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LA ADOLESCENCIA

Pubertad
Las hormonas Evolucion Nuevos aprendizajes
Maduracion Inestabilidad emocional Recomendaciones

cerebral Conductas desafiantes Apoyos y servicios




AUTISMO Y VIDA ADULTA

GONADAS

* Las fronteras entre la adolescenciay la
edad adulta cada vez son mas difusas.

* Se produce el desarrollo de los
caracteres sexuales secundarios, la
maduracion completa de las gonadas y
glandulas suprarrenales, asi como la
adquisicion del pico de masa Osea, grasa
y muscular y se logra la talla adulta.

* Los ultimos estudios cientificos
consideran que el desarrollo del cerebro
casi se completa pasados los 30 anos.
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* RESPONSABILIDAD LEGAL

La Constitucion Espafola de
1978 se ha encargado de
establecer, a lo largo de su
articulado, una mayoria de
edad que se fija en los 18
‘anos, tal y como se indica
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DEROGACION MODIFICACION DE LA CAPACIDAD JURIDICA

« Esta reforma elimina un modelo de sustitucion de las personas
con discapacidad para adoptar un modelo de apoyo en la toma
de decisiones, basado en el respeto de la voluntad y
preferencias de las personas con discapacidad, y trae consigo un
cambio de paradigma en todos los niveles, tanto para las propias
personas con discapacidad, que seran protagonistas de sus
tomas de decisiones, como para los agentes juridicos y sociales
que intervienen en esta prestacion o garantia de apoyos.

l

Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y
procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio
de su capacidad juridica.
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LAS PERSC
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Base estatal de datos de discapacidad (IMSERSO).
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Base estatal de datos de discapacidad (IMSERSO).
ANQO 2020

-'.".:-_ w 8 ,:-';

R T 2
I‘N. . , g
‘Yo N

: . 7 ‘i""?*
*Si se toman estas cifras y se ponenen

relacion con los datos de poblacion
empadronada en Espafa (IMSERSO,
2020; INE, 2020) se encuentra gue el

G

c o -
' . 3 L :
L ; ) “ ‘ﬁ’ " -
v 4 .. 4 .
Py o "4. -
e X G

&..")



AUTISMO Y VIDA ADULTA

CONFEDERACION
AUTISMO

Estudio Sociodemografico
sobre las personas con TEA

CUANTAS PERSONAS CON TEA SOMOS
CUALES SON NUESTRAS NECESIDADES
QUE RECURSOS DE APOYO NECESITAMOS

INVESTICACION Y CONOCIMIENTO SOBRE EL TEA

El estudio sociodemografico desarrollado por
Autismo Espana cuenta ya con 2.116 registros de
personas con TEA
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Informacion estadistica del Sistema de Autonomia y

Atencion a la Dependencia.
ANQO 2020
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Informacion estadistica del Sistema de Autonomia y
Atencion a la Dependencia.
ANO 2020
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CARTERA SERVICIOS
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2.116 PERSONAS CON TEA

, , , * 1.723 son hombres
Estudio Sociodemografico (81 43%)

sobre las personas con TEA

CUANTAS PERSONAS CON TEA SOMOS
CUALES SON NUESTRAS NECESIDADES

QUE RECURSOS DE APOYO NECESITAMOS

INVESTIGACION Y CONOCIMIENTO SOBRE EL TEA

El estudio sociodemografico desarrollado por
Autismo Espana cuenta ya con 2.116 registros de
personas con TEA

473.326 personas con TEA
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Estudio Sociodemografico * De acuerdo C Ia .

sobre las personas con TEA I|teratura |nternaC|Ona|
consultada, la
prevalencia del TEA no
parece experimentar
variaciones
significativas en funcion
a la edad, con lo que se

¢

CUANTAS PERSONAS CON TEA SOMOS
CUALES SON NUESTRAS NECESIDADES

QUE RECURSOS DE APOYO NECESITAMOS

INVESTIGACION Y CONOCIMIENTO SOBRE EL TEA

El e§tudio sociPdemogréfico desarrollac.io por pon e d e Mman |f| eStO Ia
Autismo Espana cuenta ya con 2.116 registros de . = =m =m=
personas con TEA Invisibilidad de la

poblacidon mas adulta



cdonde estan las personas adultas?

SIN '.

. DIAGNOsTICO | | SINAPOYOS

f SIN l
| RECONOCIMIENTO |
| DE DERECHOS |

" DUDOSA
' CALIDAD DE VIDA |



AUTISMO Y VIDA ADULTA

LOS DIAGNOSTICOS EN LA ETAPA ADULTA

e Personas con déficits leves

» Estrategias para “sobrevivir’: en el colegio, en su casa,
con sus amigos (si llegan a tenerlos),...

e Se han “camuflado”

* Pero ya son personas adultas y tiene que ser

Independientes
“ L ’e_él \‘
Nl
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PERFIL DEL GRUPO

Estudio Sociodemografico

sobre las personas con TEA e La media de edad
de 20 anos.

CUANTAS PERSONAS CON TEA SOMOS FUTURO
CERCANO:
CUALES SON NUESTRAS NECESIDADES
QUE RECURSOS DE APOYO NECESITAMOS APOYAR A
PERSONAS
INVESTIGACION Y CONOCIMIENTO SOBRE EL TEA
El estudio sociodemografico desarrollado por ADU I—TAS

Autismo Espana cuenta ya con 2.116 registros de
personas con TEA
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SITUACION DEL GRUPO DE PERSONAS ADULTAS
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FINALIZADO ‘ SISTEMA DE CENTRADO EN i PARA LA VIDA
ESCOLARIZACION

—
e

NO HAN [ NO TIENEN Bl RED DE APOYOS |{SIN COMPETENCIAj

COMUNICACI(')IEJ LA FAMILIA INDEPENDIENTE
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* £l desarrollo y evolucion de cada persona es
diterente. No podemos hablar de un modo
generalista. Es necesario ver a cada persona en
particular

* Pero hay datos generales que ayudan a conocer las
necesidades de este grupo y reclamar politicas
activas y provision de apoyos para las entidades
proveedoras de servicios
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.Y QUE PASA
CON LA CALIDAD
DE VIDA DE LAS

%)

PERSONAS? i
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Iautism

Autismo
1-10

Una revision sistematica de la calidad de © & amres) 2017

Relmpresiones y permisos:

vida de los adultos en el espectro del autismo 2090 o ouaSPeISSnS 1

B233145 =SS

®SAGE

Michael Ayres, Jeremy R. Parr, Jacqui Rodgers, David Mason,
Leah Avery y Darren Flynn

827 estudios » 14 casos

OBJETIVOS:

1. Revisar la evidencia sobre la calidad de vida de los adultos en el
espectro del autismo

2. Evaluar criticamente la practica actual en la evaluacion de la calidad de
vida de los adultos en el espectro del autismo.
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e Escasas investigaciones acerca de la evolucion y
a vida adulta de las personas con Autismo, sobre
todo a partir de los 50 anos de edad, teniendo

muchas de estas investigaciones una baja
flabilidad.

 AUn con estas limitaciones, la conclusion final
estaba clara: con las herramientas usadas para la
poblacion general, la calidad de vida de |os

adultos con TEA era menor que la de la poblacion
control.

Una revision sistematica de la calidad de

¥ permisos:

vida de los adultos en el espectro del autismo st o s o

§SAGE

Michael Ayres, Jeremy R. Parr, Jacqui Rodgers, David Mason,
Leah Avery y Darren Flynn
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[ as personas con TEA valoran algunas
experiencias y algunas actividades de forma
distintas que las personas neurotipicas.

 Es necesario disenar un sistema para valorar la
calidad de vida en las personas con TEA que
INncluya una mayor comprension de aquellos
aspectos de la vida que les importan mas y que
mas afectan a sus vidas.

Una revision sistematica de la calidad de

10nes y permisos:

vida de los adultos en el espectro del autismo oo wpmaseemisers o

§SAGE

Michael Ayres, Jeremy R. Parr, Jacqui Rodgers, David Mason,
Leah Avery y Darren Flynn
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 Nos vamos a encontrar a personas con TEA con
graves dificultades para expresar necesidades,
deseos, niveles de satistaccion, estado fisicos y

emocionales...




Salud fisica del individuo.
El estado psicoldgico

El nivel de independencia
Las relaciones sociales
Las creencias personales

Su relacion con el entorno.

CALIDAD DE VIDA

ORGANIZACION MUNDIAL
DE LA SALUD
La percepcion que tiene el
iIndividuo de su posicion en
la vida en el contexto de la
cultura y el sistema de
valores y en relacion con sus
metas, expectavivas, normas
y preocupaciones.
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MODELO DE SCHALOCK'Y
VERDUGO

%  Unestado deseado de
.21 bienestar personal que es
<. multidimensional, gue tiene
propliedades
ecticas o universales
ecmicas o ligadas a la cultura,
eCONn componentes objetivos y

Nos permite subjetivos
abordar este ecsta influenciada por tactores
concepto desde personales y ambientales.

una perspectiva
de sistemas
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MODELO DE SCHALOCK'Y
VERDUGO

Guia importante para:

® [a evaluacion de resultados
personales

e|a planificacion de servicios para
agencias y proveedores

®|a puesta en practica de
estrategias de mejora de la
calidad de dichos servicios.

euUN Marco de referencia para
evaluar el iImpacto de politicas
soclales




interpersonales emocional

CALIDAD DE VIDA
MODELO DE SCHALOCK Y VERDUGO

DIMENSIONES

Relaciones Bienestar : 2 2z , .
Autodeterminacion Inclusion social

persona | fisico material

INDICADORES OBJETIVOS Y SUBJETIVOS
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MODELO DE SCHALOCK Y VERDUGO
VISION ECOLOGICA

Tres niveles del sistema social que
oueden afectar a la Calidad de Vida:

e\icrosistema: contexto social

inmediato (familia, lugar de trabajo,

etc)

e\lesosistema: entornos como el
vecindario, agencias de servicios, etc.,
y afecta directamente al microsistema.

e\lacrosistema: Patrones culturales,
sistemas economicos. Factores que
afectan directamente a los valores,
creencias, etc.




PREDICTORES RELEVANTES DE RESULTADOS
EN CALIDAD DE VIDA

CARACTERISTICAS
DE LOS SERVICIOS
O APOYOS
- Estado de salud  -LOs apoyos sociales -Nivel de estrés
_ Momento -Tipo de entorno laboral/familiar
evolutivo residencial/vivienda _Relaciones
_ Las -Participacién en las satisfactorias con la
competencias actividades de la vida persona con TEA
diaria -Condiciones
-Disponibilidad de laborales/familiares
apoyos para transporte _Satisfaccion
-Ingresos laboral/familiar

-Actividades inclusivas

ENTORNO RESPETUOSO CON LA CONDICION TEA
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REFLEXIONES
SOBRE ASPECTOS
CLAVES PARA LA \

CALIDAD DE VIVA, (%)
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ESTUDIO:

Condiciones de salud y estado funcional en adultos con
autismo: una evaluacion transversal (2.015)

e« Robert J. Fortuna MD, MPH , Laura Robinson MPH , Tristram H. Smith PhD , Jon Meccarello PhD ,
Beth Bullen BSN , Kathryn Nobis BS y Dr. Philip W. Davidson

Estudio con 255 personas
adultas con TEA

OBJETIVO:

Examinar las condiciones de salud y el estado funcional
en adultos con TEA e identificar los factores asociados
con la salud y el estado funcional en sus grupos de
iguales de edad.
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Condiciones de salud y estado funcional en adultos con autismo

18-29

e Epilepsia e Epilepsia
 Hipertension e Estrefiimiento
e Alergias * Hipertension

- Depresion e Hiperlipidemia

¢ Incontinencia urinaria

- Sin diferencias en trastornos psiquiatricos (excepto TDAH, menor en +40)
Confederacion

‘E Autismo Espana

Fortuna, R.. et al (2015). Health and functional status in Autism.
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Condiciones de salud y estado funcional en adultos con autismo

Peor
Peor estado de ) )
funcionamiento
salud
personal

Bajo Cl

Epilepsia

Reflujo gastroesofagico Epilepsia

* 54% independiente en TDAH

alimentacion. Depresion
€ Trastornos dentales

* 43% independiente en vestido.
* 43% independiente en higiene.
* 4,2% requiere andador.

* 10,7% requiere silla de ruedas.

Confederacion

I Autismo Espana

Fortuna, R., et al (2015). Health and functional status in Autism.
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EPILEPSIA

6.3%

are autistic

People with
epilepsy

Autistic
people
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Factores asociados a la calidad de vida en personas con
trastornos del espectro autista: una revision de la literatura

Hsu-Min Chiang *, Immanuel Wineman

Teachers Golega, Unlversidad da Cclumbla, Eswudios de Saud y Comporamisn Programa de Educacion Especial, Eox 223, 522 W 20th Sueer, Nuewva York,
Nueva Yok 12027, EStados Undos

e| a participacion en actividades de ocio se
asociO positivamente con la calidad de vida de
los adultos con TEA. La participacion en
actividades de ocio mejora el bienestar fisico.
e[S Iimportante de proporcionar actividades de
oclo a los adultos con TEA vy permitirles a estos
adultos, la oportunidad de elegir y participar en
dichas actividades.




BIENESTAR EMOCIONAL

Experiencia subjetiva
de sentirse bien, en

armonia y con
tranquilidad.

En un contexto que propicie
la satisfaccion,
la armonia y la tranquilidad



“Coocurrencia entre ansiedad y autismo.
Las hipotesis del error social y de la carga
alostdtica”

ISABEL PAULA-PEREZ

PERSONAS
CON TEA

WiEDO

CONDUCTAS
DESAFIANTES
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...LA APARICION DE LAS CONDUCTAS DESAFIANTES
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eCuantos mas problemas de conducta tenia un
adulto con TEA, peor era la Calidad de Vida (H.-
M. Chiang, |. Wineman. 2014).
¢| 0s problemas de comportamiento podrian
interrumpir las relaciones sociales vy las
actividades en la comunidad (Kamio et al. 2013).
¢| a calidad de vida de los adultos con TEA podria
mejorar si estas personas reciben intervenciones
apropladas para disminuir sus problemas de
conducta. (H.-M. Chiang, |. Wineman. 2014)




Biene_star CALIDAD DE VIDA
Emocional
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N el caso de Espana, la prevalencia para
cualquier trastorno mental es del 17,6% (The
—uropean Opinion Research Group, 2003).

N las personas con TEA, estos trastornos

entales son significativamente mas frecuentes en
comparacion con el resto de la poblacion (Croen

et al., 2015).

Diversos estudios apuntan que siete de cada diez
personas con TEA presentan, al menos, un

trastorno comaorbido de salud mental a lo largo de

Su vida y experimentan altos niveles de malestar
psicoldgico.

3 M

' Confederacion
“1=" Autismo Espana
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Los mas frecuentes suelen ser:
*¥ los trastornos del estado de animo
(depresion)
* los trastornos de ansiedad, que afectan en
mayor medida a las personas con TEA mayores

de 40 anos (Happé y Charlton, 2011; Lever y Geuters, 2016;
Matson y Nebel-Schwalm, 2007; Stuart-Hamilton et al., 2009)

INFRAVALORADA

= Manifestaciones nucleares del TEA
= |dentificacion en personas con D.l. y o
déficit en el lenguaje E AutismoEspati
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—S necesario mas investigacion a este
respecto, puesto que la falta de medidas y
nerramientas especiticas validadas para su
identificacion y evaluacion en personas con
TEA hace diticil abordar estas cuestiones
relativas a la comorbilidad del TEA y de los

trastornos que afectan a la salud mental (Howlin
et al., 2015).

Confederacion

I Autismo Espana



e| as personas adultas con

CALIDAD DE VIDA
Y VIDA ADULTA

EA que disponen

de un empleo tienen una mejor percepcion de
su calidad de vida que aquellas que no lo
tienen (Chiang y Wineman, 2014).

e EXxiste muy poca informacion sobre la
situacion laboral de las personas con TEA.
Entre el 70 y el 90% de las personas con TEA
se encuentran desempleadas y no desarrollan
ninguna actividad |laboral (National Autistic
Society, 2016; Autismo Europa, 2014).

e| as personas con TEA tienen mas dificultades
de acceso al empleo respecto al resto de
discapacidades (Dudley, Nicholas, Zwicker,

2015).
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El empleo mejora la calidad de vida
significativamente:

® [ncre
respo
* Impu

menta el sentido de
nsabilidad.

sa la participacion social y

comunitaria.
e Mejora la autoestima, la satistaccion
personal, la autorregulacion y su

circulo de relaciones interpersonales.

e Fomenta la autosuficiencia
economicay el acceso a la vida
iIndependiente.

COLECCION EWLED

Empleo y Trastorno del
Espectro del Autismo

renciel por déscudnir”
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El sistema educativo actual no capacita

para el empleo.

*No favorece el desarrollo de
competencias personales para el
desempeno laboral.

e Ausencia de alternativas y recursos de

orientacioén vocacional.

eSin experiencias desde la practica.

eProgramas de formacion dual que
acerguen la educacion a entornos
laborales reales

COLECCION EVWPLED
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¢| a3 mayoria de hombres y mujeres con TEA en

edad adulta viven

en el hogar familiar, con una

escasa participacion social y comunitaria (Hedley

vy Uljarevic, 2017).
oNO se determina u
gue pueda tener u
Vida en adultos co

na tipologia de vivienda ideal
N mejor resultado de Calidad de

N TEA. Todo depende de las

diferentes necesidades de la persona vy la calidad
de la vivienda, recomendando que debe haber
una amplia variedad de opciones de vivienda

debe estar disponi

ble para las personas adultas

(H.-M. Chiang, |. Wineman. 2014).
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NIVELES DE AFECTACION

La Calidad de Vida de los adultos con TEA no esta
determinada principalmente por la gravedad de la
discapacidad. Por lo tanto, no podemos suponer que
los adultos con un autismo mas leve, un coficiente
iIntelectual mas alto y un comportamiento adaptativo
mas alto tengan una mejor Calidad de Vida que
aqguellos con un autismo mas grave, un coficiente
intelectual mas bajo y un comportamiento adaptativo
mas bajo. (H.-M. Chiang, |. Wineman. 2014).
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Para terminar

1. Las personas con TEA adultas siguen siendo
Invisibles, tanto en datos como en competencias para
autorepresentarse y reclamar derechos y politicas
publicas.

2.Tenemos gue cuidar la salud fisica

3.Apoyar especialmente la salud mental. Necesitamos
especialista en el diagndstico en esta materia, ademas
de planes de apoyos personalizados que ayuden a las
personas y sus proveedores de apoyos a tener
competencias para gestionarlas.

4. Necesitamos servicios y apoyos de calidad,
orientados a tener resultados positivos en las personas y
Su entorno.
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Para terminar

SERVICIOS Y APOYOS DE CALIDAD:

1.Servicios que no clasifiguen por grado de afectacion,
porgue no hay evidencias que este aspecto condicione
su calidad de vida.

2.Revision y transformacion del sistema educativo.

3.Sistema de Salud que esté especializado en atencion
sanitaria de las personas con TEA, con mayor urgencia
en la salud mental

4.Revision del sistema de Atencion a la Dependencia,
presten apoyos desde la mirada de las necesidades de
la persona, no de los servicios.
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Para terminar

SERVICIOS Y APOYOS DE CALIDAD:
5. Proveedores de servicios y apoyos orientados a las

recomendaciones de calidad de vida:

eServicios de Ocio que permitan contactos con otras

Nersonas en servicios comunitarios
Red de viviendas personalizadas.
—ormacion educativa-laboral

—mpleo y/o ocupacion

Proveedores que tengan impacto en los entornos sociales
v politicos para que las condiciones de vida de |las
personas con TEA sean las mas respetuosas y amigables
con ellas.
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PERSONAS VISIBLES Y ACTIVAS

., COMO? —
Niveles de participacion /
v macrosistema

1. Participando en las actividades A
2. Opinando goblemo exosistema }i

3. Influyendo y cambiando

PARTICIPACION

fa
axtendida
k .;r-loroo
ociales

El modelo ecoldgico de
Bronfrenbrenner
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MUCHAS GRACIAS

XX CONGRESO NACIONAL
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PROFESIONALES DEL AUTISMO

"AUTISMO: ANTE EL DESAFIO COMUNITARIO"

Isabel del Hoyo
AUTISMO CADIZ

alhucema@autismocadiz.org/www.autismocadiz.org



http://www.autismocadiz.org

