIDUOD) pepededsig ap [edidiuniy ofsauo) . EL Y
(sapepiun) *2e2NP3 UOD OMBIIUOD)
seJajpueuly sapepiua A sefe) uod soluaAuo)
7S $3UO0IINIISUOD BLIIAO(-"Y"D edS3D 31N UOD OIUIAUOD
508ing ap 0JuU3IWERIUNAY UOI OIUSAUOD sosing
28uelQ uoEPUN A BIDUB[EA PEPISIBAIUN ‘Y1dYAY UQIDEPUNS UOD OIUBAUOD) 9p OpelIEIUN|OA 3P BWIORIRld o
UQIDBWIIO 3P SO1JUS 50430 A §3 soging ap
(014E31UBS-0120 "2BWLIOS A [B120S DB1B3)U| 3P € O|NPO|A]) [BUOIS3JOId “IBULIOS UOI OIUIAUOD) pepniD 0318314153 Ue|d UOIDRIDOSY o TV .
*(ejpado8o7 -pijope|ieA 2 Jngjenb3 . VD .
|e120S OpelI_IUN|OA 3P 0JIURD) « “‘Aun ‘e180|0d1sd-eaueweles aq ‘Alun ‘e18o8epadodisd -GINN) SIPEPISIIAIUN SBIJ0 UOI SOIUSAUOD) pepedeasip edoinjowsnny e
s08.ng efe) ap OlIepI|0S 0104 o (le12ads3 aednp3 A oua1si8e|N) S08ing ap PepISIBAIUN UOD OIUBAUOD uo0d seuosiad ap |eppulnoid ofasuo) . YNO o S094Ng OWSILNY
SeJaldueUl) S9pPEPIIUS A Sele) Uod SOIUBAUOD
(""Ajs8ury €3ISSa[ ‘55314 JIUBANOS) SI[ELI0HPS UOI SO}eLIU0D
V1dVQV UQIoBPUN UOI 0JJBIN OJUSAUOD
BIOUS|BA 3P BDIUIPI|Od PEPISISAIUN "BIIIRWIOLU| 9P 02180|0UI3 | 0IN}ISU| UOD 0J11I3ds3 OlUBAUOD pepoedeasip
qe7 Je1s uod 0o1yads3 OlUSAUOD U0D SeUOSIAd 3P [BIDUINDI] Of3SUOD o VIIAY OWSILAY
VSN U0 $0914193dS3 SOIUBAUOD 7 pepioedeasip (oaquiaiw
VAN S021199ds3 SOIUBAUOD 8 u0d seuosiad ap [edpiuniy ofasuo) . ajuapisald) [dVLIV e
(1¥SN) "B2UBLIR|ES 3P PEPISISAIUN UOD 0JIBIA OIUSAUOD BlIAV-IUNIOA  « TOVA .
(1¥AN)’[e43uaD 1pn1s3 "eIDUB|BA 3P 1B1ISISAIUN UOI 0JBA OIUBAUOD B|IAy-Jidsay . EL Y
JDAJNIIVO0S) dVIVd o
s08ing ap '01AY |2 Jod oydedsap ap uoisa) ugIoedNp3 ap elafasuo) uod Jejodsa ouidsay A Jopawo) ap soluaAuo) MO INYID » TAOV4
so8ing efe) ap OLIEPI|0S 0104 508.ng ap PepISIaAIUN [eI2UID UgIIRPUNS V) .
‘@34 N3 SINOIDVHOEV10D SY¥L10 ‘SOINIANOD ‘SINOIDVZINYOHO SWHLO V VION3INILY¥3d SOWSILAY avaiLng

S9|EUWLIOJUI D SD|eWI0 SDUOIDER|dY "Uod A e[[I}se) OWwSI}ny OAIJRIDOSY OJUBIWIAOCIAl "€ ejqeL




Revistu Espunolu sobre Discupucidud Infelectuul
Vol 41 (4), Nim. 236, 2010 Pdy. 78 u pay. 96

SIGLO

historia y situacién actual del movimiento asociativo para las personas con frastornos del espectro...

unu mirada hacia el futuro m m m

Hablar de las pautas de actuacion futu-
ras, en relacién al autismo, requiere tener
en cuenta a las personas y familias afec-
tadas. Por ello, creemos fundamental
resaltar las necesidades detectadas por
las distintas Asociaciones de Autismo de
la Comunidad de Castilla y Ledn puestas
de manifiesto en la investigacion realiza-
da por Casado y cols. (2007), y avaladas
por los autores del presente trabajo.

Dichas necesidades abarcarian distin-
tos ambitos en los que es preciso que se
Ileve a cabo una actuacién concreta para
poder cumplir el objetivo comun a todas
las asociaciones: Conseguir una atencion
integral para todas las personas con
autismo, independientemente de la
edad, la procedencia y las caracteristicas
concretas que presenten. Necesidades
que podriamos resumir en las siguientes:

1. Generales

- Reconocimiento de la especificidad
del autismo.

- Acceso real a las prestaciones sanita-
rias, educativas y de servicios socia-
les.

- Formacion a profesionales de los dis-
tintos ambitos.

- Sensibilizacién social a la poblacién
general.

- Respuesta al entorno rural.

- Programas especificos para personas
con Sindrome de Asperger.

2. Diagnostico y Atencion temprana

- Equipos especializados en diagnésti-
co en todas las provincias.

- Modelo de comunicacién del diag-

néstico.
- Programas de Atencién Temprana.
3. Educacion

- Nuevas unidades especificas y otras
modalidades flexibles de escolariza-
cion.

- Acceso a programas de conciliacion
de la vida laboral y familiar.

- Mejora de los conciertos educativos.
4. Atencion a personas adultas

- Consolidar un modelo que defina el
tipo de servicios y recursos necesa-
rios para la atenciéon en la etapa
adulta.

- Asegurar una financiacion que per-
mita consolidar una red de recursos
que responda a las necesidades a lo
largo de toda la vida.

- Consolidar una atencién especifica y
especializada que responda, de
forma integral, a las necesidades
que presentan las personas a lo
largo del ciclo vital y en distintos
ambitos (formacién, ocupacion-tra-
bajo, ocio, vivienda...).

- Asegurar el futuro de las personas
con TEA cuando los padres no pue-
dan atenderlos.

5. Integracion socio laboral
- Informacién a los empleadores.

- Implementacion de diferentes
modelos de integraciéon laboral.

6. Necesidades en la atencion sanita-
ria

- Protocolos de atencion sanitaria y
médicos de referencia.
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- Promocién de buenas practicas en el - Representacién institucional y pre-
entorno sanitario. sencia social de las asociaciones.
7. Necesidades de la familia - Implicacién de los padres en la reali-

- Programas de Apoyo a Familias y dad asociativa.

Respiro adecuadamente financia- Las administraciones, conocedoras de

dos. . .
estas necesidades y demandas, debieran
8. Necesidades del movimiento aso- implicarse en la creacion de recursos
ciativo encaminados a la satisfaccion de las mis-

mas, apoyando al movimiento asociativo
y posibilitando que todas las personas, asi

- Modelo de creacion y desarrollo de  como sus familias puedan acceder a
una asociacion. dichos recursos.

- Financiacién estable.
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