MEMORIA DE ACTIVIDADES DEL PROGRAMA
DE ATENCION A LAS FAMILIAS DE PERSONAS
CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA.
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1. INTRODUCCION:

El Trastorno del Espectro Autista (en adelante TEA) es un trastorno del
desarrollo que aparece en la infancia y cuyas caracteristicas engloban la
alteracion de las relaciones interpersonales, la comunicacién y la
imaginacion, conductas rigidas e intereses y actividades muy
restringidos, que suelen acompafarse con frecuencia con estereotipias
motoras. En algunos casos puede aparecer ademas un importante nivel

de alteracién conductual.

El TEA esta considerado como un trastorno grave del desarrollo,
profundo y permanente, para el que no existen curas y el cual genera un
alto nivel de impacto emocional en las familias de aquellos que reciben
por primera vez este diagnéstico. En torno a esta experiencia comun
APAT (Asociacion de Padres de Autistas de Toledo) nace en el afio
2007 como una asociacion sin animo de lucro formada por un grupo de
madres y padres con algun hijo afectado por el TEA. Tiene entre sus
objetivos promover el tratamiento, la reeducacion y plena integracion
social de las personas con discapacidad, desarrollando intervenciones
especificas con personas con Trastornos del Espectro Autista, pero
también apoyar, informar, orientar y facilitar a padres y/o familiares de
los afectados, sean o no de la asociacion, de cuantos medios, métodos y
experiencias puedan estar a su alcance para lograr el maximo desarrollo

personal del afectado.

Desde APAT se persigue que todas las familias que reciben un
diagnoéstico de TEA en alguno de sus miembros, no se sientan solas o
perdidas y puedan ser atendidas por profesionales, acompafadas
emocionalmente por otras familias que han pasado por o mismo y de las
que podran aprender a afrontar de manera mas adecuada la dificil
situacion ante la que se encuentran. Asi como responder de manera
adecuada a cuantas necesidades de caracter sociosanitario, educativo y
terapéutico surjan como focos de crucial importancia en el tratamiento de

estos trastornos.
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2. LA ASOCIACION.

En el afilo 2007 naci6 la Asociacion de padres de autistas de Toledo, con
la intencion de ofrecer atencion integral tanto a las personas afectadas
de TEA como a sus familiares, dando cobertura a Toledo capital y su
provincia puesto que en aquel momento no existia en la provincia

ninguna asociacion dedicada especificamente al TEA y TGD.

Desde su origen, APAT ha venido desarrollando una serie de actividades
y servicios de intervencion directa, a través de las cuales se pretende
satisfacer las necesidades de las familias que tienen algin miembro con
TEA, dar respuesta a la demanda de las familias asociadas, e incluso
poder ofrecer atencién a todas aquellos que siendo miembros de APAT
no puedan acudir a la sede por diversas razones, pero que igualmente

precisan de ella.

La actividad de APAT dirigida de forma especifica a las familias,
se desarrolla sobre la base de diferentes ejes o areas bien establecidas
que siguen siendo los focos principales de trabajo, y a las que en este
afio 2015 se pretenden afadir otros nuevos como es el programa de
Respiro Familiar por horas, cuyo planteamiento y programacion se ha
venido realizando desde 2009, ademas APAT esta inscrita en el registro
de entidades de voluntariado con el numero 45/450/10. De esta forma, la
estructura actual de APAT se fundamenta en las siguientes areas:

1. Area de dinamizacion de familias y asociacionismo.

2. Area de apoyo especializado a las familias: Programa de Respiro
Familiar en el domicilio por horas.

3. Area de Asesoramiento a las familias.

4. Area de atencion terapéutica a las familias.
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3. OBJETIVOS MARCADOS EN EL PROGRAMA EN EL ANO 2015
3.1. Objetivo general.

Dar respuesta a las necesidades de las familias que tienen un hijo o hija
afectado de TEA con el fin Gltimo de conseguir una mejora de su calidad
de vida; articulando para ello todas las medias de apoyo necesarias para
su plena participacion y disfrute de los recursos de su comunidad, en
igualdad de condiciones con el resto de ciudadanos. Ello supone asumir
una concepcion de las actuaciones desde una perspectiva

multidimensional y por tanto, multidisciplinar.
3.2. Objetivos especificos.

I.  Mantener el servicio de acogida a las familias.
lI.  Organizar actividades dirigidas a promover el asociacionismo y la
dinamizacién de las familias.
lll. Instaurar y poner en marcha de un servicio especifico de respiro
familiar en el domicilio por horas.
IV. Ofrecer asesoramiento a los padres de los nifios con TEA en
materia sociosanitaria.
V. Ofrecer de manera individualizada apoyo psicoterapéutico a los
familiares de los nifios y nifias con TEA.
VI.  Puesta en marcha de un grupo terapéutico para padres de nifios y
nifas con TEA.

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS PARA ALCANZAR DICHOS
OBJETIVOS:

4.1.Mantener el servicio de acogida a las familias:

A todas las familias que se les acababa de informar de un diagndstico de TGD
sin especificar o de TEA, se les ha ofrecido desde APAT la posibilidad de
realizar reuniones y encuentros estructurados con otras familias que estaban o
gue habian pasado por esa misma experiencia, creando asi un espacio en el

que poder compartir las experiencias da cada una de las personas que
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participaban en esta actividad. El encuentro esta mediado por las psicologas de
APAT, de manera que se aborde la canalizacion de todas las emociones que
pueden surgir en momentos iniciales del diagnéstico, asi como solucionar
posibles dudas e incertidumbres que las personas expresan el recibir un
diagnoéstico de TEA. Ademas, durante todo el afio 2015 se ha ofrecido apoyo y
orientacién por parte de las psicélogas a todas las familias de APAT que
pueden estar en momentos diferentes del proceso de asimilacién del
diagnoéstico, y que necesiten por tanto diferente tipo de asesoramiento y
orientacion, asi como informacidon en materia de servicios sociales y de
dependencia a las familias.

Como en afos anteriores, durante el afio 2015 ha formado parte de los
objetivos de la Asociacion, el ofrecer a las familias de las personas con TEA
que pertenecen a APAT, distintas actividades de caracter terapéutico y
psicoeducativo, como las escuelas de padres y hermanos; no habiéndose
podido realizar al no cumplir el criterio de grupo minimo de personas, 10. No
obstante, el proyecto es igualmente valido para 2016, en el que se espera
poder ofertar a las familias, ademas de las actividades ya citadas, talleres
monograficos para padres en materia de TEA y de modificacion de conducta, y
Talleres de técnicas de relajacion para familiares.

4.2. Organizar actividades dirigidas a promover el asociacionismo y la

dinamizacién de las familias

El 11 de diciembre, en Barcelona se realiz6 un foro sobre autismo con la
Escuela Lacaniana de psicoanalisis, en el cual particip6 como ponente Dofia
Sagrario Rojas Alonso (expresidenta de APAT) ofreciendo la vision de las
familias de personas con TEA y el sistema educativo espafol que tenemos en
la actualidad
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De la realizacién de dicho foro se derivo también una publicacion en la revista
de la Escuela Lacalniana del Campo Freudiano en el nimero de noviembre
2015 “¢Insumisos de la educacion? Hacia el IV foro sobre autismo.” Con la
participacion de Dfia Melina Cabrero (vicepresidenta de APAT) y Diia Cristina
Gomez (sercretaria de APAT y presidenta de FACLM) con el articulo que lleva
por titulo ¢Qué recursos para los nifilos y adolescentes autistas, hoy? Mesa

redonda.

4.3. Instaurar y poner en marcha un servicio especifico de respiro

familiar por horas.

Este servicio estaba concebido como un programa destinado al apoyo a las
familias en materia de promocion de la autonomia personal de los
afectados por TEA. Para lo cual se programaron metas como las que se

detallan a continuacion:

o Desarrollo e implantacion de la actividad de respiro familiar en el

domicilio por horas.
o Favorecer y mejorar las relaciones familiares y sociales.

o Facilitar la identificacion de necesidades y recursos por parte de las

familias.
o Prevenir y/o paliar situaciones de crisis personal y/o familiar.

o Facilitar el acceso de recursos y apoyos a las familias directamente

0 a traves de una gestion eficaz en el entorno.

o Fomentar y fortalecer la creacion y/o el mantenimiento de un clima familiar
equilibrado, que potencie el desarrollo y las relaciones positivas de todos

los miembros del sistema familiar.
o Conciliacion de la vida familiar y sociolaboral

o Favorecer dinamicas familiares positivas e individualmente en cada

uno de los miembros.

o Favorecer la permanencia en el entorno familiar de las personas
con TEA
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Para la consecucion de este objetivo y las metas marcadas dentro del
mismo, se han desarrollado durante el 2015 diversas actividades de
ocio para las personas con TEA que daban asi cabida a que las
familias en ese tiempo pudieran beneficiarse del respiro al que
hacemos mencion en este proyecto, cumpliendo a su vez con la mision
de fomentar un clima familiar calido con relaciones positivas asi como
el desarrollo de destrezas en las personas con TEA que les permitan
elegir y disfrutar de actividades de caracter ludico y de ocio,
fomentando con todo ello su capacidad de eleccion vy

autodetermiancion.
Entre las actividades que se han realizado estan:

» Actividad de hipica con uno de nuestros socios, continuando la

misma durante tres meses.

» Con la colaboracion de “Montafias sin Barreras”. Es un club de
montafia cuyo objetivo es posibilitar la practica del montafiismo y
acercar la naturaleza a aquellas personas que padezcan algun tipo de
discapacidad fisica, intelectual, sensorial o psiquica. Para ello desde el
Grupo de Accién Social de ‘Montafias sin barreras’ se imparten cursos
de formacion y se planifican actividades para personas de cualquier
edad y minusvalia que quieran introducirse en la practica de este
deporte. Se realizé una excursion a la montafia los dias 30 y 31 de
marzo en los que se desarrollaron diversas actividades deportivas. El
programa de actividades que tuvo lugar fue el que se presenta a
continuacion:

o 30 de marzo: visita al aula de naturaleza en el Parque Nacional

de Sierra de Gadarrama.

o 31 de marzo: ruta senderista a la estacion de los Cotos.
Participaron 6 miembros de APAT de edades comprendidas entre 12 y
19 afios y dos monitores de APAT especializados. Los participantes
pasaron la noche en el Albergue de los Cotos, en el cual también se les
proporciono cena, desayuno y picnic para las salidas. Durante ambos

dias fueron acompafados por un guia de grupo, que permanecié con los



Asociacion de

Padres de

APAT Toedo
chavales las 48 horas, y un guia deportivo titulado en el guiado de
montafia y especializado en personas con necesidades especiales, para

la realizaciéon de las actividades.

Lo prosomrs ocriidd  rendind una
oo do 2 dinc i
Lumez 30, a oz 10 h, recepeién o la -
ascuca Manicipal de Mortafis Adprara 8 lerrez 30 oz lcmrserenas scbes
e Gummkorvoma. Complce deportive de - s B e accoremos y bajromos @
riales S/M,
sabre. St

10,30h. A b bocaids e Manzomeres Bl Ree, puerta de a Pedkiza. ehjctivo e visitr per ferronn novado
o agure de. Porlors, Tres 3 heras do
b paied "

Negaremes jnic. Después del
merccida descanco, iniciarames  retorno ol sparcamients de Cotos, donds nos
Alli, visiteremos = fomass castile y rocgers muestro cutdbds para inicior ¢l retamo a Telods, sorén las 16k

pocterimments mox drigiomes a = Apramadomente.

o
baritas foros desde exte increlble balcdn de la Pedriz. Precie por asistonte: 1656

TIncluye: 2 Pleric, coma y 1 decayuno, #ori
an especre auista de micstro asodiacidn, soquro RE.

Tras un merecids deoscwsn y medisrme; unos dindmices jucgas realimremas e
dosconso hasta ol o, roimociomente b Ph. o Ligrde i e de plec i




¢
)
APAT

A su vez, se contd con la colaboracién de los profesionales integrantes
de la asociacion integraciona-T, quienes partiendo de una planificacion
centrada en la persona y cumpliendo con el objetivo de ofrecer un
servicio de mediacién para el ocio destinado a personas con TEA y sus
familiares ofrecian la posibilidad de planificar actividades tanto
individuales como grupales, con una periodicidad variable entre una o
dos veces mensuales, siempre teniendo en cuenta los intereses, gustos

y preferencias de las personas a las que iban destinadas las actividades.

De igual manera, para el cumplimiento de este objetivo del programa, se
ha contado también con la labor desarrollada por Dfia Beatriz Aparicio,
especialista en la atencién individualizada a personas con TEA, quien se
ha hecho cargo de atender a los socios de APAT que asi lo requeria en
momento puntuales y para el desarrollo de actividades en las que era

demandada su funcion.

4.4.0frecer asesoramiento a los padres de los nifios con TEA en

materia sociosanitaria.

Desde el servicio de psicologia clinica se han puesto en marcha todas aquellas
actuaciones que han posibilitado que las personas con TEA pudieran acceder a
los servicios sociosanitarios de una forma Optima y adaptando las situaciones a
las necesidades de cada usuario, asi por ejemplo se elaboré una secuencia
con pictogramas especificamente para uno de los socios que tenia que acudir a

un servicio bucodental.

Se llevaron a cabo las tareas necesarias para que otro de los socios pudiera
acudir, y desenvolverse adecuadamente en los servicios del centro base, con el
objetivo de obtener su diagnéstico, para cual fue acompafiado y guiado durante
todo el proceso por la psicologa clinica de la Asociacion.

Otra de las actividades desarrolladas con el fin de dar cumplimiento a este
objetivo fue el contacto con una profesional bucodental, con quienes se
comenzaron a entablar las relaciones para ofrecer el servicio de higiene
bucodental a todos los socios interesados en este aspecto, pudiendo asi

mejorar la salud bucodental de los socios y prevenir futuras problematicas.
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4.5. Ofrecer de manera individualizada apoyo psicoterapéutico a los

familiares de los nifilos y niflas con TEA.

Desde el servicio de psicologia clinica de APAT se ha posibilitado que las
familias de las personas con TEA miembros de APAT, recibieran apoyo
terapéutico de forma individual, en concreto, la atencidn terapéutica
individualizada ha estado encaminada a:
- Manejo de sintomatologia propia del TEA
- Manejo de sintomatologia concomitante
- Manejo de dificultades emocionales (berrinches)
- Vinculo y relacion familiar (padres, hermanos)
- Dificultades en el seno familiar
- Clinica propia del adulto.
- Atencion domiciliaria a las personas con TEA y sus familiares que
residan en la provincia de Toledo, detectando necesidades desde el
ambito de la Psicologia Clinica, y poniendo los medios psicoterapeuticos

adecuados.

4.6. Puesta en marcha de un grupo terapéutico para padres de nifios y

nifas con TEA

Desde APAT se programaron para el aio 2015 una serie de actividades
grupales dirigidas a las familias de la asociacion, entre las que enmarcan el
desarrollo del grupo terapéutico para padres de nifios y nifias con TEA.

Este trabajo fue elaborado y programado por la psicéloga clinica de la
asociacion, sin llegar a su ejecucion final por falta de un nimero minimo de
participantes, por lo que se mantiene como una actividad prevista para el
desarrollo en el momento en el que se pueda contar con el grupo necesario de

personas participantes para su desarrollo 6ptimo.
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TERAPIAS DIRIGIDAS A LAS FAMILIAS DE LAS
PERSONAS CON TEA PARA EL CURSO 2015-2016

Se mantiens la atencidn psicolégica familiar e individual para
padres y hermanos (35 € /sesidn)

Grupe de padres: Abiertoa todas las familias de la asociacidn que
quieran participar. Periodicidad cada 3 semanas.
(20 £ una persona: 30 € ambos padres)
En coda sesidn se trabajard sobre un tema especifico y de interés
para las familias, y se fomentard la creacion de una dindmica comiin
atendiendo a las necesidades grupales

Grupo de herman®s: los grupos se formardn en funcién de la edod de
|&s participantes
Periodicidad mensual (20 € un herman®: 30 € dos herman®s)

Eventualments talleres formatives/charlas, ete: Abicrtoa todas |
familias de la asociacién y externas.

Ademas, para el cumplimiento de este mismo objetivo, se ha contado con la
colaboraciébn de Dfia Mariam Martin Ramos, psicologa de orientacion
psicoanalitica, quien ha desarrollado durante el afio 2015, un grupo de taller para
padres dirigido desde el enfoque psicoanalitico. Dicho taller se celebr6 un sabado

al mes y participaron 7 familias de personas con TEA miembros de APAT.
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