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1- PRESENTACION

“En los ltimos cuarenta afios la prevalencia de los trastornos del espectro del autismo (TEA) se
ha incrementado significativamente, situandose en la actualidad en 1 caso por cada 100
nacimientos (Autismo Europa, 2012), lo que cifraria en mas de 450.000 el nimero de personas
con TEA en Espana. No obstante, el nimero de personas afectadas por este tipo de trastorno
seria superior al millon si se considera el profundo impacto que produce en el sistema familiar
en el que se desarrolla la persona, repercutiendo por lo tanto en cada uno de sus miembros.”

Estrategia Espanola en Trastornos del Espectro del Autismo
Antecedentes

La Federacion Espanola de Entidades de Autismo FESPAU, se constituyo en 1994 para
defender los derechos de las personas con autismo representadas por las Entidades
que la componen y sigue con el mismo empeno en el cumplimiento de los objetivos
que se fijaron en la fecha de su constitucion.

FESPAU sigue y seguira siendo la voz de las personas con autismo y sus familias para
que sus derechos sean respetados y tenidos en cuenta ante las instituciones ya sean
publicas o privadas.

Nuestra labor social consiste, entre otras, en la realizacion de actividades y campanas
de sensibilizacion y formacion de la opinion publica respecto a las personas con TEA
(Trastornos del Espectro del Autismo) y sus caracteristicas especificas, huyendo de
mitos y estereotipos. La gravedad y especificad de este trastorno del neurodesarrollo
requiere una atencion personalizada de la persona, siendo especialmente relevante
una deteccion temprana que activen un conjunto de terapias que posibiliten la
mejora de la calidad de vida de las personas con TEA. FESPAU también vigilara el
control de calidad y eficacia de cuanto se provea en materia legal, educativa,
asistencial y economica en favor de las personas con autismo y sus familias.

El objetivo Gltimo de FESPAU es lograr que el autismo sea visible y que se cumplan
las disposiciones de la Declaracion de Derechos de las Personas con Discapacidad
aprobada por la ONU en el ano 2006 y ratificada por el estado espanol s6lo dos anos
después.

Su cumplimiento significaria una mejora sustancial en la calidad de vida de las
personas con autismo y sus familiares. FESPAU pretende llegar a ser una Federacion
de Autismo ampliamente legitimada por la sociedad y orientada a dar servicios que
respondan a las necesidades y expectativas de todas y cada una de sus asociaciones
miembro, siempre bajo la perspectiva de los Derechos Humanos aplicada a todas sus
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accionesy politicas, y con el fin Gltimo de conseguir, la inclusion total de las personas
con autismo y sus familias, como palanca del cambio social, gracias a un personal
profesionalizado, ético e implicado con la politica de la Federacion. Acompanar
asistencialmente a las personas con autismo y sus familiares en todo su ciclo vital
reportara ventajas a toda la sociedad.

Con el objetivo Gltimo de fortalecer el colectivo del TEA, y tras anos de acercamiento
y dialogo, finalmente en 2019, FESPAU da el paso para integrarse dentro de Autismo
Espana e iniciar un periodo de dialogo y trabajo continuado, con el fin de aunar a
ambas entidades estatales.
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Comprometidos con la transparencia FESPAU inicia un proceso de formacion e implantacion del
sello EFQM, proceso que trajo consigo la elaboracién de un Plan Estratégico 2018-2020, vy la
actualizacion de su Mision y Vision, con el fin de hacerlas mas claras y cercanas a todo el colectivo.

Finalmente, en mayo de 2018 FESPAU consigue el sello de calidad en la gestion EFQM +200
Compromiso con la Excelencia.

MISION

Somos una Federacion de ambito estatal de entidades de familiares de personas con
TEA que representa, defiende y apoya al colectivo de personas con TEAy sus familias
para que puedan realizar su proyecto de vida. 6

VISION

Formar parte activa de un Gnico organismo representante del colectivo de personas
con TEAy sus familias, que alne un fuerte sentimiento de pertenencia, con recursos
adecuadosy con gran influencia politica y social, para la mejora de la calidad de vida
de las personas con TEAy sus familias, favoreciendo su inclusion social en base a los
criterios de especificidad y especializacion que caracterizan la intervencion con el
colectivo.

VALORES

La Federacion Espanola de Entidades de Autismo — FESPAU, se caracteriza por los
siguientes valores:

% TRANSPARENCIA: en la gestion de todos sus recursos y servicios haciendo
accesible a todos nuestros miembros informacion de gran relevancia, tanto a
nivel nacional como internacional.

& PROFESIONALIDAD: la consecucion de los mejores resultados gracias a la suma
de conocimientos técnicos y humanos del personal de la Federacion y las
colaboraciones y sinergias creadas con otras entidades.
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OBJETIVIDAD: a la hora de gestionar fondos y recursos entre la diferentes
asociaciones miembro de FESPAU y los organismos correspondientes.

INTEGRIDAD: la Confederacion Espanola de Entidades de Autismo tiene
siempre presente la perspectiva de Defensa de los Derechos Humanos y la
Convencion de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidades,
y asi lo aplica en sus acciones y politicas en sus tareas diarias, en el logro de
unos objetivos coherentes y unificados.

COMPROMISOQ: tanto a nivel social con acciones de sensibilizacion respecto a
los TEA, como a nivel grupal con cada una de las asociaciones que conforman
la Federacion, como a nivel individual en la atencion y dedicacion que prestan
sus profesionales a cualquier persona que solicite los servicios vy
asesoramiento a FESPAU.

SOSTENIBILIDAD: porque no vivimos aislados del entorno que nos rodea, ni
ajenos a los tiempos que nos tocan, FESPAU aplica una politica de gestion
hacia la sostenibilidad propia que permita que su valor perdure durante
muchos anos.

La Junta Directiva de la Federacion Espanola de Entidades de Autismo FESPAU esta
constituida por los siguientes miembros:

L)

Presidencia - Pedro Ugarte Vera (AUTRADE)

Miembro fundador y Presidente de la Asociacion Regional de Autismo de
Ciudad Real (AUTRADE) desde su creacion en 1996. Miembro de la Junta
directiva de la, ahora, Confederacion FESPAU donde ha desempenado el cargo
de Vicepresidente, hasta su nombramiento actual como Presidente. Licenciado
en Pedagogia y en Antropologia Social y Cultural; profesor de EGB; funcionario
de la Junta de Comunidades de Castilla la Mancha y durante los Gltimos 8 anos
es Jefe de Servicio de Inspeccion de la Consejeria de Hacienda en Ciudad Real.
Durante los 20 anos anteriores ha desempenado cargos de Director de Centro
de Proteccion y Reforma de Menores y Director de Residencia de Mayores. Es
padre de una persona con autismo.

Vicepresidencia - M2 Carmen Delia Rosa Diaz Bonilla (APANATE)

Miembro fundador de la Asociacion de Padres de Ninos Autistas y con
Trastornos del Comportamiento de Tenerife (APANATE) en julio de 1995
desarrollando los cargos de vocal, secretaria y los Gltimos cuatro ainos como
Presidenta de la asociacion. Representante de la, ahora, Confederacion
FESPAU dentro del CERMI en la Comision de Trabajo sobre “Juventud y
Discapacidad”. Vocal en la Junta Directiva de FEAPS Canarias. Licenciada en

Junio 2020 Memoria Actividades 2019 Versién 1



2 VaVa
FESPAQU

Federacion Espariola de Autismo EXCELENCIA
EUROPEA

Psicopedagogia y Logopedia y profesora de Pedagogia Terapéutica en un
Instituto de Secundaria y madre de una persona con autismo.

+  Secretaria - Esteban Sanchez Villasclaras (Autismo Huelva)
Miembro fundador de la asociacion Autismo Huelva de la que fue presidente
durante los primeros 14 anos desde su creacion a finales de 1998. Maestro de
primaria. Logopeda y profesor de pedagogia terapéutica y padre de una
persona con autismo.

«  Tesoreria - Francisco Madruga Garcia (AFTEA)

Miembro fundador de la Asociacion de Familias de Personas con Trastorno de
Espectro del Autismo TEA de Caceres desde el aino de su creacion en 2006. En
el ano 2007 ocupa la presidencia de la asociacion hasta el ano 2010, que pasa
a ser secretario de la misma, cargo que desempena en la actualidad. Su mayor
prioridad fue la de la creacion de un centro apropiado donde se trabajasen las
habilidades funcionales y la atencion temprana de personas con autismo
consiguiendo inaugurar en el ano 2009 el Centro de Terapias “Valhondo Calaff”.
Actualmente esta embarcado en el proyecto de un nuevo centro ocupacional 8
de 900 m2 para los usuarios de AFTEA el cual espera abrir en la primera fase
del proyecto para el ano 2015. Estudio Bachillerato Superior, es empresario de
varios negocios y padre de una persona con autismo.

+  Vocalia - Maria Melina Cabero Benito (APAT)

Miembro de la Asociacion de Personas con Autismo de Toledo (APAT) desde el
ano 2009. En el 2010 miembro de la junta directiva de Apat como vocal y desde
hace cuatro anos como Vicepresidenta. Pertenece a la Comision de Educacion
de la Federacion de Castilla la Mancha. En el ano 2017 miembro de la Junta
directiva de la Ferenciacion Autismo Fespau como vocal. Representante de la
Federacion de Fespau dentro del CERMI en la Comision de Educacion. Técnico
Superior de Estética y Peluqueria. Esteticista en un centro Médico - Estético.
Madre de una persona con Autismo.

& M2 Mercedes Lizcano Diaz (APNAV)
Vicepresidenta de APNAV. Representante de APNAV en FESPAU desde abril de
2018. Licenciada en Derecho. Abogada. Perteneciente a la Red Legal del CERMI
Estatal. Vicepresidenta de la Seccion del ICAV sobre derecho de la
discapacidad. Secretaria del Patronato Intermunicipal Francisco Esteve de
Paterna (Valencia). Master en discapacidad, autonomia personal y atencion a
la dependencia y madre de una persona con TEA.

«  Hajar Tougui El Amrani (APNA)
Presidenta de APNA y representante en FESPAU desde mayo de 2019.
Licenciada en Ciencias Empresariales.
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Los objetivos de la Federacion, tal y como se recogen en el articulo 62 de sus
Estatutos, son los siguientes:

a)

c)

g

h)

Proteger y defender los derechos e intereses de las personas con Trastorno
del Espectro del Autismo (TEA) y sus familias exigiendo el cumplimiento de la
legislacion vigente, en cada situacion.

Promover la constitucion de Asociaciones de Padres de Personas con
Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), Federaciones, Fundaciones y
Cooperativas, orientar, coordinar e impulsar su actuacion y velar por la
maxima eficacia y calidad en la actuacion de las organizaciones supliendo en
su caso la carencia de iniciativas.

Representar a sus miembros ante los organismos publicos, interesando a los
mismos en los problemas que afectan a las personas con autismo y sus
familias, ofreciendo para ello cuanta informacion o colaboracion resulte
necesaria.

Constituirse en drgano consultivo y asesor de la Administracion para cuantos
temas se relacionen directa o indirectamente con el Trastorno del Espectro
del Autismo (TEA), colaborando asi en el necesario control de calidad y eficacia
de cuanto se provea en materia legal, asistencial, educativa y economica a
favor de las Personas con Autismo o sus familias.

Reunir y difundir informacion general o especializada sobre los mencionados
problemasy sus soluciones.

Resolver, en arbitraje de equidad, las cuestiones que le sometan las entidades
0 personas interesadas.

Promover la formacion, colaboracion y participacion de profesionales,
familias, voluntarios y aquellos colectivos implicados con personas con TEAy
sus familias.

Impulsar programas, proyectos, investigacion y acciones encaminadas a la
promocion de todo el colectivo de personas con TEA con el fin de mejorar las
condiciones vitales de las mismas y de sus familias.
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i) Cualquier otro que, de modo directo o indirecto, pueda contribuir a la
realizacion de los fines de la Federacion o redundar en beneficio de las
personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) o de sus familias.
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Imagen: Freepik.com — Autor: “wirestock”

Recogidas en el Plan Estratégico 2018-2020 de FESPAU se encuentran 5 Lineas
Estratégicas que responden a cinco perspectivas basicas a las que debe atender una
entidad para desarrollar una gestion de calidad:

1- SENSIBILIZAR A LA SOCIEDAD CIVIL (Perspectiva “Valor para la
sociedad”)

2- GARANTIZAR LA SOSTENIBILIDAD ECONOMICA (Perspectiva “Econdmica y
financiera”)

3- INCREMENTAR LA PERTENENCIA DE LOS ASOCIADOS (Perspectiva “Entidades”)
4- OPTIMIZAR LA GESTION (Perspectiva “Interna - Procesos”)

1

5- MEJORAR LA IMAGEN SOCIAL (Perspectiva “Desarrollo y crecimiento”)

SENSIBILIZAR A LA SOCIEDAD CIVIL

En el marco de esta estrategia se pretende desarrollar diferentes procesos de accion
social y realizar campanas de concienciacion sobre los Trastornos del Espectro del
Autismo (TEA).

El objetivo principal a nivel de comunicacion de la Federacion Espanola de Autismo
FESPAU es dar a conocer las particularidades del Trastorno del Espectro del Autismo
sensibilizando y concienciando sobre el mismo, intentando transmitir su complejidad
de forma sencilla y didactica, huyendo de mitos y falsas creencias y dando veracidad
a investigaciones, publicaciones y métodos de diagnostico y tratamiento con base
exclusivamente cientifica. Nuestro principal objetivo es promover una imagen real y
positiva de las personas con TEA que contribuya a visibilizar su realidad vy
necesidades, asi como su talento y sus capacidades. Trabajamos por aumentar la
concienciacion social sobre el autismo y promover un mejor conocimiento para que
todos podamos contribuir a la inclusion de las personas con TEA. Aumentar
la concienciacion de los representantes politicos en torno al TEA, pedirles que
atiendan las principales demandas del colectivo, incluyéndolas en sus programas
electorales y promoviendo politicas centradas en el respeto a los derechos de las
personas con autismo. Reclamamos desde hace anos la aprobacion y puesta en
marcha del Plan de accion de la Estrategia Espanola en TEA, estableciendo los
recursos necesarios y fijando un calendario en el que se prioricen las acciones mas
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urgentes, asi como de una Estrategia Europea en autismo que mejore la calidad de
vida de las personas con TEAy sus familias.

Tenemos un papel activo en la preparacion del Dia Mundial de Concienciacion sobre
el Autismo junto con la Confederacion Autismo Espana y nos sumamos de manera
regular a las campanas del Comité Espanol de Representantes de Personas con
Discapacidad CERMI del que somos miembros, al igual que a otras campanas del
mundo de la discapacidad. Otra de las actividades del departamento de
comunicacion busca que la sociedad conozca nuestras actividades, eventos y
proyectos, asi como las de nuestros miembros asociados. De tal forma damos
importancia a la difusion de eventos, jornadas y cursos de formacion relacionados
con el mundo asociativo y profesional, y elaboramos y participamos en campanas
alineados con este fin. En estrecha colaboracion con el proyecto contrataTEA del que
formamos parte junto con Autismo Espana y Asperger Espana, difundimos todas las
ofertas de empleo dirigidas exclusivamente a personas con autismo en todo el
territorio nacional. También pretendemos ser un altavoz de las reivindicaciones
puntuales de los familiares que tienen a su cargo una persona con TEA en ocasiones
en que se vulneran sus derechos, sirviendo de interlocutor con las autoridades e
instituciones politicas, fomentando el desarrollo de legislacion garantista con el
colectivo y sus familiares con la intencion de mejorar su calidad de vida.

1. Fomentar campaias informativas y guias de buenas practicas.
Indicador esperado: 3 campanas.
Resultado obtenido: Hemos participado de forma activa en 3 campanas
informativas a nivel nacional sobre asperger (Dia Internacional del Sindrome de
Asperger, DISA), autismo (Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo, DMCA)
y discapacidad (Dia Internacional de la Discapacidad).

DISA (Dia Internacional del Sindrome de Asperger)

Para conmemorar el Dia Internacional del Sindrome de Asperger se elabor6 una
infografia en colaboracion con el departamento de orientacion técnica de FESPAU
y después de realizar varias versiones explicando las caracteristicas especificas
del Sindrome de Asperger, utilizando el programa Photoshop para su elaboracion
y elementos graficos descriptivos, se le dio difusion en nuestras redes sociales y
en nuestra web. Se difundio la campana “Divercapacitados” que la Confederacion
Asperger Espana habia elaborado para este ano y compartimos en nuestras redes
sociales su logotipo y lema.

Participamos activamente en el acto que la Confederacion Asperger Espana
realizo en la sede del Defensor del Pueblo, a través de nuestra vicepresidenta Rosi
Diaz. También estuvimos presentes en la jornada que realizd0 Autismo Espana
“Sindrome de Asperger, realidad y ficcion”. Desde la federacion vimos importante
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acudir a los dos actos que se celebraron, apoyandolos con nuestra presencia y
participaciony colaboracion, mostrando una imagen unida del colectivo. También
se dio difusion de todas las noticias de medios de comunicacion que hicieron un
tratamiento correcto y adecuado del sindrome de asperger, asi como materiales
que pudieran explicar las caracteristicas concretas de este sindrome.

DMCA (Dia Mundial de Concienciacidon sobre el Autismo)

El movimiento asociativo del autismo (Autismo Espana, FESPAU y todas las
entidades de autismo) en Espafia, en coordinacion con Autismo Europa, pusimos
en marcha la campana de concienciacion sobre el autismo “lI co autismo. Una
dinamica nueva para el autismo”. Participamos en reuniones previas con el
equipo técnico de Autismo Espana para revisar los materiales y el contenido de la
campana, traducirlo y adaptarlo a la realidad espanola. Se realiz6 un video con el
lema autismo “lI o autismo. Una dinamica nueva para el autismo” en el que
participaron personas y familiares con autismo del Colegio Concertado de
Educacion Especial CEPRI y la actriz Nadia Santiago. Todo el material grafico de la
campana se colgo en la web www.diamundialautismo.com, que se actualizo de un
ano para otro, para que cualquiera pueda descargarselo y participar activamente
en la campana. También se dio difusion de todas las noticias de medios de
comunicacion que hicieron un tratamiento correcto y adecuado del autismo.

A continuacion, enviamos los materiales de la campana (carteleria y troqueles de
infinito) e indicaciones a las entidades de autismo a nivel nacional, a nuestros
socios, a los medios de comunicacion, instituciones, autoridades politicas y
culturales y centros de ensenanza para que tuvieran la oportunidad de apoyar
nuestra campana.

En la campana del DMCA del ano pasado pudimos visibilizar las barreras que las
personas con TEA encuentran en su vida diaria. Este ano quisimos seguir dando
importancia a las necesidades de las personas con TEA dandoles voz por lo que
se recogio a través de un formulario de la web www.diamundialautismo.com los
deseos, las necesidades, las peticiones que una persona con TEA necesitaria para
llegar a esa “nueva dinamica para el autismo” que expresa el slogan de la
campana de este ano. También animamos a todas las personas que mandasen un
video o una foto con el logo del infinito y una medida para hacer el mundo mas
inclusivo para una persona con autismo.

Como el ano pasado, el movimiento asociativo del autismo promovimos la
iluminacion en azul de edificios y monumentos de toda Espana, como muestra de
apoyo a las personas con TEA. Nos sumamos asi a la iniciativa mundial de Autism
Speaks conocida como Light It Up Blue (Iluminalo de azul). El afio pasado, fueron
300 los edificios y monumentos que se sumaron a esta iniciativa en todo el
territorio nacional. Este ano conseguimos alcanzar los 350 edificios iluminados de
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azul durante la tarde-noche del 2 al 3 de abril, coincidiendo con la celebracion del
Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo.

El mismo martes, 2 de abril, el movimiento asociativo del autismo en Espana
celebramos dos actos. El primero de ellos, de caracter institucional, tuvo lugar en
el Congreso de los Diputados, con el objetivo de llamar la atencion de los
representantes politicos, para que tengan en cuenta las necesidades y
reivindicaciones de las personas con TEA y sus familias. Se tuvo que contactar
previamente con las autoridades institucionales para su participacion en el acto,
asi como la reserva de la Sala Ernest Lluch del Congreso de los Diputados.

Esa misma tarde, la Plaza del Callao de Madrid acogio un concierto solidario en el
que participaron artistas de diversos géneros musicales, también personas con
TEA. En este acto se tuvo que contratar a la empresa SELDAS de organizacion de
eventos que se encargaron del montaje y desmontaje del escenario, una carpa de
informacion sobre el TEA y la campana y un photocall. Se contdo con un
presentador, Jimeno, del programa “Buenos dias, Javi y Mar” de Cadena 100.
Pudimos contar con la colaboracion de grupos como Efecto Mariposa, Conchita,
Cantajuego, Siloé, Isma Romero, The Chillers, Ana Susmozas o Johann Sebastian;
Ademas, las pantallas de El Corte Inglés de Callao y el Palacio de la
Prensa mostraron durante el concierto la imagen grafica de la campana. En el acto
de calle contamos con la colaboracion de voluntarios que estuvieron repartiendo
el material de la campania de este ano (troqueles, camisetas, folletos informativos,
etc.).

DIED - Dia Internacional de la Discapacidad

La campana del Dia Internacional de la Discapacidad es promovida por el CERMI
(Comité de Representantes de Personas con Discapacidad) del que FESPAU es
membro y en el que participa a través de sus comisiones y la pertenencia a su
comité ejecutivo. Desde la federacion nos adherimos al manifiesto del CERMI que,
bajo el lema ‘SOS SOLEDAD, YO TAMBIEN CUENTO’, este ano se abordo la soledad
forzosa o no deseada para llamar la atencion y denunciar el aislacionismo, que
esta siendo tendencia en la sociedad de nuestros dias y al que las personas con
discapacidad estan mas expuestas. Con la intencion de lograr una sola voz desde
el mundo asociativo de la discapacidad, difundimos entre nuestras entidades,
contactos, medios de comunicacion etc. el manifiesto al igual que la carteleria que
desde el CERMI nos llego a todos los miembros.

El objetivo de participar en 3 campanas a nivel nacional se ha cumplido al 100%.
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2. Generar Red de Trabajo Innovacion TEA en la que participen al menos 7 entidades.
Indicador esperado: al menos 7 entidades.
Resultado obtenido: desde FESPAU se ha visitado a 24 de sus 25 entidades. En
estas visitas, entre otras cosas, se ha trabajado a dos niveles: A nivel ejecutivo,
con miembros de la Junta Directiva de cada asociacion para hablar sobre el Plan
Estratégico de la Federacion. A nivel técnico, nos reunimos con los profesionales
para presentarles los proyectos de FESPAU destacando dos que forman parte del
proceso de invocacion que se quiere fomentar desde FESPAU: MindfulTEA
(intervenciones de 32 generacion) y ORCHESTRAM (una App para facilitar la
comunicacion 360°).

Estas visitas han dado su fruto ya que en ambos proyectos tenemos vinculadas a
mas de 7 entidades:

- MindfulTEA: 9 entidades implicadas (APTACAN, ARATEA, APNAC, APNAV,
Autismo Huelva Ansares, Mundo Azul, APNABA, AUTRADE y APANATE.)

- Orchestram: 10 entidades implicadas (Autismo Huelva Ansares, APACU,
AVPA, Fundacio TEA, APNABA, AUTRADE, APANATE, APNAV, Autismo Ourense
y APTACAN).

En estos encuentros se aprovecho la oportunidad para motivar la participacion
en la investigacion sobre familias y en la investigacion sobre mujeres y ninas que
ha puesto en marcha el servicio de orientacion técnica de la federacion.

Ademas, a través de los cursos de formacion realizados en la sede de FESPAU
para sus entidades también se han generado redes entre los profesionales de
hasta 12 entidades diferentes (APNABA, Mundo Azul, ARATEA, AUTRADE, APNAV,
AFTEA, Autismo Huelva Ansares, APANAG, APNAC, contrataTEA, APAT). Las visitas
fueron Gtiles para conocer personalmente a profesionales, familiares y miembros
de las Juntas Directivas de nuestras entidades socias, que nos dieron informacion
mas detallada sobre sus servicios, sus intereses y sus necesidades,
fortaleciéndose asi el vinculo que ya existia, pero de forma mas estrecha,
fomentando asi la cohesion asociativa y el sentimiento de pertenencia a la
federacion.

Por tanto, podemos dar el objetivo como conseguido, aunque ahora nuestra labor
es trabajar por mantener estas redes, de las que surgiran sin duda nuevas ideas
y vias de desarrollo en el ambito de los TEA.

3. Renovacion marca FESPAU (Rebranding), con la participacion de al menos 8
entidades en el proceso.
Indicador esperado: al menos 8 entidades.
Resultado obtenido: Para renovar la imagen de FESPAU se realizo una encuesta
entre los socios sobre los valores que nos definen y se les pidio una frase
descriptiva. Han participado activamente 13 entidades, los 7 miembros de Junta
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Directiva, asi como los 4 trabajadores del equipo técnico de FESPAU. El Rebranding
consta de dos fases:

a) renovacion de logotipo e imagen
b) programaciony diseno de una nueva web corporativa.

Se contrato a un disenador grafico externo que se encargo de renovar el logotipo
e imagen de marca de FESPAU y elabord con una Guia de Identidad Visual
corporativa que se presento el 17 de enero. El logotipo simboliza a una persona
con TEA empoderada y en igualdad de derechos, oportunidades, suenos y a su
lado la familia, profesionales, pareja, amigos etc.

A su vez ha estado trabajando en la estructura, diseno y funcionamiento de una
nueva web corporativa que ha visto la luz a final de este ano. La web cuenta con
todos los estandares de accesibilidad universal indicados por el W3C, grupo
internacional e independiente que define los protocolos y estandares para la
web, asi como el desarrollo de normas de accesibilidad.

La nueva imagen de FESPAU se ha reproducido en un photocall, 3 roll ups,
carteleria, carpetas y pen drives para las | Jornadas de Empleo y TEA y las |
Jornadas Familias 25 Aniversario FESPAU: Futuro y Liderazgo, asi como para las
nuevas tarjetas de visita. También se ha comprado nuevas mesas para nuestra
sala de reuniones en donde se han hecho los cursos de formacion, asi como las
reuniones de Junta Directiva.

Se ha cumplido por tanto el objetivo de participacion para la renovacion de la
imagen de marca de FESPAU

4. Creacion de nuevos materiales de sensibilizacion.

Indicador esperado: al menos tres tipos de infografias realizadas.
Resultado obtenido: en el Dia Internacional del Sindrome de Asperger realizamos
una infografia explicando las caracteristicas especificas de dicha condicion.
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Para el Dia Mundial de Concienciacion sobre el Autismo colaboramos con Autismo
Espana en la elaboracion de los materiales, videos, carteleria y troqueles y en su

difusion por Redes Sociales.

100

INA DINAMICA NUEVA PARA EL

AUTISMO

Para apoyar visualmente los dos proyectos de innovacion sobre TEA realizamos
varias infografias: para Orchestram dos, junto con material de apoyo para las
junto con videos informativos en colaboracion con CerQana, la empresa

desarrolladora.

Orchestram

e . a fdami’lares :
Orchestram -

K.R d",e;_'"(e '“'°""a‘:""" de  Aplicacion para profesionales ~ Pide ayuday gestiona @
listintos usuarios Py
y familiares de personas con s hunciongs de
riesgo VTS

autismo

(I  agrupados por centro

Calendario y horario
del usuario y g
profesional compartido
conlafamia ki E | i}
RECIBE 0 ENVIA )
@ ALERTAS SI HAY
Comunicacion Galeria de Recursos para o - \-. WSO ALGUNA EMERGENCIA
inmediata entre cada usuario compartida Q
profesionales y familia con su familia
s e COMPARTE RECURSOS COMO APLICACIONES,

Gestion y Archivo UNA GESTIGN MAS
Digital de Registros EFICAZ Y SENCILLA
personalizables para REGTROS
REGISTROS

cada centro

Moy cer@ane @awes, i m— IMAGENES 0 VIDEDS ENTRE FAMILIA Y
— LSOl PROFESIONALES DEL CENTRO

sEEE- 00, cer@ana

Para MindfulTEA disenamos 3 infografias, dos sobre los beneficios del Mindfulness y
uno sobre nuestro programa explicando las caracteristicas.
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Para el Dia de la mujer también realizamos otra infografia explicando la
especificidad de la mujer con TEA.

Mujeres con TEA

® -
Las mujeres y nifias con
el patron esta
° e _— i
@ Existe una tendencia al enmascaramiento de sus dificultades y a cami
s Aprenden como utilizar ciertos gestos en las interacciones sociales.
:_ } Diagnostico mas tardio que en varones. El TEA puede no ser obvio en una edad
E/—" temprana, pero puede manifestarse cuando las demandas sociales se incrementan.
@ ° [

1de cada 3 personas diagnosticada con TEA es niia o0 mujer. En Espaiia hay
aproximadamente 140.000 mujeres y nifias con autismo.

-

El objetivo de realizar 3 infografias se ha superado al realizar 6, ademas de la
colaboracion en la campana del Dia Mundial y la colaboracion con la empresa
desarrolladora de la app Orchestram, CerQana.

5. Favorecer el acceso a informacion sobre TEA y recursos para, al menos, 14
entidades.
Indicador esperado: al menos 14 entidades.
Resultado obtenido: durante la campana del DMCA se han elaborado materiales
especificos de sensibilizacion sobre TEA que favorecen su conocimiento y
comprension. Estos materiales se hacen publicos y gratuitos para que nuestras
entidades puedan hacer uso de ellos. Puesto que en la celebracion el DMCA han
participado activamente 22 entidades (APTACAN, ARATEA, APNAC, APNAV, Autismo
Huelva Ansares, Mundo Azul, APNABA, AUTRADE, APANATE, APACU, AVPA, Fundacio
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TEA, APANAG, ARATEA, APAT, AFTEA, Auitsmo Bierzo, Apnadobe, APNA, AFAPADE,
APNALP, ACTRADE) hemos superado ampliamente el objetivo esperado. Ademas,
han mostrado interés por FESPAU las entidades Fundaneed y SuresTEA, a quienes
hemos invitado a participar y han participado del DMCA. En el caso de SuresTEA,
ademas, se ha incorporado como nuevo socio de FESPAU.

A lo largo de todo el ano se ha difundido cursos de formacion que nuestras
entidades ofertan, ofertas de trabajo para profesionales del mundo asociativo, asi
como eventos benéficos.

También difundimos todas las ofertas de trabajo que nos facilitan desde
ContrataTEA, proyecto comin de insercion de empleo para personas con TEA en
que participamos las tres confederaciones a nivel estatal de autismo, Autismo
Espana, Asperger Espana y FESPAU.

Favorecer el conocimiento y comprension sobre TEA.

Indicador esperado: al menos una aparicion en los Mass Media.

Resultado obtenido: hemos aparecido en varios medios de comunicacion dentro
del movimiento asociativo del autismo con la celebracion del Dia Mundial que
conmemoramos mediante dos eventos: uno en el Congreso de los Diputados y
otro celebrado en la Plaza de Callao de Madrid.

"/ https://www.rtve.es/noticias/20190402/personas-autismo-apelan-
concienciacion-su-dia-mundial-iluminan-azul-edificios-toda-
espana/1914882.shtml

"/ https://www.infosalus.com/asistencia/noticia-campana-dia-autismo-
reclama-puesta-marcha-plan-estrategia-tea-20190327165324.html

"¢ https://www.discapnet.es/Concienciacion-sobre-el-Autismo

"\ https://www.servimedia.es/noticias/ 1126625

"/ https://www.saludcastillayleon.es/AulaPacientes/es/dias-mundiales-
relacionados-salud/dia-mundial-concienciacion-autismo-15482c

"/ https://www.consalud.es/autonomias/c-madrid/madrid-celebra-
jornada-dia-mundial-concienciacion-sobre-autismo 62221 102.html

"/ https://autismomadrid.es/noticias/haz-un-gesto-por-el-autismo-dia-
mundial-de-concienciacion-sobre-el-autismo-2019/

o s 0

/' https://www.somospacientes.com/noticias/sanidad/i-%E2%88%9E-
autismo-este-martes-en-el-dia-mundial-de-concienciacion-sobre-el-

autismo/
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"/ http://www.autismo.org.es/actualidad/articulo/avance-del-dia-
mundial-de-concienciacion-sobre-el-autismo-2019

"/ https://autismocastillayleon.com/avance-del-dia-mundial-de-
concienciacion-sobre-el-autismo-2019/

"/ https://plataformavoluntariado.org/dia-mundial-de-concienciacion-
sobre-el-autismo/

El objetivo marcado de favorecer el conocimiento y comprension sobre el TEA
basandonos en el nimero de apariciones en los Mass Media se ha cumplido
ampliamente. A un nivel cooperativo entre todas las entidades que formamos
parte del movimiento asociativo del autismo hemos contribuido a que, un ano
mas, las caracteristicas del autismo, asi como las necesidades de las personas
con TEA, se hagan visibles y comprendidas por una gran parte de la sociedad,
siendo nuestro objetivo conseguir estar mas cerca de su inclusion en la sociedad
y la mejora de su calidad de vida y sus familias.

CONCLUSION

En esta altima etapa de la federacion en la que hemos cumplido 25 anos, nos hemos
fortalecido gracias a la creacion del trabajo en red entre los asociados y los
profesionales de la federacion, generando vinculos de colaboracion e intercambio de
conocimiento entre profesionales, familiares y usuarios, que nos ha permitido
estrechar un vinculo existente pero poco desarrollado hasta ahora, fomentando la
cohesion asociativa y el sentimiento de pertenencia a la federacion. Esto nos ha
permitido, mediante una nueva imagen corporativa mas moderna e inclusiva que
incluye una web que cumple con los estandares de accesibilidad, a favorecer el
acceso a informacion sobre el TEA a cada vez mas usuarios a travées de infografias y
demas materiales graficos, aumentando la sensibilizacion sobre las caracteristicas,
necesidades, participacion e inclusion sociales del colectivo, transmitiendo una
imagen positiva y real de las personas que tienen TEA, con el objetivo Gltimo de
mejorar su calidad de vida y la de sus familias.
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GARANTIZAR LA SOSTENIBILIDAD ECONOMICA

Las entidades del Tercer Sector estamos en una incertidumbre continua debido a la
dependencia de subvenciones anuales para poder desarrollar nuestras acciones
basicas, por lo que no resulta sencillo garantizar la sostenibilidad de las entidades.

En el caso de la Federacion se establecen dos objetivos estratégicos con el fin de
alcanzar en la medida de lo posible esta sostenibilidad economica:

« Diversificar las fuentes de financiacion:
e Aumentar la financiacion privada
e Incrementar la financiacion propia
e Elaborar un Plan de Captacion de fondos

Se presenta una grafica historica y un grupo de graficas de los Gltimos cuatro anos
para poder analizar la tendencia (gestion segiin modelo EFQM):

Evolucion INGRESOS
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Como se puede apreciar en las graficas, existe una evolucion positiva de las fuentes
de financiacion en los Gltimos cuatro anos. Si bien, solo se consigue en una nueva
fuente de financiacion, que ademas es publica (Generalitat Valenciana, IRPF), lo que
destaca principalmente es el porcentaje que representa cada una de esas fuentes en
la financiacion, viabilidad y sostenibilidad de la Federacion. En este sentido, cuanta
mayor sea la diversidad y menor el porcentaje que representa sobre el presupuesto
total, mayor sera la capacidad de sostenibilidad de la entidad.

Si bien la tendencia es positiva, también debemos destacar la necesidad de seguir
dirigiendo esfuerzos en esta area, ya que los principios financieros aconsejan que
para que una entidad tenga “garantizada” su sostenibilidad, ninguna de sus fuentes
de financiacion debe suponer mas del 30% de los ingresos. Como se aprecia en las
graficas, FESPAU tiene una alta dependencia de la financiacion obtenida a través de
F. ONCE, lo que puede suponer un problema si esta fuente se ve mermada.

En este sentido, cobra especial relevancia la accion de desarrollar un Plan de
Captacion de Fondos, que todavia no se ha podido elaborar desafortunadamente,
pero que resulta, a dia de hoy, mas necesario que nunca y debe ser una de las
prioridades a desarrollar en un corto/ medio plazo.

« Control econémico y financiero:
e Seguimiento y control presupuestaria
e Auditoria financiera

Resultados Ejercicios Econdmicos
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El resultado economico obtenidos en 2018 como medida de prevencion de riesgos por
posibles defectos en justificacion de subvenciones desvirtia la imagen de la grafica,
que claramente tiene una tendencia positiva, pero a la baja, con resultados en
positivo (a excepcion de 2018) pero muy moderados.

HISTORICO DE RESULTADOS ECONOMICOS

2014 2015 2016 2017 2018 2019

124,84 € 5.143.53 € 32,18 € 51,72€ | -75.197,71 € 888,37 €

Las auditorias financieras se han realizado en FESPAU desde 2014 y todos los anos
han salido con informes favorables, libres de salvedades.

INCREMENTAR LA PERTENENCIA DE LOS ASOCIADOS

Dentro de esta linea estratégica tenemos cuatro objetivos principales:

"/ Mejorar la comunicacion hacia los socios

"/ Generar espacios de intercambio

“\/ Potenciar el trabajo en red

"/ Ofrecer servicios de calidad
El primer objetivo esta enmarcado dentro del area de comunicacion y consta de dos
acciones principales: generar un area privada en la web y desarrollar nuevos canales
de comunicacion. Respecto a la primera accion, esta area esta desarrollada y en
funcionamiento, pero necesita un impulso para fomentar su uso cotidiano por parte
de las entidades. Respecto a la segunda accion, pese a que seguiremos analizando
formas de comunicacion mas agiles, finalmente nuestra conclusion ha sido que no se
necesita tanto nuevas vias de comunicacion, sino cuidar la principal via de
comunicacion con nuestras entidades, que es la llamada personalizada.

Los otros tres objetivos, se han podido conseguir mediante el desarrollo de diferentes
proyectos:

| Jornadas de Empleo

| Jornadas de Familias (25 Aniversario)
Investigacion social sobre TEA

Implantacion y formacion sello calidad EFQM
MindfulTEA (nifos y adultos)

Orchestram

O R I I
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1. Empleo para personas con TEA con necesidades de apoyo muy significativas. |
Jornadas de Empleo FESPAU.
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] de trabajo

vieses 1500V 2019 sisade 1600V 2019
Unborendo ko
P
-

reeginds o (g
™ o Mo Vsl

i
e

Jornadas gratultas previa inacripcidn hasta completsr afioro.

—>——— ——

\AY4 o T Fundack
FESPaU T e

El programa esta enmarcado dentro de la linea estratégica de la entidad de
Innovacion y Transformacion de servicios. El programa ha ido dirigido a dotar de
formacion especifica a los profesionales de las entidades socias de FESPAU sobre
todos los aspectos relacionados con la Formacion y Capacitacion para el Empleo de
las personas con TEA, en especial en relacion con personas con TEA con mayores
necesidades de apoyo, asi como a la creacion de una red de trabajo sobre Empleo
entre los profesionales de las diferentes entidades.

Estudios llevados a cabo realizados recientemente en Europa y también en Espana
(Alvarez et al., 2009; Belinchon et al., 2008; Autismo Europa, 2003) revelan que entre
el 76 y el 90% de las personas adultas con TEA no desarrollan ninguna actividad
productiva o laboral, y que su integracion social y comunitaria es muy limitada,
complejay minima en la actualidad.

Un aspecto esencial para favorecer el acceso y mantenimiento de un puesto de
trabajo para las personas con TEA es la formacion de los profesionales sobre todos
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los aspectos relacionados con la empleabilidad de las personas con TEA. Sin
embargo, la realidad refleja que ni las entidades especificas de atencion a personas
con TEA ni los profesionales que trabajan en ellas cuentan con los recursos y la
formacion especifica para potenciar al maximo las capacidades de las personas con
TEA y favorecer su empleabilidad.

En este sentido, a modo ilustrativo, se realizo un pequeno analisis de la situacion con
los participantes para conocer la situacion real. Cuando se les pregunto acerca de la
formacion especifica que tenian, los resultados fueron:

e El 64% de los participantes indicaron que tenian poco o muy poco
conocimiento sobre estrategias especificas de prospeccion.

e El 67% de los participantes indicaron que tenian poco o muy poco
conocimiento sobre fuentes de financiacion para el empleo

e El 60% indico que tenia poco o muy poco conocimiento sobre legislacion
acerca del empleo

e EL50% indico que tenia poco o muy poco conocimiento sobre la generacion de
itinerarios individualizados de empleo.

e El 46% indicO que tenia poco o muy poco conocimiento sobre estrategias
especificas de adaptacion del puesto de trabajo.

Con respecto a las entidades, en la formacion participaron profesionales
pertenecientes a 18 entidades especificas de atencion y apoyo a personas con TEAy
sus familias. De estas 18, aunque todas atendian a personas adultas con TEA,
Unicamente nueve contaban ya con un servicio o programa especifico de empleo, con
un namero de usuarios del programa/servicio muy variable: dos de ella con
programas consolidados de entre 20 y 30 usuarios, el resto de las entidades entre tres
y diez usuarios.

Inicialmente estaba previsto que la formacion se realizara en los centros de
referencia de cada entidad. Sin embargo, como ya se expuso en la memoria de
seguimiento, la formacion se realizd mediante unas Jornadas de Trabajo sobre
Empleo y TEA. La organizacion de la formacion en unas jornadas de trabajo intensivas
a las que acudieran profesionales de todas las entidades se considerd mas eficiente,
teniendo en cuenta, ademas, que en algunos centros Gnicamente hay uno o dos
profesionales orientados al empleo y la vida adulta. Ademas, para el objetivo de
creacion de red de trabajo sobre empleo se considerd6 mas oportuno que toda la
formacion se realizara en un solo lugar y que todos los profesionales dedicados o con
orientacion a la vida adulta y el empleo compartieran una sesion de trabajo conjunto.

La formacion se realizo a través de las | Jornadas de Trabajo sobre Empleo y TEA. Las
Jornadas se celebraron los dias 14,15y 16 de noviembre de 2019 y tuvieron el siguiente
contenido en bloques diferenciados.

Blogue I: Preparando el terreno para el empleo. Se abordaron aspectos de
principios, derechos y valores, modelos de atencion y apoyo a personas con
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discapacidad y analisis del contexto. El interés fundamental de este primer
bloque era el cambio de perspectiva de los profesionales con respecto al empleo
en personas con TEA con mayores necesidades de apoyo.

Los objetivos planteados fueron:
Objetivos:

o Sacar a la luz las concepciones previas de los profesionales, los gestores
y los responsables de las entidades sobre el empleo y las personas con
TEA, en especial el empleo para personas con mayores necesidades de
apoyo.

o Generar un espacio de apertura que permita la consolidacion de los
aprendizajes posteriores.

Contenido:

o Principales barreras y oportunidades para el empleo de las personas con
TEA, en especial para aquellas con mayores necesidades de apoyo:
= Barrerasy oportunidades de las personas con TEA
= Barrerasy oportunidades de los profesionales
* Barrerasy oportunidades de las familias
*= Barrerasy oportunidades de las entidades
» Barrerasy oportunidades del entorno.
o Concepciones previas generalmente asentadas respecto al empleo en
personas con TEA, en especial con respecto a aquellas personas con
mayores necesidades de apoyo.

Blogue 1l: Integrando el empleo en el ciclo vital. Se profundizo sobre el papel del

empleo en el ciclo vital, el significado del empleo para el desarrollo adulto y sus
implicaciones, asi como la necesidad de contemplar el empleo desde una
perspectiva global de toda la persona.

Los objetivos planteados fueron:

o Ayudar a los participantes a contemplar el empleo en las personas con
TEA como un elemento esencial que posibilita el desarrollo integral de la
personay es parte esencial de su calidad de vida, también en aquellas con
mayores necesidades de apoyo.

o Mejorar los conocimientos para el disefo de itinerarios de formacion
personalizados.

o Ayudar a los participantes a detectar y generar propuestas de actividades
que se orienten en la perspectiva del itinerario personalizado.

Contenido:
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El empleo en el marco del Plan Individual.
Principales pautas para el diseno de itinerarios de formacion
personalizados:

Deteccion de intereses

Evaluacion de habilidades

Deteccion y generacion de actividades con sentido.
Empleo y Calidad de vida en personas con TEA.

Blogue Ill: Generando oportunidades de empleo. Los profesionales realizaron un
analisis de las Debilidades, Amenazas, Fortalezas y Oportunidades de sus
entidades respecto al favorecimiento del empleo en las personas con TEA. Del
mismo modo, trazaron las lineas para la elaboracion de un plan para el desarrollo
de un servicio/programa de empleo teniendo especialmente en cuenta la
sostenibilidad. Igualmente se indago sobre el marco general de prospecciony las
estrategias especificas.

Los objetivos planteados fueron:

o Ayudar a los participantes a detectar las oportunidades de empleo para
personas con TEA en su entorno y generar nuevas oportunidades.

Contenido:

Principales herramientas de prospeccion.
Principales recursos publicos y privados para acciones orientadas al
empleo.

o Estrategias para orientar los servicios y programas hacia el empleo

Bloque IV: Gestionando los apoyos para el empleo. Se realizdo un analisis de la
metodologia de empleo con apoyo como metodologia de eleccion para favorecer
el acceso al empleo de las personas con TEA. Se profundizo sobre el desarrollo
de la metodologia y sobre el papel esencial de los apoyos: el preparador laboral,
la familia y los apoyos naturales.

Los objetivos planteados fueron:

o Dotar a los participantes de estrategias y herramientas necesarias para
que la inclusion de las personas con TEA en el puesto de trabajo sea
satisfactoria.

Contenido:
o Elempleo con apoyo en personas con altas necesidades de apoyo.
o El papel del preparador laboral. Principales estrategias
o El papel de los apoyos naturales. Principales estrategias
o Principales estrategias de adecuacion del puesto de trabajo.
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Cada uno de los bloques tematicos de formacion fue desarrollado un profesional
externo experto en la materia:

o Bloque I: Esther Santos. Directora de Programa de Empleo (PILA) de Aleph
TEA (Madrid)

o Bloque II: Diana Fernandez. Responsable del servicio de Empleo con Apoyo
de la Fundacion Capacis (Madrid)

o Bloque Ill: Gema Pallarés. Directora del area social de la Asociacion
Asperger Madrid

o Bloque IV: Iban Huarte. Director del area sociolaboral de APNABI (Vizcaya).

Ademas, se conto, de forma voluntaria, con la participacion, en cada uno de los
bloques tematicos, de un profesional de una entidad socia de FESPAU que
desarrollaba un programa/servicio de empleo y que expusieron la experiencia
con el empleo de su entidad:

Profesional de APTACAN (Cantabria)
Profesional de APATA (Toledo)
Profesional de APANATE (Tenerife)
Profesional de AUTRADE (Ciudad Real).
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o Ayuda al alojamiento y transporte de los participantes en la formacion. El
objetivo es favorecer que puedan acceder a la formacion los profesionales
de entidades alejadas de la capital (donde se concentran cominmente los
servicios de formacion) y con pocos recursos.

o Visitas a las entidades en sus sedes, con el fin de hacer llegar el programa
de forma directa a todas las entidades. Aunque existan otras vias de
contacto y difusion (teléfono, mail, redes), las entidades pequefias cuentan
con poco personal para gestionar estos medios, lo que no favorece su
participacion en los programas.

CONCLUSION

El programa ha cumplido los objetivos planteados y ha servido para:
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Dotar de formacion especifica de calidad sobre empleo a profesionales de las
entidades encargadas de la atencion a personas con TEA, en especial de
aquellas con mayores necesidades de apoyo.

Generar una red de trabajo y contactos entre diferentes profesionales en la
que compartir experiencias, recursos y visiones.

Promover un cambio de mentalidad sobre las posibilidades de empleo de las
personas con TEA con mayores necesidades de apoyo.

Impulsar la creacion y mejora de servicios y programas de empleo en las
entidades, en especial en aquellas con menores recursos y que atienden a
personas con mayores necesidades de apoyo.

Homogeneizar la practica y atencion a personas con TEA, en especial a
aquellas con mayores necesidades de apoyo, a lo largo de todo el territorio
nacional, promoviendo la disminucion de las desigualdades en funcion del

territorio.

FESPAU continuara poniendo sus esfuerzos en la mejora de los servicios y programas
de empleo y en la formacion de los profesionales de sus entidades socias como paso
para mejorar el acceso a un puesto de trabajo de las personas con TEA, en especial
de aquellas con mayores necesidades de apoyo, como parte de las acciones para la

mejora de su calidad de vida y la de sus familias.

2. IJornada de familias - 25 Aniversario

Para conmemorar los 25 anos de historia de la
federacion y puesto que nuestra razon de ser son
las familias de las personas con TEA, organizamos
las “I Jornadas Familias 25 Aniversario FESPAU:
Futuro y Liderazgo compartido” el viernes 15 vy
sabado 16 de noviembre en el Hotel Ilunion Suites
Madrid. Las jornadas de trabajo se dividieron en un
primer bloque el primer dia bajo la tematica
“Emocion, Valores y Liderazgo” en el que
participaron Natalia Blanco, gerente de FESPAU, y
Helena Gandia, orientadora técnica también de la
federacion.

Natalia se centro en la importancia del liderazgo
compartido, en las caracteristicas que debe tener
un lider como confianza, sensibilidad, honradez,
congruencia y responsabilidad, pero sobre todo la
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capacidad para motivar a los demas. Y es que uno de los problemas que tienen las
entidades es la falta de participacion de la mayoria de los sociosy la poca implicacion.
Hace falta cultura organizativa, orientar, motivar e influenciar y gestionar las
entidades como empresas con estrategia y resultados.

La segunda parte dedicada a las emocionesy su origen adaptativo estuvo dirigida por
Helena Gandia que nos explico la importancia de un aprendizaje emocional que nos
ayude a sobrellevar determinados miedos que no son adaptativos, no son reales, y
no nos ayudan a tomar decisiones vitales. Es mas, se nos incrustan en el
subconsciente y no nos ayudan a avanzar.

El segundo bloque y cierre de las jornadas se centro en acciones de futuro y cambio
para las entidades de las personas con TEA. En este sentido, y puesto que las
entidades de FESPAU se caracterizan por un colectivo con grandes necesidades de
apoyo, se dio voz a dos madres lideres en la creacion de un programa de empleo
para hijos. Maria Sagrario Rojas de APAT y Catalina Camara de AUTRADE nos contaron
las experiencias laborales de sus respectivos hijos, de las dificultades que han tenido
para encontrar los apoyos y las adaptaciones que permitiesen a sus hijos abrir una
puerta al empleo en su vida adulta, las dificultades también en encontrar trabajos
adaptados y personalizados para ellos, y en la importancia que tiene un trabajo para
el desarrollo vital de cualquier persona, tenga autismo o no.

A las jornadas acudieron un perfil de familiares con mucha historia e implicacion en
el mundo asociativo y en sus respectivas entidades, siendo el objetivo de las
jornadas, aparte de conocer dos casos exitosos de empleo en adultos con TEA, de
facilitarles las herramientas para motivar a otros familiares para que puedan
participar en las decisiones organizativas y ejecutivas de la asociacion y asi promover
el natural relevo generacional. También era esencial que pudiéramos contar con el
testimonio en primera persona de dos familiares que después de muchos anos
luchando por conseguir un empleo para sus hijos, hubieran encontrado uno, dando
esperanza y fuerza a los familiares que no tienen demasiada confianza en la
empleabilidad de una persona con TEA.

El objetivo de participacion de 7 entidades de FESPAU en las jornadas se ha cumplido
al 100% ya que participaron familiares de Autismo Huelva “Ansares”, AUTRADE,
APNAV, SURESTEA, AFTEA, APNA y APAT.

3. Investigacion social sobre TEA.

El programa ha ido dirigido a la realizacion de dos estudios sobre dos tematicas
diferenciadas.

La primera investigacion tuvo como foco el estudio de las mujeres en el autismo. La
intencion era conocer cual era la situacion especifica de las mujeres con TEA en las
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entidades, cuales eran sus necesidades concretas y la satisfaccion de estas
necesidades por parte de los agentes implicados.

Con el fin de llevar a cabo la investigacion se procedio en primer lugar a realizar una
revision de la literatura existente sobre el tema en cuestion. En relacion con el
fenotipo concreto de ninasy mujeres con TEA, diferentes estudios encuentran que las
ninas y mujeres con TEA parecen ser mas vulnerables a sufrir trastornos de ansiedad,
depresion y desordenes alimenticios (Mandy y cols. 2012, Huke y cols. 2013). En este
sentido se ha llevado a cabo con fondos europeos el proyecto Autism in Pink en el
que han participado profesionales y mujeres con TEA de cuatro paises miembro de la
UE. A traves del proyecto se han generado documentos que reflejan informacion
aportada por mujeres con TEA en un estudio cualitativo y que aportan ademas
algunas orientaciones para éstas y los profesionales. Sin embargo, alin es escasa la
literatura acerca de las implicaciones de un fenotipo diferente en ninasy mujeres con
TEA y, en consecuencia, el desarrollo de programas y herramientas especificos que
contemplen estas caracteristicas distintivas. Sin embargo, los escasos estudios
estaban realizados con mujeres con TEA con pocas necesidades de apoyo.

Tras esta revision de la bibliografia se constato que no existian datos especificos
sobre la situacion las mujeres con TEA con mayores necesidades de apoyo en Espana.
Igualmente, no existian cuestionarios especificos con el fin de evaluar las
necesidades especificas de las ninas y mujeres con TEA. En esta situacion, disenamos
5 tipos de cuestionarios:

e Cuestionario para las entidades. Debia ser cumplimentado por los
profesionales de la entidad. En el cuestionario se recogia informacion sobre:

o Elndmero de mujeres y ninas con TEA que tenian en la entidad.
o El perfil de necesidades de apoyo de las ninas y mujeres.

o Los servicios a los que acudian

o Elrango de edad de las mujeres

o Los protocolos, programasy servicios especificos para las mujeres con TEA
en la entidad.

o Elgrado de importanciay necesidad que se le inferia a cada uno de estos
servicios y programas especificos, los tuvieran o no.

e Cuestionario para mujeres con TEA. En dos versiones, una para mujeres con
TEA con pocas necesidades de apoyo, y otro para mujeres con TEA con mayores
necesidades de apoyo. Este Gltimo, se adapto para hacerlo cognitivamente
accesible, de forma que fuera mas facil contestar para las mujeres con TEA con
mayores necesidades de apoyo. Se pidio a los profesionales de las entidades
que fueran los profesionales de referencia los que ayudaran a las mujeres con
mayores necesidades de apoyo a cumplimentar los cuestionarios. En este
cuestionario se recogia informacion de todas las areas de calidad de vida
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(Schalock y Verdugo, 2002) pero adaptada a la realidad especifica de las
mujeres con TEA.

e Cuestionario para ninas con TEA. Del mismo modo que para las mujeres, se
realizaron dos versiones, una para ninas con TEA con pocas necesidades de
apoyo, y otro para ninas con TEA con mayores necesidades de apoyo. Este
altimo, se adapto para hacerlo cognitivamente accesible, de forma que fuera
mas facil contestar para las nifnas con TEA con mayores necesidades.
Igualmente, se pidio a los profesionales de las entidades que fueran los
profesionales de referencia los que ayudaran a las ninas con mayores
necesidades de apoyo a cumplimentar los cuestionarios. En este cuestionario
se recogia informacion de todas las areas de calidad de vida (Schalock y
Verdugo, 2002) pero adaptada a la realidad especifica de las nifas con TEA.

Todos los cuestionarios para mujeres y nifas eran anonimos y contaban con un
consentimiento informado para las familias (en el caso de nifias menores y mujeres
sin capacidad legal) y un consentimiento para las mujeresy nifias (que ademas estaba
adaptado en el caso de mujeres y nifias con mayores necesidades de apoyo).

Los cuestionarios fueron impresos y se enviaron a todas las entidades de la
Federacion tras haber creado con ellos una red de trabajo. Se pretendia obtener
informacion representativa de diferentes partes del territorio. Por esta razon se
realizo un esfuerzo en contactar con los profesionales de las entidades, se realizaron
visitas a todas las entidades con el fin de explicar la investigacion (finalidad,
metodologia) y fomentar la colaboracion de los profesionales. Se mantuvieron
ademas conversaciones telefonicas constantes con el fin de comprobar el estado del
desarrollo de la cumplimentacion de los cuestionarios.

El segundo estudio tuvo como foco la familia de la persona con TEA. El impacto de la
presencia de un/a nino/a con TEA en la familia ha sido ampliamente estudiado.
Multitud de investigaciones encuentran que el cuidado de un/a nifo/a con TEA
supone una alteracion del sistema familiar en su conjunto, de tal forma que las tasas
de estrés, depresion y ansiedad son significativamente mayores en los padres y las
madres de personas con TEA que en los padres y las madres de hijos/as con
desarrollo tipico y que en los padres y las madres de hijos/as con otras alteraciones
del desarrollo (Dabrowska y Pisula, 2010; Griffit, Hastings, Nash y Hill, 2010 Totsika,
Hastings, Emerson, Berridge y Lancaster 2011 etc.).

Con respecto a los elementos relevantes en la prediccion del ajuste de la dinamica
familiar, existen diferentes factores que son significativos y que afectan a diferentes
ambitos: caracteristicas del hijo/a, apoyos del contexto y caracteristicas de
funcionamiento de los padres/madres/cuidadores. Con respecto a estos Ultimos,
existen multitud de estudios que indican que la crianza de un/a hijo/a con TEA afecta
a diferentes caracteristicas relacionadas con el procesamiento y gestion cognitiva y
emocional (Pisula y Kossakowska, 2010; Pottie e Ingram, 2008; Weiss, Cappadocia,
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MacMullin, Viecili y Lunsky, 2012; etc.) y que estas diferentes caracteristicas ademas
estan influyendo en un desajuste mayor (mayores tasas de estrés y depresion antes
mencionadas).

Sin embargo, existia un aspecto significativamente relevante y que no se habia
estudiado con anterioridad: vista la situacion de las familias, como las entidades
estan haciendo frente a sus necesidades y en qué medida el estado de las familias
esta relacionado con el grado de satisfaccion de éstas con sus necesidades.

Asi pues, se procedio a realizar una revision de la bibliografia existente sobre el tema.
Tras la revision se procedio al diseno de los cuestionarios de recogida de la
informacion por parte de las familias. Los cuestionarios, extensos, recogian
informacion sobre:

o Caracteristicas generales del hijo con TEA: nivel de la necesidad de apoyo,
edad, edad transcurrida desde el diagnostico etc.).

o Caracteristicas especificas del hijo con TEA: incluia cuestionarios
estructurados sobre aspectos que la literatura ha demostrado que son
relevantes en la calidad de vida familiar (pe. procesamiento sensorial y
problemas de conducta).

o Caracteristicas generales de las familias. Incluia
o Caracteristicas especificas de las familias.

o Preguntas relativas a los servicios que la entidad le prestaba a la familia, su
grado de satisfaccion con estos servicios, y la percepcion sobre otros aspectos
relacionados con la satisfaccion (pe. satisfaccion sobre la informacion que se
tiene de lo que el hijo hace en el servicio, satisfaccion con la informacion que
se tiene del funcionamiento de la entidad etc.)

El objetivo era:

o Conocer los servicios de las entidades para la atencion a familias.

o Conocer el grado de satisfaccion general de las familias con los servicios de
las entidades.

o Conocer de forma particular la percepcion de las familias sobre estos
servicios.

o Conocer qué caracteristicas especificas, del hijo y de la familia, estaban
relacionadas con el nivel de satisfaccion de las familias y el grado de
percepcion de las familias sobre los servicios y las entidades.

Todos los cuestionarios eran anonimos e incluian en la primera hoja un
consentimiento informado para la participacion. Se informo a los profesionales sobre
la necesidad de que las familias guardaran los cuestionarios en un sobre cerrado (que
se les enviod) con el fin de preservar el anonimato. A cada entidad se le envio un
nimero determinado de cuestionarios en funcion de su nimero de socios. Del mismo
modo que en el caso del estudio sobre las caracteristicas de las mujeres y ninas, los
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cuestionarios fueron impresos y se enviaron a todas las entidades de la Federacion
tras haber creado con ellos la red de trabajo. Igualmente se informo de la
investigacion en las visitas a las entidades y se mantuvieron ademas conversaciones
telefonicas constantes con el fin de comprobar el estado del desarrollo de la
cumplimentacion de los cuestionarios.

La gestion de los datos se llevo a cabo en dos momentos diferentes. De forma previa
a la recepcion de los cuestionarios (julio y agosto de 2019) se procedio a la creacion
de las bases de datos donde registrar todas las variables implicadas en las dos
investigaciones. Tras la recepcion de los cuestionarios, se procedio a su correcciony
volcado (septiembre-octubre) y posterior analisis estadistico (noviembre y
diciembre).

El programa contd con la colaboracion de diferentes voluntarios y personal de
practicas:

o Voluntario internacional de Intern Group. Realizd labores de ayuda a la
elaboracion del cuestionario y ayuda en cuestiones administrativas
relacionadas (impresion de cuestionarios, empaquetacion etc.)

o Alumna de practicas de la Universidad Autonoma de Madrid. Colaboracion en
el volcado de datos.

Para la elaboracion de la parte del estudio referido a la relacion entre caracteristicas
familiares, del hijo con TEAy satisfaccion de los servicios se conto con la colaboracion
de personal de la Universidad Autdnoma de Madrid. El estudio pasé el Comité de Etica
de esta universidad. Se firmé un Convenio Especifico de Colaboracion con la
Universidad Autonoma de Madrid el 25 de febrero de 2019.

CONCLUSION

El programa ha servido para mejorar el conocimiento sobre dos realidades en el
campo del autismo a las que, hasta hace poco, no se les habia prestado atencion.

En primer lugar, con respecto a las mujeres y ninas con TEA, ha puesto de manifiesto
la escasez de recursos existentes para atenderlas especificamente, en especial, para
atender a aquellas mujeres con mayores necesidades de apoyo que son, ademas las
que estan presentes de forma mas frecuente en las entidades socias.

En segundo lugar, con respecto a las familias de las personas con TEA, se ha revelado
la necesidad de tener en cuenta su estado emocional. Esto es importante por
diferentes razones, entre ellas, en primer lugar, porque, tal y como muestran los
datos, existen muchas familias con un malestar clinicamente significativo. En segundo
lugar, porque este impacto tiene relevancia en como las familias perciben a las
entidades y su satisfaccion con éstas y los servicios.
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Tenemos la conviccion de que, tal y como ya se ha iniciado, los resultados de esta
investigacion y su difusion contribuyan a la puesta en marcha de medidas reales que
contribuyan a mejorar, en el caso que nos ocupa, la calidad de vida de las ninas y
mujeres con TEA y la calidad de las familias.

5. MindfulTEA ninos y adultos

eo o Programa de Regulacion Emocional basado en oo e

Mindfulness pnr:apr::l?::as con TEAy sus ADU LTOS
A
.‘(l.lldhlf'f;-d El programa realizado parte de la experiencia del

ejecutado en el curso anterior (2017-2018) con fondos del
Ministerio de Educacion y Formacion Profesional y la

El Programa .. .. .
= colaboracion de Fundacion ONCE. El proyecto realizado
Mindfulness en ROS Y sionales de FESPAU para . o e . . . .
bersonas con TEA con mayores necesidades 66 apoyo en la anterior edicion ha sido modificado siguiendo las
propuestas de mejora que se contemplaron en la
Nov b evaluacion final del mismo e incluyendo otras cuya

conveniencia se ha considerado tras el analisis previo a
la ejecucion del programa del presente ano. Asi pues, el
diseno del programa ha incluido:

Participacion

Familiares P"“{.’a‘ £on Profesionales
83 4o 56

1. Incorporacion de wuna fase especifica de
Bt D preparacion para los apoyos. En la anterior edicion el
o o 0 programa se aplico de forma directa a las personas con

\/ \f TEA. Los profesionales que participaron como apoyo

£En qué consiste el programa? recibieron una breve formacion sobre las técnicas

EE R R directamente en las sesiones. Pese a que tanto las
p— familias como los profesionales (apoyos) se mostraron

52" satisfechos, esto no permitio la comprension de aspectos

esenciales de las practicas (mas alla de la mera ejecucion
mecanica). Incorporar una fase especifica de preparacion
para los apoyos permite que éstos comprendan, mas alla
de la ejecucion especifica, los mecanismos concretos de
accion de Mindfulness y la finalidad de cada una de las
practicas por separado y del programa en su conjunto.
Esta preparacion de los apoyos posibilita, por un lado, la
generalizacion de las practicas con los adultos con TEA a otros entornos fuera del
propio de la sesion, de tal forma que puedan poner en practica lo aprendido en
situaciones desafiantes en el entorno natural y, por otro, que el conocimiento
permanezca en la entidad, de tal manera que los profesionales puedan aplicarlo con
otros adultos que no acuden directamente al programa. Es necesario tener en cuenta

Nuestro Objetivo
A DE INT EN N TER

W AP - p—
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que, por las caracteristicas de la poblacion a la que va dirigida, el grupo de adultos
que participan en las sesiones no puede exceder de siete.

2. Modificacion de la estructura del programa derivada de los adultos con TEA que
finalmente participaron. Tras realizarse las preinscripciones en el programa, se
procedio a un analisis de las caracteristicas concretas de los participantes. No se
habia incluido en la preinscripcion ningin criterio de inclusion/exclusion referente
al nivel de funcionamiento del adulto con TEA (ni al nivel cognitivo, ni de severidad
del trastorno), puesto que haberlo hecho hubiera supuesto dejar al margen una
parte considerable de la poblacion con TEA: adultos con TEA con mayores
necesidades de apoyo que, ademas, estan frecuentemente excluidos de la
realizacion de determinados programas. Se dejo entonces a criterio profesional de
las entidades incluir a aquellos participantes que consideraron que mas se
beneficiarian del programa. Se observd entonces que la mayor parte de las
preinscripciones correspondian a adultos con TEA con mayores necesidades de
apoyo. El aspecto positivo era que se habian vencido las barreras para que adultos
con mayores necesidades de apoyo participaran en programas de este tipo; sin
embargo, al mismo tiempo, esto planteaba el reto de hacer accesible el programa
a estos usuarios y que éste fuera eficaz. Para lograr la eficacia del programa se
tuvieron en cuenta dos tipos de criterios: criterios técnicosy criterios de eficiencia.

e Criterios Técnicos: Como ya se ha especificado, no existian en el mercado
programas especificamente disenados para personas con TEA con mayores
necesidades de apoyo. Por tanto, no se tenian datos cuantitativos que nos
permitieran asegurar que el programa iba a ser eficaz. En la anterior edicion del
programa participaron algunos adultos con TEA con mayores necesidades de
apoyo, contabamos con datos cualitativos de la aplicacion con estos adultos, pero
no con datos cuantitativos que proporcionaran cierta certeza técnica para ser
aplicado con una poblacion mucho mayor. Los datos de eficacia de las
intervenciones con adultos con TEA con mayores necesidades de apoyo provienen
del programa de Singh et al. (2009) que se centran en la preparacion de los apoyos
para que sean éstos, con la corregulacion de la conducta del adulto a través de la
suya, los que promuevan las mejoras en los adultos con TEA (Singh et al., 2009). En
su programa Singh (2009) prepara a los apoyos durante 12 sesiones de dos horas
de duracion.

e Criterios de eficiencia: Dadas las caracteristicas de la poblacion adulta con TEA, los
grupos de participantes no podian superar los 5-7 miembros. Las modificaciones
de la estructura debian, ademas, facilitar que se beneficiaran del programa un
mayor numero de adultos con TEA, aunque no pudiera participar directamente.

3. Desarrollo de un programa unificado. La anterior edicion del programa fue
realizada por profesionales externos expertos en Mindfulness y estuvo basado en
practicas que habian demostrado evidencia en la aplicacion con personas con TEA
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con menores necesidades de apoyo. Los profesionales secuenciaron y adaptaron
las practicas, en los casos necesarios, siguiendo su criterio técnico. De esta forma,
la aplicacion del programa y fundamentalmente las adaptaciones, cuando fueron
necesarias, tuvieron cierta heterogeneidad. Contar con un mayor nimero de
participantes y centros colaboradores, asi como unos usuarios con mayores
necesidades de apoyo, hacia necesario el diseno de un programa que permitiera
homogeneizar las practicas y dichas adaptaciones. Esto haria posible por un lado
que el conocimiento generado pudiera divulgarse y, por otro, que los resultados
cuantitativos recogidos pudieran ser atribuidos al programa y generalizados.
Durante la aplicacion anterior del programa FESPAU contaba con asesoria externa
por parte de psicologas de forma puntual pero no con una orientacion que
permitiera coordinar de forma técnica el trabajo, mas alla de la coordinacion en
términos de gestion y logistica que se realizd con excelentes resultados. La
contratacion de una psicologa permitio el diseno de una intervencion especifica
que diera respuesta a las demandas concretas planteadas y mejorara la eficiencia
del programa.

4. Mejora en el proceso de evaluacion. Durante la anterior edicion del programa se
llevo a cabo una evaluacion que resulto ser compleja para los profesionales (muy
demandante), y ser poco sensible a los cambios en las personas con TEA. Ademas,
no permitio analizar los datos en su conjunto, de forma que so6lo se pudieron
observar resultados a nivel individual, no colectivo. Se modifico entonces el
proceso de evaluacion, incluyendo herramientas mas sencillas pero que mostraran
datos cuantitativos que nos permitieran, junto con la homogenizacion del
programa, analizar los resultados a nivel global.

Cada entidad colaboradora cont6 con un grupo de adultos con TEA que recibieron el
programa. Teniendo en cuenta lo explicado anteriormente, el programa finalmente
se aplico de la siguiente forma:

Fase de preparacion de los apoyos. En el diseno inicial, presentado a este ministerio,
la fase de formacion de los apoyos era de 6 sesiones. Como ya se ha citado
anteriormente, los usuarios que se inscribieron en el programa tenian altas
necesidades de apoyo por lo que se hubo de modificar este aspecto. Siguiendo los
criterios explicados anteriormente (técnicos y de eficiencia) se opto por alargar esta
fase a 8 sesiones de dos horas (acercandose al nimero de sesiones del programa de
Singh et at., 2009 que constaba de 12). Los programas basados en Mindfulness son
altamente eficaces, pero difieren de la forma tradicional de intervencion. Es necesario
para poder poner en marcha las practicas con los adultos, que los profesionales que
seran sus apoyos conozcan no solo la mecanica sino fundamentalmente la finalidad
y el proceso por el cual la practica funciona. Las practicas, ademas, requieren que el
profesional haya tenido cierta experiencia previa en su realizacion de tal forma que
pueda ayudar al adulto con TEA de forma eficaz: por ejemplo, en el caso de la
respiracion (algo que parece sencillo pero que es un elemento esencial en las
dificultades de regulacion emocional), es necesario que el profesional haya
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practicado previamente en los mecanismos de atencion y regulacion para que pueda
ayudar al adulto con TEA a focalizar los recursos atencionales y regular la suya propia.
Ademas, esto propiciaria que pudieran beneficiarse de forma colateral otros adultos
que, aunque no participaran del programa directamente, si compartieran apoyos. La
necesidad de preparacion de los apoyos, y de comprension y conocimiento de la
practica, es especialmente relevante en los casos en los que hay mayores
necesidades de apoyo puesto que al adaptar la mecanica de la practica, si no hay una
comprension del proceso, la practica sera ineficaz.

Fase de aplicacion del protocolo con adultos con TEA. Se disend un protocolo
especifico para personas con altas necesidades de apoyo. En el diseno inicial,
presentado a este ministerio, la fase de intervencion directa con adultos con TEA
constaba de 10 sesiones de 45 minutos. El diseno estaba basado en el programa de
DeBruin con adolescentes con TEA y sus familias que habia obtenido buenos
resultados en las mejoras de las competencias de regulacion emocional de éstos (De
Bruin et al. 2014). Sin embargo, nuevamente, el programa habia sido aplicado con
adolescentes con TEA con menores necesidades de apoyo. Siguiendo criterios
técnicos y de eficiencia, se opto por disenar un protocolo de 8 sesiones de 45 minutos
en el que hubiera un menor nimero de practicas distintas, pero en el que éstas fueran
mas intensivas, de forma que los aprendizajes pudieran adquirirse y anclarse en
mayor medida, pero no se produjera un agotamiento o aversion a las actividades por
su extension en el tiempo. El protocolo se diseno teniendo en cuenta las
adaptaciones en:

- Aspectos de Modulacion y Percepcion Sensorial presentes frecuentemente en las
personas con TEA. En concreto se pusieron en marcha estrategias:

o Que tuvieran en cuenta el perfil sensorial de cada participante, disminuyendo
las posibilidades de blsqueda sensorial, proponiendo adaptaciones en las
practicas, etc.

o Que tuvieran en cuenta las posibles dificultades propioceptivas haciendo uso,
por ejemplo, de apoyos sensoriales externos.

o Que utilizaran aspectos sensoriales para ayudar a los objetivos de las practicas,
por ejemplo, la introduccion de elementos de presion y tacto profundo para
favorecer la disminucion de la activacion.

- Aspectos de Atencion, Cognicion y Metacognicion:

o Practicas intensivas que favorecieran el anclaje de los aprendizajes.

o Asociacion de rutinas y conductas a elementos visuales, aumentando la
probabilidad de generalizacion a ambientes naturales a través del elemento
visual.

o Uso de elementos externos que favorecieran la regulacion de los mecanismos
atencionales.

- Aspectos relacionados con la flexibilidad:
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o Generacion de apoyos visuales con finalidad de anticipacion para cada una de
las sesiones y de las practicas incluidas en las sesiones.

o Generacion de sesiones y practicas estructuradas acordes con principios de las
metodologias tradicionales de trabajo con personas con TEA (TEACCH®):
principio, pasos y fin claro.

Siguiendo estas adaptaciones, y tomando como referencia los programas disponibles,
se disend y aplico el protocolo que contenia:

Practicas Basicas: preparadas para todos los participantes. Cada practica incluia
ademas las posibles adaptaciones a realizar en funcion de diferentes aspectos (p. ej.
sensoriales, lingliisticos, cognitivos...)

Practicas Sustitutivas: para aquellos participantes o grupos en los que hubiera un
mejor acceso a la practica y/o necesitaran una menor intensidad de la mismay que
suponian una forma diferente de trabajar el mismo aspecto que con una practica
basica, pero de forma distinta. En el protocolo disenado se incluia la practica
sustitutiva especifica para cada sesion y a qué practica sustituiria.

Practicas Complementarias: practicas que pudieran anadir algiin aspecto concreto
definido para esa sesion, quedando a criterio del instructor su aplicacion (en funcion
de las caracteristicas de los participantes).

Del mismo modo, para cada sesion y cada practica se diseno un apoyo visual para la
anticipacion y guia de la misma. En el Anexo | se muestra un ejemplo de desarrollo
de una sesion del protocolo, asi como del apoyo visual correspondiente elaborado
para anticipar a los participantes el desarrollo de la misma. El material completo esta
pendiente de publicacion, por razones de autoria no es posible reproducirlo
integramente.

CONCLUSION

La eficacia del Programa de Regulacion Emocional basado en Mindfulness para
personas con TEA — MINDFULTEA ha obtenido unos excelentes resultados que se ven
reflejados en su impacto en la reduccion de conductas disruptivas de los adultos con
TEA. El programa se ha mostrado estadisticamente significativo en la reduccion de
conductas autolesivas y conductas agresivas en adultos con TEA que tenian
conductas que eran clinicamente significativas. Este hecho es especialmente
relevante dado que para que los resultados de un programa adquieran potencia
estadistica éstos han de ser especialmente recios. Ademas, y lo que es igual de
importante, los analisis estadisticos mostraron que esta reduccion de las conductas
autolesivas y agresivas se produjeron de forma independiente a la severidad del
trastorno, esto es, que se produjo de igual forma en aquellos adultos con TEA
moderado y que en los adultos con TEA severo. El programa es pionero en focalizar
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sus esfuerzos y sus acciones en la intervencion en Mindfulness con personas con
mayores necesidades de apoyo y ofrece una via prometedora de mejorar la
regulacion emocional de personas con TEA con mayores necesidades de apoyo. Los
resultados son de tal importancia que han sido seleccionados para su presentacion
en una comunicacion en el XIl Congreso Internacional de Autismo Europa (Niza,
septiembre de 2019).

ALUMNOS CON NECESIDAD ESPECIFICA DE APOYO EDUCATIVO

El desarrollo del programa se presenta a través de dos modalidades de actuacion
diferenciadas:

Modalidad A. Consistia en dos modulos diferenciados: Modulo 1) focalizado en la
intervencion directa con los alumnos con TEA y, Modulo 2) dirigido a la preparacion
de los apoyos naturales de los alumnos (formacion en el programa para padres,
madres y profesionales).

Modalidad B. Consistia en un tnico modulo dirigido a la preparacion de los apoyos
naturales de los alumnos (padres, madres y profesores).

El desarrollo del proyecto sufrio modificaciones como consecuencia de la
financiacion disponible. Los fondos con los que finalmente se conto para la
realizacion del proyecto fueron menores que los estipulados en el presupuesto
presentado. Esto fue motivado por varias razones:

Financiacion procedente de fuentes privadas. En la solicitud a este ministerio se
contemplo la financiacion procedente de fuentes privadas (fundamentalmente obras
sociales de fundaciones bancarias, fundaciones de seguros, etc.). Las entidades que
son socias de FESPAU cuentan con diferentes fuentes de financiacion de sus
programas y proyectos, siendo la financiacion procedente de estas mismas
convocatorias de fuentes privadas de especial relevancia, en especial para aquellos
de caracter mas urgente. Asi pues, al entrar en estas convocatorias, la Federacion
entraba a competir de forma directa por los recursos con sus entidades miembro por
lo que se decidid no presentar el proyecto a aquellas fundaciones de donde las
entidades de FESPAU podian recibir recursos.

Financiacion propia. Se contemplo igualmente que parte de la financiacion propia
proviniera de las aportaciones de las propias familias y entidades de forma que éstas
sufragaran un pequeno porcentaje del coste de la intervencion. Tras realizar un
analisis de aspectos sociodemograficos de las entidades y sus socios se decidio que
los participantes Gnicamente aportaran una pequena cantidad (10 euros) con el fin
de mejorar la adhesion y vinculacion al proyecto (esta era una de las propuestas de
mejora de la anterior convocatoria). De esta forma, toda la financiacion propia
proviene de fuentes internas de FESPAU.
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En cualquier caso, realizar estimaciones mas realistas en lo referente al ajuste
presupuestario es una propuesta de mejora de cara a las siguientes convocatorias.

Hubo pues que modificar la estructura del programa, para lo cual se tuvieron en
cuenta diferentes tipos de criterios:

o Criterios referentes a las bases de la convocatoria. La modificacion de la estructura
no altero de forma sustancial el programa ni en sus objetivos ni en su metodologia,
de esta forma el programa continuaba incidiendo en los siguientes puntos:

c) Promocion del desarrollo integral del alumnado en aspectos tales como calidad de
vida (...) habilidades personales (...) etc.

f) Informacion (..) apoyo y asesoramiento a toda la comunidad educativa para el
conocimiento, comprension y atencion a las necesidades del alumnado.

h) Orientacion, asesoramiento y formacion familiar.

Asi, la modificacion del programa continuaba teniendo entre sus objetivos la
promocion del desarrollo integral del alumnado en aspectos como calidad de vida
(...) y habilidades personales, si bien lo hacia, en lugar de por una via directa, por una
via indirecta a través de la co-regulacion emocional que producen sus apoyos (padres
y profesionales).

e Criterios técnicos. Diferentes estudios muestran que la conducta de los padres tiene
un claro efecto en la presencia de problemas de conducta de los hijos con TEA
(Osborne, 2008). Sobre esta base, los programas basados en Mindfulness que trabajan
directamente sobre los padres, pero cuyo objetivo es mejorar la regulacion emocional
de los hijos con TEA, han demostrado efectos beneficiosos en este aspecto. Asi,
encontramos que cuando los padres reciben entrenamiento en programas de
Mindfulness se encuentran efectos en las muestras de desregulacion de los hijos con
TEA, tanto en conductas internalizantes referentes a sintomatologia que tiene que ver
con tristeza, ansiedad, etc.,, como en conductas externalizantes referentes a la
presencia de conductas disruptivas y desafiantes entre otras (Singh, 2006; Bogels et
al., 2013). En general los estudios encuentran que, gracias a los programas basados
en Mindfulness, las figuras de apoyo pueden reducir las conductas desafiantes de los
alumnos con TEA a través del cambio en la propia conducta cuando interactian con
ellos (Singh, 2014).

e Criterios de eficiencia de recursos. La modificacion del programa debia potenciar al
maximo los recursos disponibles. De esta forma, implicando a los apoyos de los
alumnos con TEA que incluian padres/madresy profesionales de atencion directa, se
beneficiaban todos aquellos alumnos a los que los profesionales prestaran apoyo.
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Teniendo entonces en cuenta los criterios citados, finalmente el diseno del programa
se focalizo en la formacion en Mindfulness de los apoyos de los alumnos con TEA,
aplicando Gnicamente el médulo B contemplado en la solicitud: preparacion a padres
y profesionales de atencion directa. De esta forma, maximizabamos la eficiencia del
programa y permitiamos que el conocimiento generado quedara en las entidades
llegando a un mayor nimero de personas. Esta era también una de las propuestas de
mejora que se realizo en la anterior convocatoria. Este modulo hubo de ser adaptado
del programa de De Bruin et al. (2015) para cumplir con los requisitos temporales del
programa a implementar.

Cada entidad colaboradora contd con un grupo de apoyos de personas con TEA que
recibieron el programa. El grupo estaba compuesto por padres, madres vy
profesionales. Teniendo en cuenta lo explicado anteriormente, el programa
finalmente se aplico de la siguiente forma:

Reunion informativa en las entidades colaboradoras para explicar el proyecto.

Los profesionales expertos en Mindfulness mantuvieron una primera reunion previa
a la aplicacion del programa con los apoyos (profesionales y familias) de cada
entidad. En la reunion informativa se trataron aspectos de contenido (la importancia
de la regulacion y co-regulacion emocional en los Trastornos del Espectro Autista
etc.), metodologia del mismo (nimero de sesiones, practicas) y todas las dudas que
pudieran surgir.

Fase de preparacion de los apoyos. En el diseno inicial, presentado a este ministerio,
la fase de formacion de los apoyos era de 11 sesiones de dos horas de duracion. Dada
la financiacion existente y siguiendo los criterios anteriormente expuestos (técnicos
y de eficiencia) finalmente el programa quedo en las 8 sesiones que de forma usual
tienen los programas basados en Mindfulness. La metodologia de las sesiones
consistio en:

e Breve explicacion del contenido psicoeducativo.
e Revision de la tarea del dia anterior (si procedia)
e Practica en la sesion.

e Tareas para casa

El contenido de las sesiones verso sobre:

e Mecanismos de regulacion emocional (relacion entre pensamientos,
sensaciones, conducta)

e Los efectos del estrés en la relacion con el alumno/hijo.

e Las atribuciones sobre la conducta del alumno/hijo, su importancia en la
relacion y sus efectos sobre la conducta de éste.
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e Mecanismos de co-regulacion emocional (la importancia de la conducta propia
sobre la conducta del alumno/hijo). La importancia de la conducta del hijo
sobre la propia (mecanismos circulares).

e Explicacion y practica se estrategias de regulacion emocional (pe. Soles of the
feet)

e Explicacion y practica de estrategias de co-regulacion emocional (pe.
autoobservacion, SPA)

e La amabilidad con el otro (alumno/hijo) y con uno mismo y sus efectos en la
relacion y la conducta.

CONCLUSION

Se han suprimido igualmente los objetivos relativos a la aplicacion directa con los
alumnos con TEA. Aparecen aqui los objetivos e indicadores propuestos para el
analisis de la eficacia del programa en la aplicacion con los apoyos.

de regulacion emocional respecto a la anterior aplicacion.

o Indicador Propuesto: datos sobre los conocimientos de las familias.

Ll

o Resultados esperados: el conocimiento de las familias se ajusta en un 80% a los
contenidos del programa. El 80% de las familias consideran que ahora cuentan cpn

los conocimientos adecuados para promover la regulacion emocional de sus hijos

v" Resultado conseguido: Entre el 91% y el 100% de las familias da muestras de
conocimiento ajustado al contenido del programa (en aspectos de regulacion
y co-regulacion emocional). El 92% de las familias considera que tras el
programa cuenta con mayores conocimientos para promover la regulacion
emocional de sus hijos.

o Indicador: datos sobre los conocimientos de los profesionales.

o Resultados esperados: el conocimiento de los profesionales se ajusta en un 80% a los
contenidos del programa. El 80% de los profesionales consideran que ahora cuentan
con los conocimientos adecuados para promover la regulacién emocional de sus

alumnos.

v Resultado conseguido: Entre el 91% y el 100% de los profesionales da
muestras de conocimiento ajustado al contenido del programa (en aspectos
de regulacion y co-regulacion emocional). El 92% de los profesionales
considera que tras el programa cuenta con mayores conocimientos para
promover la regulacion emocional de sus alumnos.
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Mod.B: Objetivo 2: Aumentar las estrategias de apoyo a la regulacion emocional de

sus hijos/alumnos con respecto a la aplicacion anterior del programa:

O

O

Indicador: datos sobre los conocimientos de las familias.

Resultados esperados: el conocimiento de las familias sobre estrategias se
ajusta en un 80% a los contenidos del programa. El 80% de las familias
consideran que ahora cuentan con las estrategias adecuadas para promover
la regulacion emocional de sus hijos.

v Resultado obtenido: Entre el 83% y el 92% de las familias cuenta con el
conocimiento sobre estrategias necesario para ponerlas en marcha. Entre
el 8% y el 17% no cuenta con el conocimiento especifico sobre estrategias
para ponerlas en marcha. 92% de las familias considera que tras el
programa cuenta con mayores estrategias para promover la regulacion
emocional de sus hijos.

Indicador: datos sobre los conocimientos de los profesionales.

Resultados esperados: el conocimiento de los profesionales sobre estrategias
se ajusta en un 80% a los contenidos del programa. EL 80% de los profesionales
consideran que ahora cuentan con las estrategias adecuadas para promover
la regulacion emocional de sus alumnos.

v Resultado obtenido: Entre el 83% y el 91% de los profesionales cuenta con
el conocimiento sobre estrategias necesario para ponerlas en marcha. Entre
el 8% y el 16% no cuenta con el conocimiento especifico sobre estrategias
para ponerlas en marcha. 92% de los profesionales considera que tras el
programa cuenta con mayores estrategias para promover la regulacion
emocional de sus alumnos.

Mod.B: Objetivo 3: Aumentar la generalizacion de las estrategias a otros contextos

fuera del programa:

O

@)

Indicador: contextos en los que se ponen en marcha las estrategias.

Resultados esperados: al menos el 70% de las familias ha puesto en marcha
las estrategias aprendidas con su hijo/a en al menos 2 contextos diferentes al
del desarrollo del programa.

v Resultado obtenido: El 8% de las familias indica no haber puesto en marcha
las estrategias con su hijo en ningln contexto. EL 23% de las familias indica
haber puesto en marcha las estrategias en un contexto y el 69% indica
haber puesto en marcha las estrategias aprendidas con su hijo en dos o
mas contextos (pe. casa, ocio etc.)
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o Indicador: Alumnos, que no han realizado el programa, con los que se pone
en marcha estrategias aprendidas.

o Resultados esperados: al menos el 80% de los profesionales ha puesto en
marcha las estrategias las estrategias aprendidas con al menos 3 alumnos
diferentes.

v Resultado obtenido: EL 23% de los profesionales indican haber puesto en
marcha las estrategias aprendidas en una situacion con un alumno, el
54% de los profesionales indica haber puesto en marcha las estrategias
aprendidas en una o mas situaciones con dos alumnos, y el 23% indica
haber puesto en marcha las estrategias aprendidas en una o mas
situaciones con tres o mas alumnos.

6. Orchestram

Perfil e Informacionde  Aplicacion para profesionales Pide ayuda y gestiona

distimos usuarios - las sitvaciones de

RS e Cotiar y familiares dg personas con s
autismo

Calendano y horario Gestion y Archivo
del usurio y g [% Digital de Registros
profesional compartido personalizables para
con la faméa CALENOARO SEQSTRIS cada contro
Comunicacion Galeria de Recursos para
Inmediata entre cada usuano comparida
MENSAES profesionales y familia con su famika

Vidu cor@Qama @owce, B

Recogida de las rutinas profesionales y familiares en el dia a dia para el apoyo de las
personas con TEA, asi como analisis de los momentos de interaccion.

Diseno de los contenidos y utilidades de la aplicacion:

- Chaty Mensajes

- Notas

- Alertas

- Recursos para compartir: aplicaciones, imagenes, videos, documentos,
enlaces.
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- Calendario
- Registros

Elaboracion de la estructura App con implementacion de servidor, App familiar, App
profesionaly Web App para gestion. Todo ello estara recogido en el servidor de AZURE
(Microsoft) que FESPAU obtiene de forma gratuita gracias al Proyecto DONO de
Fundacion ONCE. La estructura en Android se finaliza y queda pendiente seguir
desarrollando el formato I0S para iPhone, de la que tenemos el esqueleto.

Lanzamiento del primer piloto con una muestra pequena para la recogida de las
primeras impresiones de profesionales y familias. Participa Fundacio TEA con muy
buenos resultados al respecto por parte de los participantes. Aqui tenemos un enlace
al video donde algunos de ellos nos han dejado sus impresiones:
https://www.youtube.com/watch?v=xotdj]K5MCA

Para el desarrollo de todo este trabajo se cuenta con la estrecha colaboracion de
Sonia Ricart, de quien surge la idea original de la aplicacion (Fundacié TEA Comunitat
de Valencia), asi como de la empresa de desarrollo tecnologico CerQana,
especializada en el desarrollo de apps para colectivos vulnerables y con dependencia.
El trabajo en equipo se realiza mediante reuniones periodicas mensuales a través de
la plataforma Webex y de contacto via email, espacios en los que se trabaja el
material que va a conformar la aplicacion y se revisa la interfaz y las interacciones de
la misma. Para la prueba piloto en Fundacio TEA, en la que se ceden 5 tablets a la
entidad para que pueda participar en la misma, se desplaza el técnico de
comunicacion de FESPAU para cubrir la difusion de las formaciones a los
profesionales y familias que participaran en el muestreo.

Publicacion de la App ORCHESTRAM en GooglePlay:

https://play.google.com/store/apps/details?id=com.gbitera.cergana.orchestram

Asi como desarrollo de diversos tutoriales que permiten el uso de la aplicacion de
forma autodidacta (se encuentran vinculados a la App en GooglePlay):

- Usuarios: https://youtu.be/]62-TlnsrnM

- Alertas: https://youtu.be/43mQhvo D s

- Calendario: https://youtu.be/jsL_4dLgC6U

- Mensajes: https://youtu.be/hs2SgQCDo90

- Registros: https://youtu.be/GvWGCU5rgmg

- Registros para familiar: https://youtu.be/m1b2gnfNfng

- Recursos: https://youtu.be/heUnm_srQEk
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Actualmente se esta desarrollando el area de usuario TEA, destinado al desarrollo de
una aplicacion que permita a los alumnos con TEA entre 12 y 21 ainos comunicarse en
un entorno seguro con diferentes grupos de referencia. La aplicacion esta disenada
para el grupo de alumnos con TEA con un perfil comunicativo intermedio que no se
benefician del resto de aplicaciones disponibles en el mercado. La finalidad de la
aplicacion es que los alumnos se beneficien de los efectos que el uso de las redes
sociales de mensajeria tienen sobre las relaciones e interacciones sociales a la vez
que mejoren y expandan sus habilidades comunicativas, pudiendo servir como paso
previo al uso de las aplicaciones estandar que utilizan sus congéneres.

Caracteristicas generales:

« En la aplicacion NO aparece el nimero de teléfono personal. De esta forma,
Unicamente se pueden establecer interacciones entre aquellos que cuenten con la
aplicacion y a los que la entidad haya dado consentimiento.

- Unicamente se reciben los mensajes cuando la aplicacion esté activa.

 La aplicacion cuenta con paneles con pictogramas para facilitar la comunicacion
del usuario en las dos vias (tanto expresiva como receptiva).

« Todas las conversaciones quedan almacenadas en el servidor de la entidad que
cumple con la normativa sobre proteccion de datos vigente.

« El administrador de la entidad dispone entre quienes se pueden establecer
comunicaciones.

La aplicacion contara con las siguientes funciones principales:

« Chat interno con otros alumnos con TEA. Los alumnos con TEA podran mantener
conversaciones con otros iguales que tengan la aplicacion de forma similar a como
ocurre en las aplicaciones estandar de mensajeria. Este chat interno cuenta con la
ventaja de que puede ser visualizado por los profesionales asignados (sin
necesidad de que estén presentes en el grupo) cuando lo consideren oportuno
(previo contrato con los alumnos con TEA). Por tanto, el objetivo del mismo es, por
un lado, aumentar las interacciones personales entre los alumnos, y otro, servir de
herramienta terapéutica como aprendizaje y entrenamiento en el uso de redes
sociales (p.ej. habilidades pragmaticas del lenguaje).

« Chat del alumno con el profesional de referencia. El alumno podra comunicarse
con el profesional. Todas las conversaciones quedaran registradas en el servidor
de la entidad y cada profesional establecera unas reglas de uso en funcion del
alumno y momento personal de éste. Del mismo modo que ocurria en el caso
anterior, el objetivo es doble. En primer lugar, servir de herramienta terapéutica
como aprendizaje y entrenamiento en el uso de redes sociales, de forma que el
profesional puede monitorizar y regular de primera mano todo lo referente a las
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habilidades pragmaticas del alumno (p.ej. como inicia las interacciones, como
responde a ellas, como se adecua al mensaje, como regula los intereses
repetitivos, etc.). En segundo lugar, el alumno y el profesional cuentan con un
entorno seguro y controlado en el que comunicarse cuando no estén en el mismo
espacio fisico. Los alumnos con TEA tienen dificultades de generalizacion de las
habilidades aprendidas a diferentes contextos. Esto provoca que sea necesario
establecer apoyos en el contexto en el que se desarrolla la oportunidad de
aprendizaje. Contar con una herramienta de comunicacion instantanea puede
servir, de forma puntual, como apoyo para recordarle al alumno la estrategia a
seguir en la situacion concreta.

Chat del alumno con su familia. El alumno podra establecer chats con aquellos
miembros de su familia que estén en la aplicacion. De esta forma, al igual que
ocurria en el caso de los profesionales, las conversaciones no solo pueden servir
de apoyo para la generalizacion cuando el alumno esté en contextos diferentes al
del hogar, sino que, ademas, el alumno puede igualmente comunicarse de forma
segura con la familia cuando ésta no esté presente y lo necesite.

La aplicacion contara ademas con las siguientes funciones secundarias:

Cumplimentacion de registros de forma sencilla. Para aquellos casos en los que
proceda, el alumno podra, de forma autonoma, cumplimentar los registros que
haya acordado con el profesional. Por ejemplo, alumnos con TEA que tienen
cuadros ansiosos (se estima que entre el 47y el 84.1% de los ninos con TEA tienen
alteraciones del estado de animo y ansiedad (Chalfant et al., 2007)) pueden
cumplimentar ellos mismos los registros necesarios para recoger la informacion
que les permita a los profesionales disenar el plan de intervencion. Esto lo puede
hacer desde su dispositivo de una forma sencilla y discreta (sin necesidad de llevar
papely boli). Nuevamente los cuestionarios quedaran registrados en el servidor.
Calendario de actividades. Donde el alumno podra visualizar su plan de
actividades de forma adaptada a sus necesidades (p.ej. con apoyos visuales
mediante pictogramas). Aqui el profesional puede ademas anadir especificaciones
que sean (tiles para el alumno (p.ej. en la actividad piscina: “recuerdo coger el
banador”).

Area de Recursos. El alumno contara con un area especifica dentro de la aplicacion
donde tanto él como su familia como los profesionales pueden subir los recursos
que son relevantes para él. Esto incluye desde apoyos para la realizacion de
determinadas actividades o tareas (p. ej. apoyo visual de la secuencia de compra)
hasta recursos especificos de entretenimiento (de forma que se actiia como cierto
“control parental” sobre los mismos).

Avisos. La app contara con un boton de acceso sencillo para comunicar de forma
rapida una situacion de emergencia por parte del alumno. Esta emergencia sera
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Como se ha ido recogiendo en los diferentes proyectos desarrollados, su puesta en
marcha ha permitido la consecucion de acciones estratégicas como la realizacion de
formaciones, seminarios y jornadas, generar espacios de intercambio entre
profesionales, redefinicion de los servicios ofrecidos desde la Federacion con la
implicacion de las entidades y desarrollar proyectos de investigacion social. Por otra
parte, aunque se han iniciado, entendemos que es necesario impulsar las siguientes
acciones estratégicas: encuentros entre Juntas Directivas, formalizar la Comision de
Gestion del Conocimiento y continuar estableciendo protocolos y procedimientos.

En la siguiente grafica podemos ver que proyectos se han desarrollado en los Gltimos
cuatro anos y el grado de participacion de las entidades:
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OPTIMIZAR LA GESTION

En esta linea estratégica se recogen los objetivos de:

“\/ Mejorar la estructura organizativa

Para alcanzar este objetivo se plantean tres lineas de accion:

- Mejorar la capacitacion de los trabajadores
- Elaboracion de Plan de Gestion de Riesgos
- Elaboracion de Plan de Igualdad

A lo largo del ano 2019, tres trabajadores de FESPAU se han recibido formacion

especifica:

TRABAJADORA FORMACION FECHA HORAS
Natalia Blanco Programa Integral de Desarrollo Directivo 30/09 - 03/12 84
Natalia Blanco | Responsable de Privacidad 25/09 - 15/10 45
Helena Gandia | Programa Form. Sup. Project Management - It. proyectos | 20/09 - 31/12 1M1

Lyl Arce

Programa Form. Sup. Project Management - It. finanzas

20/09 -31/12

Baja Laboral

Tanto el Plan de Gestion de Riesgos como el Plan de Igualdad no se han podido
desarrollar durante el ano 2019 y se han proyectado para su ejecucion en 2020. El
primero de ellos se ha iniciado ya con motivo de la integracion en Autismo Espana,
puesto que se esta elaborando un Informe de Riesgos inicial en base al cual se
desarrollara el Plan de Gestion de Riesgos. Asi mismo, se ha contactado con Red
Género para el asesoramiento en el desarrollo del Plan de Igualdad.

"/ Compromiso con la excelencia - EFQM

En mayo de 2021 toca la renovacion del sello y una nueva evaluacion. El modelo EFQM
ha actualizado el propio sello incorporando al mismo los ODS Agenda 2030, por lo que
los criterios y el esquema han variado. Con el desarrollo del proyecto de Calidad en
tres entidades, se ha creado un grupo de Calidad en la Gestion en el que se
aprovechara para ir introduciendo estos cambios en el modelo EFQM, mientras
FESPAU se asesora y adapta el trabajo realizado hasta el momento a este nuevo

modelo.

Por el compromiso con la transparencia es necesario impulsar esta area y dotarla de

mayores recursos, cuando sea posible.
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ME]JORAR LA IMAGEN SOCIAL

En esta li

nea estratégica se incorporan los objetivos de:

“\/ Fomentar el trabajo en alianza

El asunto mas destacado de este objetivo es la integracion de FESPAU en Autismo
Espana desde el mes de junio, cuando hemos sido admitidos como miembros de la
Confederacion. Esto, ademas, ha implicado la participacion cruzada de las Juntas
Directivas y un mayor acercamiento a nivel técnico de los trabajadores de ambas
plantillas en la basqueda de alinear proyectos. Se ha abierto un periodo de trabajo

conjunto

para analizar cual es la mejor opcion de futuro para ambas entidades y para

el colectivo en conjunto, siempre teniendo presente el objetivo Gltimo de fortalecer
y dar una voz (nica al movimiento de las personas con TEAy sus familias.

Ademas,

a lo largo del ano se ha trabajado en colaboracion con las siguientes

entidades:

O

CERMI (Grupo de Sostenibilidad, Comision de Familias, Comision de Cultura
Inclusiva y Comité Ejecutivo)

Consejo Nacional de la Discapacidad, donde se ha reiterado la necesidad de
poner en marcha el Plan Estratégico sobre TEA.

CPAL - Centro Peruano de Audicion y Lenguaje

Intership Group, con quienes colaboramos para la acogida de estudiantes
internacionales en practicas.

UAM - Universidad Autonoma de Madrid, con quienes hemos firmado un
convenio de colaboracion de practicas para estudiantes de Grado de
Psicologia y otro de investigacion.

UPC - Universidad Pontificia Comillas, con quienes hemos firmado un
convenio de colaboracion de practicas para estudiantes de Grado en Trabajo
Social.

"/ Incrementar la visibilidad

Con la ejecucion de proyectos propios e investigaciones las publicaciones de FESPAU
se han incrementado y aumenta con ello el nimero de seguidores:

2018 2019

Twitter 3822 5260
Visitas Web 8003 8961
Facebook 2692 2831
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Evolucion Redes Sociales y Web
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Aunque a priori la tendencia es positiva, creemos necesario un mayor impacto y 53
entendemos que seria necesario impulsar este objetivo mediante el desarrollo de un

Plan de Marketing y Captacion de Fondos. Para ello seria necesario invertir y dotar a

esta area de mayores recursos.
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ADA Almeria

¢/ Trajano 22, 62B

04007 HUERCAL (Almeria)
Tel. 950 235 312

Email: adaalmeria@gmail.com

Asociacion TRADE

¢/ José Maria Acosta, 16

04002 — Almeria

Tel. 950 253 336

Email:

trade educacionespecial@hotmail.com

CANARIAS

APNALP

C/ Antonio Manchado Viglietti 1
35005 - Las Palmas de Gran Canaria
Tel. 928 248 955 Fax. 928 248 955
Email: apnalp@hotmail.es

ACTRADE

¢/Pino Apolinario 84

35014 — Las Palmas de Gran Canaria
Tel. 928 202 215

Email: info@actradecanarias.org

Asociacion Autismo Huelva
ANSARES

¢/El Condado 12, Pza. de los
Templetes

21005 - Huelva

Tel. 959 155 602 Fax. 959 155 602
Email:

autismoansares@hotmail.com

APANATE

Camino de la Hornera 74

38205 — LA LAGUNA (Tenerife)
Tel.922 252 494 Fax. 922 632 423
Email: apanate@apanate.org
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CANTABRIA

APTACAN

¢/ Cisneros 76 C, 42 Dcha

39007 — Santander

Tel. 942 393 459

Email: aptacanautismo@gmail.com

CASTILLA LA MANCHA

AUTRADE

¢/ Santa M2 de Alarcos, s/n

13004 Ciudad Real

Tel.926 254 259 Fax. 926 254 259
Email: autrade@autrade.org

APANAG

¢/ Rio Veguillas 3

19005 - Guadalajara

Tel. 949 313 878

Email: apanag@apanag.es

CASTILLA Y LEON

AVPA

¢/ Camino de Olmos, s/n

47170 RENEDO DE ESGUEVA (
Valladolid)

Tel. 983 508 068 Fax. 983 508 447
Email: avpa@centrovallesgueva.org

Autismo BIERZO

¢/ Travesia de la Cemba 8, 32
24400 PONFERRADA (Ledn)

Tel. 665 667 728

Email: autismobierzo@gmail.com

C

EXCELENCIA
EUROPEA

APACU

¢/ Frederic Mompou 49
16004 — Cuenca

Tel. 969 172 739

Email:

autismocuenca@hotmail.com

55

APAT

¢/ Arroyo Cantaelgallo 2

45007 POL. INDUSTRIAL (Toledo)
Tel. 925 335 538

Email: apat09@hotmail.com

MUNDO AZUL PALENCIA

Plaza Rabi Sem Tob n28 Dcha
34004 PALENCIA (Palencia)

Tel. 618391581 - 636418535
Email: tgdteapalencia@gmail.com
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COMUNIDAD DE VALENCIA

APNAC
¢/ Maruca 16

12100 GRAO DE CASTELLON (Castell4n)

Tel. 964 288 576  Fax. 964 288 576
Email: apnacl@hotmail.com

APNAV

c/Camino Viejo de Bétera 15

46116 MASIAS-MONCADA (Valencia)
Tel. 961 390 256

Email: asociacion@apnav.org

EXTREMADURA

APNABA

¢/ Félix Fernandez Torrado, s/n
06011 - Badajoz

Tel. 924 258 905 Fax. 924 101 818
Email: apnaba@apnaba.org

AFTEA

c/ Evora 14 — bajo

10005 - Caceres

Tel. 927 227 671

Email: aftea@hotmail.com

MADRID

APNA

¢/ Navaleno 9
28033 — Madrid
Tel. 91 766 22 22

Email: apna@apna.es

FUNDACIO TEA VALENCIA
c/Camino Viejo de Bétera 15
46116 MASIAS-MONCADA
(Valencia)

Tel. 961 390 256

Email: asociacion@apnav.org

ARATEA

¢/ Puerto del Molinillo, n2 2, 22 B
10300 - Naval Moral de la Mata
Tel. 619 169 557

Email: info@aratea.org

APNADOBE

¢/ San Juan 3, 42 planta
06400 — Don Benito (Badajoz)
Tel. 661 110 165

Email: apnadobe@gmail.com

SURESTEA

Centro Integrado de la Poveda
¢/ Formentera 1

28500 — Arganda

Tel. 633 135 700

Email: sio@surestea.org
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FESPAQU

Federacion Espafiola de Autismo

MURCIA

AFAPADE

Avda. de la Victoria 16

30007 — Murcia

Tel. 968 20 29 24

Email: administracion@afapade.org

PAIS VASCO

Autismo ARABA

¢/ Pintor Pablo Uranga 2, bajo
01008 - Vitoria-Gasteiz

Tel. 945 221 859

Email: asociacion@autismoaraba.org

C
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FESPAU - Federacion Espanola de Autismo

c/ Garibay 7, 32 Dcha.

28007 — MADRID L .

Tfno: 91 290 58 06 Fecha de Constitucion: 24 de abril de 1994
Email: autismo@fespau.es
Website: www.fespau.es

Registro de Asociaciones: F.1678

JUNTA DE GOBIERNO

Presidencia AUTRADE Pedro Ugarte Vera 58
Vicepresidencia APANATE M2 Carmen Delia Rosa Diaz Bonilla
Secretaria ANSARES Esteban J. Sanchez Villasclaras
Tesoreria AFTEA Francisco Madruga Garcia
Vocalias APAT M2 Melina Cabero Benito
APNAV M2 Mercedes Lizcano Diaz
APNA Hajar Tougui El Amrani

PERSONAL TECNICO

NOMBRE PUESTO JORNADA INICIO
Natalia Blanco Secretaria de Direccion Completa Jun 2013
Guillermo Puyol Técnico Comunicacion Completa Dic 2013
Lyl Y. Arce Técnico Contable Completa Abr 2015
Helena Gandia Psicologa Experta TEA Completa Nov 2018
Elaborado por: | Revisado y aprobado por:

Gerencia Asamblea General Anual (ordinaria)

Natalia Blanco 19 de junio de 2020
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