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GAUTENA: 25 ANIVERSARIO

En este afio 2003, GAUTENA cumple 25 afios. Las in-
quietudes iniciales, la ausencia de recursos y las esperanzas
de los primeros tiempos, se han tornado en una realidad de
la que, creo, todos podemos sentirnos razonablemente
satisfechos.

Hoy GAUTENA ofrece, con el decidido apoyo de la Admi-
nistracion Publica, una red de Servicios que atiende de
manera integral las necesidades de las personas con tras-
tornos del espectro autistico: Diagndstico y Tratamiento,
Escolarizacion, Servicios de Dia, Vivienda, Ocio y Apoyo
Familiar. En torno a 150 profesionales, de los cuales casi el
70 % a jornada completa, trabajan en esta red que da servicio
a 278 familias en Gipuzkoa. El desarrollo alcanzado por
nuestros Servicios es importante, y asi se reconoce por

aquellos que desde nuestro ambito de actividad se acercan a
conocernos. Nuestro esfuerzo permanente por estar al tanto
de las novedades en
nuestro campo a nivel
internacional, nos ha
permitido mantener
relaciones con los mejores
programas para personas
con au-tismo en el mundo.
En la actualidad, nuestro
trabajo para mejorar las
condiciones de los
Servicios y dar respuesta
a las nuevas necesidades
no se detiene, y vya

estamos poniendo, entre

otras, las bases de nuevos

Servicios de Dia y de

Vivienda.

Pero mas alla de las realizaciones concretas, hay aspectos
que tienen que ver con la manera en la que orientamos las
respuestas a las personas con autismo, las ideas que
impulsan nuestra proyeccion a futuro, que son, si cabe, mas
importantes aun. Me refiero a nuestro empefio renovado por
situar a la persona con discapacidad en el centro de toda
actuacion, a nuestro compromiso por la innovacion en el
ambito técnico y de gestion, por la investigacion aplicada,
por una mejor gestion del conocimiento, por la calidad de
vida del usuario de nuestros Servicios y de sus familias, por
una aproximacion ética a las necesidades y preferencias de
las personas a las que dirigimos nuestra atencion.

Estas han de ser algunas de las claves para los proximos
afos. Junto a ellas, el apoyo publico, la participacion de las
familias, el reconocimiento a los profesionales, el respaldo
social, han de consolidar la trayectoria de los 25 afios pa-
sados, proyectandola con fuerza a futuro, en favor de las
personas con autismo y sus familias.

Ramoén Barinaga
Director
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Junio 2003

25 ANOS CON GAUTENA

Parece que fue ayer cuando un grupo de padres con un
mismo problema, un hijo que, nos decian, podria tener
autismo, nos reunimos con el fin de fundar una Asociacion, y
dotarla de servicios para que nuestros hijos fuesen atendidos.

Empezamos con doce atendidos y cinco terapeutas. Ahora
somos 278 familias y 150 profesionales, y contamos con una
red integral de Servicios de apoyo.

GAUTENA es hoy una institucion valorada en su ambito, lo
cual nos da confianza como padres y nos llena de satisfaccion
como directivos de esta Asociacion.

Mas de una vez hemos solido comentar entre familias que
desde el principio estamos en GAUTENA, y con otras que
se sumaron mas tarde,
que el trabajo y la dedicacion
puesta en GAUTENA han
merecido la pena. Nadie de
nosotros, que yo sepa, se ha
arrepentido de dedicar una
parte de su tiempo, a veces
importante, a la creacion,
seguimiento y apoyo de
GAUTENA.

Quiero destacar el alto
grado de respaldo social que
ha hecho posible este nivel
de

desarrollo de nuestros Servicios. La Administracion Publica
Vasca, desde los Departamentos de Educacién y Salud del
Gobierno Vasco, y de Servicios Sociales de Diputacion, asi
como desde otras instancias -Ayuntamientos como el de
Donostia-San Sebastian y otros, la Obra Social de Fundacion
KUTXA y otras Fundaciones- han hecho posible nuestra
trayectoria.

Como padre considero importante que también a futuro
GAUTENA sea capaz de atraer la dedicacion de familias
cuyos hijos estan atendidos en GAUTENA, porque en Ultima
instancia somos sus familiares, hoy sus padres, mafiana sus
hermanos u otros familiares, quienes de manera mas directa
tenemos la responsabilidad de velar por el bienestar y la
calidad de vida de nuestro hijo o familiar con Autismo.

Pero no me quiero extender mucho mas. Solo reiteraros que
todo el trabajo y dedicacion a GAUTENA de estos primeros 25
afos ha merecido la pena. Confio en que otros opinaran del
mismo modo en el futuro, si apuestan por
GAUTENA. s e e e

José Antonio Zubia
Presidente



EL AUTISMO Y NOSOTROS, 25 ANOS DESPUES

Los aniversarios estimulan a reflexionar so-
bre el tiempo transcurrido e incorporar racio-
nalmente la experiencia vivida a nuestra his-
toria, tanto personal como institucional. El re-
cuerdo nos da sentido g nos permite ver el
futuro de una manera determinada, general-
mente optimista, ya que normalmente tende-
mos a olvidar las vicisitudes o esperamos que
éstas no se vuelvan a repetir.

En nuestro caso, el recordar el pasado en
GAUTENA me lleva a ser optimista, no porque
olvide los problemas que hemos tenido que
afrontar, sino por la constancia de los_logros
que colectivamente hemos consequido. En este
cuarto de siglo hemos hecho que los trastornos
del espectro autistico, como ahora

El Programa de Asistencia Psiquiatrica
atiende las necesidades de los usuarios que
acuden a sesiones médico psicoldgicas, asi
como a las personas que participan en los
%rograma.s.que se desarrollan a_diario: aulas,

A.D., Vivienda y Ocio y Apoyo Familiar.

Este programa 1o llevan a cabo dos Médicos
Psiquiatras %tres Psicdlogos. )

Desde 1978 en que se inici6 el mismo, el
modelo de tratamiento se ha ido perfilando
consiguiendo el mejor ajuste a las necesidades
terapéuticas, pedagdgicas y estratégicas de las
familias a las que atendemos.

En los ultimos afios hemos constatado dos
aspectos de %ran importancia. En primer lugar
el considerable aumento de los casos con
Trastornos Generalizados del Desarrollo que se
detectan en Gipuzkoa, lo que correspon-

se denominan, estén presentes en los medios de
comunicacion; se identifiquen cada vez antes por
los profesionales sanitarios y educativos; se
atiendan global y responsablemente por las
autoridades que aceptan el llamado «modelo
guipuzcoano» de colaboracién con las
asociaciones y sean problemas reconocidos por
una sociedad cada vez méas solidaria.

Las personas que venimos tratando en estos
afios estan consiguiendo unas mejorias signi-
ficativas de sus capacidades adaplativas y de su
comportamiento; disfrutando, con apoyos, de
una permanencia participativa en la comunidad y
de un satisfactorio nivel de calidad de vida. Los
avances técnicos y en la gestion nos permiten
ser mas certeros en nuestra interven-

TRATAMIENTO

de a los resultados de los Ultimos estudios
epidemioldgicos. La generalidad de estos ca-
sos, ha sido detectada en los dispositivos
sanitarios y educativos ordinarios, correspon-
diendo en 1a mayoria de ellos a aguellos que
GAUTENA tiene” el compromiso de atender
con los medios necesarios.

El que esto sea posible, ha sido el resultado
del trabajo llevado a cabo por todo el equipo de
GAUTENA en el ambito de ja sensibilizacion
de las autoridades sanitarias, educativas y
sociales, quienes han dispuesto los medios
necesarios. o

En segundo Jugar, la evidencia de ver como
lo que en su dja eran nifios, diagnosticados de
autismo y otros trastornos generales del
desarrollo, cuando han llegado a |a edad adulta,
habian evolucionado con la suficiente

cion, y la investigacion promete el que seamos
cada vez mas eficaces. ] ]
El trabajo realizado no solo ha_sido benefi-
cioso para ellas y ellos y sus familias; también
nosotros nos hemos beneficiado, profesional y
ersonalmente. Para muchos de los que
rabajamos en GAUTENA, nuestra labor forma,
y ha formado, parte de nuestra historia
personal, de nuestro proyecto de vida. Esta
intima implicacion con el proyecto realizado nos
lleva  a celebrar este aniversario con orgullo
individual e institucional. El recuerdo de estos
afios da, y sequira dando, un sentido de valor a
nuestras ~ vidas individuales y colectivas.
Zorionak denori! ]
Joaquin Fuentes
Asesor Médico

mejoria de sus dificultades para evitar la ins-
titucionalizacién y poder disfrutar de una cada
vez mayor integracion en la comunidad.
A todo ello han contribuido los avances cien-
tificos en el campo_del autismo con los que el
personal de GAUTENA ha mantenido una
considerable proximidad.

En_efecto, si hace 25 afios, teniamos la im-
presion de estar en una situacion cercana al
enigma, las evidencias genéticas, de las neu-
rociencias y de la hioquimica cerebral, nos
permiten en la actualidad estar muy cerca de
entender de manera definitiva las causas de
este trastorno y sobretodo la aplicacion de
nuevos tratamientos que nos permiten crear un
futuro cercano muy esperanzador.

Ignacio Gallano
irector Médico

EL SERVICIO EDUCATIVO. 25 ANOS MAS TARDE..

¢Por qué hay obras en los vigjos archi-
vos? ;Quién vendra al barrio? Se pregun-
taban los vecinos de Aiete hace 25 anos. El
Ayuntamiento_habia cedido este edificio a
una asociacion nueva ;»de autismo»? y
es0... {,qué sera? )

Asi comenzaron en 1978 los trabajos
para acondicionar lo %\ue hoy sigue siendo el
edificio de GAUTENA en el que estan las
oficinas. Pero mientras duraban estas obras
habia que comenzar a trabajar. ]

En el Ultimo piso del Hogar del Transelnte
se abrieron tres aulas”y se acogi6 a
algunos de esos primeros nifios que hoy

son adultes. Los profesionales que
trabajaban con ellos recuerdan las
dificultades, la falta de material, el

tocadiscos donde escuchaban una y otra
vez la_ misma cancion, la falta de
conocimiento sobre como  actuar y las
cosas buenas, la disponibilidad de todos,
los padres que prestaban incluso sus
coches para poder desplazarse. .

Por fin en el curso 83-84 se empezé a
trabajar en el Centro Especifico, tras dos
cursos  alli  profundizando en las
caracteristicas del autismo_ y en su
tratamiento_educativo, se empieza a hablar
de integracion.

Un grupo de alumnos con dos profesoras
son los primeros en llevar a cabo_esta
experiencia en el Colegio Azkarate-Enea,
no sin muchos obstaculos, ya que no todos
los_profesores entendian tos beneficios de
la integracion y, en ocasiones, habia que
solicitar | ayuda del Departamento de
Educacion para garantizar los derechos de
esos nifios. .

Un largo camino que empez6 a gestarse
en otros lugares. En Eibar se abrid en el
afno 82 un aula en locales cedidos por
ASPACE, desde entonces varios son los
colegios en los que se ha estado y muchos
los alumnos a los que se_ha_atendido,
hasta la actual ubicacion en Elgoibar. Junto
con ésta, se abrié otro aula en Bea-

sain y .
Mercedes en Mondragon.

en 1986, en Ntra. Sra. de las

municacion, la escolarizacion a tiempo compartido, el
método Teacch, la programacion positiva, mas de 50

En el curso 86-87 se continlia en San
Sebastian con la apertura de tres_aulas
estables en los colegios de Notre-Dame,
La Salle y Compariia de Maria.

Aulas en Renteria, Irun, Lasarte, An-
doain, Hondarribia... hemos estado en
muchas poblaciones intentando acercar-
nos a aquellos lugares en donde habia
ninos que necesitaban nuestra atencion.,

Mucho ha cambiado también la atencion
educativa: la integracion directa e inversa,
los sistemas alternativos de co-

profesionales de atencion directa en'las aulas...

.Y GAUTENA? Han pasadp 25 afios, algunos de los
pioneros siguen estando aqui, padres, profesionales, y,
por supuesto, personas con autismo, Son trece las aulas
con las que contamos en la actualidad en la provincia,
dando atencién a méas de 60 alumnos y alumnas.

Esperamos continuar con este trabajo, favoreciendo el
desarrollo de nuestro alumnado mientras nos necesiten,
cheuendo y formandonos con ellos. Un beso para todos
ellos. .

M'José Gonzalezls
Responsable del Servicio Educativo




SERVICIO DE DIA

Parece un topico pero ya te-
nemos 25 afios, bueno, a algu-
nos nos gustaria tener soélo 25,
Fero, bromas aparte, es ya un
iempo considerable y mas
cuando echamos la vista atras, y
vemos |0 que va quedando en el
camino.

En este momento entrafable
las caras de todas las personas
que han formado parte del ser-
vicio -desde Juliet, comparie-
ros, usuarios, a |a dltima persona
que ha participado con su
tiempo y esfuerzo en la dimen-
sién que sea, como practicas,
voluntarios, visitas, etc.-, se
presentan con el carifio y el
afecto de quien ha compartido
deseos, anhelos y trabajo, y, de
verdad, que son muchas.

Mucho hemos cambiado, dice
la cancion, en este tiempo he-
mos aprendido todos, cada uno
en su papel y responsabilidad, y
en este continuo aprendizaje con
nuestras limitaciones, dudas vy,
en ocasiones, incertidum-bres,
el Programa de Dia ha venido
poco a poco consolidandose, y
ademas, siendo un referente
para otras entidades del sector.

El tiempo pasa inexorablemente
y ese paso ha permitido en este
tiempo el desarrollar en la
actualidad tres Centros de Dia,
con un total de 70 plazas, y dos
grupos de sociocomunicacion.

No seria justo el no significar
gue, si bien es importante el
ato del nimero de plazas, lo

realmente significativo es la evo-
lucion que ha tenido el concepto
de los Centros de Dia. Esta
evolucion, paralela al desarrollo
de la Asociacion, nos permite
con seguridad ofrecer un pro-
grama de actividades, con una
variabilidad de contextos de in-
tervencion respetuosa con los
intereses y necesidades de este
colectivo de personas y de sus
familias.

Esta situacién, no nos debe
dejar de plantear nuevos retos de
servicios y programas mas
adaptados y en marcos de in-
tervencién mas inclusivos. En
esta linea de ofrecer programas
de actividades mas adaptados,
contemplamos la necesidad en
futuros proyectos, de la comar-
calizacion de los futuros Centros
de Dia, con el fin de acercarlos a
su entorno familiar y residencial,
asi como la creacion de unidades
reducidas integradas en un
contexto social mas proximo.

No seria justo el no reconocer
que en cada nuevo proyecto,
que nos llena de ilusion, se re-
cogen las esperanzas que du-
rante estos 25 afios han puesto
en este trabajo todas las perso-
nas que han 'y estamos implica-
das en él, y que es a través de la
suma de todos los esfuerzos
como accederemos a desarrollar
un servicio mas adecuado a las
necesidades de este colectivo de
personas.

Agustin lllera
Responsable C.A.D.

SERVICIO DE VIVIENDA

La celebracion de los 25 anos

de intenso trabajo para la crea-
cion de apoyos para las personas
con aufismo y TGD, y sus familias
en Gipuzkoa, nos brinda la
oportunidad para realizar una
«mirada» hacia el pasado y una
«vision» hacia el futuro de nuestro
Servicio. )
La «mirada» comienza en el
afio 1989, el dia 15 de IJunlq,
cuando_comenzamos con la pri-
mera vivienda, el piso Xenpelar,
en Renteria. Un piso con seis
personas adultas que querian
realizar una estilo de vida basado
en la colaboracion de los pro-
fesionales, familias y las propias
ersonas para la consecucion de
ogros personales y un entorno
con apoyo individualizado que
dieran como resultado una
vivienda y una vida «conforta-
ble», asi como de un lugar para
aquellas personas mas proxi-
mas a la tercera edad.

Desde entonces y_hasta nues-
tros dias, hemos ido creando
una variedad de viviendas, seis
en la actualidad, que han tratado
de ofrecer diferentes sistemas
de apoyo para las distintas
necesidades de apoyo que re-
quieren las personas q'ge perte-
necen a la Asociacion. El camino
no ha sido facil y a veces el
resultado no siempre fue el mas
deseado, pero es una realidad
ﬁue. contamos con un Servicio

exible que ofrece soluciones
diversas a los diferentes grupos,
Oriamendi Etxea, Azkorte, Txa-ra
y Zarategi son fruto del esfuerzo

de mucha gente que ha
conseguido ofrecer un hogar a
48 personas

o0s gustaria destacar que du-
rante estos largos afios la labor

de los profesionales \(}_ue trabajan
0, han trabajado en Vivienda, na
sido la herramientg fundamental
para la obtencion de los
resultados que hemos logrado
hasta la fecha. Tal y como se hizo
en el acto de celebracion del 25
Aniversario, debemos agradecer
expresamente la labor y la dedi-
cacion ofrecida en los momentos
de inicio y consolidacion de un
Servicio que, corro todos sa-
bemos, no es nada facil.

También debemos agradecer a
las familias la colaboracion y el
seguimiento que realizan, tan de
cerca, sobre las necesidades_y
opciones de sus familiares. Es
para todos nosotros un sistema
de evaluacion y reconocimiento
muy importante.

Por ultimo, sefalar nuestro_re-
conocimiento a los usuarios,
quienes en muchas ocasiones
nos muestran nuestras propias
limitaciones; a quienes en algu-
nos momentos |es requerimos un
exceso de responsabilidad, y en
otros, | escasas oportunidades
para ejercitarla.

La «vision» que tenemos pasa
por recorrer un camino para al-
canzar niveles de satisfaccion
personal definida por la propia

ersona o, por sus representan-
es. Seguimos trabeHando para
poder adaptarnos de manera
mas eficaz a las necesidades
individualizadas de cada persona
y su familia. Entre todos debemos
definir y realizar proyectos nuevos
que cubran e  manera
satisfactoria los  futuros
apoyos, en tema de vivienda,
%ue vayan surgiendo en nuestra

sociacion.

Félix Arregi.
Responsable de Vivienda

SERVICIO DE OCIO Y APOYO FAMILIAR

Mafiana nos vamos de Colonias, esta noche pocos
dormiran bien pensando en que mafiana nos vamos.

Algunos de vuestros hijjos/as llevan haciendo la bolsa
tres dias, otros no pueden verla hasta el momento de
llegar al autobus; de una forma u_otra, el ir de colonias
les supone a algunos una emocion incontrolable,

a otros un temor al tener que cambiar de
entorno, personas,... algo especial.
Muchos de vosotros, padres I\/Y madres,
tampoco dormiréis tranquilos. Mafiana se
va vuestro hijo/a, ;coémo se lo pasara?,
¢;le entenderan?,... Algunos habéis sido

incapaces de hacer planes para estos
dias, otros los habéis hecho, pero eso no
os libera_de pensar continuamente en
vuestro hijo/a, sin duda, las colonias tam-
bién son lago especial para vosotros.

La mayoria de los monitores tampoco
dormiran tranquilos esta noche, mafiana se
van de colonias, y aunque conocen bien a
las personas con las que van a estar, no
dejan de sentir algo especial, van a ser
quince dias intensos en los que aprenderan
mucho, conoceran a otros monitores vy la
responsabilidad de lograr unas vacaciones
felices para todos es una mochila pesada,
pero que se lleva con gusto.

En la vispera de la vuelta a casa vuelven
a aparecer los problemas de suefio, a
algunos se les ha hecho muy corto, a otros
eterno.

Llevamos ya mas de quince afios orga-
nizando colonias, por ellas han pasado
muchos de los_profesionales que hoy tra-
bajan en GAUTENA, y la mayoria de los
atendidos/as de la Asociacién. Sin duda,
las colonias son algo especial, que dejan
huella. Algunos guardan especial recuerdo
de alguna colonia en concreto, otros, por €l
contrario, tienen un peor recuerdo. A pesar
de llevar muchos anos yendo a colonias,
cada una es diferente 0 no tiene nada que
ver de la anterior, y yo ya tengo ganas de
que llegue la siguiente.

Jimmy Brosa
Responsable de Ocio y Apoyo Familiar



LA OPINION DE LAS FAMILIAS

Ante la celebracion del 25 aniversario, mis
primeras palabras tienen que ser de
agradecimiento a todos esos padres que
han trabajado durante todos estos afios, y
mi admiracion ante el coraje que tuvieron
esas familias, ya que de la nada consiguie-
ron hacer nacer lo que ahora tenemos.
Para nosotros ha sido muy importante que,
cuando peor nos encontrabamos, hemos
tenido una puerta abierta en GAUTENA,
una puerta abierta no sélo a nuestro hijo,
sino a nosotros, nuestras preguntas y
nuestras incertidumbres.

En este poco tiempo nosotros nos consi-
deramos ya una familia méas integrante de
este proyecto, y por esa razén, yo me niego
a aceptar que ya esta todo hecho, el
mundo no para de avanzar a todos los ni-
veles, todos queremos vivir mejor, y dar un
futuro 6ptimo a nuestros hijos, por esa
razon, al igual que aquellos padres traba-
jaron por el futuro de sus hijos, yo siento la
necesidad de seguir mejorando lo que ya
tenemos.

Cuando esperas un hijo crees estar pre-
parada para todo, pero cuando el resultado
no es el que tu esperabas, se provoca un
descontrol dificil de sobrellevar. Ahora,
gracias a GAUTENA vy a todos sus profe-
sionales, creo entender mucho mejor a mi
hijo.

En nuestra familia tan importante es la
educacion de él como la de nuestra otra
hija. Su futuro esta de momento en nues-
tras manos, pero el dia que esté en las
suyas, nadie sabe cual de los dos nos sor-
prendera mas.

Blanca Aranguren Achoétegui
Madre de Pablo (11 afios)

El proximo mes de julio, Txema cumplira cuarenta anos. Cuando
tenia dos, nos dimos cuenta de que algo no iba bien, y que el
problema era realmente serio. Ninguno de los muchos médicos que
visitamos supo decirnos qué ocurria; «retraso mental profundo»,
«sordera asociada a retraso», etc.

La palabra AUTISMO la oimos por primera vez, cuando ya tenia
doce afios.

Era indudable que teniamos que hacer algo y estabamos con-
vencidos que habria otros padres en similares condiciones.

Un anuncio en el periddico, nos puso por fin en contacto con otras
seis familias.

Nos reuniamos cada semana, en una de nuestras casa, en el
trabajo o en alguna cafeteria. Todos teniamos claro que lo principal
era conseguir un Centro, personal adecuado para atenderlos en
condiciones, y, lo mas dificil: DINERO.

Para llevar a buen fin todas nuestras ideas, pusimos en danza a
nuestras familias, amigos y personas con alguna influencia en las
distintas Instituciones. Perdimos el miedo a PEDIR. La causa bien lo
merecia, y lo mismo freimos txistorra por Santo Tomas que vendimos
cualquier tipo de loteria.

Con mucho esfuerzo y tesén conseguimos al fin el Centro de Aiete.
Lo principal ya lo teniamos. Luego vino el personal y el contratar un
médico que conociese el tema y, sobre todo, en el que poder
confiar. El milagro que tantas veces creimos imposible, se hizo al fin
realidad.

Entretanto, Txema tenia ya quince afos. Todo lo que habiamos
sufrido, se fue olvidando poco a poco.

Nos parece increible que hayan transcurrido ya 25 afios que nuestros
chicos hayan llegado a independizarse, a tener una educacion y un
hogar, y venir a visitarnos y disfrutar de su familia durante los fines
de semana.

Nosotros también hemos empezado a vivir con mas tranquilidad, y
a poder disfrutar de unas vacaciones, con la seguridad de que
nuestro hijo es feliz en su hogar de grupo, y esta muy bien atendido
en todos los sentidos.

Mary Alfonso
Madre de Txema (40 afios)




