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El grupo de investigacion REDDIS (Facultad de Educacién, Universidad de Burgos),
con la colaboracion de la Federacion Autismo Castilla y Ledn, ha promovido y
desarrollado el proyecto “Analisis de las necesidades de las personas con TEA y sus
familias en Castilla y Ledn, durante los afios 2007-09. Esta investigacion se enmarca en
los proyecto |+D+l, financiados por la Consejeria de Educacién de la Junta de Castilla y
Ledn.

El objetivo del estudio ha sido conocer la situacidon del autismo en Castilla y Ledn, y
detectar posibles necesidades en el &ambito educativo, social y sanitario
principalmente, con el fin de facilitar la planificacion y desarrollo de las politicas y
recursos que se precisan para asegurar una vida de calidad para las personas con TEA y
sus familias en esta comunidad.

Los datos del estudio se han obtenido de todas las provincias, a través de diferentes
agentes informadores: todas las asociaciones integradas en Federacién Autismo
Castilla y Leon, familiares de personas con autismo, distintos profesionales de las
asociaciones, representantes de la Administracién, informadores claves conocedores
del movimiento asociativo y el equipo de investigacidn. En este sentido es interesante
destacar la amplia participacién de las familias en la iniciativa, no sélo las integradas en
el movimiento asociativo, sino también aquellas procedentes de las provincias de Soria
y Palencia, en las que en los inicios de ejecucién del proyecto, no existia asociacion.

Para la recogida de datos se utilizaron, entre otras técnicas, cuestionarios

estructurados dirigidos a las asociaciones y a las familias, y entrevistas
semiestructuradas con grupos de familias y otros agentes.

Estos son algunos de los resultados del estudio que podemos destacar:



e Las asociaciones de familias de personas con autismo son las Unicas
proveedoras de servicios especificos en la comunidad.

e Existe gran desequilibrio en la atencion que reciben las personas con autismo
residentes en el ambito rural.

e En la gran mayoria de los casos la carga de cuidado de la persona con TEA recae
en los padres.

e La prevalencia real de TEA en las provincias dénde existen recursos
diagnosticos de larga trayectoria, se ajusta mas a la prevalencia consensuada a
nivel internacional.

Podemos resaltar que, entre las principales necesidades detectadas por familias,
profesionales y otros agentes en Castilla y Ledn, se encuentran las relacionadas con:

e Deteccidn precoz y diagndstico. Es unanime y muy explicita la reclamacion de
equipos especializados en diagndstico de autismo en todas las provincias.

e Educacion. Se precisan nuevas unidades especificas de autismo en la gran
mayoria de las provincias

e Atencidn a adultos. Se reclama la existencia de una red de recursos especifica y
adecuadamente financiada, para cubrir la etapa adulta.

e Integracion Socio-Laboral. Se expresa la necesidad de sensibilizar a los
empleadores en el cumplimiento de la reserva legal del 2% y en el desarrollo de
modelos de integracion flexibles.

e Atencién Sanitaria. Se exige la existencia de una adecuada atencidn
sociosanitaria, a través de médicos de referencia y protocolos especificos en
Atencion Primaria, Especializada y Urgencias.

e Familia. Se precisa desarrollar mas programas de Apoyo y Respiro.

e Movimiento asociativo. Las asociaciones entienden que es imprescindible
contar con una adecuada representacidn institucional a nivel regional que
promueva y asegure la financiacidn estable de las entidades provinciales.

El equipo de investigacién, con motivo de este estudio, ha tenido la oportunidad de
profundizar en algunas de las cuestiones plateadas. Podemos sefialar como mas
destacables, documentos como la “Definicidon de una cartera de servicios y programas
necesarios para la atencién a personas con TEA”, y “La historia del movimiento
asociativo en Castilla y Ledn”.

Por ultimo, hemos de senalar que uno de los resultados mas celebrados entre el
movimiento asociativo de la comunidad, es el de la creacion de una nueva asociacion
en Palencia, con motivo de la ejecucion del presente proyecto. Con esta nueva entidad
la Federacién Autismo Castilla y Ledn aglutina a entidades de practicamente la
totalidad de la geografia castellano-leonesa.

Precisamente, a este movimiento asociativo tan activo y cohesionado, hemos de
agradecer enormemente su participacion y entusiasmo.



