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' Como un cisne: apoyos para una vida independiente
\

\ Modelos de discapacidad

” »  Modelo médico
‘ responsabilidad de
D,Q(A  La discapacidad es individual, y la persona tiene la responsabilidad de abordarla o gestionarla,

v-.:.-g,' Modelo social

)) : "« Ladiscapacidad es una responsabilidad social; las personas tienen discapacidad debido al entorno
'\ social, por ejemplo: espacios publicos, acceso a educacion, atencion sanitaria, empleo, etc.
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“‘ Q Como un cisne: apoyos para una vida independiente

Factores clave de las barreas que afrontan las personas autistas adultas

Medicalizacion:
| Del autismo y de otras condiciones del neurodesarrollo minoritarias como trastornos de salud
Jh A mental.

I\ Desinformacion:
1.0, Trastorno de salud mental; discapacidad del aprendizaje: masculino; infantil.

N, Estigma:
{, ? causado por: “madres nevera”, estilos de parentalidad empobrecidos/vacunas/téxicos ambientales.

) sociopatia; incapacidad para relacionarse con los demas; incapacidad para demostrar afecto y
cuidado como padre o madre/ creciente representacion en los medios como “psicdpata, terrorista,
asesino”.
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/ Como un cisne: apoyos para una vida independiente

X,

W)

1 55 El autismo y las demas neuro-minorias estan aun definidas conforme al modelo
TAYE s e s o o

\WAV medico del déficit y el trastorno del desarrollo

N

) Y Desarrollo
D ) e "Causar crecimiento y diferenciacion a lo largo de las lineas naturales de la especie”

\'S ' “Las mayores barreras para que las personas autistas desarrollen todo su potencial tienen
| ‘, qgue ver con la vision estrecha y limitada sobre lo que es “ser humano” vy, por lo tanto,
))‘ \ sobre lo que es natural para nuestra especie”
/ ;r"f.; Stewart 2018, Spectrum Women
\ ‘i\.'\/

\
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Como un cisne: apoyos para una vida independiente

Derechos humanos

Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad: United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities

Documento redactado con personas con discapacidad,
Exige que los gobiernos trabajen con personas con discapacidad,

Desarrollado a partir del modelo social y se vincula con |la Convencion Internacional
de los Derechos Humanos,

Afirma que las personas con discapacidad tienen los mismos derechos que todas las
demas, y que los gobiernos tienen el deber de garantizar que se respeten esos
derechos.
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https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2.html
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N/ human rights

Ve Todosiguales ante la ley,

5 \ e Derecho ala educacion,

”i e Derecho a no ser sometido a torturas,
N ,  « seguridad social,

)) 1 Y trabajo, salario justo, condiciones,
A« Nivel de vida,

AVA
\ ¢ e Derecho a formar una familia,
N
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¢Como es el autismo?
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¢Como es el autismo?
=98 P q,:.. :
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¢Como es el autismo?
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¢Como es el autismo?
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' Como un cisne: apoyos para una vida independiente
\

IN La analogia del cisne

‘ e pareciendo deslizarse sobre la superficie de la vida,

¥
J , e remando desesperadamente bajo la superficie solo para mantenerse a flote.
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N
/
| ‘ l\

La analogia del cisne
I\

N\
5 :
%a e pareciendo deslizarse sobre la superficie de la vida,
W

‘ Q * remando desesperadamente bajo la superficie solo para mantenerse a flote,

N e Parece estar lidiando con la situacion: enmascarando, enmascarando,

’l, e (Positivamente adaptativo? - No, estrategia para sobrevivir en un ambiente hostil:
la autonegacion.

/N
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é‘ ’ Como un cisne: apoyos para una vida independiente
/
| ‘ l\
La analogia del cisne
N
I\
%l\% e Falta de motivacion, desconexion
;‘ e autolesiones, conductas de alto riesgo
'Q  Peérdida de acceso a la educacion
N : : : : .
/ ,) e |Impacto en la identidad propia, la autoestima, la trayectoria vital completa

e E|estres, la ansiedad, la depresion, el agotamiento a largo plazo, pueden provocar

(N una extenuacién grave
N
N

/
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\

A'S La analogia del cisne

e asociado con nifias/mujeres (Cassidy et al 2018; Stewart 2011)

U
J , e asociado con una peor salud mental (Cassidy et al 2020, 2023)
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5;' Como un cisne: apoyos para una vida independiente

/ . x‘, La analogia del cisne

g

V) N . . o

D \ e |Impacto en la identidad propia, la autoestima, la trayectoria vital completa
Q;A e aquiescencia, "agradar a la gente"

?«54" e vulnerabilidad: violencia de género, abuso domeéstico, explotacion (Jones 2021)
)) \ https://sway.office.com/joeplt4rAlaCcBQW?ref=Link (Jones and Stewart 2022)
\ i e vulnerabilidad: representacion desproporcionada Sistema Penalde Justicia;

/ \; sinhogarismo; Adicciones
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Como un cisne: apoyos para una vida independiente

derechos humanos

todos iguales ante la ley: Ley de IR de Salud Mental (Escocia) de 2003 (Roma 2019,
Scott 2023)

Derecho a la educacion: https://www.notengaged.com (Stewart 2011, 2012 Davidson & Moyse 2019 Walk in my
Shoes)

Libertad frente a la tortura: muchos, muchos relatos autoetnograficos,

Seguridad social: La Comision Westminster: Espectro de obstaculos, el dividendo del
autismo,

Trabajo, salario justo, condiciones: como arriba + Buckland Review Feb 2024
Nivel de vida: como el anterior.

Derecho a formar una familia: No hay suficientes investigaciones que respalden |la
experiencia y las observaciones profesionales y personales.
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e La esperanza de vida media de las personas autistas es de solo 54 anos (estudio
) '.) sueco de mas de 27.000 casos).
N . . ,
\ e Comision Westminster: Un espectro de obstaculos.
l.; ‘ :
\
N

A ;\ . 7 . . .
(N "Esta poblacion ha experimentado un aumento de los riesgos de salud y reducido la
¢ esperanza de vida, pero se enfrenta a multiples obstaculos para acceder a la misma
() atencion sanitaria de la que disfrutan otros grupos de poblacion”.

|
| “El efecto indirecto del escaso acceso a la atencion sanitaria en la salud fisica y mental,
.\ enelempleoy la economia, en la calidad de vida y en la mortalidad”
/N
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{ * "El suicidio en el autismo es una crisis oculta...”, pasada por alto por los responsables politicos,
‘' clinicos e investigadores de todo el mundo. Estudios poblacionales en Estados Unidos, Suecia y Taiwan
'l. A muestran que las personas autistas:

* tienen hasta siete veces mas probabilidades de morir por suicidio y seis veces mas probabilidades de
Qé 6 intentar suicidarse que la poblacion general.

."‘ Q * Elriesgo de muerte por suicidio es aun mayor para las personas autistas sin discapacidad intelectual.

/A1) © También es mayor entre las mujeres autistas, que tienen 13 veces mas probabilidades que las
A mujeres no autistas de morir por suicidio.

(N * Numerosas barreras impiden que las personas autistas con ideacion suicida obtengan la atencién, el
'ﬁ tratamiento y el apoyo que necesitan. Casi el 80% de los adultos y el 70% de los menores con autismo

N experimentaran una dificultad de salud mental, el 40% tendra al menos dos. (Autistica)
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) Solo 3 de cada 10 personas autistas en edad de trabajar tienen empleo, a pesar de su
. deseo de trabajar,

1 7decada 10 no pueden acceder a la independencia vy la realizacién personal que el
() empleo puede aportar,

\\A" Mala preparacion por parte de los empleadores, practicas de contratacion injustas,
/ ? procesos poco claros, actitudes anticuadas,

Los empleadores, y la economia en general, estan perdiendo las habilidades y la energia
gue las personas autistas podrian estar aportando, en detrimento de todos

NOSOtros.https://www.gov.uk/government/publications/the-buckland-review-of-autism-employment-report-and-
h A recommendations

A Sir Robert Buckland KC February 2024
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¢Como es el autismo?
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Como un cisne: apoyos para una vida independiente

¢Como es el autismo?
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Como un cisne: apoyos para una vida independiente

¢Como es el autismo?
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¢Como es el autismo?
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¢Como es el autismo?
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¢Como es el autismo?
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E" N ¢Como es el autismo?
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¢Como es el autismo?

)}.

[.OS DERECHOS,

N\
., Sk CONGRESO3
’ | COMPROMISO 2 YAETAPI choiz & @Stg P!
Dr Catriona Stewart OBE MCPP FRSA



A . s .
"" Como un cisne: apoyos para una vida independiente

't\
[ N&
)
\
" )‘ . rs-Irlen
\ ; autismo
“ Y .
1\ : : autism
;}A e Una diferencia en el neurodesarrollo P
3 Tourette’s
ﬁ‘i e Genéticamente mediado (actualmente una base
N de evidencia pobre para los factores - S et
I\ . . . ~dysltexia yscalulia
J. | habilitantes/incapacitantes)
\ N
I\ e global, a través de etnias = antiguo .
\ i dyspraxia
N
N
| } I\:I_[',)-T. E)l:'{ l]f CHOS, CONGRESO \: o
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* Retos y dificultades,
* Fortalezas y Activos,

i

F. ‘k
’ Dr Catriona Stewart OBE MCPP FRSA

NUTSTRO
COMPROMISO

N‘ formas de ser, de pensar, de hacer

‘. * Cada persona autista es singular/individual,
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Como un cisne: apoyos para una vida independiente

ears-Irlen

Formas de ser, de pensar, de hacer: activos

autism

ID
e Procesos de pensamiento logico Tourettels.
e Atencion al detalle =/
s e adhd
® ana||t|CO dyscalulia

e |mpulsado por procesos

dyspraxia
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. Formas de ser, de pensar, de hacer: activos
W) e "Cerebro hambriento": le encanta recopilary
N compartir datos,
N4 e indagativo, basado en hechos, concreto, investigador,

:‘,,,. );\ e Hace conexiones, ve patrones: el "cerebro del
#" ’ ingeniero”,
N e Resolucion de problemas: prioriza las necesidades y |la
VA logistica,
[ | e Pensamiento creativo, hemisferio izquierdo,
) e +TDAH, también un "cerebro hambriento": le encanta
| aprender cosas nuevas, se aburre facilmente (y se
/N distrae), tiene que mantenerse activo.

sy 1S ONGRESO:
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) Q Como un cisne: apoyos para una vida independiente
[
. ”.'
) A Formas de ser, de pensar, de hacer: activos .
| Mears-Irlen
:'[)\ e Pronunciado sentido de equidad/justicia social, Al D
*5‘%\' \ Conexion directa y profunda con el mundo natural: Tourele3
‘ ."'A | . o . /
\VAY a menudo se relaciona mejor con los animales que Jadhd
\'S
b? con IaS personasl dyslexia dyscalulia
e (Cuidando profundamente a las personas que aman,
“"! ° ° o fe
\/ e Pronunciado sentido de responsabilidad, dyspraxia
. e Siempre (querran) dar el 120% en todo lo que
; ; hagan.
N
Y 215N Getop!
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) 4 Formas de ser, de pensar, de hacer: algunas dificultades
) e Desafios sensoriales,

i '\ e Barreras ala comunicacion,

\ A"« Llainteraccién social a menudo debilita y es agotadora,

*? e El monotropismo y las diferencias en el reloj biologico pueden hacer que sea dificil
encajar con las expectativas de los demas,

) e Velocidad de procesamiento de la informacion: a veces super rapida, a veces mas
\ lenta. Sin conexion con la capacidad intelectual, pero a menudo se confunde como
h ; tal,

¢
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) , Como un cisne: apoyos para una vida independiente

Formas de ser, de pensar, de hacer: algunas dificultades

‘A4 e+ Lidiar con las expectativas de los demas (y con las propias, a menudo

perfeccionistas y autocriticas) y las demandas percibidas,
‘ Q e o . . . 7 Vs
. e lLuchar con las transiciones y cambios de cualquier tipo, tanto en el dia a dia como
en la vida,
) e Reconocimiento creciente del solapamiento con los problemas alimentarios.
A\ ),‘ [.OS DERECHOS,
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[
. ".'
I A Formas de ser, de pensar, de hacer: algunas dificultades
{ A e Niveles de ansiedad cronica elevados, que afectan significativamente a |la capacidad
*";;,i‘a de funcionamiento cotidiano,
X,  Aumento de los niveles basales de cortisol: consecuencias somaticas y sintomas,

e puede presentarse como irritabilidad, combatividad, "colapsos"” o “bloqueos”,

{ \ mutismo,
. Ausencia - ver "Teoria de las cucharas" - Dificultades en las relaciones y en el
N trabajo.
/N
) ). [.OS DERECHOS,
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.,Q
|
(N
N malentendido, mal interpretado, mal diagnosticado
'

% 'A * Procesamiento cognitivo y sensorial: demasiadas cosas sucediendo a la vez, el

~ cerebro puede “agarrotarse”,
*Q * Respuestas sensoriales intensificadas: hiperreactividad y sobreestimulacion

enmascaran el dolor,
| * Crean barreras para el funcionamiento, causan dolor y enfermedad.

)

Y 3
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f“{,' Como un cisne: apoyos para una vida independiente

" A Funcionamiento ejecutivo
1\ * memoria

§ Q e Planificacién y organizacion

i‘ 9‘ e Mantener la atencion/hiperconcentracion

\VA e Regulacion de las emociones (revision: Niveles de ansiedad basales
/.) elevados/cortisol)

.74 e Autocontrol

|
[ \
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Perfil irregular
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"" Como un cisne: apoyos para una vida independiente

éComo es el autismo?

’ |
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iComo es el autismo?
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sCoOmo es el autismo?
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*‘ , Como un cisne: apoyos para una vida independiente
!
i ‘) \.
\ ; Crianza
0" ‘
) '\ e sinevidencia convincente = mujeres autistas incapaces de ser madres de manera
%1 An competente;
\
;ﬁ;_ e |as madres autistas corren el riesgo de ser juzgadas y malinterpretadas en funcion
I\ Q de sus respuestas o caracteristicas "atipicas" o de informacion erronea
VA preconcebida sobre la naturaleza del autismo;
) “
“" ° ° ° °
\/} e Lasinvestigaciones han puesto de relieve este problema (swan ongoing; Stewart, 2018; Pohl, 2016;
4’ Guardian report Dec 26 2016).
N
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\ crianza
, e sin evidencia convincente = mujeres autistas incapaces de ser madres de manera
) 3 competente; Las madres autistas corren el riesgo de ser juzgadas y malinterpretadas
N en funcidn de sus respuestas o caracteristicas "atipicas" o de informacion erronea
\ A preconcebida sobre |la naturaleza del autismo; Las investigaciones han puesto de
ﬂ;\“ .. :‘ relieve este problema(SWAN ongoing; Stewart, 2018; Pohl, 2016; Guardian report Dec 26 2016).
\VA

{, Q e pueden y hacen/son/son parejas/madres/padres amorosos y carinosos; puede
/ demostrar afecto, y de hecho lo hacen,

."'
; ) e Puede necesitar servicios especificos, atencidon, apoyo, por ejemplo, atencion
(N prenatal, de maternidad y de salud informada sobre el autismo(Stewart 2015-18 for
N Scottish Autism)
'j.' (‘ [0S DERECHOS, ~ T TN AN G .
' PA A @etapi
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N
1/

Haciéndolo mejor

/ ) Estés donde estés, sea cual sea el papel que tengas, sea cual sea tu campo de
he) influencia:
)
ﬁxé\
( N
V'Y, -Creary fomentar un ambiente de inclusidn, aceptacion, equidad y amabilidad,

. -La amabilidad no es suficiente: identifica las barreras a la inclusion y derribalas

| sistematicamente,

' -Evalua el entorno sensorial: haz ajustes y adaptaciones.
N
[ \ ‘
A [.OS DERECHOS, _— - ~C M 2 .
'8 P TN @etapi
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Haciéndolo mejor

L ) Reconocer el "perfil irregular” del autismo y que alguien que experimenta dificultades
\ A enalgunas areas puede tener grandes habilidades en otras y viceversa: no asumas que

'A'8 una alta capacidad no requiere adaptaciones o apoyo en areas especificas,

{, ? -Permitir las fortalezas, habilidades y areas de interes de la persona autista: esto, a
). menudo, conducira al logro e incluso a |la excelencia (obtuve mi doctorado a los 55

‘w anos).

\ : [.0OS DERECHOS, n T B NS S
f" i AT 2](_‘031(,1(1450,_{ @etam
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“" Como un cisne: apoyos para una vida independiente

Haciéndolo mejor

- Cuando tienes poder de decision:

Qg Q -Reclutar miembros del personal de neurominorias,
‘ ’ -Disenar e implementar practicas de contratacidén inclusivas,

, -Formacion para todo el personal, RRHH, Direccion,

)

A : : :

. A -Crear un lugar de trabajo neuro-afirmativo.

r )

N

‘ :.‘\\‘

(N
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[

. ".

,, 'v‘ Haciéndolo mejor

‘ |

.:"’ \ e Asumir competencia,

&% \ ¢ Ten en cuenta los diferentes tiempos de procesamiento,

“' Q e Sé consciente de los diferentes modos de aprendizaje: muchas personas autistas

v son pensadoras y aprendices visuales, y tienen dificultades para procesar la

I\ informacion/instrucciones verbales. Las sefiales e instrucciones visuales son mucho
) mas efectivas para el aprendiz visual.

/N

/\
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X Como un cisne: apoyos para una vida independiente
/' Q
/
. ".
,. "-‘ Haciéndolo mejor
‘ |
:'}5 ‘ e Utiliza un lenguaje claro y concreto, desglose la informacidon en partes especificas y
61%“%‘ 0ASO a Paso,
‘ﬂ_-‘f o Comprueba: {han entendido lo que has dicho, les has entendido tu a ellos?,

N |
. e Estar informado sobre el trauma,

{ \ e |dentifica las barreras para: la inclusion, la comunicacién, el bienestar sensorial, la
| aceptacion social: ése te ocurre alguna ahora mismo en tus propias circunstancias?

N

\' ).' LOS I.)l.ij.l.-f('ill(‘)S. — “RESO < .
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’.
Haciéndolo mejor

(.
N Construir un sentido de identidad y autoestima, mediante:
\ .5'\ -Creacidn y uso de narrativas positivas sobre el autismo,
;fp. ' -Permitir el apoyo entre iguales,
[ f -Proporcionar modelos a seguir,
/ -Reto + area desarrollo préximo

|

-Ayudar a desarrollar una comprension positiva de uno mismo y de las propias
necesidades.

-Ayudar a desarrollar herramientas positivas para el autocuidado y la autorrealizacion.

¢
\ ‘ 1.0S DERECHOS,
RS
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!
i ‘) \.
h Haciéndolo mejor

SWAN: Scottish Women’s Autism Network 2012

)

“% A ° Organizacion de investigacion-accion participativa: construir sobre la base de

\ A" conocimientos a través de experiencias vividas y conocimientos compartidos,

() Q e Desarrollado y dirigido por mujeres autistas: todo el personal es autista, todos los

\

).\ voluntarios son autistas.

' . Grupos sociales y actividades liderados por pares,

e Formacioén en todos los sectores: https://swanscotland.org/about-us

\ ) [0S DEREGHOS, N .
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https://swanscotland.org/about-us

gﬁ. Como un cisne: apoyos para una vida independiente

/
’f '\ SWAN: Scottish Women’s Autism Network
)

A Proyecto Piloto de Mentoria entre Pares “Under Our Wing 2017-18"

https://swanscotland.org/about-us
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(N

I' } SWAN: Scottish Women’s Autism Network

"%; Proyecto Piloto de Mentoria entre Pa(r‘:s “Under Our Wing 2017-18"
I\

--------
=2

§ . { :
‘% https://swanscotland.org/about-us
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XN
!_.' N
"}, Consejero y Embajador ante el Gobierno Escocés
/Q .{ Campafias para mejorar la comprension del autismo/Mentes diferentes 2019-2021
D))‘ https://youtu.be/6lp09wSMPeM?si=tI4KRWJcDi7ehUf7
l’;‘ https://www.differentminds.scot/
w’. https://fb.watch/vEYm5zbpFO/
\ \
)) N 1 in 100 people in o 2 %
: i Scotland are autistic (\ - LN .
] /. To understand more visit . - 4
sz'.‘; differentminds.scot
" } Different minds. One Scotland.
N
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https://youtu.be/6lp09wSMPeM?si=tl4KRWJcDi7ehUf7
https://www.differentminds.scot/
https://fb.watch/vEYm5zbpFO/
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[\

X)

'_L‘ } Scottish Autism Strategy Conference October 2020

NN

1AY

N)

)% Derechos humanos, politicas y autismo, en una pandemia global
‘. Dra. Catriona Stewart OBE y Abogado de Derechos Humanos John Scott, QC
I\ (ahora Lord Scott KC)

r i; https://youtu.be/WDwzXFMsG507?si=P087w nh-p7BJH7E
N

??}f e

X 2 ISRHRELS @etapi
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https://youtu.be/WDwzXFMsG50?si=P087w_nh-p7BJH7E
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. "Me gustaria ver una sociedad en la que las nifhas autistas [todas las jovenes autistas]
YA puedan seguir sus propias trayectorias de desarrollo e intereses, de la mejor manera con
\ sus capacidades personales, donde tengan modelos a seguir porque las mujeres
.\ ) [quienquiera que sean] son visibles... Al construir esa visibilidad, también construimos un
'A'A sentido de identidad, comunidad y autoestima.

[ Q “Me gustaria ver una sociedad en la que se elimine el estigma del autismo, en la que el
) ) autismo se entienda como un aspecto de la diversidad, de una humanidad en la que cada
)\ persona tenga valor, por el simple hecho de ser".

h ) —Proyecto Nacional de Autismo: “El futuro que me gustaria ver”
':'.' "‘, l '." ).\ I.)l‘l'f{.l.{ CHOS, CONGRESO: ®
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¢Como es el autismo?
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Como un cisne: apoyos para una vida independiente

Co-diseino de la formacion en trabajo social para el autismo

CO-designing Autism Social work Training

Project Information Research Team How to get involved Contact Information References

Home / Project Information

https://sites.gold.ac.uk/coast-study/study-information/
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thank you for listening

gracias por escuchar
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Dr Catriona Stewart OBE MCPP FRSA
catriona.stewart@aid-autism.co.uk

https://www.linkedin.com/in/dr-catriona-stewart-obe-145bb920/
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