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NECESIDADES DE LAS PERSONAS CON AUTISMO Y DE PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN A LO LARGO DE LA VIDA

El Centro Piloto sobre Trastorno del Espectro del Autismo ha desarrollado durante
los meses de febrero y marzo un proceso de recogida de informacion denominado
“Estudio sobre situaciéon y necesidades de personas con trastorno del espectro
del autismo y personas con sindrome de Down a lo largo del ciclo vital”. Para
poder llevar a cabo esta iniciativa se ha contado con la colaboracion de Down Espana y
Confederacion Asperger Espafa.

El objetivo del proyecto es poder contar con informacién sobre la situacion y
necesidades de las personas con diagnéstico de trastorno del espectro del autismo y
otras discapacidades del desarrollo como es el sindrome de Down.

En este proyecto se ha contado con la participacion de un total de 346 persona. Del
total de persona participantes, tienen un diagnoéstico de trastorno del espectro del
autismo 207 de los que el 78% son hombres y el 22% mujeres. En relacién a su
diagndstico, un 27% cuenta con Diagnéstico o clasificacion criterios DSM 5. TEA sin
déficit intelectual acompanante y un 56% con clasificacion criterios DSM-IV. Sindrome
de Asperger.

Las personas participantes con sindrome de Down en el estudio, han sido 139, de
las que hombres son 56% y mujeres 44%. En relacion a su diagnéstico el 79%
Trisomia libre o regular y un 4% Mosaicismo.

Para el proceso de recogida de informacion se ha contado con la participacion de 16
entidades de Asperger Espaina y 5 entidades de Down Espana.

Todas las entidades participantes en este proyecto asistieron a un proceso de
formacion online, en el que se establecieron criterios para una recogida homogénea
de todas las variables de informacion y en el que se presenté la herramienta de recogida
de informacion de Autismo Espana que se ha utilizado para la investigacion. Se trata de
una herramienta de gestion Unica centralizada con acceso mediante interfaz web para
la incorporacion de informacion tanto cualitativa como cuantitativa. Ademas, la
herramienta permite una visualizacion de la informacién y de los resultados del
proyecto de forma inmediata para cada una de las entidades participantes en el estudio.

En los proximos meses se va a continuar profundizando en el analisis de informacion
aportada por las personas participantes sobre aspectos de gran relevancia como son el
diagnéstico, antecedentes familiares y factores de riesgo, salud, educacion,
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empleo, valoraciéon de dependencia, valoraciéon de discapacidad e intervenciones
y terapias recibidas durante el Gltimo afio.

El analisis de la informacion recopilada durante estos meses, va a permitir identificar
necesidades actuales y emergentes de estos colectivos para establecer lineas de
actuacioén conjuntas que permitan incidir politica y socialmente a favor de una mejora
de su calidad de vida.
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