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a Estrategia Espaiola en Trastornos
del Espectro del Autismo fue aprobada por
el Consejo de ministros el 6 de noviembre de
2015, constituyéndose como el marco de refe-
rencia para la definicion de politicas y acciones
en el ambito estatal, autonémico y local, vincu-
ladas a las personas en el espectro del autismo.
Un documento cuya elaboracion estuvo partici-
pada por las organizaciones de la discapacidad.

La Estrategia se articula en torno a 15 lineas
estratégicas, 4 de ellas transversales y 11 es-
pecificas, asi como el compromiso de poner en
marcha un Plan de Accidn para establecer ac-
ciones concretas vinculadas a los objetivos defi-
nidos para cada una de ellas.

Para dar respuesta a este mandato de la Estra-
tegia, se presenta el | Plan de Accién resul-
tado de la Estrategia Espafiola en Trastor-
no del Espectro del Autismo para el periodo
2023-2027, que ha sido redactado por el Centro
Espafiol sobre Trastorno del Espectro del Au-
tismo, centro asesor del Real Patronato sobre
Discapacidad, dependiente del Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030.

Este Plan pivota sobre la Convencién Inter-
nacional de los Derechos de las Personas

con Discapacidad, imperativo legal y marco
preceptivo de las politicas publicas de Espafa.
En este sentido, el Plan busca la inclusion en
comunidad, la vida independiente y la igualdad
de oportunidades y la no discriminacién de las
personas con autismo. En este sentido, el plan
debe ser una herramienta empoderadora y que
ponga a estas personas en el centro de toda su
existencia. Asimismo, este Plan se orienta a la
igualdad de género y liberar a las mujeres con
autismo de la cultura machista y capacitista.

El documento se estructura en nueve capitu-
los, en los que aparece una aproximacion al
trastorno de espectro del autismo, la situacion
actual de las personas en el espectro del au-
tismo en el contexto espafiol. Asi como se da
cuenta de los avances sociales y normativos
vinculados a la estrategia espanola en Tras-
tornos del Espectro del Autismo. También se
explica la metodologia que se ha utilizado en
la confeccion de este documento.

El plan se estructura en 6 lineas de accion, a
modo de objetivos estratégicos, cuya consecu-
cion se concretara a través medidas. Asimismo,
se incorpora un presupuesto y la propuesta para
el seguimiento de las medidas aqui contenidas.
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| trastorno del espectro del autismo
(en adelante TEA) es una condicién de origen
neurobioldgico que afecta a la configuracién del
sistema nervioso y al funcionamiento cerebral.
Acompainia a la persona a lo largo de su vida y
afecta, fundamentalmente, a dos areas del fun-
cionamiento personal:

e La comunicacion e interaccion social.

e Laflexibilidad del comportamiento y del pen-
samiento.

Las personas con autismo pueden presentar
dificultades para comprender el lenguaje verbal
y no verbal, para comunicarse eficazmente y

para interpretar de forma adecuada las inte-
racciones sociales, que a menudo requieren
manejar codigos complejos. También pueden
presentar un patron rigido de pensamientos,
intereses limitados y restringidos y conductas
repetitivas o relacionadas con un procesa-
miento sensorial inusual.

La quinta edicion del Manual Diagnéstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-
5) de la Asociacién Norteamericana de Psi-
quiatria (APA) proporciona criterios estan-
darizados para diagnosticar el trastorno del
espectro del autismo (TEA):
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A. Déficits persistentes en la comunicacioén y la interaccién sociales en miiltiples contex-

tos, que se manifiestan actualmente o en el pasado de la siguiente forma:

1. Deficiencias en la reciprocidad socioemocional que oscilan, por ejemplo, desde un acercamiento social
anormal y fracaso de la conversacion normal en ambos sentidos; a la disminucién de compartir intereses,
emociones o afectos; o al fallo en el inicio o la respuesta a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas para la interaccion social, que
oscilan, por ejemplo, desde una pobre integracidén de la comunicacion verbal y no verbal; las anomalias
del contacto visual y del lenguaje corporal o las deficiencias de la comprension y el uso de gestos; hasta
una falta total de expresion facial y de comunicacion no verbal.

3. Deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones, que oscilan, por ejemplo,
desde dificultades para ajustar el comportamiento a fin de encajar en contextos sociales diversos; a las
dificultades para compartir juegos imaginativos o para hacer amigos; hasta la ausencia de interés por sus
compafieras y companeros.

B. Repertorio de comportamientos, intereses o actividades restringidos y repetitivos,

manifestando por lo menos dos de los siguientes criterios actualmente o en el pasado:

1. Acciones estereotipadas o repetitivas en los movimientos, el uso de objetos, o el habla.

2. Insistencia en la invariabilidad, el excesivo cumplimiento de las rutinas, o los habitos ritualizados de

comportamiento verbal o no verbal.

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés.

4. Reaccién inusual a los estimulos sensoriales o interés inusual por los aspectos sensoriales del entorno.

C. Los sintomas deben presentarse desde un periodo temprano del desarrollo (aunque
pueden no manifestarse plenamente hasta que las capacidades limitadas ya no permiten
responder a las exigencias sociales, o ser encubiertos mas tarde por estrategias
aprendidas).

D. Los sintomas suponen deficiencias importantes desde el punto de vista clinico en el
ambito social, profesional o incluso en otros ambitos de funcionamiento.

E. La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) o un retraso general
del desarrollo no justifican mejor estos trastornos.
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Del mismo modo, la Clasificacion Internacional
de Enfermedades (CIE-11) de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), que entré en vigor
el 1 de enero de 2022, recoge el diagndstico
de TEA de forma muy similar a la clasificacion
norteamericana.

La CIE-11 agrupa los sintomas del autismo en
dos areas principales:

1. Déficits persistentes en la capacidad para
iniciar y mantener la reciprocidad en la inte-
raccion y la comunicacion social,

2. Una serie de pautas de comportamiento e
intereses restringidos, repetitivos y rigidos.

De acuerdo con esta clasificacion, las caracteris-
ticas del autismo deben ser lo suficientemente im-
portantes como para interferir negativamente en el
funcionamiento personal, familiar, social, educati-
vo, laboral u otras areas relevantes del desarrollo
de la persona. A diferencia del DSM-5, la CIE-11
no incluye hiper o hiporreactividad a los estimulos
sensoriales, ni tampoco incluye intereses inusua-
les en los aspectos sensoriales del entorno.

En la actualidad se acepta que la prevalencia
global del autismo es de, al menos, el 1% en la
poblacion, aunque estudios recientes demues-
tran que este dato varia entre distintas regio-
nes del mundo, siendo, por ejemplo, del 0,02%
en China y del 3,66% en Suecia (Salari et al.,
2022). Esta variacién responde a diferencias
en los métodos de investigacion que se utilizan
en cada pais para estimar estas cifras, en las
herramientas que se emplean para detectarlo y
diagnosticarlo y en el tamafo de las muestras
que se analizan en cada contexto.

En 1975, en Estados Unidos se diagnosticaba un
caso de TEA por cada 5.000 nacimientos. En 2014,
esta cifra aumentd a un diagndstico por cada 100.
Esto supone un aumento del 500% en los casos
identificados en 40 afos (Zablotsky et al., 2017).

El Centro de Control y Prevencién de Enferme-
dades (CDC), organismo de referencia en cuan-
to a la prevencion y promocion de la salud en
Estados Unidos, apunta a cifras aun mayores,
sefalando que 1 de cada 36 menores se en-
cuentra en el espectro del autismo (Maenner et
al., 2023). Datos aportados por este organismo
segun un analisis de informacion recogida en
2016 apuntaban que este tipo de condicion se
presenta en 1 de cada 34 nifios y en 1 de cada
144 nifas (Maenner et al., 2020).

En Europa, de acuerdo con la estimacion ac-
tualmente aceptada (Sacco et al., 2022), resi-
den aproximadamente cuatro millones y medio
de personas con autismo. Por cada una de es-
tas personas, al menos otras tres en su hogar
- progenitores y un hermano/a — se ven directa-
mente vinculadas al autismo.

En Espana la informacion sociodemografica
sobre el colectivo de personas con autismo es
todavia muy limitada. Una las escasas fuentes
estadisticas oficiales que aporta informacion so-
bre el trastorno del espectro del autismo en el
contexto espafiol es la Base de datos Estatal de
Discapacidad, dependiente del Instituto de Ma-
yores y Servicios Sociales (IMSERSO).

Los datos disponibles mas actualizados de esta
base (IMSERSO, 2021), identifican a 127.612
personas con una valoracion oficial de grado de
discapacidad en la categoria de “trastorno del
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desarrollo”. Esta categoria, a pesar de encon-
trarse desfasada respecto a las clasificaciones
internacionales vigentes en la actualidad, incor-
pora a las personas con un diagnostico de TEA
qgue cuentan con un certificado de discapacidad.
De todas ellas, 29.992 (23,5%) son mujeres y
97.620 (76,5%) son hombres.

Durante los ultimos siete afios se ha producido
un crecimiento significativo de los casos iden-
tificados en la categoria de trastorno del desa-
rrollo, pasando de 31.703 personas en 2013 a
87.227.

El incremento de las personas en el espectro
del autismo identificadas en Espafia se pone de
manifiesto también en los datos estadisticos so-
bre alumnado no universitario escolarizado en
ensefanzas obligatorias que ha publicado el Mi-
nisterio de Educacion y Formacion Profesional a
lo largo de los ultimos 11 cursos escolares.

Segun los datos publicados por esta institucion
correspondientes al curso 2021-2022, uno de
cada cuatro estudiantes con necesidades de
apoyo educativo asociado a discapacidad pre-
senta un diagnéstico de este tipo. En cuanto a
los datos referidos al trastorno del espectro del
autismo (TEA) como categoria diagndstica, se
identifican a 69.002 alumnos/as, lo que supone
un 28,05% del alumnado con necesidades es-
pecificas de apoyo educativo asociadas a una
discapacidad. Del total de alumnado con TEA,
57.104 (82,76%) son nifos y 11.898 (11,24%)
nifas en la educacién no universitaria.

En este sentido, es importante prestar especial
atencion al aumento del alumnado con TEA en
los ultimos 11 cursos escolares, pasando de
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19.023 alumnos/as en el curso 2011-2012 a
69.002 alumnos/as en el curso 2021-2022, lo
que supone un incremento de 49.979 (262,73%)
alumnas y alumnos.

La investigacion ha apuntado durante afos a
que el TEA se presenta cuatro veces mas en el
caso de los hombres que en las mujeres (Baio
et al., 2018). No obstante, en los Ultimos afos
han crecido los estudios que senalan una dife-
rencia menor en esta proporciéon, considerando
una ratio de hasta 3 nifios por cada nifia (Loo-
mes et al., 2017).

Las ninas y las mujeres han estado infrarrepre-
sentadas en los estudios cientificos sobre el au-
tismo, de modo que es posible que la conceptua-
lizaciébn que actualmente se maneja del mismo
no abarque adecuadamente importantes mani-
festaciones tipicamente femeninas del espectro
(Lai et al., 2017). En este sentido, y aunque las
causas de este desequilibrio no estan claras,
existen explicaciones de diferente naturaleza
para comprender el fenomeno. Entre estas se
barajan:

1. Posibles diferencias neurobiolégicas en el
sexo bioldgico (Zhang et al., 2020);

2. Diferencias en las manifestaciones nuclea-
res del autismo (Ratto et al., 2018), como
pueden ser unas mejores competencias so-
ciales y de comunicacion;

3. Una menor sensibilidad por parte de los ins-
trumentos de deteccion y diagnéstico en las
nifas y mujeres (Kreiser y White, 2014);

4. Sesgos de género en la valoracién diag-
nostica, que predisponen a los profesiona-
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les a identificar otro tipo de trastornos en el
caso de las mujeres (Gould y Ashton-Smith,
2011).

Asi, la experiencia vital de las mujeres con au-
tismo puede variar debido a su género y las ex-
pectativas sociales asociadas al mismo: desde
un acceso mas tardio al diagndstico, mediado
por estereotipos y prejuicios de género o el
desconocimiento profesional, hasta el acceso
desigual a recursos, apoyos y tratamientos far-
macologicos y asistenciales. También puede ser
mas dificil para las mujeres con autismo obtener
empleo o avanzar en sus carreras profesiona-
les, lo que puede limitar sus oportunidades eco-
noémicas y su independencia. Del mismo modo,
la norma de género puede conducirlas a la dis-
criminacion en sus relaciones interpersonales y

la sociedad en general. Pueden ser vistas como

“extranas” o “excéntricas” por no ajustarse a
las expectativas sociales de lo que se conside-
ra “femenino”, lo que puede dificultar su parti-
cipacion social y su inclusion. También pueden
enfrentarse a situaciones de violencia por razén
de género, o discriminacion relacionada con las
experiencias de maternidad, cargas familiares
y otras cuestiones relacionadas con el género
que afectan, en general, a todas las mujeres.

En resumen, las mujeres con autismo se
enfrentan a una discriminacion interseccio-
nal. Es importante reconocer y abordar es-
tas barreras para garantizar que se preste
atencion a su realidad, traduciéndolas en
actuaciones y politicas que aborden las ba-
rreras de género en el acceso a los servicios
y recursos para las personas con autismo.
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0s servicios publicos y privados de di-
ferentes ambitos (educativo, sanitario, social,
etc.) constatan un significativo incremento en
la demanda de apoyos especializados en todas
las etapas del ciclo vital y en todos los ambitos
relevantes para la vida de las personas en el
espectro del autismo, que no siempre es propor-
cional al reforzamiento de las medidas y recur-
S0S necesarios para darles respuesta.

La pandemia de la COVID-19 ha supuesto un
desafio sin precedentes para la sociedad. El al-
cance de su impacto es aun desconocido a ni-
vel tanto internacional como nacional. Algunos
colectivos se han visto especialmente afectados
por sus consecuencias: entre ellos, las perso-
nas que forman parte del espectro.

En primer lugar, las dificultades para afrontar
la interrupcion brusca de sus rutinas y la nece-
sidad de adaptarse rapidamente a una nueva
realidad implicaron un desafio enorme para las
personas que forman parte de este colectivo.

Asimismo, en el comienzo de la pandemia las
personas con autismo presentaron un riesgo in-
crementado de contagio y mortalidad, derivado
de condiciones comorbidas de salud (epilepsia,
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trastornos cardiovasculares, dificultades para
identificar el malestar y los sintomas de enfer-
medad, problemas de salud mental...) y de fac-
tores asociados a la sobrecarga de los propios
sistemas sanitarios: dificultades para acceder a
servicios y especialistas de referencia, retrasos
en la identificacion y diagnéstico de casos po-
sitivos, ausencia de ajustes en procedimientos
médicos, riesgo de verse discriminados por ra-
z6n de discapacidad, entre otros.

Otros aspectos, como las dificultades para dar
continuidad a los tratamientos o intervencio-
nes habituales y los problemas para adaptar-
se a las metodologias telematicas de apoyo,
desembocaron en un empeoramiento de la
atencion médica (atencion telefonica y aplaza-
miento y cancelacién de citas médicas), lo cual
contribuy6 a la imprecision en los diagnésticos,
la interrupcion de tratamientos, y a la falta de
seguimientos cercanos y continuados. También
provocaron que se agravara significativamente
su aislamiento y exclusiéon en ambitos como la
educacion o el empleo, asi como las dificultades
de salud mental o de conducta.
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En la actualidad, ademas de mantener los es-
fuerzos para controlar la pandemia a nivel mun-
dial, la preocupacién internacional es como
garantizar una reconstruccion social que esta-
blezca y consolide las condiciones (econdmi-
cas, sanitarias, educativas, laborales...) que
son necesarias para superar su impacto. En
esta reconstruccion es imprescindible contem-
plar e incluir a los colectivos especialmente vul-
nerables, como son las personas en el espectro
del autismo. Es esencial que las medidas que
se disefien y pongan en marcha para superar
el impacto de la COVID-19 re respondan a la
realidad de este colectivo.

A continuacién, se exponen la situacion y ne-
cesidades existentes en el contexto espafiol en
relacion a ambitos clave para para la calidad de
vida y el ejercicio de los derechos de las perso-
nas en el espectro del autismo.

A dia de hoy, el autismo sigue siendo una condi-
cién desconocida para buena parte de la pobla-
cién espanola. Esa falta de conocimiento sobre el
autismo repercute de manera negativa en la ca-
lidad de vida de las personas en el espectro del
autismo y sus familias, en su participacion activa
en la sociedad y en la igualdad de oportunidades.

Sélo desde el conocimiento de la singularidad y
especificidad del trastorno del espectro del au-
tismo se podran comprender las necesidades
de las personas que lo presentan y los recursos
y apoyos que precisan para mejorar su calidad
de vida y promover su inclusion en todos los
ambitos de la sociedad, como ciudadanos y ciu-
dadanas de pleno derecho.

14

Lograr despertar la empatia con las personas
con autismo y con sus familias, dejar a un lado
los prejuicios y contribuir a construir una socie-
dad mas justa, solidaria y respetuosa con la di-
versidad es una linea de accion prioritaria en la
estrategia esparfola en trastorno del espectro
del autismo.

En materia de accesibilidad universal tan-
to hombres como mujeres con autismo se en-
frentan a lo largo de toda su vida a numerosas
barreras para su participaciéon en la vida comu-
nitaria debido a la falta de entornos amigables,
comprensibles e inclusivos para ellas. Esimpor-
tante tener en cuenta las barreras sensoriales y
cognitivas estructurales que a menudo dificultan
que estos entornos o recursos sean comprensi-
bles y que todas las personas puedan acceder
y disfrutar de los mismos de manera auténoma,
eficiente y en igualdad de condiciones.

Las dificultades de accesibilidad condicionan la
participacion social y el ejercicio de derechos y
libertades. En muchas ocasiones estas dificulta-
des son mas decisivas y condicionantes que las
propias limitaciones funcionales de la persona.
Por ello, se convierten en un factor indispensa-
ble para la igualdad de oportunidades y en un
criterio basico en la gestion de la accion publica.

En cualquier caso, es necesario considerar que
esta accesibilidad universal incide no sélo en la
necesidad de eliminar las barreras fisicas y sen-
soriales que dificultan el acceso al entorno, sino
también en tomar en consideracién la accesibili-
dad cognitiva. Este concepto hace referencia al
acceso, procesamiento y comprension de la in-
formacion de manera que la persona pueda em-
plearla para adaptarse funcionalmente a las de-
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mandas del entorno. En algunos casos, como en
el de las personas con TEA, pueden presentarse
caracteristicas cognitivas determinadas que difi-
cultan este acceso y utilizacion de la informacion.

Aunque si se ha avanzado notablemente en la
aplicacion de medidas que favorecen la accesi-
bilidad universal y la superacion de las barreras
fisicas y sensoriales de los entornos, el conoci-
miento y la implementacion de medidas de ac-
cesibilidad cognitiva es aun limitado. Se debe
garantizar que los recursos y apoyos sean acce-
sibles y contribuir a la reduccién de barreras en
la comprensidn a acceso a servicios, bienes y
productos para las personas que se encuentran
en el espectro del autismo.

Si se mira a la situacion de la investigacion so-
bre la realidad TEA se pone de relieve que en
2018 el Centro Interdisciplinar de Investigacion
en Educacién de la Universidad de Valladolid
(Rodriguez-Medina et al., 2018) publicé el unico
analisis disponible hasta el momento sobre las
redes de colaboracién, tematicas y fuentes de
financiacion de la investigacion sobre TEA en
Espana, considerando el periodo comprendido
entre 2008 y 2017. El estudio identifico 20 gru-
pos de investigacion independientes, vincula-
dos en su mayoria al movimiento asociativo del
autismo y a instituciones universitarias.

La mayoria no tenian un reconocimiento formal
ni tampoco equipos profesionales estables, limi-
tdndose a desarrollar puntualmente proyectos
con baja o ninguna financiacién. Su produccion
cientifica y proyeccion internacional también era
extremadamente limitada, aunque se identifica-
ba una tendencia creciente a lo largo del perio-
do temporal analizado. También se identificaron
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en dicho estudio redes informales de colabora-
cion entre los grupos de investigacion, aunque
sin reconocimiento o formalizacién institucional.

Estos resultados evidencian el limitado desarro-
llo de la investigacion sobre TEA en Espafa, y
el escaso impacto social de sus resultados. En
contraste, las cifras internacionales de prevalen-
cia del TEA continuan aumentando y su aborda-
je se considera un desafio que compromete a la
salud publica en todo el mundo (Organizacion
Mundial de la Salud, 2014).

Sobre la formacion de las y los profesionales
hay que destacar que deben incluir elementos
de formacion continua, apoyo técnico y entrena-
miento, grupos de aprendizaje en la comunidad,
y medidas de evaluacion. La formacién eficaz
debe incluir formacién practica y retroalimenta-
cion y monitorizacién de seguimiento y evalua-
cion. Ademas, el desarrollo profesional debe ser
accesible (por ejemplo, a través de la educacion
a distancia) para los profesionales que puedan
tener dificultades para participar en los progra-
mas tradicionales de formacién debido a limita-
ciones geograficas o de planificacion.

Debido a las necesidades generales, y a me-
nudo complejas, de las personas con autismo,
hay una amplia gama de intervenciones que son
potencialmente eficaces y es dificil para los pro-
fesionales alcanzar un elevado nivel de compe-
tencia en muchas intervenciones diferentes. Por
ello, resulta fundamental la especializacion de
equipos interdisciplinares, que ademas de ser
competentes en su ambito técnico de actuacion
se encuentren capacitados en aspectos como la
comunicacion interpersonal, el trabajo en equi-
po o la resolucién de conflictos.
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Aunque el autismo tiene una base neurobiolo-
gica, hoy en dia sélo es posible identificarlo y
diagnosticarlo en base a la observacion y anali-
sis de comportamientos observables.

Para ello, hay que poner el foco en la deteccion
precoz que permita acceder a una valoracion es-
pecializada basada en la conducta observable,
realizada por un equipo multidisciplinar de profe-
sionales con formacion especifica en autismo, y
contar con el criterio de profesionales de ambitos
como la psicologia, la medicina, o la educacion.

Para realizar una evaluacion diagnostica de au-
tismo se tienen en cuenta aspectos relaciona-
dos tanto con la propia persona como con su
entorno y se llevan a cabo examenes médicos,
evaluaciones psicologicas, valoraciones genéti-
cas y neurologicas.

Cuando existen sospechas de TEA, es funda-
mental realizar esa valoracién diagndstica ex-
haustiva cuanto antes, ya que un diagndstico
precoz forma parte del recorrido necesario para
obtener cuanto antes el acceso a una atencién
temprana especifica y especializada, o bien, en
el caso de las personas adultas, a los apoyos
necesarios y adecuados en cada caso (Koegel
etal., 2014).

En el desarrollo infantil temprano existen una
serie de hitos que los bebés van adquiriendo
conforme maduran e interactian con el entor-
no. Cuando algunos de ellos no aparecen, o lo
hacen de manera atipica o muy tardia, conviene
atender especialmente a algunos posibles indi-
cios de autismo. Hoy en dia, en nuestro pais, los
protocolos sanitarios de seguimiento del nifio
sano de la mayor parte de las comunidades au-
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tbnomas no contemplan la implementacion de
forma sistematica de acciones preventivas y de
deteccion precoz, como cribados universales
que permitan la identificacion de senales tem-
pranas de posible autismo.

Por otro lado, los datos aportados por proyectos
internacionales de gran alcance, como el Baby
Siblings Research Consortium (BSRC) descri-
ben un porcentaje importante (aproximadamen-
te el 20%) de hermanos/as de nifios con autis-
mo que también cumplen criterios para recibir
un diagnéstico de TEA después de hacerles un
seguimiento a lo largo de los primeros 3 afios de
su vida (McDonald y Jeste, 2021). Por eso, es
importante que en Espafia se inviertan también
esfuerzos en realizar seguimientos neuro pe-
diatricos exhaustivos de la poblacién con riesgo
incrementado de presentar autismo por razones
de vulnerabilidad genética o complicaciones
perinatales conocidas.

Sobre el diagnéstico clinico senala que el au-
tismo puede ser detectado y diagnosticado en
torno a los 18 meses de vida (Hyman et al.,
2020); las revisiones de la literatura mas recien-
tes indican que, a nivel mundial, la edad media
en el momento del diagnéstico del TEA oscila
entre los 38 y los 120 meses (Daniels y Mande-
I, 2014). La actualizacion mas reciente de este
dato, que recopila informacién de 35 paises,
habla de una edad promedio de diagndstico
de 60,48 meses (rango: 30,90-234,57 meses)
(Van’t Hof, M., et al., 2021).

Segun el ultimo informe de Autismo Europa
(2019), la edad media de diagnéstico del au-
tismo en Europa es de alrededor de 4 afios y
medio. En Espafia, de acuerdo con un estudio
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realizado en el afo 2014 por el Centro de In-
vestigacion Biomédica en Red de Salud Mental
(CIBERSAM) y el Instituto de Salud Carlos I,
la edad promedio de diagndstico de autismo en
Espana es de alrededor de 5 afios y medio.

Algunas personas en el espectro del autismo
llegan a la vida adulta sin ser diagnosticadas:
principalmente, aquellas que no tienen disca-
pacidad intelectual, que presentan habilidades
linguisticas adecuadas o cuyas manifestaciones
clinicas se presentan de manera mas sutil.

Recibir un diagnostico temprano es importante
para que hombres y mujeres puedan acceder
cuanto antes a apoyos y servicios especializa-
dos. En general, cuanto antes se identifica y se
interviene, mejor es el prondstico y la calidad de
vida para las personas con autismo. Un diag-
nostico tardio o incorrecto puede impedir que
se reciban los apoyos adecuados y dificulta el
desarrollo de las competencias personales y de
estrategias positivas de afrontamiento de la vida
cotidiana.

Esta realidad es especialmente relevante y tie-
ne un impacto potencialmente muy negativo en
el caso de las nifias y las mujeres con autismo,
puesto que, a diferencia de los hombres, reciben
numerosos diagnosticos erroneos previos al TEA.

En un estudio reciente llevado a cabo por Au-
tismo Espafa (Hernandez et al., 2021) sobre
deteccion y diagndstico del autismo en nifias y
mujeres, se encontraron una serie de barreras o
dificultades para la deteccion y diagndstico a las
que merece prestar atencion en nuestro pais:
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e Los instrumentos y herramientas de detec-
cion y diagnostico disponibles en nuestro
contexto son poco sensibles a las manifes-
taciones clinicas en nifias y mujeres.

e No existen suficientes recursos publicos
especializados en la atencion a nifias y mu-
jeres con autismo, lo cual obliga a muchas
mujeres a buscar un diagnéstico en el am-
bito privado o dentro del movimiento asocia-
tivo.

e Las nifias y mujeres suelen tener mas habi-
lidades sociales y linguisticas, asi como una
mayor capacidad de adaptacién o enmasca-
ramiento social.

e Presentan menos conductas estereotipadas
y dificultades conductuales, siendo estas
ademas menos observables.

Asi, y a pesar de que este es un ambito de in-
vestigacion en auge, apenas se han identificado
protocolos que den respuesta a la realidad de
este colectivo desde la inclusién que contem-
plen las diferencias de género para la realiza-
cion del diagnostico del autismo. Para corregir
las desigualdades por razén de género es im-
prescindible generar conocimiento y promover
buenas practicas profesionales que incorporen
especificamente estos aspectos y que benefi-
cien de manera especial a las nifias y mujeres
(Whiteley et al., 2021).

La atencién temprana es un derecho subijetivo,
universal, publico y gratuito, y se erige como el
conjunto de actuaciones preventivas y de pro-
mocion del desarrollo holistico infantil dirigidas
a la poblacién menor de 6 afos, su familia y sus
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entornos, que garantizan una respuesta agil, in-
tegral y coordinada por equipos de profesiona-
les, preferentemente en los sistemas de salud,
servicios sociales y educacion, ante factores de
riesgo o alteraciones, posibles o detectadas,
para el desarrollo del nifio o la nifa. La aten-
cion temprana considera al nifio y la nifia en su
globalidad, desde un enfoque biopsicosocial,
atendiendo a sus necesidades, la de su familia y
entorno, para conseguir el propio ritmo de desa-
rrollo del nifio o nifia, con el objetivo de mejorar
su calidad de vida e inclusion social y promover
sus capacidades y potencialidades, su autono-
mia y el libre desarrollo de su personalidad con
el pleno disfrute de todos sus derechos en igual-
dad de condiciones.

De acuerdo con el ultimo informe de Autismo
Espafa (Marrero et al., 2021), en la actualidad,
el ordenamiento juridico espariol carece de una
normativa estatal armonizada que regule el sis-
tema de atencién temprana, de modo que son
las comunidades auténomas las que ostentan
las competencias para aprobar su propia norma-
tiva al respecto. Esto se traduce en diferencias
territoriales significativas en relacién a aspectos
como la definicion de los sistemas de atencion
temprana, la edad de acceso y finalizacion de
las intervenciones, y la oferta de los servicios,
profesionales y frecuencia de la atencion.

Esta situacion tiene importantes implicaciones
para la igualdad de oportunidades de los y las
menores en el espectro del autismo, asi como
para su desarrollo evolutivo y su calidad de vida,
ya que provoca que para algunas familias sea
un servicio mucho mas dificil de acceder o con-
siderablemente mas limitado que para otras.
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Las personas con TEA suponen uno de los co-
lectivos 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 intervenciéon intensiva
mejoran sus resultados a corto y largo plazo. El
abordaje mediante atencion temprana repercu-
te significativamente en la calidad de vida de la
persona y su familia en el futuro, mejora sus ni-
veles de autonomia y genera con ello un ahorro
de costes en su atencién a corto y largo plazo.

De esta forma, se destaca la necesidad de con-
solidacién de equipos interdisciplinares perte-
necientes a los distintos ambitos (educacion,
sanidad y servicios sociales), que seran los en-
cargados de garantizar la intensidad y la espe-
cializacion mediante acciones coordinadas y diri-
gidas a la plena inclusion en los distintos ambitos
comunitarios tanto del nifio/a como de su familia.

Ademas, se trata de una prestacion con un en-
foque mayoritariamente generalista, que carece
del grado de especializacién y profesionaliza-
cion que necesitan las personas con autismo
para la atencion a sus necesidades de apoyo
particulares. También continda imperando un
modelo de administracion de la intervencion
principalmente ambulatorio y no contextualiza-
do en el entorno natural de desarrollo de los y
las nifias, mas centrado en la persona que en
el conjunto del sistema familiar. Estos dos as-
pectos son sistematicamente sefialados por la
evidencia cientifica como fundamentales para
una intervencion temprana exitosa y de prove-
cho para la infancia con autismo y sus familiares
(Guralnick, 2017).
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Es prioritario, por tanto, en Espafa, fortalecer la
capacidad de los sistemas sociosanitarios que
sustentan la atencion temprana incorporando
para ello metodologias de innovacion social ba-
sadas en la ciencia.

En los ultimos afios se ha experimentado un
fuerte impulso en el avance en la intervencién
integral y especifica a través métodos eficaces
de apoyo e intervencién recomendados en los
TEA. No obstante, la transmision de informacién
util y bien documentada se ha acompafnado a
menudo de una difusion sin control de propues-
tas no contrastadas o no validadas, basadas en
informacion testimonial o anecdoética, pero emo-
cionalmente persuasiva (Fuentes-Biggi, 2006).
Esta situacion ha provocado que las personas
con TEAy sus familias se encuentren desorien-
tadas a la hora de seleccionar una intervencién
o tratamiento. Asimismo, ha hecho que en oca-
siones se hayan desarrollado falsas expecta-
tivas respecto a los resultados de estas inter-
venciones, incrementando su vulnerabilidad a
situaciones de potencial abuso.

Los TEA afectan al proceso evolutivo de desa-
rrollo y suponen, por lo tanto, una condicién in-
herente a las personas que los presentan. No
obstante, la investigacion y el conocimiento so-
bre las caracteristicas nucleares de este tipo de
han permitido generar estrategias de interven-
cién cada vez mas eficaces que han redundado
en la mejora de la calidad de vida de las perso-
nas con TEAy de sus familias.

Estas estrategias tienen un caracter fundamen-
talmente psicoeducativo, con especial énfasis
en el desarrollo comunicativo y social de la per-
sona, asi como en la promocion de aprendizajes
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que resulten significativos y relevantes para su
vida. Ademas, ponen de relevancia la importan-
cia de que estos apoyos e intervenciones sean
individualizados y se faciliten lo mas temprana-
mente posible. Estas estrategias también desta-
can la necesidad de que se orienten a favorecer
la participacion de la persona en su entorno y
a contar con sus intereses y preferencias per-
sonales. Por ultimo, enfatizan la importancia de
que la experiencia y el aprendizaje se generali-
cen a todos los contextos en los que la persona
se desenvuelva, promoviendo de manera efec-
tiva su autonomia personal y su inclusion social.

La salud y atencion sanitaria con relacién a
las personas con autismo nos indica que estas
presentan un peor estado de salud que la
poblacion general en todas las etapas del ciclo
vital (Croen et al. 2015; Kuo et al. 2022,
Rydzewska et al. 2019a). En este sentido,
entre las personas con TEA los problemas de
salud parecen incremen-tarse con la edad en
una proporcidén mayor que en la poblacion
(Rabins, 2016). A
experimentan un deterioro precoz y evidente a
partir de los 40 afios, y un mayor riesgo de
fallecimiento prematuro (Bishop-Fitzpatrick et
al. 2019).

general menu-do,

Particularmente, las mujeres presentan condi-
ciones médicas asociadas con mas frecuencia
que la poblacién general y un mayor riesgo de
suicidio, asi como comorbilidades con trastornos
psiquiatricos (problemas de control de impulsos,
déficit de atencion e hiperactividad y ansiedad,
principalmente) que afectan a su bienestar fisi-
co y emocional y, por tanto, a su calidad de vida
(Vidriales et al., 2023; DaWalt et al. 2021; Tint
etal. 2017; Thom et al. 2019).
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La atencidn sanitaria para los hombres y las mu-
jeres con autismo resulta compleja por varias
razones. Por un lado, por las propias caracte-
risticas del autismo: las dificultades de comuni-
cacion social, la inflexibilidad del pensamiento y
el comportamiento y la hiper o hiposensibilidad
sensorial pueden contribuir a que las alteracio-
nes de la salud puedan pasar desapercibidas y
ser enmascaradas (Nicolaidis et al. 2014; Doher-
ty, 2022). Concretamente, las dificultades en el
procesamiento de los estimulos sensoriales, la
percepcion y respuesta al dolor, y también su di-
ficultad a la hora de comunicar los sintomas, ha-
cen que estos puedan pasar inadvertidos hasta
gue sus consecuencias sean evidentes o graves.

En el contexto sanitario se advierten otras ba-
rreras para las personas como autismo, como
la escasez de herramientas especializadas para
la deteccién, seguimiento y abordaje de proble-
mas de salud (Malik-Soni et al. 2022) y el esca-
S0 conocimiento sobre el autismo de los equipos
profesionales en las distintas especialidades
médicas, que dificulta la deteccién y tratamien-
to de las enfermedades y trastornos asociados
que el colectivo pueda presentar incrementando
su vulnerabilidad.

Por otro lado, apenas se dispone informacion
sobre las repercusiones negativas (problemas
cardiovasculares, neurolégicos, etc.) de los tra-
tamientos psicofarmacoldgicos prolongados a
los que las personas con autismo, en muchas
ocasiones, pueden estar sometidas, cuyos efec-
tos secundarios tienen un enorme impacto en
su salud y calidad de vida (Santosh et al. 2016).
Tampoco existen suficientes estudios sobre los
factores que contribuyen a la prevencion y a la
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promocion de la salud en el caso de las perso-
nas con autismo.

A su vez, la pandemia de la COVID-19 ha te-
nido graves repercusiones para el colectivo de
personas con discapacidad (Silvan et al. 2021),
provocando en muchos casos un empeora-
miento de la salud fisica y también del bienestar
emocional, que ha favorecido el incremento de
consumo de tratamientos psicofarmacologicos
como ansioliticos y/o antidepresivos.

La Estrategia europea sobre discapacidad 2010-
2020 recoge la necesidad de promover el acceso
igualitario al sistema sanitario y a los servicios
asistenciales, ademas de la necesaria concien-
ciacion de todo el colectivo sanitario. La Estrate-
gia espafola sobre discapacidad 2012-2020 se
manifiesta en el mismo sentido, recordando la
necesidad del desarrollo de servicios de atencion
temprana y de evaluacion de necesidades. De
hecho, la Estrategia espafnola incluyé como me-
dida estratégica el disefio de medidas orientadas
a la consideracion de la realidad de este colecti-
vo para el colectivo de personas con autismo
en sus diferentes enfoques y afecciones.

En educacion y conforme a los ultimos datos
del informe Situacién del alumnado con Trastor-
no del Espectro del Autismo. Curso 2020-2021
(Confederacién Autismo Espana, 2021), en el
que se recogen los datos que publica el Minis-
terio de Educacion y Formacién Profesional so-
bre alumnado no universitario escolarizado en
modalidad educativa ordinaria, habria una cifra
estimada de 60.198 estudiantes con autismo en
nuestro pais, de los cuales 50.372 (83,68%) se-
rian nifios y 9.826 (16,32%), ninas.
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En este sentido, la presencia del alumnado con
autismo en la educacion no universitaria se ha
incrementado en los ultimos afios en mas de
un 216%. Desde el curso 2011/2012 ha habido
un gran incremento del alumnado con autismo
en las aulas, mas significativo en el caso de los
alumnos 234,94% (35.333) que las alumnas
146,64% (5.842).

Respecto la modalidad y etapa de escolariza-
cion de este estudiantado, mas del 80% del
alumnado autista cursa sus estudios en la mo-
dalidad de educacién ordinaria, el porcentaje de
chicas en educacion especial es mayor que el
de los chicos, y la presencia del alumnado con
autismo en Bachillerato y Formacién Profesio-
nal es muy baja, especialmente en comparacion
con el alumnado general. El abandono y el fra-
caso escolar es alto entre este colectivo.

Por otro lado, el acoso escolar es uno de los te-
mas que mas preocupacion despiertan cuando
hablamos del proceso de escolarizacion de los y
las estudiantes con autismo. En este sentido, se-
gun los datos del estudio desarrollado por Autismo
Espana, el 33,5% del alumnado con autismo “no
sabe” si sus compafieros/as les insultan o hablan
mal de ellos/as; un 12% ha sufrido al menos una
situacion de acoso escolar; y el 6,5% reconocer
haber experimentado mas de una. La forma mas
comun de acoso identificada fue el relacional
(32% entre chicos, 37% entre las chicas).

Respecto a esto, segun los/as profesionales de
la educacion, la prevalencia de acoso escolar en
el alumnado con TEA oscilaria entre el 0,8% y el
9,6%, las situaciones de acoso se incrementan
al final de la Educacion Primaria y Secundaria,
y la mayoria de los centros educativos (74%)

2]

dispondrian de protocolos de actuacion ante el
acoso, aunque no siempre se apliquen. Por otro
lado, sdlo el 40% de las familias considera que
las medidas de actuacién frente al acoso esco-
lar son utiles o bastante utiles.

Para mejorar la situacion que muestran las ci-
fras, es necesario el desarrollo de ciertas accio-
nes como son la aplicacién de herramientas de
autodetecciéon de situaciones de acoso ajusta-
das a realidad del estudiantado con autismo; la
introduccion de programas de prevencion del
acoso y la promocioén de la convivencia en los
centros escolares que contemplen a este alum-
nado; asi como la identificacion de estrategias
de afrontamiento y buena practica ante situacio-
nes de acoso escolar.

El mismo estudio muestra que, ala hora de aten-
der las necesidades del alumnado con autismo,
un 75% de los/as profesionales educativos afir-
man haber recibido formacion vinculada al au-
tismo, pero tres de cada cuatro autofinanciaron
estas formaciones. El 69-82% opina que los re-
cursos de los centros educativos se adaptan a
las necesidades del alumnado con TEA, aunque
el tiempo para apoyar a este alumnado es insu-
ficiente y las ratios alumnado-profesorado son
demasiado altas. A su vez, el 47% cree que el
sistema educativo no estd demasiado prepara-
do debido a cuestiones como que la normativa
vigente no es muy operativa, la escasez de cen-
tros a la hora de poder optar a diferentes moda-
lidades educativas, el déficit en la coordinacion
entre consejerias y delegaciones provinciales, y
la falta de adaptacion de momentos no estructu-
rados como son los patios y otros espacios dife-
rentes al aula. Asi, se observa que los perfiles



| PLAN DE ACCION ESTRATEGIA ESPANOLA
EN TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO 2023-2027

que se encuentran y sienten mas capacitados
para apoyar al alumnado con autismo son los
equipos de orientacién y auxiliares técnicos,
mientas que personal no docente y otros profe-
sionales de los centros necesitan y demandan
mas formacién especifica.

Respecto a la participacion social de este alum-
nado en el entorno educativo, una dimensiéon
clave para una educacion inclusiva, los datos
del estudio mencionado anteriormente muestran
que los alumnos y alumnas con autismo partici-
pan mas en las actividades organizadas por el
centro y dentro de la rutina educativa y menos
en las actividades iniciadas o promovidas por el
resto del alumnado. Por lo tanto, la participacion
del alumnado con autismo, en comparacion con
la del resto del alumnado, es similar en el uso de
espacios y asistencia a actividades organizadas
por el centro, aunque diferente en las relaciones
interpersonales significativas y no estructuradas
desde el propio centro. A su vez, la mayoria de
los y las estudiantes se sienten apreciados y va-
lorados por sus compaferos/as de aula, pero,
a este respecto, profesionales y familias tienen
una percepcion menos optimista sobre la verda-
dera inclusion social de este alumnado.

Disponer de un empleo es un factor con una in-
fluencia esencial en la calidad de vida, el desa-
rrollo personal, la capacidad de acceder a una
vida independiente y la inclusion de cualquier
persona en la sociedad. Particularmente, el em-
pleo se ha demostrado como uno de los mejo-
res predictores de una buena calidad de vida
para las personas con autismo (Chiang y Wine-
man, 2014), especialmente cuando el puesto y
las condiciones son relevantes para las mismas.
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Las personas con autismo conforman el co-
lectivo con mas dificultades en la participacion
comunitaria y de acceso al mercado laboral
(Dudley et al., 2015). Segun datos de Autismo
Europa (2014), entre el 76 y el 90% de las per-
sonas adultas con autismo estan desempleadas
y no desarrollan ninguna actividad productiva o
laboral, lo que les convierte en el colectivo con
discapacidad con la tasa mas alta de desem-
pleo. En Espana no se dispone de datos ofi-
ciales especificos sobre TEA, sin embargo, los
datos oficiales sobre discapacidad (INE, 2021)
apuntan que la tasa de actividad de las perso-
nas con discapacidad es hasta un 41% inferior a
la registrada en la poblacién general.

Los hombres y mujeres con autismo tienen ne-
cesidades vocacionales especificas, diferentes a
las de la poblacion general y a las de otras perso-
nas con discapacidad (Hendricks, 2010). Sin em-
bargo, cuando encuentran un empleo, habitual-
mente lo hacen en unas condiciones laborales
precarias, con contratos inestables y sin apenas
perspectivas de desarrollo o promocién laboral.

Una posible causa de esta situacion es que el
sistema educativo espafol tiene una baja efi-
ciencia para la capacitaciéon de las personas con
autismo para la vida adulta. Asimismo, el tejido
empresarial tiene una escasa concienciacion
e implicacién para la contratacion de personas
con autismo (prejuicios, incumplimiento de la le-
gislacion, priorizacion de medidas alternativas
de la contratacion, etc.)

No obstante, existen programas especializados
desarrollados a nivel internacional y también en
Espafa que han demostrado que las personas
con TEA desempenan satisfactoriamente su rol
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laboral si se encuentran en un entorno favorable
que se adapte a sus necesidades de predictibi-
lidad, estructuracion y explicitacion de objetivos
a conseguir.

Estos se han desarrollado especialmente a tra-
vés de la férmula de empleo con apoyo, un mo-
delo capaz de generar inclusion social y laboral,
sensibilizacion social y calidad de vida, autono-
mia e independencia de la persona con disca-
pacidad, por lo que es una formula recomenda-
ble de cara a verse potenciada en las politicas
activas de empleo.

Existe también en este colectivo una brecha de
género. Por un lado, las mujeres tienen mas li-
mitado aun el acceso al mercado de trabajo, y
por otro, las oportunidades de empleo que se
ofrecen con mas frecuencia a las mujeres con
TEA estan vinculadas al desempeio de tareas
domésticas o de limpieza.

En este sentido, las principales barreras que las
personas con autismo encuentran para acceder
a un empleo son:

e La ausencia e inadecuacion de la normativa
sobre empleo en relacidén con las personas
con autismo.

e |La falta de programas que consideren esta
realidad desde un enfoque inclusivo de apo-
yo y dificil acceso a la figura del prepara-
dor/a laboral en los espacios del tejido em-
presarial.

e La escasez de modelos de formacion dual
que proporcionen la cualificacion técnica y
las competencias necesarias para afrontar
la vida adulta y desempefiar un puesto de
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trabajo mediante practicas en entornos la-
borales reales.

e |a falta de oportunidades de empleo (pros-
peccion laboral): es muy complicado gene-
rar alianzas entre entidades de discapaci-
dad y empresas en el contexto actual, tanto
en entornos laborales como prelaborales.

e Una pobre deteccion de intereses vocacio-
nales que se ajusten a las necesidades de
las personas con autismo.

e Los prejuicios existentes en el tejido empre-
sarial y el desconocimiento sobre el poten-
cial laboral de las personas con autismo.

La vida independiente es un factor lejano a
este colectivo ya que la mayoria de los hombres
y mujeres con TEA en edad adulta viven en el
hogar familiar, con una escasa participacion so-
cial y comunitaria (Hedley y Uljarevic, 2017).

El marco para desarrollar recursos dirigidos a pro-
mover la autonomia y la vida independiente esta
vinculado a la Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las personas en situacion
de dependencia, vigente desde el afio 2006. No
obstante, esta regulacion ha puesto mas el foco
en la atencion a la dependencia que en la promo-
cion de la autonomia personal. Asi, la mayor parte
de los recursos dirigidos a proveer de soluciones
habitacionales distintas al hogar familiar o apoyos
a la vida independiente para las personas con dis-
capacidad en Esparia tienen un marcado caracter
asistencial y se han desarrollado conforme a mo-
delos residenciales tradicionales. Asimismo, y con
caracter general, se han priorizado las prestacio-
nes dirigidas a los cuidados en el entorno familiar
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(dirigidas a compensar los gastos que se derivan
de la asistencia a la persona en situacion de de-
pendencia en su domicilio), y no el desarrollo de
soluciones dirigidas a apoyar a la persona para
que acceda a una vida autbnoma e independiente.

En este sentido, es urgente desarrollar estrate-
gias y politicas publicas que tengan en cuenta
estos datos y favorezcan la vida independien-
te de las personas en el espectro del autismo.
Para ello es imprescindible considerar la diver-
sidad y heterogeneidad de capacidades y nece-
sidades de apoyo que caracterizan al colectivo.
Esta realidad hace imprescindible el desarrollo
de un abanico amplio y flexible de prestaciones
y servicios que, compartiendo el objetivo de ga-
rantizar la vida independiente y la inclusion en la
comunidad, faciliten distintas soluciones y mo-
delos de apoyo para conseguirlo.

Asimismo, el avance de la edad y los cambios en
la situacion familiar en esta nueva etapa exigen
el mismo nivel de apoyos especializados que
los que se ofertan en la etapa escolar, de for-
ma que se pueda garantizar el desarrollo de las
diferentes habilidades personales (comunica-
cion, habilidades sociales, autonomia personal,
habilidades laborales, de ocio y autodireccion,
etc.), la calidad de vida en todos los entornos
y ambitos de la vida de la persona, asi como
la prevencion del envejecimiento y los cambios
asociados al mismo (posible deterioro fisico y
cognitivo, descanso familiar, etc.).

Para satisfacer estas necesidades, algunas per-
sonas con TEA disfrutan de servicios especiali-
zados de atencion diurna que procuran favore-
cer el desarrollo de sus habilidades e intereses,
asi como su participacion social y comunitaria.
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En todos los casos, los objetivos de estos servi-
cios deben orientarse a maximizar la autonomia
personal y a garantizar un aprendizaje continua-
do a lo largo de la vida, minimizando los efectos
que los avances de la edad puedan tener en la
salud y en la calidad de vida de sus beneficia-
rios. Por esta razon, es necesario potenciar el
desarrollo de estos servicios especializados,
puesto que actualmente su oferta resulta limita-
da vy territorialmente dispersa.

Mientras tanto, ante la carencia de servicios, son
las familias quienes asumen los apoyos que sus
hijos e hijas necesitan, en todas las etapas de
sus vidas. Esta realidad genera situaciones de
doble dependencia y desproteccion, especial-
mente cuando los y las familiares que facilitan
los apoyos van envejeciendo y se ven afectados
también por situaciones de dependencia.

La informacion disponible apunta a que las per-
sonas con autismo en edad adulta se enfrentan a
barreras que pueden dificultar un envejecimiento
activo, entendido como un proceso que persigue
optimizar oportunidades en salud, participacion y
seguridad con el fin de mejorar el bienestar y un
envejecimiento saludables a medida que las per-
sonas se van haciendo mayores.

En términos generales, la investigacion sobre
las personas con autismo en la vida adulta es
muy limitada, ya que los mayores esfuerzos
de investigacion e intervencion se han centra-
do tradicionalmente en etapas infantojuveniles.
Esta brecha es mayor en el caso de las mujeres,
que experimentan, ademas de las vivencias co-
munes a todas las personas mayores, algunas
especificas, como, por ejemplo, los procesos
asociados a la menopausia.
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La investigacion sobre el envejecimiento y el
trastorno del espectro del autismo tiene pen-
diente explorar la situacién de personas mayo-
res de 50 afios, ya que es a partir de esa edad
cuando se acentuan las dificultades de salud e
incrementa el riesgo de muerte prematura, en
algunos casos (Roestorf et al., 2019). Estas ba-
rreras tienen que ver con la falta de servicios
ajustados a la realidad de las personas con au-
tismo en edad adulta, comenzando por los pro-
cesos de deteccion y diagnéstico de la condi-
cion. Algunas de estas barreras son:

e La falta de conocimiento sobre los cambios
en las manifestaciones del autismo con la
edad y las necesidades de las personas con
autismo en su proceso de envejecimiento.

e La falta de recursos especializados de apo-
yo en todos los ambitos.

e Los cambios en la salud tanto a nivel fisico,
como cognitivo y emocional.

e Los efectos secundarios provocados por tra-
tamientos farmacoldégicos prolongados.

e La debilidad y vulnerabilidad econdmica.

e Los cambios en las principales personas
responsables del cuidado y apoyo en los
nucleos familiares.

e Ladiscriminacion por edad, unida a la vision
proteccionista y negativa sobre las capaci-
dades de las personas con autismo, y que
limita sus oportunidades de disfrutar de un
envejecimiento activo.

e Lainflexibilidad de los recursos y de las figu-
ras de proteccion existentes (por ejemplo, a
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nivel juridico), que no responden a la enorme
heterogeneidad que caracteriza a las perso-
nas con autismo.

Por otra parte, apenas hay estudios sobre los
cambios en el funcionamiento cognitivo asocia-
do a la edad en las personas con autismo o los
resultados de los mismos no son del todo con-
cluyentes. Uno de los resultados obtenidos del
estudio realizado por Autismo Espana (Vidriales
et al., 2016) fue que las propias personas con
autismo, sus familiares y el equipo de profesio-
nales que trabajan con los hombres y las muje-
res con autismo informan de un deterioro cogni-
tivo temprano, en torno a los 35-40 afios.

Es necesario abordar la vida adulta y el enve-
jecimiento de los hombres y las mujeres en el
espectro del autismo, puesto que ademas de la
discriminaciéon por razén de su edad deben de
enfrentarse a otras formas de discriminacion que
interactuan con su discapacidad, lo que agrava
su estado de salud y empeora su bienestar.

Hablar de Inclusiéon social y participacion
ciudadana es preciso considerar las realidades
de interaccion social influyen profundamente en
la manera en la que ésta establece relaciones
significativas con su entorno y se desenvuelve
en el contexto comunitario. La alteracion o fun-
cionamiento no normativo de estas capacidades
es uno de los aspectos nucleares del autismo,
y repercute profundamente en todas las esferas
de la vida de la persona que los presenta, incre-
mentando sustancialmente su vulnerabilidad al
aislamiento y a la exclusion social e imponiendo
barreras al ejercicio de sus derechos como ciu-
dadanos y ciudadanas.
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Uno de los factores que incide en la calidad de
vida y la inclusion en la sociedad de las perso-
nas con autismo es el ocio y el tiempo libre. El
disfrute del tiempo de ocio, el acceso al depor-
te y a la cultura en igualdad de oportunidades
constituyen un derecho para todas las personas,
y especificamente, en el caso de quienes tie-
nen autismo, fomentan su participacion e inclu-
sion en la sociedad (Manente et al., 2022). No
obstante, en ocasiones la ausencia de apoyos
especializados y de adaptaciones a sus necesi-
dades aleja a las personas con autismo de este
ambito de la vida social y comunitaria, generan-
do entornos poco amigables y que dificultan la
accesibilidad y la participacion en igualdad de
condiciones con el resto de la ciudadania.

En materia de justicia y empoderamiento de
derechos las personas con autismo, como otras
personas con discapacidad, experimentan si-
tuaciones de discriminacién a la hora de tomar
decisiones que les afectan, para la autodetermi-
nacion y la libre eleccién sobre sus propias vidas
(Vicente-Sanchez et al., 2018) y sus derechos
son vulnerados a menudo (Drew et al., 2011).

También son un colectivo especialmente vulnera-
ble a la hora de interactuar con la Administracion
publica (Gotham et al., 2015) y de acceder a la
Justicia, bien por la falta de formacion entre los
profesionales juridicos sobre el autismo, por falta
de accesibilidad de los espacios y procedimien-
tos judiciales, o por la dificultad de la comunica-
cion en este sistema, que se agranda aun mas
cuando la persona autista es parte en el proceso
o la falta de especializacion en el sector juridico.

Las familias suponen el principal apoyo, tanto
econdémico como socioemocional, de las per-
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sonas en el espectro del autismo. Son la mejor
fuente de informacién para orientar la interven-
cion y los apoyos que precisa la persona de ma-
nera que respondan a sus intereses y preferen-
cias, pero presentan necesidades propias de
apoyo y son especialmente vulnerables a algu-
nas situaciones que tienen un impacto negativo
en la calidad de vida familiar, como el estrés o el
aislamiento social.

Un aspecto que acentia su exclusion social
es su progresivo empobrecimiento y el de sus
familias. Los hogares con personas con disca-
pacidad perciben, por lo general, menos ingre-
s0s, y estos son especialmente sensibles a las
repercusiones negativas de la crisis econdmica
(Horridge et al., 2019). La capacidad de genera-
cion de ingresos de estos hogares es también
significativamente menor que en el caso de
otras familias, ya que asumen gastos extraordi-
narios derivados de la discapacidad (por ejem-
plo, adquisicion de ayudas técnicas, mejora de
condiciones de accesibilidad, apoyo profesional
especializado, etc.).

Estos son costes extraordinarios que se produ-
cen por motivos de discapacidad y, en muchas
ocasiones, no son susceptibles de una ayuda
social o prestacion econémica, por lo que son
asumidos por las propias personas con discapa-
cidad y sus familias, si es que tienen capacidad
para ello. En el caso de que no sea posible, la
dificultad de acceder a los recursos de apoyo
necesarios ocasiona perjuicios de muy dificil re-
paracion (por ejemplo, para el desarrollo de un
nifo o una nifia con discapacidad) que interfie-
ren significativamente con las capacidades de
afrontamiento de las personas con discapaci-
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dad y sus familias y con el disfrute de sus dere-
chos fundamentales, especialmente en relacion
a su inclusién y participacién ciudadana.

Todo ello, junto con la compleja situacion so-
cioeconémica actual -que impacta negativa-
mente en las familias espanolas, y en especial
en aquellas que ya se encuentran en situacio-
nes de riesgo-, hace que las personas con TEA
y sus familias sean un colectivo especialmen-
te vulnerable y susceptible de exclusion social.
Asimismo, tal situacion provoca que las familias
sufran de un desgaste no sélo econémico, sino
también en su salud y bienestar emocional, y
que los cimientos de la unidad familiar se tam-
baleen en funcién de las negativas repercusio-
nes que tiene para la calidad de vida de los dife-
rentes miembros de la familia.

En nuestro pais se ha desarrollado una red
especializada de servicios de apoyo calidad,
equidad y sostenibilidad de los servicios,
ofertados por las Administraciones publicas v,
en muchos casos, por entidades sin animo
de lucro. En el caso de las entidades sin
animo de lucro, los servicios se facilitan en el
marco de organizaciones vinculadas
mayoritariamente al movimiento asociativo de
familias y personas con TEA. Estas se han
desarrollado de mane-ra desigual en los
distintos territorios, con dife-rentes modelos
de servicios y con coberturas muy diferentes
de las necesidades del Esta

la actualidad en la

colecti-vo.
situacion se traduce en
existencia de desigualdades en el acceso a
prestaciones y servicios especializados por
parte de las personas con TEA y sus
familias, dependiendo especialmente del
territorio en el que residan.

27

Asimismo, actualmente estas enti-dades
encuentran especiales dificultades para dar
respuesta a una demanda creciente de sus
servicios, lo que provoca la existencia de
im-portantes listas de espera y |la
imposibilidad de responder a una gran parte

de las necesidades del colectivo.

Esta situacion se reproduce en los escasos
servicios publicos existentes que consideren
el autismo bajo un paradigma de la inclusion,
que se encuentran sobrepasados por la de-
manda existente. Ademas, el incremento
de la prevalencia y la enorme heterogenei-
dad de las necesidades que caracterizan a
los TEA hacen que el proceso de desarrollo
de apoyos y servicios no esté respondiendo
de manera suficiente y eficaz a las mismas.
Es por lo tanto necesario incrementar los
esfuerzos para impulsar y/o transformar los
servicios existentes, priorizando la calidad
y la innovacion en su desarrollo de manera
que se incremente su capacidad para dar
respuesta a las necesidades del colectivo y
a las nuevas demandas que este presenta.
También es necesario potenciar el dialogo ci-
vil y el trabajo conjunto entre los agentes que
intervienen en el desarrollo y planificacion de
servicios inclusivos para personas con TEA,
de manera que se optimice el conocimien-
to especializado del tercer sector de acciéon
social y este repercuta en una mejora de la
calidad y eficiencia en la gestion de los servi-
cios que atiendan esta realidad potenciando
su caracter inclusivo, lo que sin duda reper-
cutird en una mejora de la calidad de vida de
sus beneficiarios.
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a Estrategia Espafiola en Trastornos del
Espectro del Autismo fue aprobada en Consejo
de ministros el 6 de noviembre de 2015. Por pri-
mera vez se abordaba la problematica a la que
se enfrentan las personas con TEA y sus fami-
lias a nivel estatal, en la propuesta colaboraron,
ademas de las entidades del tercer sector, todos
los ministerios y las comunidades auténomas. El
documento planteaba quince lineas estratégicas
que se reflejarian en un plan de accion donde se
establecerian las medidas y acciones concretas.

Las lineas estratégicas marcadas estan relacio-
nadas con la salud y atencion sanitaria, favore-
ciendo los procesos asistenciales integrados, la
atencion especializada y multidisciplinar; la me-
jora del tejido asociativo y el acceso de las per-
sonas con TEA a los recursos comunitarios; la
vida independiente y la participacion, ademas de
la formacion de profesionales, el empoderamien-
to de derechos, tratando de promover la protec-
cion de sus derechos en los procesos judiciales
y ante las situaciones de abusos y violencia.
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Asi, la Estrategia pretende establecer un marco
de referencia con el que se reconoce la nece-
sidad de establecer unos parametros minimos
que contribuyan a evitar disparidades territoria-
les, sobre todo a nivel autonémico.

Las lineas estratégicas seguidas se alinean
con el mandato de la Convencioén Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad de la ONU. Este tratado internacional
nace como instrumento juridico que reconoce
a la discapacidad como una cuestion de dere-
chos humanos.

En este sentido, en los uUltimos ocho afios se
han conseguido importantes avances en los
objetivos que contienen las lineas planteadas
por la Estrategia en lo que a normativa se re-
fiere. Sin embargo, no todas las lineas han al-
canzado el mismo despliegue normativo ni con
la misma profundidad.
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A continuacioén, se describen los avances nor-
mativos a nivel nacional acontecidos tras la
aprobacién de la Estrategia Espafiola en Tras-
tornos del Espectro del Autismo que sefialan la
importancia y la necesidad de la puesta en mar-
cha de un plan de accion que desarrolle y afian-
ce las lineas, objetivos y acciones que describe
la Estrategia en el marco normativo. En el mar-
co autondémico, pueden consultarse en el Anexo
| los avances en esta materia.

Linea 1. Concienciacién y sensibilizacion

e Real Decreto 670/2022, de 1 de agosto,
por el que se regula la concesién directa de
subvenciones a diversas entidades para la
realizacién de proyectos de innovacion tec-
nolégica, investigacion y divulgacion cientifi-
ca en materia de accesibilidad universal, asi
como para la creacién de un centro espanol
de accesibilidad cognitiva y un centro piloto
sobre trastorno del espectro del autismo, en
el marco del Plan de Recuperacion, Trans-
formacion y Resiliencia.

e Estrategia Espafiola de Discapacidad 2022-
2030.
Creacion de un centro espafol sobre tras-
torno del espectro del autismo. Elaboracién
y despliegue del Plan de Accidén de la Estra-
tegia Nacional sobre Trastornos del Espec-
tro del Autismo.

e Plan Nacional de Bienestar Saludable de las
Personas con Discapacidad.
Investigacion, formacién y toma de concien-
cia. Se impulsara una investigacion sobre la
situacion de las personas con discapacidades
organicas y psicosociales que permitan visi-
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bilizarlas; se promoveran estudios acerca de
la sobremedicacion y tratamientos involunta-
rios en personas con discapacidad; y formara
a los miembros de los cuerpos y fuerzas de
seguridad del estado, del poder judicial, y de
los servicios de atencién sanitaria y servicios
sociales, sobre prevencion y deteccién de vio-
lencias hacia las personas con discapacidad,
en especial hacia las nifias y las mujeres.

Linea 2. Accesibilidad

e Ley 6/2022, de 31 de marzo, de modifica-
cion del Texto Refundido de la Ley General
de derechos de las personas con discapaci-
dad y de su inclusion social, aprobado por
el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29
de noviembre, para establecer y regular la
accesibilidad cognitiva y sus condiciones de
exigencia y aplicacion.

e Ley 4/2022, de 25 de febrero, de proteccion
de los consumidores y usuarios frente a situa-
ciones de vulnerabilidad social y econémica.
Supone una sustanciosa reforma sobre la
accesibilidad digital y personas de apoyo
para brecha digital.

e Real Decreto 670/2022, de 1 de agosto, por
el que se regula la concesion directa de
subvenciones a diversas entidades para la
realizacion de proyectos de innovacion tec-
noldgica, investigacion y divulgacion cientifi-
ca en materia de accesibilidad universal, asi
como para la creacién de un centro espanol
de accesibilidad cognitiva y un centro piloto
sobre trastorno del espectro del autismo, en
el marco del Plan de Recuperacion, Trans-
formacion y Resiliencia.
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Real Decreto 193/2023, de 21 de marzo, por
el que se regulan las condiciones basicas
de accesibilidad y no discriminacién de las
personas con discapacidad para el acceso y
utilizacion de los bienes y servicios a dispo-
sicion del publico.

Plan Nacional de Bienestar Saludable de las
Personas con Discapacidad

Linea de investigacion e innovacion sobre
accesibilidad universal y disefio para todas
las personas en productos y tecnologias de
apoyo en el ambito de la salud, con especial
foco en la dimensién digital.

Orden Ministerial TMA/851/2021, de 23 de ju-
lio, por la que se desarrolla el documento téc-
nico de condiciones basicas de accesibilidad
y no discriminacion para el acceso a la utili-
zacion de los espacios pubicos urbanizados.

Linea 3. Investigacion
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Real Decreto 670/2022, de 1 de agosto, por
el que se regula la concesion directa de
subvenciones a diversas entidades para la
realizacién de proyectos de innovacioén tec-
noldgica, investigacion y divulgacion cientifi-
ca en materia de accesibilidad universal, asi
como para la creacion de un centro espariol
de accesibilidad cognitiva y un centro piloto
sobre trastorno del espectro del autismo, en
el marco del Plan de Recuperacion, Trans-
formacion y Resiliencia.

Plan Nacional de Bienestar Saludable de las
Personas con Discapacidad.

Investigacion, formacion y toma de concien-
cia. Se impulsara una investigacion sobre la

situacién de las personas con discapacida-
des organicas y psicosociales que permitan
visibilizarlas; se promoveran estudios acer-
ca de la sobre medicacion y tratamientos in-
voluntarios en personas con discapacidad;
y formara a los miembros de los cuerpos y
fuerzas de seguridad del estado, del poder
judicial, y de los servicios de atencion sani-
taria y servicios sociales, sobre prevencion
y deteccidén de violencias hacia las personas
con discapacidad, en especial hacia las ni-
Aas y las mujeres.

Linea de investigacion e innovacion sobre
accesibilidad universal y disefio para todas
las personas en productos y tecnologias de
apoyo en el ambito de la salud, con especial
foco en la dimensién digital.

Linea 4. Formacion de profesionales

Real Decreto 670/2022, de 1 de agosto, por
el que se regula la concesién directa de
subvenciones a diversas entidades para la
realizacion de proyectos de innovacion tec-
noldgica, investigacion y divulgacion cientifi-
ca en materia de accesibilidad universal, asi
como para la creacién de un centro espafiol
de accesibilidad cognitiva y un centro piloto
sobre trastorno del espectro del autismo, en
el marco del Plan de Recuperacion, Trans-
formacion y Resiliencia.

Real Decreto 689/2021, de 3 de agosto, por
el que se establece el titulo de médica/o
especialista en Psiquiatria Infantil y de la
Adolescencia y se actualizan diversos as-
pectos del titulo de médica/o especialista
en Psiquiatria.



| PLAN DE ACCION ESTRATEGIA ESPANOLA
EN TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO 2023-2027

Disposicion final segunda: “U. 103. Psiquia-
tria Infantil y de la Adolescencia: unidad
asistencial en la que un médico especialista
en Psiquiatria Infantil y de la Adolescencia
es responsable de realizar el estudio, diag-
nostico, tratamiento y rehabilitacion de los
trastornos mentales incluidos los trastornos
del neurodesarrollo y del comportamiento,
que afectan a los nifios, a los adolescentes
y a sus familias.”

Plan Nacional de Bienestar Saludable de las
Personas con Discapacidad.

Investigacion, formacién y toma de concien-
cia. Se promoveran estudios acerca de la so-
bre medicacién y tratamientos involuntarios
en personas con discapacidad; y formara a
los miembros de los cuerpos y fuerzas de se-
guridad del estado, del poder judicial, y de los
servicios de atencién sanitaria y servicios so-
ciales, sobre prevencion y detecciéon de vio-
lencias hacia las personas con discapacidad,
en especial hacia las nifas y las mujeres.

Linea 5. Deteccidén y diagnoéstico
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Ley Organica 8/2021, de 4 de junio, de pro-
teccion integral a la infancia y la adolescencia
frente a la violencia.

Proporcionar un entorno obstétrico y perina-
tal seguro para la madre y el recién nacido
e incorporar los protocolos, con evidencia
cientifica demostrada, para la deteccién
de enfermedades o alteraciones genéti-
cas, destinados al diagnéstico precoz vy, en
su caso, al tratamiento y atencién sanitaria
temprana del o la recién nacida.

Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre,
por el que se establece el procedimiento
para el reconocimiento, declaracion y califi-
cacion del grado de discapacidad.

Plan Nacional de Bienestar Saludable de las
Personas con Discapacidad
Puesta en marcha de programas de detec-
cion precoz de deficiencias.

Linea 6. Atencion temprana

Ley Organica 8/2021, de 4 de junio, de pro-
teccion integral a la infancia y la adolescencia
frente a la violencia.

Las Administraciones sanitarias, educativas
y los servicios sociales competentes garan-
tizaran de forma universal y con caracter
integral la atencién temprana desde el naci-
miento hasta los seis afos de edad de todo
nifo o nifa con alteraciones o trastornos en
el desarrollo o riesgo de padecerlos en el
ambito de cobertura de la ley, asi como el
apoyo al desarrollo infantil.

Plan Nacional de Bienestar Saludable de las
Personas con Discapacidad.

Prevencion y apoyo al desarrollo infantil en
entornos familiares y comunitarios saluda-
bles. Para lograr este objetivo se destacan
acciones como reconocer la atencién tem-
prana como un derecho subjetivo, la cons-
titucion de un Sistema Estatal de Atencion
Temprana.

Linea 7. Intervencion integral y especifica

Plan para la proteccién de la salud frente a
las pseudoterapias.
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Linea 8. Salud y atencién sanitaria
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Ley Organica 8/2021, de 4 de junio, de pro-
teccion integral a la infancia y la
adolescencia frente a la violencia.

Las Administraciones sanitarias, educativas
y los servicios sociales competentes garan-
tizaran de forma universal y con caracter
integral la atencién temprana desde el naci-
miento hasta los seis afios de edad de todo
nifo o nifa con alteraciones o trastornos en
el desarrollo o riesgo de padecerlos en el
ambito de cobertura de la ley, asi como el
apoyo al desarrollo infantil.

Plan Nacional de Bienestar Saludable de las
Personas con Discapacidad.

Promocién de la salud y prevencion de en-
fermedades y otros factores causantes de
discapacidad.

Estrategia Nacional de Salud Mental y el
Plan de Accion 2021-2024 Salud Mental.

Ley Organica 2/2020, de 16 de diciembre, de
modificacion del Codigo Penal para la erradi-
cacion de la esterilizacion forzada o no con-
sentida de personas con discapacidad inca-
pacitadas judicialmente.

Real Decreto 689/2021, de 3 de agosto, por
el que se establece el titulo de médica/o
espe-cialista en Psiquiatria Infantil y de la
Adoles-cencia y se actualizan diversos
aspectos del titulo de médica/o especialista
en Psiquiatria.

Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre,
por el que se establece el procedimiento para
el reconocimiento, declaracién y calificaciéon
del grado de discapacidad.

Linea 9. Educacion

Ley Organica 3/2020, de 29 de diciembre, por
la que se modifica la Ley Organica 2/2006, de
3 de mayo, de Educacion.

Recogiendo bajo necesidades educativas
especiales al alumnado con autismo con o
sin discapacidad, avanzando en sus dere-
chos e inclusién.

Ley Organica 3/2022, de 31 de marzo, de
ordenacién e integracion de la Formacién
Profesional.

Supone una mejora de la calidad de viday la
igualdad de oportunidades de las personas
con TEA, asi esta ley contempla importan-
tes necesidades especificas de las perso-
nas con trastorno del espectro del autismo,
reconociendo en la FP una buena alternati-
va para su acceso al empleo.

Resoluciones desde la 2020/21- 2022/23 de
Secretaria de Estado de Educacion, por la
que se convocan ayudas para alumnos con
necesidad especifica de apoyo educativo.
Se incluye como beneficiarias directas de
las becas de educacion a las personas
con trastorno del espectro del autismo. El
alumnado con autismo sin una discapaci-
dad reconocida superior al 33% puede ac-
ceder a ellas.
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Real Decreto por el que se establecen los
umbrales de renta y patrimonio familiar y las
cuantias de las becas y ayudas al estudio
para el curso 2023-2024 y se modifica par-
cialmente el Real Decreto 1721/2007, de
21 de diciembre, por el que se establece el
régimen de las becas y ayudas al estudio
personalizadas.

Se incorporan 400 euros “universales” para
alumnado con discapacidad.

Linea 10. Empleo
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Ley de empleo.

Incluye como personas con discapacidad
que presentan mayores dificultades de ac-
ceso al mercado de trabajo a las personas
con trastorno del espectro del autismo, con
un grado de discapacidad reconocido igual
o superior al 33 por ciento

Real Decreto 1069/2021, de 4 de diciembre,
por el que se aprueba la Estrategia Espa-
fola de Apoyo Activo al Empleo 2021-2024.
Incluye como personas con discapacidad
que presentan mayores dificultades de ac-
ceso al mercado de trabajo a las personas
con trastorno del espectro del autismo, con
un grado de discapacidad reconocido igual
o superior al 33 por ciento.

Estrategia Discapacidad
2022/2030.

Establecimiento de una cuota de reserva

Espafiola de

en el empleo publico: extension a todos los
puestos, grupos, categorias y perfiles pro-
fesionales; extension a las bolsas de em-
pleo y tanto al personal funcionario como

al personal laboral; y considerando todos
los aspectos, elementos y fases de acceso,
mantenimiento y promocion en el empleo
publico (regulacion de cupos, formacion,
carrera profesional, movilidad, flexibilidad
horaria, medidas de conciliacién, permisos,
excedencias, etc.). Incorporando realidades
con los trastornos del espectro del autismo.

Orden TES/501/2021, de 20 de mayo, por
la que se incrementan, con caracter ex-
traordinario durante 2021, las subvenciones
destinadas al mantenimiento de puestos de
trabajo de personas con discapacidad en los
centros especiales de empleo, establecidas
en la Orden del Ministerio de Trabajo y Asun-
tos Sociales, de 16 de octubre de 1998, por
la que se establecen las bases reguladoras
para la concesion de las ayudas y subven-
ciones publicas destinadas al fomento de la
integracién laboral de las personas con dis-
capacidad en centros especiales de empleo
y trabajo auténomo.

Linea 11. Vida independiente

Componente 22 Plan de Transformacion,
recuperacion y resiliencia: Plan de choque
para la economia de los cuidados y refuerzo
de las politicas de inclusion.

Orden DSA/1199/2021, de 4 de noviembre,
por la que se establecen las bases regula-
doras y se convocan subvenciones para la
realizacién de proyectos de innovacion en
materia de prevencién de la institucionaliza-
cion, desinstitucionalizacion y desarrollo de
servicios de apoyo comunitarios en el ambi-
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to de los cuidados de larga duracion, vincu-
lados con el Plan de Recuperacién, Trans-
formacion y Resiliencia.

e Acuerdo sobre Criterios comunes de acre-
ditacion y calidad de los centros y servicios
del Sistema para la Autonomia y Atencién a
la Dependencia (SAAD).

e Plan Nacional de Bienestar Saludable de las
Personas con Discapacidad.
Promocion del envejecimiento saludable a
lo largo de toda la vida. Se debera incluir la
situacion de la discapacidad en la Estrate-
gia Nacional de Lucha contra la Soledad no
Deseada.

Prevencion de la intensificacion de discapa-
cidades en concordancia con los principios
y derechos reconocidos por la Convencion.
Desarrollo de la prestacion de asistencia,
asi como actuaciones en materia de cuida-
dos de larga duracion para personas con
grandes necesidades de apoyo.

e Proyecto de Estrategia Espafiola de Desins-
titucionalizacion.
Proyecto de Real Decreto por el que se mo-
difica el Real Decreto 1051/2013, de 27 de
diciembre, por el que se regulan las pres-
taciones del sistema para la Autonomia vy
Atencion a la Dependencia.
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Linea 12. Inclusién social y participacion
ciudadana

e Ley 15/2022, de 12 de julio, integral para la
igualdad de trato y la no discriminacion.

e LeyOrganica 2/2018, de 5 de diciembre, para
la modificacion de la Ley Organica 5/1985, de
19 de junio, del Régimen Electoral General
para garantizar el derecho de sufragio de to-
das las personas con discapacidad.

e Ley 19/2021, de 20 de diciembre, por la que
se establece el ingreso minimo vital.

Linea 13. Justicia y empoderamiento de
derechos

e lLey 8/2021, de 2 de junio, por la que se re-
forma la legislacion civil y procesal para el
apoyo a las personas con discapacidad en
el ejercicio de su capacidad juridica.

Linea 14. Apoyo a las familias

e Ley 19/2021, de 20 de diciembre, por la que
se establece el ingreso minimo vital.
Integra la ayuda por hijo/a a cargo.

Linea 15. Calidad, equidad y sostenibili-
dad de los servicios

e Creacion del Centro Espanol sobre trastor-
no del espectro del autismo.
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| primer borrador del Plan de Accién
en Trastorno del Espectro del Autismo ha sido
elaborado por el Centro Espaniol sobre Trastorno
del Espectro del Autismo, centro asesor del Real
Patronato sobre Discapacidad, dependiente del
Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 y
gestionado por la Confederaciéon Autismo Espana.

El Centro Espafiol sobre Trastorno del Espectro
del Autismo, nace como Centro Piloto el pasado
mes de agosto de 2022 través del Real Decre-
to 670/2022 que regula la concesion directa de
subvenciones a diversas entidades para la rea-
lizacion de proyectos de innovacion tecnologica,
investigacion y divulgacion cientifica en materia
de accesibilidad universal. Este centro, que na-
cio con caracter de piloto, es hoy una realidad
consolidada a través de los Presupuestos Ge-
nerales del Estado de 2023.

De este modo, se constituye como centro ase-
sor del Real Patronato sobre Discapacidad y
tiene como objetivo dar respuesta a las nece-
sidades del colectivo y garantizar su acceso a
derechos en condiciones de igualdad, desde la
investigacion, la formacién y la transferencia del
conocimiento a las politicas publicas y a la so-
ciedad en su conjunto.

Su elaboracién ha partido consecuentemente
de la Estrategia Espafiola en Trastornos del Es-
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pectro del Autismo aprobada en 2015, entre cu-
yos compromisos se hallaba la elaboracion de
un Plan de Accidn que concretara la operativiza-
cion de los objetivos que contemplaba.

En el afio 2019 se realiz6é una primera propues-
ta conformada por 196 acciones, vinculadas a
las lineas estratégicas y objetivos contemplados
en la Estrategia.

En el deseo de que el Plan de Accion de la Es-
trategia Espafiola en Trastorno del Espectro
del Autismo se llevase a cabo garantizando la
implicacion de todos los agentes clave que se
ven implicados en el abordaje del autismo en el
pais (personas con autismo y sus familias; te-
jido asociativo; profesionales especialistas; Ad-
ministracion publica; organizaciones del tercer
sector...), se ha llevado a cabo un amplio proce-
so participativo para la priorizacion de las 59
acciones preseleccionadas (agrupadas en las
lineas y los objetivos estratégicos establecidos)
para el Plan de Accion de la Estrategia Espano-
la en Trastorno del Espectro del Autismo.

Este proceso participativo ha recogido las prio-
ridades y sensibilidades de los principales gru-
pos de interés relacionados con las personas
con trastorno del espectro del autismo y sus
familias: personas con autismo TEA, familiares,
profesionales y expertos/as del sector dentro y
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fuera del ambito de las entidades del autismo,
personal de la Administracion publica, repre-
sentantes de entidades representantes de las
principales organizaciones del tercer sector y
de la discapacidad en el territorio nacional, en-
tre otros. El proceso también se ha sometido a
un periodo de consulta abierta a través de las
redes sociales en el que han podido participar
todas las personas interesadas.

La consulta ha tenido por objetivo definir y con-
sensuar las acciones prioritarias que debe incor-
porar el plan, considerando un plazo de ejecucion
de cuatro afos, considerando una perspectiva de
derechos humanos. Para dar respuesta a este
objetivo, se han desarrollado diferentes metodolo-
gias y dinamicas que han ayudado a identificar los
principales retos existentes y su encaje dentro de
la Estrategia planteada. De este modo, se trata de
un Plan de Accion consensuado, dada la diversi-
dad en la participacion de agentes clave, y basado
en la evidencia, al tratarse de procedimientos de
consulta rigurosos a nivel metodoldgico.

Consulta abierta

Durante el proceso participativo se han llevado
a cabo dos consultas abiertas a la sociedad ci-
vil, basadas en la difusién masiva de dos cues-
tionarios especificos sobre el Plan de Accién de
la Estrategia Espafiola en Trastorno del Espec-
tro del Autismo, para identificar los elementos
relevantes:

e Consulta general abierta: un cuestionario di-
rigido a personas con autismo, sus familias,
profesionales y, en definitiva, a cualquier
persona vinculada al autismo que quisiera
contribuir al disefio del Plan de Accion.
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e Cuestionario adaptado a un formato de
facil comprensién para garantizar la par-
ticipacion de personas en el espectro del
autismo con mayores y mas complejas ne-
cesidades de apoyo.

En ambos casos, el objetivo ha sido llegar a la
mayor cantidad de personas para conseguir una
muestra estadisticamente representativa, logran-
do la participacion de mas de 1.000 personas, lo
que ha permitido recoger datos relevantes que
ayudaran a establecer cual es la vision general
de las lineas estratégicas y las acciones contem-
pladas en el Plan de Accién de la Estrategia Es-
panola en Trastorno del Espectro del Autismo.

Grupos focales

Para el proceso de consulta se han constituido
tres grupos focales, en los que se ha trabajado
en la priorizacion de acciones del Plan, segun la
visidn de los integrantes sobre las necesidades
de las personas con autismo y sus familias. Sus
aportaciones complementarias recogen diferen-
tes sensibilidades y perspectivas, y su integra-
cion facilita una interpretacién holistica de las
necesidades del colectivo.

Los grupos focales han estado formados por:
e Grupo 1: Personas con autismo TEA.

e Grupo 2: Profesionales especialistas con
una reconocida trayectoria profesional en di-
ferentes ambitos relevantes para el autismo
(investigacion, sanidad, educacion...).

e Grupo 3: Representantes de entidades del te-
jido asociativo de la discapacidad del ambito
estatal (discapacidad intelectual, sindrome de
Down, sindrome de Asperger y salud mental).

-\
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Agregados individuales

En la busqueda de la implicacion politica en el
desarrollo del Plan de Accion, se ha realizado
una consulta por agregados individuales a los
principales partidos politicos con representacion
parlamentaria a nivel estatal.

Jornada de intercambio y contraste de
propuestas

Tras sistematizar la informacion recopilada
mediante las técnicas anteriores, se desarro-
[I6 una jornada presencial de trabajo entre las
organizaciones del tercer sector del autismo y
representantes de la Administracion publica,
que conté también con la participacion del Co-
mité Espanol de Representantes de personas
con discapacidad (CERMI). Concretamente, a
la jornada asistieron:

e 30 representantes de entidades del movi-
miento asociativo del autismo.

e 1 portavoz del Comité Espafiol de
Representantes de las personas con
Discapacidad.

e 11 representantes de la Administracién
publica:

- Ministerio de Derechos Sociales y Agen-
da 2030.

- Real Patronato sobre Discapacidad.

- IMSERSO.

- Ministerio de Educacion y Formacion
Profesional.

- Ministerio de Universidades.

- Servicio Publico de Empleo Estatal.
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El objetivo de la sesidn fue recoger la valoracion
y perspectiva de estos grupos de interés sobre la
propuesta de medidas del Plan de Accién y prio-
rizar las mismas en base a la relevancia y viabili-
dad de implementacion. En esta jornada también
se debatidé sobre las barreras y facilitadores que
pueden influir en como se desarrolla el Plan de
Accion en las comunidades autonomas.

Resultados

El analisis de resultados, adaptado a cada uno
de los métodos propuestos, ha permitido priori-
zar las acciones y sistematizar las aportaciones
recopiladas en el proceso de diseno del Plan,
incluyendo algunos ambitos de actuacion que
no estaban suficientemente desarrollados en la
Estrategia.

Los resultados mas relevantes del proceso de
consulta se recogen a continuacion:

e El objetivo fundamental del Plan de Accién
de la Estrategia Espanola en Trastorno del
Espectro del Autismo debe ser mejorar la
calidad de vida de las personas con autismo
y sus familias de forma homogénea en toda
Espana.

e Todas las lineas estratégicas, asi como los
objetivos y las acciones propuestas son im-
portantes: ninguna de ellas ha sido recha-
zada por los grupos de interés consultados.

e Todos los grupos han coincidido en la difi-
cultad de priorizar aspectos tan relevantes
para la mejora de la calidad de vida de las
personas con autismo y sus familias.
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Ala hora de integrar los resultados, es preci-
so considerar que todos los grupos de inte-
rés consultados tiene sesgos conscientes o
inconscientes que los llevan a priorizar unas
u otras medidas. En este sentido, es impres-
cindible tener en cuenta que:

- El autismo es una realidad poliédrica y
compleja.

- La propia experiencia y percepcion inci-
de en la perspectiva del agente que in-
terviene en el proceso.

Es necesario mantener el equilibrio entre
las acciones trasversales, como la inciden-
cia social, y las actuaciones concretas que
estan orientadas a la facilitacion de apoyos.

Es imprescindible mantener la participacion
activa de las personas con autismo en el de-
sarrollo de las actuaciones del Plan de Ac-
cion, asi como en todas aquellas relativas a
su seguimiento y evaluacion.

Todos los agentes intervinientes valoran po-
sitivamente la iniciativa de elaboracion del
Plan de Accion de la Estrategia. No obstan-
te, insisten en que la priorizaciéon de estas
acciones es solo el primer paso en el pro-
ceso de implementacion. Insisten en que
el Plan requiere de recursos, calendario de
implantacién, métricas y sistemas de segui-
miento para que sea efectivo y eficiente. La
mayor barrera identificada por los grupos in-
tervinientes a la hora de implementar el Plan
de Accidn es la necesidad de establecer me-
canismos agiles y eficaces de coordinacién
entre las Administraciones implicadas, inclu-
yendo las autondémicas.

El Plan de Accién de la Estrategia Espafio-
la en Trastorno del Espectro del Autismo,
que se aprobd en 2015, tiene que alinearse
con las necesidades actuales del colectivo.
Algunas de ellas son las mismas que en el

momento de aprobacién, pero existen am-
bitos donde pueden haberse acentuado las
existentes o haber surgido otras nuevas.
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| plan se estructura en 6 lineas de
accién, a modo de objetivos estratégicos, cuya
consecucion se concretara a través medidas.
Asimismo, su seguimiento se coordinara a
través del Centro Espanol sobre Trastorno del
Espectro del Autismo.

Linea 1. Promover el conocimiento
y respeto hacia las personas con
autismo.

Medidas

M1 Facilitar el acceso a informacién sobre TEA con-
tribuyendo a la orientacion y mejora de la practica
de los principales sectores vinculados a la atencién
y apoyo a las personas en el espectro del autismo
(salud, educacion, bienestar social, justicia...).

M2 Difusién de conocimiento basado en la evi-
dencia, desarrollando acciones divulgativas so-
bre el conocimiento del TEA basado en la evi-
dencia y denunciando practicas fraudulentas o
pseudocientificas.

M3 Realizar acciones de sensibilizacion que
contribuyan a transmitir una imagen positiva y
ajustada a la realidad de las personas en el es-
pectro del autismo, y a erradicar falsos mitos o
prejuicios, especialmente entre los sectores con
mayor vinculacion con el colectivo (salud, edu-
cacion, bienestar social, justicia...).
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M4 Elaboracion de recomendaciones desti-
nadas a los profesionales de la comunicacién
y la publicidad, en la que se establezcan las
pautas sobre la transmisién de una imagen no
estereotipada y discriminatoria de las perso-
nas con TEA.

Linea 2. Favorecer la deteccién y
diagnéstico precoz, y el abordaje
integral de la salud de las personas
con autismo.

Medidas

M5 Promover acuerdo en el Marco de los Con-
sejo Territorial del Sistema Nacional Salud y el
Territorial de Servicios Sociales sobre protoco-
los destinados a facilitar la deteccion y diagnés-
tico precoz del TEA en todos los contextos y eta-
pas del desarrollo infantil, que tengan en cuenta
las diferencias existentes en nifias y mujeres, in-
cluyendo la especial vigilancia de grupos con un
riesgo incrementado de autismo (antecedentes
familiares, prematuridad, etc.).

M6 Elaborar criterios y practicas basadas en
evidencia en los servicios de atencion tempra-
na, garantizando el respeto y consideracion a
la realidad del TEA. Estos criterios se elevaran
a los Consejos Territoriales de Salud y de Servi-
cios Sociales.
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M7 Promover el desarrollo de programas de
prevencion, educaciéon para la salud y promo-
cion de habitos de vida saludables, de acuerdo
con lo establecido en el | Plan Nacional de Bienes-
tar Saludable de las Personas con Discapacidad,
incluyendo aspectos relacionados con el bienestar
emocional y la salud mental, ajustados a las nece-
sidades y prioridades de la salud de las personas
con TEA en todas las etapas del ciclo vital.

M8 Coordinar el desarrollo de buenas practicas
en la promocion y cuidado de la salud de las per-
sonas con TEA, favoreciendo su implementacion
mediante un acuerdo Marco en el Consejo Inter-
territorial del SNS.

M9 Promover acuerdos en marco del Conse-
jo Interterritorial del Sistema Nacional de Sa-
lud para dotar de una atencion especializada y
coordinada en la red publica de servicios a las
personas con TEA, haciendo especial énfasis,
en aquellos que presentan condiciones asocia-
das de salud mental.

Linea 3. Contribuir a la vida
independiente y a la inclusion en la
comunidad de las personas con autismo.

Medidas

M10 Promover la regularizacion, estandarizacion
y normalizacion de sistemas de senalizacion y fo-
mento de la accesibilidad cognitiva en espacios
publicos, de manera que se fomente la homoge-
neizacion de los mismos.

M11 Generar y difundir recomendaciones inno-
vadoras basadas en la evidencia que fomenten
la accesibilidad cognitiva de espacios, bienes,
productos y servicios publicos, tales como trans-
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portes, espacios culturales, de ocio, ensefanza,
sanitarios, comerciales y/o deportivos.

M12 Promover la elaboracién y difusion de infor-
macion relevante para la ciudadania en formatos
que resulten accesibles y comprensibles para las
personas en el espectro del autismo, incluyen-
do la lectura facil y otras medidas de apoyo a la
comprension como los sistemas pictograficos.

M13 Realizar un diagnéstico acerca de la accesi-
bilidad cognitiva en espacios, bienes y servicios
publicos, con especial atencion en sectores clave
para la inclusion y calidad de vida de las personas
en el espectro del autismo (salud, educacion, cul-
tura, participacion comunitaria, movilidad, etc.).

M14 Impulsar el disefio, evaluacion e implemen-
tacion de proyectos piloto, modelos de buena
practica, acciones de innovacion e intervencio-
nes basadas en la evidencia dirigidas a promo-
ver la vida independiente de las personas con
TEA y envejecimiento activo, favoreciendo la
transferencia y generalizacién a distintos con-
textos y territorios.

M15 Potenciar el desarrollo de la asistencia per-
sonal y otros servicios y apoyos para la vida in-
dependiente, que contemplen la realidad de las
personas con autismo y los retos que plantea la
desinstitucionalizacion del colectivo, en el marco
de la Estrategia Espanola sobre Discapacidad
(2022-2030).

M16 Promover acuerdos en el marco del Conse-
jo Territorial de Servicios Sociales, programas de
informacién, orientacion y apoyo dirigidos a las
familias de personas con TEA, en todas las eta-
pas del ciclo vital, haciendo especial énfasis en
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aquellas situaciones de especial vulnerabilidad
por urgencia social.

Linea 4. Contribuir a la educacién y al
empleo inclusivos y de calidad de las
personas en el espectro del autismo.

Medidas

M17 Impulsar el disefio, evaluacion e imple-
mentacion de acciones de innovacion y buena
practica en la educacion del alumnado en el es-
pectro del autismo, desde un enfoque inclusivo,
favoreciendo su transferencia y generalizacién
en distintos contextos educativos.

M18 Promover, en el marco de la Conferencia
Sectorial de Educacion, el impulso y fortaleci-
miento de la red de recursos educativos que
atienda la especificidad alumnado con TEA,
desde la perspectiva de la inclusion, en to-
das las comunidades auténomas (incluyendo
EOEPS) y etapas escolares, garantizando la
capacitacion y una dotacién de recursos ade-
cuada que asegure la calidad y especializa-
cion, en el marco de la Ley de Educacién.

M19 Favorecer acuerdos, en el marco de la
Conferencia Sectorial de Educacion, para el ac-
ceso del alumnado con autismo a los programas
de cualificacion profesional (ciclos de formacion
profesional, formacion dual,) en todas las fami-
lias profesionales, garantizando la existencia
y especializacion de los apoyos que precisan
para cursarlos, en el marco de la nueva Ley de
Formacioén Profesional.

M20 Favorecer acuerdos en el seno de la Con-
ferencia Sectorial de Educacion, para la imple-
mentacion de medidas de prevencion, detec-
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cion e intervencidon ante el acoso escolar que
sufre el alumnado con TEA, en el marco de la
Ley de Proteccion a la Infancia y la figura del
coordinador/a de bienestar en centros educati-
vos recogido en la misma.

M21 Fomentar el empleo y la formacion para el
empleo de las personas en el espectro del au-
tismo, garantizando la sostenibilidad de los pro-
gramas y apoyos que requiere el colectivo, en el
marco de la nueva ley de empleo.

M22 Reconocer el diagnostico de TEA y los
ajustes necesarios en las convocatorias de em-
pleo publico de manera especifica y diferencia-
da a la discapacidad intelectual, para facilitar el
acceso a todas las personas con TEA y evitar
su exclusion si este diagndéstico no aparece de
manera concurrente o no se encuentra explici-
tamente reconocido.

M23 Desarrollar politicas de empleo que reco-
nozcan a las personas con TEA con un grado
de discapacidad igual o superior al 33% como
personas que presentan una mayor dificultad en
el acceso al empleo, de acuerdo con la nueva
Ley de Empleo.

M24 Impulsar el disefio, evaluacién e imple-
mentacion de proyectos piloto, modelos de
buena practica, acciones de innovacion e
intervenciones basadas en la evidencia diri-
gidas a potenciar el empleo de las personas
con TEA (empleo con apoyo, programas de
orientacién profesional e intermediacion la-
boral, unidades especializadas, etc.), favo-
reciendo la transferencia y generalizacion a
distintos contextos vy territorios.
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Linea 5. Promover el acceso a la justicia
y empoderamiento de derechos.

Medidas

M25 Disenar e implementar medidas y reco-
mendaciones basadas en la evidencia que fa-
vorezcan el acceso a la justicia de las personas
en el espectro del autismo, incorporando los
ajustes necesarios para garantizar la accesibi-
lidad universal y la individualizacion de los pro-
cedimientos.

M26 Elaborar estudios sobre las situaciones de
abuso y violencia que experimentan las perso-
nas en el espectro del autismo, con especial
atencion a la violencia de género y el bullying.

M27 Promover el reconocimiento de la situacién
de las personas con TEA en los desarrollos nor-
mativos y administrativos relativos a los dere-
chos de las personas con discapacidad.

M28 Formar y desplegar la figura del facilitador
judicial teniendo en consideracion la realidad de
las personas con autismo.

M29 Impulsar la formacién en defensa de sus
derechos a las personas con TEA, asi como for-
macién especializada en TEA, de los equipos
profesionales de la administracion de justicia,
favoreciendo que puedan facilitar un asesora-
miento especializado a las personas que forman
parte del colectivo y a sus familias.
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Linea 6. Impulsar la investigacion,
formacion e innovacion.

Medidas

M30 Elaborar un estudio sobre la situacién y ne-
cesidades de las personas en el espectro del
autismo a lo largo de todo el ciclo vital (educa-
cion, salud, empleo...), identificando las barre-
ras y prioridades de actuacion para garantizar
su utilidad.

M31 Impulsar la creacion de redes y comités
multidisciplinares de investigacion, compuestos
por distintos perfiles (investigacion, practica di-
recta, organizaciones, personas en el espectro
del autismo, familiares, etc.) que favorezcan la
investigacion participativa orientando la incorpo-
racion de personas en el espectro del autismo
en equipos de investigacion, y promuevan alian-
zas de colaboracion que contribuyan a identifi-
car los ambitos prioritarios de investigacion para
el colectivo.

M32 Promover acuerdos con los ministerios
implicados para la formacién de los principa-
les sectores vinculados a la atencién y apoyo a
las personas en el espectro del autismo (salud,
educacion, bienestar social, justicia...).

M33 Incluir la perspectiva de las necesidades
de las personas con TEA en los cursos de for-
macién sobre discapacidad organizados por los
distintos institutos de formacién de las Adminis-
traciones publicas.
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El presupuesto asignado a este Plan alcanza los 39.611.686,16 €, siendo la distribucion del pre-
supuesto por lineas la siguiente:

LINEA PRESUPUESTO

Linea 1. Promover el conocimiento y respeto hacia las personas con autismo. 2.733.068,20€

Linea 2. Favorecer la deteccion y diagndstico precoz, y el abordaje integral de la 320.490,15€
salud de las personas con autismo.

Linea 3. Contribuir a la vida independiente y a la inclusién en la comunidad de las 4.678.722,73€
personas con autismo.

Linea 4. Contribuir a la educacion y al empleo inclusivos y de calidad de las perso- 28.229.545,45€
nas en el espectro del autismo.

Linea 5. Promover el acceso a la justicia y empoderamiento de derechos. 3.181.818,18€

Linea 6. Impulsar la investigacion, formacion e innovacion. 467.991,45€
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a implementacién del | Plan de Accion
de la Estrategia en Trastorno del Espectro del
Autismo debera realizarse tomando en conside-
racion las atribuciones de cada una de las Admi-
nistraciones implicadas, estableciendo mecanis-
mos de coordinacion y colaboracion en la puesta
en marcha de las acciones que corresponden a
cada uno de los sectores clave involucrados (sa-
nidad, servicios sociales, educacion, etc.).

Periodo de ejecucién

El presente | Plan de Accion de la Estrategia en
Trastorno del Espectro del Autismo tiene un pe-
riodo de ejecucion de 4 afnos desde su aproba-
cion. De modo que se implementara entre los
anos 2023 y 2027.

Plazos de evaluacién

Dado el periodo de ejecucion, se establece una
evaluacion bianual que tendra por objetivo me-
dir la consecucion de las acciones planteadas.
De este modo se propone una evaluacion inter-
media tras el segundo afio de implementacién y
una evaluacion final al término de su ejecucion.

Mecanismos de seguimiento
y evaluaciéon

Para la evaluacion del plan se propone el dise-
fio de indicadores vinculados a cada una de las
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acciones formuladas que permitan medir el gra-
do de consecucion de las mismas.

En la evaluacién participaran los agentes impli-
cados en el desarrollo de las acciones propues-
tas desde la coordinacion del Centro Espanol
sobre Trastorno del Espectro del Autismo.

Difusion del plan

La implementacién del Plan debe acompa-
narse de un proceso de divulgacion entre
los principales agentes implicados. De este
modo, se hace necesario poner en marcha las
siguientes acciones:

Difundir el contenido a través de las comunida-
des autébnomas y cada una de las Administracio-
nes implicadas, favoreciendo el establecimiento
de relaciones de cooperacion y alianzas para su
implementacion.

Realizar jornadas de presentacion y difusiéon de
los contenidos del Plan, dirigidas a diferentes
agentes implicados en su desarrollo.

Fomentar el conocimiento general del Plan,
especialmente en el ambito relacionado con
el autismo.
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Anexo

L1. Concienciacién y sensibilizacion
Actualmente no existe ninguna normativa aprobada a nivel regional en esta materia.

L2. Accesibilidad

GALICIA
Ley 10/2014, de 3 de diciembre, de accesibilidad.

ISLAS BALEARES
Ley 8/2017, de 3 de agosto, de accesibilidad universal de las llles Balears.

LA RIOJA
Ley 1/2023, de 31 de enero, de accesibilidad universal de La Rioja.

L3. Investigacion

ARAGON

Convenio de colaboracion firmado entre el Instituto de Investigacion Sanitaria Aragén (11S Aragon) y
la Asociacion Tutelar Aragonesa de Discapacidad Intelectual (ATADES) para impulsar la investiga-
cién en el campo del Trastorno del Espectro del Autismo (TEA).

CANARIAS
Pacto por la Innovacién y la Ciencia de Canarias.

L4. Formacion de profesionales
Actualmente no existe ninguna normativa aprobada a nivel regional en esta materia.

L5. Deteccion y diagnostico
Actualmente no existe ninguna normativa aprobada a nivel regional en esta materia.

L6. Atencion temprana

COMUNIDAD DE MADRID

Decreto 46/2015, de 7 de mayo, del Consejo de Gobierno, por el que se regula la coordinacion en
la prestacion de la atencion temprana en la Comunidad de Madrid y se establece el procedimiento
para determinar la necesidad de atencion temprana.
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CANARIAS
Ley 12/2019, de 25 de abril, por la que se regula la atencion temprana en Canarias.

MURCIA
Ley 6/2021, de 23 de diciembre, por la que se regula la intervencion integral de la atencién temprana
en el ambito de la Regién de Murcia.

ANDALUCIA
Ley 1/2023, de 16 de febrero, por la que se regula la atenciéon temprana en la Comunidad Autbnoma
de Andalucia.

CASTILLA - LA MANCHA
Ley 2/2023, de 10 de febrero, de Atencion Temprana en Castilla-La Mancha.

L7. Intervencidn integral y especifica
Actualmente no existe ninguna normativa aprobada a nivel regional en esta materia.

L8. Salud y atencién sanitaria

COMUNIDAD DE MADRID
Programa AMITEA (Atencion Médica Integral a pacientes con Trastornos del Espectro Autista), cuyo
objetivo es la facilitacion de la asistencia sanitaria en entorno hospitalario de los pacientes con TEA.

L9. Educacion

ANDALUCIA
Ley 4/2017, de 25 de septiembre, de los Derechos y la Atencién a las Personas con Discapacidad
en Andalucia.

ARAGON

Decreto 188/2017, de 28 de noviembre, del Gobierno de Aragon, por el que se regula la respuesta
educativa inclusiva y la convivencia en las comunidades educativas de la Comunidad Autdbnoma de
Aragoén.

ASTURIAS

Resolucion de 17 de junio de 2015, de la Consejeria de Educacién, Cultura y Deporte, por la que
se regula la oferta de programas formativos de formacion profesional para el alumnado con ne-
cesidades educativas especiales en centros de educacion especial y la realizacion del médulo de
formacion practica en empresas.
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CANARIAS
Decreto 25/2018, de 26 de febrero, por el que se regula la atencién a la diversidad en el ambito de
las ensefanzas no universitarias de la Comunidad Auténoma de Canarias.

Orden de 5 de febrero de 2018, por la que se establecen las caracteristicas y la organizacién de los
Programas de Mejora del Aprendizaje y del Rendimiento en la Comunidad Auténoma de Canarias,
asi como los curriculos de los ambitos y de la materia de libre configuracidén autonémica, propios de
estos programas.

CASTILLA - LA MANCHA
Decreto 85/2018, de 20 de noviembre, por el que se regula la inclusion educativa del alumnado en
la comunidad auténoma de Castilla-La Mancha.

CATALUNA
Decreto 150/2017, de 17 de octubre, de la atencidon educativa al alumnado en el marco de un siste-
ma educativo inclusivo.

COMUNIDAD VALENCIANA
Decreto 104/2018, de 27 de julio, del Consell, por el que se desarrollan los principios de equidad y
de inclusion en el sistema educativo valenciano.

L10. Empleo
ANDALUCIA

Convocatoria del Parlamento de Andalucia en 2022 de un proceso selectivo para cubrir una plaza
en el Cuerpo de Oficiales de Gestion para ocupar puestos de trabajo reservados a personas con
discapacidad derivada del trastorno del espectro del autismo por el sistema de oposicion libre. Se
trata de la primera convocatoria de empleo publico dirigida exclusivamente a personas con TEA.
L11. Vida independiente

COMUNIDAD VALENCIANA

Ley 3/2019, de 18 de febrero, de servicios sociales inclusivos de la Comunitat Valenciana.

L12. Inclusién social y participaciéon ciudadana

Actualmente no existe ninguna normativa aprobada a nivel regional en esta materia.

L13. Justicia y empoderamiento de derechos

Actualmente no existe ninguna normativa aprobada a nivel regional en esta materia.
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L14. Apoyo a las familias

Actualmente no existe ninguna normativa aprobada a nivel regional en esta materia.

L15. Calidad, equidad y sostenibilidad de los servicios

Actualmente no existe ninguna normativa aprobada a nivel regional en esta materia.
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Este resumen del | Plan de Acci6n
de la Estrategia Espafola en trastorno del espectro del autismo

ha sido adaptado y validado en lectura facil segun la Norma Espafola Experimental UNE 153101 EX.

Documento adaptado por Rosa Moreno San Martin.

Documento validado por:

« Safira Sanchez Garrido

* Alejandro Rodriguez Fernandez
* Simon Caballero Frutos

+ Silvia Reyes de la Rosa

* IAigo Figueira Marifio
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Presentacion

La Estrategia Espanola
Estrategia Espafola

en Trastorno del

es un documento muy importante Espectro del Autismo
o Estrategia: es

un documento del
Gobierno de Espafa
que explica qué tipo de
actividades deben hacer
las Administraciones
publicas para mejorar la
que las Administraciones deben hacer calidad de vida de las
personas con autismo.

en Trastorno del Espectro del Autismo

para las organizaciones y personas que trabajan
para mejorar la vida de las personas con autismo.

El Primer Plan de Accion
es el documento con las actividades concretas

para mejorar la vida de las personas con autismo

desde el ano 2023 hasta el afno 2027.

El Primer Plan de Accion incluye

las actividades que explica

la Estrategia Espanola

en Trastorno del Espectro del Autismo.

El Centro de Autismo Centro de Autismo o

escribio el Primer Plan de Accidon Centro Espaiiol sobre
Trastorno del Espectro del
Autismo: es un centro asesor
del Real Patronato sobre

En este documento, Discapacidad, es decir,

es un centro oficial de Espafa
que estudia el autismo

y hace recomendaciones

a la sociedad.

y el Gobierno de Espafa lo aprobo.

puedes leer la informacion mas importante
sobre el Primer Plan de Accion.

64



| PLAN DE ACCION ESTRATEGIA ESPANOLA
EN TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO 2023-2027

Caracteristicas del Primer Plan de Accion

El Primer Plan de Accion quiere conseguir

. / \ Py
los mismos resultados {7 N, sosmetos
YI .y DERECHOS DE
que busca la Convencién Internacional sobre NS LS hensonns coN

—

los derechos de las personas con discapacidad.
Convencion Internacional

sobre los derechos

El Primer Plan de Accidn quiere conseguir que: de las personas

con discapacidad: es la
norma mas importante del
mundo sobre los derechos
de las personas con

» Las personas con autismo
participen en la sociedad en las mismas

condiciones que otras personas. discapacidad que escribid
) la Organizacion de Naciones
« Las personas con autismo Unidas.
tomen sus propias decisiones
y vivan sus vidas por si mismas.
e . }
* Y que nadie discrimine a las personas con autismo. § /

Las actividades del Primer Plan de Accion
Discriminar: es tratar
mal a otras personas
por prejuicios, esto
es, ideas falsas

sobre algunos grupos
sociales.

se centran en las personas con autismo.
incluidas las mujeres y las nifas con autismo.

Una persona con autismo regula sus emociones
a través de un juguete sensorial.
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El Primer Plan de Accion explica:

* Qué es el Trastorno del Espectro del Autismo
o autismo.

» Cual es la situacion de las personas con autismo
en Espana.

* Cuales son las normas y leyes
que explican los derechos de las personas con autismo.

« Cbomo se deben hacer
las actividades que explica la Estrategia.

e Qué actividades deben hacer

las Administraciones publicas
para mejorar la vida de las personas con autismo
desde el afno 2023 hasta el 2027.

« El presupuesto de estas actividades.

Presupuesto: es la
cantidad de dinero que
alguien tiene pensado
gastarse en algo.

* Y como medir sus resultados.

Personas con autismo

y organizaciones que trabajan

para mejorar sus vidas

participaron en el trabajo

para escribir el Primer Plan de Accién.
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Lineas de accion: es
el nombre de los grupos
en los que se dividen

en 6 lineas de accion. las actividades del Plan

Estas lineas de accion son:

que tienen el mismo
objetivo.

. Dar a conocer el autismo

y como tratar con respeto a las personas con autismo.

. Mejorar la identificacion del autismo

y la atencion a la salud de las personas con autismo.

. Ayudar a las personas con autismo

a tomar sus propias decisiones
y a participar en la sociedad en las mismas condiciones.

. Mejorar la educacién que reciben

y sus oportunidades de tener un buen trabajo.

. Mejorar la atencidn que les dan los jueces y juezas

y ayudarles a disfrutar de sus derechos.

. Investigar sobre el autismo,

ensefar a la sociedad y a los profesionales
y crear nuevas soluciones
para mejorar la vida de las personas con autismo.

A continuacion, te explicamos

qué actividades hay en cada linea de accion.
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Linea 1. Dar a conocer el autismo
y como tratar con respeto a las personas con autismo.

Las actividades de la linea 1 son estas:

1. Ofrecer informacion sobre el autismo
a los profesionales que deben atender
a personas con autismo.

Por ejemplo, profesores y profesoras,
Basado o basada en

la evidencia: es la
caracteristica de las
actividades e ideas
qgue se basan en los
resultados de los

y denunciar la informacién falsa. estudios cientificos.

medicos y meédicas o jueces y juezas.

2. Compartir informacion sobre autismo
basada en la evidencia

3. Realizar actividades
para ensefar a la sociedad
cdmo son las personas con autismo

y acabar con los prejuicios. Prejuicios: son mitos

o0 ideas falsas sobre
coémo son las personas
de algunos grupos
sociales. Por ejemplo,
que sale en la television mujeres o personas con
discapacidad.

4. Hacer recomendaciones
para que la imagen de las personas con autismo

y en los medios de comunicacion

sea real y no tenga prejuicios.
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Linea 2. Mejorar la identificacion del autismo

y la atencién a la salud de las personas con autismo.

Las actividades de la linea 2 son:

69

. Crear protocolos

para identificar pronto el autismo
que tengan en cuenta
las diferencias en nifias y mujeres.

. Recomendar como atender bien

a las personas con autismo.
en los servicios de atencién temprana.

. Crear programas de educacién

para tener una buena salud
y tener costumbres y rutinas buenas para la salud.

Estos programas deben ayudar a personas
de todas las edades segun sus necesidades.

. Crear recomendaciones y ejemplos

sobre como cuidar la salud
de las personas con autismo.

El Sistema Nacional de Salud
recibira estas recomendaciones y ejemplos
y trabajara para incluirlos en su trabajo.

. Trabajar con el Consejo Nacional de Salud

para ofrecerles una buena atencion médica.

Protocolos: son
documentos que
explican paso a paso
cémo hacer alguna
tarea o actividad.

Servicios de atencion
temprana: son
servicios para ayudar
anifnas deentre 0y 6
afos a desarrollarse.

Sistema Nacional
de Salud: es el
nombre de todos los
servicios de salud de
las Administraciones
publicas.

Consejo Nacional de
Salud: es el grupo de
trabajo que coordina el
Sistema Nacional de
Salud.
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Linea 3. Ayudar a las personas con autismo

a tomar sus propias decisiones

y a participar en la sociedad en las mismas condiciones.

Las actividades de la linea 3 son:

70

. Avanzar en la normalizacion

de los sistemas de sefnalizacion
para que los espacios publicos
sean accesibles y comprensibles.

. Hacer recomendaciones

para mejorar la accesibilidad cognitiva.

. Crear y compartir con toda la sociedad

informacién importante sobre autismo.

Esta informacion debe ser comprensible
para las personas con autismo.

. Revisar la accesibilidad cognitiva

de los espacios y servicios publicos mas importantes
para la vida de las personas con autismo.

Por ejemplo, en el hospital, en la universidad
o en los juzgados.

. Crear proyectos para ayudarles

a tomar sus propias decisiones y vivir sus vidas.

Estos proyectos también deben ayudarles
cuando se hacen mayores.

Normalizacion: es
decidir cuales son los
requisitos que deben
cumplir algunos objetos
o actividades.

Accesibilidad
coghnitiva: es la
caracteristicas de los
objetos, espacios o la
informacién que es facil
de comprender.
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6. Desarrollar la asistencia personal
y otros tipos de apoyos
para que las personas con autismo

vivan sus vidas por ellas mismas.
Desinstitucionalizacion:

Hay que trabajar es que las personas
vivan sus vidas por su
cuenta, fuera de centros
residenciales y otros
centros.

para la desinstitucionalizacion
de las personas con autismo.

7. Trabajar con las familias de personas con autismo

para darles informacion y ayuda,
sobre todo a las familias que mas la necesitan.
Por ejemplo, familias pobres.

Una persona con autismo

toma sus propias decisiones.
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Linea 4. Mejorar la educacion que reciben

y sus oportunidades de tener un buen trabajo.

Las actividades de la linea 4 son:

72

. Hacer recomendaciones y compartir ejemplos

sobre la educacion que deben recibir
las personas con autismo

para que se respeten sus necesidades y diferencias.

. Compartir recursos educativos

adaptados a las personas con autismo
para que aprendan y estén preparadas.

. Trabajar para que las alumnas y alumnos con autismo

sigan programas de cualificacion profesional
con los apoyos que necesitan.

. Trabajar para que haya

mas medidas contra el acoso escolar
a alumnos y alumnas con autismo.

. Trabajar para que las personas con autismo

tengan mas oportunidades para trabajar
y para estudiar.

. Lograr que las convocatorias de empleo

de las Administraciones publicas
reconozcan a las personas con autismo
y los ajustes que necesitan.

Programas de
cualificacion

profesional: son
proyectos que incluyen
cursos y oportunidades
para aprender a hacer
un trabajo concreto.

Convocatorias de
empleo publicas: son
los procedimientos
que usan las
Administraciones para
elegir a las personas
que trabajan en ellas.
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7. Desarrollar politicas de empleo
que protejan mas a las personas con autismo
y con una discapacidad de mas del 33 por 100.

8. Desarrollar proyectos, ejemplos
y acciones que ayuden a mejorar sus
oportunidades de tener trabajo.

Varias personas en un centro de trabajo.
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Linea 5. Mejorar la atencion que les dan los jueces y juezas

y ayudarles a disfrutar de sus derechos.

Las actividades de la linea 5 son:

74

. Crear ideas para mejorar
el acceso a la justicia de las personas con autismo

a través de los ajustes que necesiten.

. Estudiar las situaciones de violencia

que sufren las personas con autismo,
sobre todo la violencia de genero
y el acoso escolar.

. Trabajar para que las leyes

y las normas sobre personas con discapacidad
tengan en cuenta la situacion
de las personas con autismo.

. Ensenfar a las personas

que seran facilitadoras judiciales
como tratar a las personas con autismo
y trabajar para que cada vez haya mas.

. Ensenar a los profesionales de los juzgados

qué es el autismo

Violencia de género:
es la situacion que viven
las mujeres a las que
SuUs parejas o ex parejas
les pegan o les insultan.

Facilitadoras
judiciales: son
profesionales que
apoyan a las personas
con discapacidad en los
juicios.

y cuales son los derechos de las personas con autismo.
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Linea 6. Investigar sobre el autismo,

ensefiar a la sociedad y a los profesionales

y crear nuevas soluciones

para mejorar la vida de las personas con autismo.

Las actividades de la linea 6 son:
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. Estudiar la situacion y las necesidades

de las personas con autismo
a lo largo de toda su vida.

Es importante conocer qué barreras enfrentan
y qué problemas son mas urgentes.

. Crear redes de investigacion

para que cada vez mas investigaciones
incluyan a personas investigadoras con autismo.

. Llegar a acuerdos con la Administracion

para ensefar sobre autismo
a los profesionales que les atienden
en los momentos mas importantes de sus vidas.

Por ejemplo, médicos y médicas,
profesores y profesoras o jueces y juezas.

. Incluir las necesidades de las personas con

autismo en los cursos sobre discapacidad
que organizan las Administraciones.
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El Centro Espariol sobre Trastorno & =
: N “REAL

del Espectro del Autismo es un centro D g::;‘?gkﬁgﬁé:m SORE PATRONATO 50BRE

asesor del Real Patronato sobre ESPECTRO pe. AUTISMO DISCAPACIDAD

Discapacidad.

Los principios del plan coinciden con 1A
los establecidos por la Convencién ii
Internacional sobre los Derechos de 4%
las Personas con Discapacidad. i
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El Plan busca la inclusion en
comunidad, la vida independiente y
la igualdad de oportunidades y la no
discriminacion de las personas con
autismo.

El plan cuenta con nueve capitulos.

El Plan tiene seis lineas de accion.
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Linea 1. Promover el respeto hacia
las personas con autismo.

Linea 2. Favorecer la deteccion y
diagnostico precoz, y el abordaje
integral de la salud de las personas
con autismo.
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Linea 3. Contribuir a la vida
independiente y a la inclusion en
la comunidad de las personas con
autismo.

Linea 4. Contribuir a la educacion y al
empleo inclusivos y de calidad de las
personas en el espectro del autismo.
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Linea 5. Promover el acceso a
la justicia y empoderamiento de

derechos.

Linea 6. Impulsar la investigacion,

formacion e innovacion.
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El plan tiene un presupuesto de 40
millones de euros (€) para desarrollar
todas sus acciones.
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