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Principales propuestas paralas personas
contrastorno del espectro del autismo.

1. Garantizar la detecciony el diagnostico precoz del TEA, en los diferentes
contextos (educativo, sanitario y social), y en todo el territorio espanaol, a
través de un marco estatal que elimine las asimetrias existentes en la
actualidad.

En la actualidad, aun existen importantes limitaciones en el acceso a la deteccidn precoz en las personas con
TEA. Los protocolos existentes para la deteccion de las seflales de alarma en la vigilancia del nifio sano no se
emplean de forma unificada en todos los territorios, a pesar de su reconocida efectividad y la evidencia de su
utilidad.

Los estudios disponibles informan de un retraso en el diagndstico de alrededor de 20 meses desde que se
detectan las primeras sefiales, accediendo a la valoracién en algunos casos alrededor de los 6-7 afos,
diagnosticos que se retrasan incluso hasta la edad adulto en los casos de TEA sin discapacidad intelectual. En
ocasiones, estas sefiales de alerta pasan desapercibidas o se minimiza su importancia hasta etapas mas
avanzadas del desarrollo, lo que ocasiona un retraso importante en el acceso al diagndstico y a la intervencion
especializada y la falta de un conocimiento amplio de las senales de alerta en otros contextos que permitan
hacerun diagndstico y una atencion precoz.

Porello, resulta esencial el establecimiento de una Estrategia que contemple medidasy acciones conducentes
al establecimiento de protocolos que permitan detectar las sefales de alerta en los diversos contextos en los
que se desarrollala persona, garantizando una derivacién a servicios especializados y especificos que permitan
una valoracion diagndstica especializada realizada por un equipo interdisciplinar, y que se realice de forma
gratuitay eneltiempo mas breve posible.

2. Garantizar el acceso a una atencion temprana desde el nacimiento hasta
los seis anos de edad los ninos y ninas con autismo, riesgo o sospecha de
presentarlo, asi como los apoyos necesarios para el desarrollo infantil
hastalos 12 anos, ofreciendo de una atencioninterdisciplinar, especificay
basadaenlaevidenciade formahomogéeneaentodoslos territorios.

La granrelevancia dela atencion temprana para el desarrollo delmenorcon TEA, y elimpacto que produce en su
calidad de vida y en la de los demas miembros de su familia, hace preciso que se garantice la calidad en las
intervenciones que se prestan desde este tipo de servicios, proporcionando una atencidén temprana, adaptada
alas necesidades delmenor con TEAy su familia, con equipos interdisciplinares compuestos por profesionales
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altamente cualificados, a través de la formacion continua en modelos y técnicas especificas para la atencién
integral anifosy niflas que presentan TEA.

Las personas con TEA suponen uno de los colectivos con mayores necesidades de apoyo en esta etapa del
desarrollo. La evidencia indica que cuando los nifios con TEA se identifican de forma precoz y reciben
intervencidnintensivamejoransusresultadosacortoylargo plazo(CDC,2004;NIH,2004). Elabordaje mediante
atencidn temprana repercutira significativamente en la calidad de vida de la persona y su familia en el futuro,
mejorando sus niveles de autonomia y generando con ello un ahorro de costes en su atencion a corto y largo
plazo.

Ademas, las caracteristicas inherentes al TEA hacen necesario que esta atencidon no se paralice una vez
cumplidoslos 6 ahos de edad, sino que tenga continuidad con apoyos para el desarrolloinfantilhastalos 12 anos,
de forma que la atencidonresponda al desarrollo integral. Aunque cuerpos normativos como laley de infancia ha
incluido una garantia legal que reconoce este derecho larealidad sigue siendo que su cobertura es insuficiente
y desigual territorialmente.

3. Facilitar ayudasy apoyos especializados a las familias de las personas con
autismo, ayudando a la conciliacion con la vida laboral, desarrollando
programas integrales y especializados de apoyo para que puedan
disfrutarde unabuena calidad de vida.

Elmarco familiares, porlo general, el mas estable paralas personas con TEA. La familia posee lainformacion mas
cercana a su realidad y es la principal fuente de apoyo directo a la persona con TEA y también quien mejor
representa sus intereses y defiende sus derechos. No obstante, la investigacion apunta a que las familias que
tienen hijos e hijas con discapacidad presentan necesidades propias de apoyo y que son especialmente
vulnerables a algunas situaciones que tienen unimpacto negativo enla calidad de vida familiar, como el estrés o
el aislamiento social.

Estos niveles de estrés estan presentes en familias que tienen hijos con distintas discapacidades, pero los
resultados delainvestigacion sefialan que son significativamente mas altosenel caso delos padresy madres de
las personas con TEA. A esto contribuyen factores como la dificultad para encontrar un diagndstico preciso y
recursos de apoyo adecuados, asicomo las propias alteraciones nucleares de los TEA que afectan ala esencia
delarelacidon socio-comunicativa entre los familiares y la persona con TEA.

Es por lo tanto imprescindible que las familias cuenten con fuentes formales e informales de apoyo social, y
poseanrecursosy medidas de asesoramiento y planificacion que favorezcanla calidad de vidaindividual de sus
miembros y también de la familia como sistema. Una de las medidas mas necesarias es que el TEA con mayores
necesidades de apoyo sea reconocido dentro dela conocida como * CUME” ( Es un subsidio que compensa la
pérdidadeingresos que sufrenlos trabajadores progenitores quereducen sujornada de trabajoy su salario para
cuidar de manera directa, continuay permanente del menor a su cargo, afectado por canceru otra enfermedad
grave de las determinadas legalmente), ya que en estos momentos no se encuentra recogido de forma
especificay suaplicacionalafamilias quelorequieren es desigualy arbitraria generandoinseguridady haciendo
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gue muchas familias queden desprotegidasy seanincapaces de conciliar o tengan que renunciar a parte de sus
ingresos para poder hacerlo, cuando ademas los menores con discapacidad requieren un aumento de los
gastos dentro delarentafamiliar.

4. Asegurar una red variada, suficiente y especializada de servicios, recursos
y centros educativos entodoslosterritorios, que dispongan de los medios
necesarios para facilitar una educacion de calidad, individualizada y
centrada enladiversidad y necesidades de cada personacon TEA, conla
flexibilidad e innovacion necesarias las modalidades de manera que
respondan al desarrollo personal, el progreso educativo y la inclusion
social, garantizando el derecho a la libre eleccion de la modalidad de
escolarizacion porparte de las familias.

La atencion educativa al colectivo de personas con discapacidad, especificamente con TEA, presentauna serie
de necesidades importantes en cuanto a la garantia de un sistema educativo de calidad. A pesar de que la
educacion de las personas con TEA debe dirigirse a potenciar su desarrollo personal su éxito académico, su
inclusion social y sus oportunidades de desarrollar una vida independiente en el futuro, en la actualidad estos
aspectos estanlejos de verse garantizados.

Es preciso considerar las modalidades de escolarizacion existentes, y flexibilizar e innovar en las mismas, de
manera que respondan alas necesidades individuales y maximicen el éxito educativo, el desarrollo personal y la
inclusionsocial. Estasmedidas deberdnacompafiarse de unincremento derecursosydeladotacionecondmica
asignadaaeste ambito, asicomo delaadecuada capacitacion delos miembros de lacomunidad educativa para
garantizarlabuena préactica en su desarrollo e implementacion.

Portanto, resultaimprescindible, disponer de unared variada, suficiente y especializada de servicios, recursosy
centros educativos entodoslosterritorios, gue dispongan de los medios necesarios para facilitarunaeducacion
de calidad, individualizada y centrada en la diversidad y necesidades de cada persona con TEA.

Ademas, es necesario reconocer el derecho de los padres a la libre eleccion enla escolarizacion de sus hijos, un
derechoreconocido enlaDeclaracién de Derechos Humanosy en numerosas normas de aplicacionen Espafa.

5. Asegurar la atencion integral y especifica a la salud de las personas con
autismo. Creando protocolos especificos de intervencion y unidades
especializadas de atencion que contemplen la coordinacion de los
equipos multidisciplinares.
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En el caso concreto de personas con TEA, la atencion sanitaria resulta compleja, en parte debido a las propias
caracteristicas de este tipo de trastorno, que pueden contribuir a que las alteraciones de la salud puedan pasar
desapercibidas y enmascaradas por dificultades en el procesamiento de estimulos sensoriales, en la
percepciony respuestaaldolor, y también por dificultades alahora de comunicarlos sintomas.

Existen otras complicaciones en la salud que se asocian con una frecuencia superior a la media poblacional en
los casosde personasconTEA, como la epilepsiaolos trastornos delsuefio, que requierenunaatencionsanitaria
especializada. También es necesario prestar una especial atencidn a las habilidades de autocuidado vy
autonomia personal que, en el caso de las personas con TEA, y debido a algunas dificultades asociadas en la
auto-planificacion y organizacion de acciones, asicomo en la “autopercepcién” del aspecto personal, pueden
precisar de apoyos especializados.

Por ello, resulta esencial promover una atencion especifica e integral a la salud de las personas con TEA
contemplando sus necesidades especificas, impulsando la prevencion de posibles alteraciones o deterioro en
la salud, asi como la coordinacién entre los diferentes niveles asistenciales y administraciones implicadas, a
través delacreacion deunidades especializadasy protocolos especificos, que permitanuna coordinaciényuna
atencién de calidad ajustada a sus necesidades.

6. Promover desde la administracion publica la formacion de profesionales
con vinculacion en sectores clave para las personas con autismo y sus
familias, tales como la educacion, sanidad, servicios sociales, justicia o
seguridad.

Afin de que los profesionales de los servicios publicos que dan atencidn directa en los diferentes contextos en
los que existe una relacion con el colectivo con TEA conozcan de forma especifica las caracteristicas,
necesidades y estrategias de abordaje, asi como las nuevas metodologias y procesos, es esencial que el
desarrollo profesional incluya elementos de formacidn continua, apoyo técnico y entrenamiento, grupos de
aprendizaje en la comunidad, y medidas de evaluacion. Ademas, el desarrollo profesional debe ser accesible
(por ejemplo, a través de la educacion a distancia) para los profesionales que puedan tener dificultades para
participarenlos programas tradicionales de formacion debido a limitaciones geograficas o de planificacion.

Debido a las necesidades generales, y a menudo complejas, de las personas con TEA, desde los diferentes
contextos es esencial contar con formacion especifica, adecuada al drea de intervencidén, que permita una
competenciaadecuada, actualizaday orientada alaimplementacion de buenas practicasy ala construccion de
una sociedad que garantice la participacién social y el desarrollo del potencial de las personas con TEA.

Estaformacion se haincluido enalgunas normas como laley de empleo, sinembargo, no tienenimplementacion
enlaactualidad.
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/. Impulsarelaccesodelaspersonas conautismo alempleoydisfrutade una
vidaindependiente, desarrollando medidas concretasy politicas publicas
que desarrollen el reconocimiento legal del autismo como colectivo
vulnerable y actualizando la normativa de empleo con apoyo.

Conunastasasdedesempleo que sesituanentreun76yun 90% segun cifras de Autismo Europa, y considerando
el empleo como un derecho fundamental, se hace esencial el establecimiento de medidas que promuevan la
insercion laboral del colectivo de personas con TEA y politicas publicas que desarrollen de manera concreta el
reconocimiento legal del autismo como colectivo de especial vulnerabilidad en el mercado de trabajo.

Resulta igualmente imprescindible la modificacion normativa que fomente el acceso al empleo con apoyo
(modificacion del Real Decreto 870/2007, de 2 de julio, por el que se regula el programa de empleo con apoyo
como medida de fomento de empleo de personas con discapacidad en el mercado ordinario de trabajo) y que
promueva el acceso alempleo publico, garantizando el acceso alas personas con TEA conindependencia de su
capacidad intelectual, creando una reserva minima de un 1% de las plazas dentro del cupo previsto para las
personas con discapacidad, (modificacidon del Real Decreto Legislativo 5/2015, de 30 de octubre, porel que se
aprueba el texto refundido de la Ley del Estatuto Basico del Empleado Publico). Actualmente, no se contempla
el TEA enla normativa vigente, lo que hace que en muchos casos sean excluidos de situaciones que les seria de
aplicaciénenfuncion de la discapacidad que tienen.

8. Ofrecer los apoyos necesarios que aseguren un proceso envejecimiento
autonomo, favoreciendo la permanencia en el entorno y residencia
habitual, su libre eleccion para el proyecto vital y la participacion en la
comunidad delas personas con autismo despues de los 65 anos.

Esprecisotenerencuentaquenotodaslasdiscapacidadestienenelmismo grado de “antigliedad” como grupo
social. Aesterespecto, las primeras descripciones del TEA se realizaron enlos afios 40,y con ellas se efectuaron
los primeros diagndsticos. No obstante, hastalos afos 70 no se incorpord la explicacion que

caracterizaal TEA como un continuo o “espectro” de trastornos en el que, a pesar de compartirse las principales
manifestaciones, existenvariaciones significativas en severidad y complejidad.

Entre otros factores, esto ha provocado que el TEA suponga un trastorno relativamente “joven”, en la que el
conocimiento acerca de las manifestacionesynecesidades del colectivo enproceso de envejecimiento es muy
limitado. De hecho, las primeras personas diagnosticadas en Espafia aun no han alcanzado edades muy
avanzadas. Es necesario, por lo tanto, prever nuevas modalidades de recursos para las nuevas necesidades de
este colectivo, que empieza a alcanzarestas etapasdelavida,y analizarlos retos que van a surgiren este ambito,
como la necesidad de mantener la continuidad de los apoyos especializados que han venido disfrutando a lo
largo de su vida o de desarrollar servicios que minimicen su desarraigo o aislamiento social. En este sentido, las
Administraciones Publicas deben garantizar respuestas adecuadas dirigidas a favorecer su calidad de vida y a
conseguirunavida plenay satisfactoria.
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9. Aprobaciondel Plan de Accion de la Estrategia Espafnola de Trastornos del
Espectro del Autismo, conlosrecursosy el presupuestonecesarios parael
desarrollo de los objetivos que sefalala Estrategia.

Trasla aprobacion en 2015 de la Estrategia Espafiola de Autismo ha estado pendiente la elaboracion de unplan
de accidnyunadotacién presupuestaria desarrollara dicha Estrategia.

Alolargo delafio 2022y 2023 se ha estado trabajando en dicho Plan de Accidn en colaboracionconla
Direccion General de Discapacidady de lamano de todo el movimiento asociativo del autismo, profesionalesy
personas con TEA, sinembargo, el plan no ha sido alin aprobado nidotado de presupuesto, porlo quelas
acciones destinadas alamejora de la calidad de vida de las personas con TEAy sus familias siguen pendientesy
es necesario reivindicar suimplantacion y una dotacidn suficiente.

10. Introduciry aplicarlas especificidades de las personas con TEAdentro de
la variable de discapacidad en la normativa aprobada, de acuerdo a los
criterios diagnosticos vigentes.

Desde Autismo Espafa consideramos que es necesario, debido alas especificidades del colectivo con TEA,
teneren cuentasus caracteristicas y necesidades como colectivo especialmente protegido alahora de aplicar
lavariable de discapacidad que se aplica en la normativa aprobada, promoviendo asimismo la formacién delos
equipos devaloracidén de forma que se garantice no sélo elreconocimiento de discapacidad a todas las
personas con TEA, sino que la valoracionresponda alas necesidades reales del colectivo enlos diversos
contextos enlos que se desarrolla. De esta manera conseguiremos que el TEA sea tenido en cuenta en aquellas
normas que le son de aplicacion, evitado asi cualquier tipo de discriminaciony garantizando suacceso alos
serviciosyrecursos de apoyo gue no solo requiere, sino que resultan esenciales parala promocién de su
calidad deviday suautonomia
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