HISTORIA'Y LOGROS DE AETAPI

AETAPI (Asociacion Nacional de Profesionales del Autismo)
Domicilio social: C/ Rosadas s/n. Puerto Real 11510. Cadiz

Web: www.aetapi.org

E-mail: aetapi@aetapi.org

AETAPI (Asociacion Nacional de Profesionales del Autismo) es una
entidad sin animo de lucro, que nace en 1983. Esta organizacion esta formada
por personas que, desde los mas diversos ambitos: educacion, psicologia,
medicina..., desarrollan su actividad profesional en campos como la atencién
directa, formacion, planificacion y organizacion de recursos, investigacion, etc.

Actualmente son 337 socios y socias los que integran una asociacién con
un claro objetivo y un fuerte compromiso de ser una plataforma de intercambio,
formacién, informacion y avance cientifico, y a través de ello mejorar la
practica profesional y en definitiva la calidad de vida de las personas con
Trastornos del Espectro Autista (TEA). Los socios y socias de AETAPI se
distribuyen por toda la geografia espafiola en diversos servicios e instituciones
gue prestan servicio a personas con TEA de todos los rangos de edad y con
muy diversas necesidades de apoyo y a sus familiares.

La misién de AETAPI es "representar y orientar a los profesionales de
manera comprometida para las personas con Trastorno del Espectro de
Autismo para que puedan mejorar la calidad y la ética de su ejercicio
profesional mediante la promocion del conocimiento, la colaboracion y la
participacion”. Nuestra vision es llegar a ser un grupo importante y cohesionado
de profesionales y una clara referencia de calidad y de ética en el ambito de la
atencion a las personas con Trastornos del Espectro del Autismo.

ANTECEDENTES

En mayo de 1978 se celebré en Madrid el | Simposio Internacional sobre

1
Autismo, organizado por APNA y el SEREM , bajo el lema “Ayddame a saber
quién soy”. Este encuentro dirigido a profesionales, padres, poderes publicos y

1 SEREM: Servicio de Recuperacion y Rehabilitacion de Minusvalidos Fisicos y Psiquicos.
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sociedad en general tuvo una gran trascendencia. Se empieza a oir hablar de
autismo con un enfoque diferente a las teorias e interpretaciones erréneas que
hasta el momento habian predominado acerca de esta discapacidad.
Posteriormente, durante la celebracion en septiembre de 1981 del | Simposium
Nacional sobre Autismo, celebrado en el Pazo de Mariian, La Corufia, se
organiz6 una primera reunion de profesionales de toda Espafa con el objetivo
de formar una organizacién e intentar ser un referente técnico y cientifico para
los centros especificos que comienzan a surgir. Tras estos encuentros e
intercambios profesionales surge AETAPI, y en marzo de 1983 celebré su
Asamblea Constituyente durante el I Simposium Nacional sobre Autismo,
celebrado en Castellon de la Plana.

El nacimiento de AETAPI, por tanto, marcd un antes y un después en la
historia del Autismo en nuestro pais. Es la Gnica organizacion de profesionales
especifica sobre una discapacidad, que ademas suma el valor afiadido de ser
el facilitador de la creacion del movimiento asociativo y los recursos que
comenzaron a crearse en la década de los 80. Desde las primeras
investigaciones sobre el autismo, surgidas a partir de 1943, la historia sobre de
esta discapacidad ha estado marcada por una gran turbulencia en el sentido de
que ha sido interpretada de formas muy diferentes, lo cual ha generado
multiples propuestas de intervencion. AETAPI se posicion6 ante teorias y
modelos de intervencion sin validez cientifica, desarrollando un marco de
apoyo, intercambio, asesoramiento y referencia de una forma de entender e
intervenir en autismo basada en evidencias cientificas y parametros de buenas
practicas.

Actualmente, Espafia es un referente en la creacion de recursos y
modelos de atencién, gracias en gran parte al trabajo que AETAPI ha
desarrollado a lo largo de sus 26 afios de existencia.

Hoy la organizacién ha crecido y se plantea el futuro con una mision
clara, la de representar y orientar a los profesionales que trabajan de manera
comprometida para personas con TEA, para que puedan mejorar la calidad y la
ética de su ejercicio profesional mediante la promocién del conocimiento, la
colaboracion y la participacion.
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INICIATIVAS DESARROLLADAS POR AETAPI QUE HAN CONTRIBUIDO A
LA PROMOCION DE LAS PERSONAS CON TEA.

Desde su inicio, AETAPI ha tenido una vision centrada en las personas
con TEA, en sus necesidades y en sus capacidades desde un punto de vista
inclusivo. Los socios y las socias de AETAPI, que se distribuyen en entidades y
servicios de practicamente todas las provincias espafiolas, desarrollan su
actividad en todos los ambitos de la vida de las personas con TEA y sus
familias. Encontramos profesionales de AETAPI en entidades y servicios
dedicados a la deteccion, diagnéstico, educacioén, intervencién terapéutica, ocio,
empleo, vivienda, salud, deporte, salud mental, investigacion, etc.

AETAPI ha sido pionera en el planteamiento del trabajo en red entre
profesionales, compartiendo conocimientos y en estrecha colaboracién con un
objetivo comun.

A lo largo de su historia AETAPI ha servido como plataforma de
desarrollo y difusion de iniciativas pioneras en su momento, tales como
iniciativas de  escolarizacion inclusiva, acceso al empleo e iniciativas de
empleo con apoyos, deteccion temprana, aplicacion de nuevos modelos de
intervencién, prevencion y afrontamiento de conductas desafiantes,
asesoramiento a las familias, etc. AETAPI ha puesto especial hincapié en el
desarrollo y la formaciébn en modelos basados en valores, desarrollando
acciones tales como la creacion del grupo META (Grupo de trabajo sobre Etica
profesional) y la herramienta ETAPA - Evaluacion total de actitudes de
profesionales de AETAPI-

Todas las actividades de AETAPI se han llevado a cabo asumiendo un
fuerte compromiso con el desarrollo de procesos de calidad. En este sentido se
ha desarrollado el Plan Estratégico 2004-2008 y actualmente se encuentra en
desarrollo el Plan estratégico 2009-2012. Cabe destacar que todas estas
acciones se han llevado a cabo con escasos recursos, gracias a la
participacion y al trabajo desinteresado de los socios y las socias.

AETAPI, a lo largo de su historia ha entendido que la promocién de la
participacion social, el desarrollo y la promocién de los derechos de las
personas con TEA debe fomentarse desde distintos ambitos de actuacion, por
ello son muy variadas las iniciativas que han contribuido a lograr sus fines.
Entre estas iniciativas cabe destacar:

1. Intercambio, promocion y difusion del conocimiento:

a. Congresos de AETAPI:

- | Simposium Nacional sobre Autismo. La Corufia. 1981

- 1l Curso Nacional. Especializacion en diagnostico y tratamiento de
Autismo Infantil. Castellén de la Plana. 1984

- 1l Congreso de Autismo y Psicosis Infantiles, Madrid 1985 (I
Congreso tras la constitucién forma de AETAPI como organizacién
de profesionales)

- IV Congreso sobre Autismo, Valladolid, 1986
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-V Congreso sobre Autismo, Cadiz, 1988

- VI Congreso sobre Autismo, Palma de Mallorca, 1990

- VII Congreso sobre Autismo “El Autismo 50 afios después de
Kanner”, Salamanca, 1993

- VIII Congreso sobre Autismo “Autismo: Respuesta Educativa”, Murcia,
1995

- IX Congreso sobre Autismo “Un punto de encuentro”, Malaga, 1998

- X Congreso sobre Autismo “Abriendo puertas, Vigo, 2000

- XI Congreso sobre Autismo “Construyendo un futuro de calidad”,
Santander, 2002

- Xl Congreso sobre Autismo “Alcanzando metas”, Las Palmas, 2004

- Xl Congreso sobre Autismo “Cada vez mejor”, Sevilla, 2006

- XIV Congreso sobre Autismo “Comprometidos con el futuro”, San
Sebastian, 2008

- XV Congreso sobre Autismo, Zaragoza, 2010 (En fase de
organizacion)

b. Cursos de especializacién

En colaboracion con el CPA de la Universidad Autbnoma de Madrid se han
realizado los siguientes cursos:

- Curso Método Benson Schaeffer sobre Comunicaciéon Total. Madrid
1988

- Diagnaostico clinico y diferencial del Sindrome de Asperger. Organizado
por el CPA, AETAPI y el centro Cavendish. Se realizaron tres ediciones
de este curso entre 2005 y 2006

- Planificacién centrada en la persona y TEA. Organizado por el CPA,
AETAPI y FEAPS en marzo de 2006.

- Curso Método Denver de Atencién Temprana, Bilbao 2008.

- Curso de introducciéon al TEACCH para los Berritzegunes (Servicios de
apoyo educativo del gobierno vasco, Bilbao 2009

2. Investigacion:

AETAPI, en su Asamblea General de Noviembre de 2000, aprobd la
creacion de un Premio bienal a la investigacion y la innovacion sobre
autismo, con el fin de fomentar estas actividades entre sus socios y favorecer
la reflexion critica sobre los actuales conocimientos y servicios. Hasta el
momento se han realizado tres convocatorias, coincidentes con los congresos
nacionales celebrados en los afios 2004, 2006 y 2008. Los trabajos premiados
han sido:

- Habilidades mentalistas en personas con autismo y sindrome de
Down. M2 Angeles Garcia Nogales. Afio 2004.

- Funcion ejecutiva ¢ un posible puente entre la teoria y la practica?.
Luis Simarro Vazquez. Afio 2004.

- ¢Podemos detectar nifios con sospecha de TEA mediante el M-
CHAT/ES?. Estudio de la capacidad discriminativa de la version
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espafiola del cuestionario M-CHAT. Ricardo Canal Bedia y
colaboradores. Ao 2006.

- Comunicador aumentativo para nifios autistas. M@ José Rodriguez
Fortiz y colaboradores. Afio 2006.

- Apoyos universitarios a personas con trastornos autista y otros
trastornos del espectro “PROGRAMA APUNTATE”. Mercedes
Belinchén y Eva Murillo Sanz. Afio 2006.

- Indicadores de Calidad de Vida para organizaciones que prestan
apoyo a personas con TEA. José L. Cuesta Gomez. Ao 2008.

- Acercando la Calidad de Vida a la Educacion. Equipo ALEPH.
Afio 2008.

AETAPI ha colaborado en el desarrollo de diversas tesis doctorales
elaboradas por sus socios y socias relacionadas con diferentes temas tales
como la deteccion temprana del autismo, las estrategias familiares de
afrontamiento, funcionamiento familias de familias con un hijo con TEA, etc.

3. Publicaciones:

- Actas de los congresos.
- Premios “Angel Riviére”, publicaciones que recogen los trabajos
premiados en cada una de sus ediciones:
o Publicacion de la segunda y tercera edicién. 2007.
o Publicacion de la cuarta edicion. 2009.

- Boletines de la Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo:
0 Boletin N° 0. Afio 1986

Boletin N° 1: 1987

Boletin N° 2-3: 1987

Boletin N° 4: 1988

Boletin N° 5: 1990

Boletin N° 6: 1995

Boletin N° 7: 1996

Boletin N° 8: 2000

Boletin N° 9: 2000

Boletin N° 10: 2000

Boletin N° 11: 2002
0 Boletin N° 12: 2003

- Boletines digitales mensuales desde noviembre de 2007 hasta el

momento.

OO0OO0OO0OO0O0O0OO0OO0Oo

4. Colaboracién con entidades publicas y privadas:

- Obra social Caja Madrid, implicacion con las convocatorias de los
premios bienales a la investigacion y la innovacion sobre autismo “Angel
Riviere”.

- Asesoramiento a la ponencia de Diputacién Foral de Alava sobre
servicios de atencion a la poblacion adulta con autismo. Afio 2004.
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Reuniones de asesoramiento con la Direccion General del IMSERSO,
encargada de coordinar la elaboracién del baremo para evaluar el grado
y nivel de dependencia, en el marco del disefio de la Ley de autonomia
personal y atencion a las personas en situacién de dependencia.
Convenio de colaboracion con FEAPS.

Convenio de colaboracion con la Universidad Autonoma de Madrid.

Convenio de colaboracién con MRW.

5. Innovacién y promocion de buenas practicas:

Creacién de mesas de trabajo: Un objetivo estratégico prioritario de
AETAPI es potenciar las mesas y los grupos de trabajo para definir
criterios técnicos, tener un posicionamiento claro y explicito, y facilitar la
disponibilidad de marcos de reflexion e intervencion. La Mesa de trabajo
es un punto de encuentro para el desarrollo de proyectos y lugar de
intercambio de experiencias y conocimientos de los profesionales de
AETAPI interesados en un ambito de intervencion determinado. Las
Mesas de Trabajo llevan funcionando desde el IX Congreso de
Benalmadena (1998) en el que se presentaron los trabajos realizados
por la Mesas de Trabajo en los dos afos anteriores. Hasta el momento
se han desarrollado mas de un decena de mesas, algunas de las cuales
siguen trabajando actualmente. La documentacion generada por estas
mesas se encuentra disponible en la pagina web de AETAPI.

Grupos de trabajo y elaboracion de documentos sobre temas especificos:
atencion temprana, conductas desafiantes..., disponibles a través de la
web.

6. Posicionamiento

Elaboracion de documentos y reuniones para difundir un
posicionamiento ante iniciativas como la Ley de Autonomia Personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia.

Aportaciones al Borrador del Real de Decreto que regula el empleo con
apoyo como medida de fomento de empleo de personas con
discapacidad en el mercado ordinario de trabajo.

Cartas a diversos medios de comunicacion (TVE-2, Libertad Digital,
Cadena COPE) frente a publicaciones que difunden informacién errénea,
distorsionada o despectiva sobre el autismo.

Elaboracion de informes basados en evidencia cientifica sobre
determinados temas que pueden generar preocupacion o alarma entre
los profesionales y/o las familias de personas con autismo (por ejemplo,
la relacién entre el mercurio, las vacunas y el autismo).
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7. Etica

Creacion del grupo META, cuyo trabajo se ha concretado en la
elaboracion de una herramienta que facilita el andlisis individual del
trabajo y la puesta en marcha de iniciativas que, desde los principios y
valores de la organizacién, ayuden a hacer realidad el compromiso con
la busqueda del bien comun, el respeto, la libertad de las personas con
TEA.

8. Calidad y desarrollo asociativo

Plan estratégico 2004-2008
Plan estratégico 2009-2012

Desarrollo de un sistema de organizacion y funcionamiento por procesos.

Definicidn de protocolos de actuacion.

9. Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion

Desarrollo de la pagina web de AETAPI, www.aetapi.org : la utilizacion
de una herramienta como Internet para la comunicacion es
imprescindible para el funcionamiento de una organizacion como
AETAPI, teniendo en cuenta la enorme dispersion geografica de los
asociados/as. La pagina web de AETAPI recoge tanto informacion de la
propia asociacion: estatutos, actas de asambleas, agenda, como
documentos elaborados por AETAPI (documentos de las mesas de
trabajo, documentos de opinibn o posicionamiento, actas de los
congresos, etc) asi como informacion de otras entidades que puede ser
de interés para los socios/as. De manera mensual se encuentra
disponible en la web y se facilita a los socios un boletin con las
principales noticias y eventos tanto relativos a la propia asociacion como
referentes a distintos ambitos relacionados con el autismo. La web
cuenta con 450 documentos, y recibe una media de 200 visitas
semanales. A través de internet se canalizan también en torno a de 60
peticiones de informacién mensuales como media.

10. Apoyo social

La labor de AETAPI se ha enriquecido convirtiéndose en una entidad
que gestiona el conocimiento aportado por la experiencia y los socios
gue la componen, y lo pone al servicio de numerosos profesionales,
familias y organizaciones que nos demandan continuamente informacion
sobre autismo o recursos de apoyo.

AETAPI, en su compromiso de apoyo a otras entidades ha traspasado
fronteras y actualmente colabora con entidades de paises como
Argentina, no solo prestando asesoramiento, sino participando en la
organizacion de diferentes iniciativas, como por ejemplo:
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0 Actos de celebracion del Dia Mundial del Autismo 2009 en San
Rafael y Buenos Aires (Argentina), a través de jornadas de
difusién, actos en la comunidad y mesas de encuentro e
intercambio profesional.

o Colaboracién en las acciones de formacién y apoyo a Republica
Dominicana y Panam4, a través del Proyecto “Al otro lado del
mar” (2009-2010)

11. Implicacion de sectores clave

El nimero de socios y socias de AETAPI ha aumentado notablemente
desde su creacion. Solo desde 2004, el numero de asociados/as ha
aumentado un 77%, pasando de 190 a 337 socios/as. Esto significa que
el impacto de AETAPI se multiplica, tanto en el nimero de beneficiarios
finales (personas con TEA y sus familiares), como en el nimero de
entidades y sectores representados en la asociacion.

El aumento del nimero de socios/as redunda también en la cantidad de
sectores representados en AETAPI. El trabajo centrado en la
participacion social de las personas con TEA favorece la inclusion social
y la presencia de las personas con TEA en los recursos comunitarios. A
Su vez, esto genera la necesidad de formacion de los profesionales asi
como la creacibn de nuevos servicios que den respuesta a estas
demandas. De este modo, los sectores y perfiles profesionales
representados en AETAPI son cada vez mas diversos, lo que contribuye
a enriquecer el intercambio, la formacion la puesta en marcha de nueva
iniciativas, y finalmente la calidad de vida de las personas con TEA.
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