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A Corunal980... Santander 2002

» Losochenta... (A Coruna, Castellon, Madrid,
Valladolid, Cadiz): delareavindicacion laboral al
fortalecimiento personal, técnico y cientifico

» Losnoventa... (Palmade Mallorca, Salamanca,
Murcia, Benalmadena): el fortalecimiento
asociativo; laapertura a otros colectivos

» Ladécada presente... (Vigo, Santander...):
nuevos retos y nuevos roles; lanecesidad del
fortalecimiento organizativo
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Retos derivados de cambios en |la
concepcion del autismo

 autismo VS Trastornos del Espectro de Autismo

» etiologia desconocida VS conocimiento de
alteraciones genéticas

 déficit unico VS constelacion

o disciplinas sueltas VS niveles multiples de
analisis

 |nvestigador aislado VS equipos interdisciplinares

» patologiadel autismo VS culturadel autismo
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A

-

B pudiera chasguear |os dedosy
degjar de ser autista, no lo haria,
pues entonces no seriayo. El

autismo es parte delo que yo
$y99
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“.No es el mundo un lugar mgor con las
personas con autismo? ;Por qué perder esto?.
L a gente con autismo es especial, son unicos,

y con laayuday el apoyo correctos ellos
pueden también hacer algo junto con € resto

de la sociedad”
R. Exley, Glasgow, Clausura del Congreso de

Autismo Europa 2000
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etos derivados de cambios en |a
concepcion del autismo

» Cadamaestrillo su librillo VS protocolos
consensuados Internacionales

 Clentificos en laboratorio VVS grupos mixtos
en larealidad

e Poder técnico VS autodeterminacion

e |Interésen @ sindrome VS interésen la
persona
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etos derivados de cambios en |a
concepcion del autismo

» Cadamaestrillo su librillo VS protocolos
consensuados Internacionales

 Clentificos en laboratorio VVS grupos mixtos
en larealidad
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Documentos de especial Interés

 |gnored or ineligible?. Thereality for adults
with autism spectrum disorders

» Taking responsibility: Good Practice
guidelines for services — adults with
Asperger Syndrome

« MRC Review of autism research.
Epidemiology and Causes

* Practice Parameter...
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etos derivados de cambios en la
concepcion del autismo

e Poder técnico VS autodeterminacion
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Opiniones per sonales...

- Vivir cerca de un kiosco, un buzdn,
tiendas

- Mas eleccion sobre los profesionales

- Elegir con quien vivir o ir de vacaciones
- Poder iIr a la cama y no ser molestado

- Poder salir fuera de casa /x
- I I = v 4
Elegir comidas y bebidas A&llf

- Privacidad...

Adaptado de Morgan
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etos derivados de cambios en la
concepcion del autismo

e |Interésen @ sindrome VS interésen la
persona
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El autismo es algo mas que una entidad objeto de
Investigacion...

™ e ¢

5, ante todo, una ¢ fafacta el dr a
A5 08r50NaS con autismo / 15 farnilias

Q>
 —
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Retos derivados de cambios en |a
concepcion de discapacidad

« Autoridad técnicaVVS autodeterminacion
« Plural VS singular
 Patologia VS apoyos

 Soportes basados en servicios VS soportes
naturales

» Resultados clinicos VS resultados personales
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Planificacion basada en resultados

Foco de Medido a

Resultado . Consecuencia i
atencion travésde...

Sueiiosy . Resultados  Muestras
Per sonal . Vidaplena -
prioridades personales multiples
: . Norm
: Funciones Capacidad Escalas : asy
Funcional : . puntuacion
delavida aumentada funcionales :
media
o , Reduccion Cura, Graficos,
Clinico Sintomas : . ;
desintomas remisiéon registros...

Copyright 1997 NCOR
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Dimension |
— Rendimiento int
capacidad de adaptacion
Dimension |1
— Consideracion
psicologicasy emo
Dimension |11

— Consideracionesfisic .

salud

Dimension | Ve
— Consideraciones *
ambientales

aes

Diferencias...

— Aptitudes intelectuales

Dimension ||

— Nivel de adaptacion (conceptual,
practicay social)

y Rol

Dimension IV

— Salud (fisica, mental, etiologia)

Dimension V

— Contexto socia (ambiente,
cultura, oportunidades)
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conceptual Lenguge Comunicacion
Lecturay escritura Contenidos escolares
Conceptos de dinero Autodireccion
Autodireccion Salud y seguridad

social Interpersonal, responsabilidad, auto ~ Habilidades sociales

estima, credulidad, ingenuidad, sigue  QOcio
reglas, obedece leyes, evitalas
represalias

practica  Actividadesdelavidadiaria(comer) Cuidado personal
Actividades instrumentalesdelavida Vidaen e hogar

diaria (cocinar, teléfono, dinero...) Uso de la comunidad
Habilidades ocupacionales Salud y seguridad
Mantiene ambientes seguros trabajo
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Proceso de planificaciony
2@@2 aluacion de los apoyos

» Paso 1 Ildentificar |las areas relevantes de
apoyo

» Paso 2 ldentificar las actividades
relevantes de apoyo para cada area de apoyo

« Paso 3 Vaorar € nivel ointensidad delas
neces dades de apoyo

 Paso 4 Escribir e Plan Individualizado de
ApPOoyos
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Paso 1 Identificar las areas

relevantes de apoyo
@Desarrollo @Empleo
numano oSalud y sequridad
#Ednigggznay @Conductual
oVidaend hogar @0Cid
aVidaen la @Protecciony

comunidad defensa
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" Paso 2 ldentificar las actividades

relevantes para cada area

@ Intereses y preferencias de la persona

@ Actividades en las que |a persona o bien
participara o es muy probable que lo haga

@ Contextos en los que la persona o bien
participara o es muy probable que lo haga
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Proceso de planificacion y
aluacion de los apoyos

e Paso 2

 Paso 3 Valorar € nivel ointensidad de
as necesidades de apoyo

 Paso 4 Escribir e Plan Individualizado de
ApPOoyos
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" Paso 3 Vaorar d nive ointensidad

de las necesidades de apoyo para
cada actividad relevante

@ Frecuencia: menos de unavez a mes;
mensuamente; semanamente; diariamente; cada
hora; mas frecuente

@ Duracion del apoyo diario: ninguna; menos de
30 minutos;, de 30’ a2 h.; de 2h. a4h.: mas de 4h.

@ Tiposde apoyo: ninguno; supervision; ayuda
verbal o gestual; asistenciafisicaparcidl;
asistenciafisicatotal
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Paso 4 Escribir el Plan Individualizado
de Apoyos quereflge...

@ Losinteresesy preferenciasde la persona
& Lasareasy actividades de apoyo

@ L oscontextos de participacion

@ Lasactividades de participacion

@ Funciones especificas de apoyo dirigidas a necesidades
Identificadas de apoyo

@ Un énfasis en apoyos naturales
@ Laspersonasresponsablesde dar lasfunciones de apoyo
@ Resultados personales

@ Un plan para controlar la provisiéon de apoyosy sus
resultados
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Evaluacion de los Apoyos

categorias de resultados

Indicadores clave

subjetiva objetiva
percepcidn personal @ evaluacién funcional
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Categorias de resultados

Independencia
Relaciones
Contribuciones

Participacion en laescuelay en la
comunidad

I Bienestar persona
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| ndicadores de Bienestar Personal

+ Blenestar emocional

+ Relaciones interpersonales
+ Bienestar materia

+ Desarrollo personal

+ Blenestar fisico

+ Autodeterminacion

+ Inclusion socid

+ Derechos
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etos derivados de cambios en |a
concepcion de discapacidad

Servicios segregados VS servicios/ apoyos
Inclusivos

Culturade lacompasion VS culturadelos
derechosy la ciudadania

Atomizacion VS coalicion
TécnicaVs empatia VS ética
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Calidez deinteraccion

-
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Retos derivados de cambios en €
contexto AETAPI

» Escasez de servicios VS difusion de servicios

« Atencion alaniiiez VS atencion alavidaadulta
» Psicologos VS profesionales diversos

« Antesde Internet VS después de Internet

« Monoculturalidad VS interculturalidad

« Programas VS planes personales de futuro
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Hacia Planes Personales...
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Definicion derol...

« Conjunto organizado y complego de funciones que
se desempefian en una actividad y/o situacion y
gue son esperadas, reales o percibidas como tales
por el entorno, exigiblesy reconocibles por |a
organizacion, por € propio profesional y por sus
clientes.

Funciones. accionesy capacidades de accion que €l
profesional de AETAPI desemperia en su oficio de proveer
apoyos a las personas con trastornos del espectro de
autismo para la megora de su calidad devida. Las
funciones han de estar ajustadas a y reguladas por una
mision y unos valores
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Nuevos retos, nuevos roles

 Desdelainteligenciafriaala
competencia social

 Desde resultados clinicos a
resultados personales

* Desde el experto a
coordinador de servicios

« Desdelatécnicaalaempatia

e Desded sindromeala
persona
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| ndicadores de Calidad de Vida

@ Participa en actividades con miembros de |a
familia 0 amigos cercanos

@ Inclusion en acontecimientos y episodios de
lafamiliay amigos cercanos

@ Contactos tan frecuentes como desee con
familiares o amigos

@ Activo y confortable en e medio familiar

Rubley Dalrymple
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| ndicadores de Calidad de Vida

@ Tiene un trabajo valorado que le permite
ganar dinero

@ Aprende del mundo através de experiencias
exitosas con gente que le apoya

@ Sus opiniones y elecciones se consideran
validas e Importantes

@ Asume su responsabilidad en las tareas de
casay en su cuidado personal

Rubley Dalrymple
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| ndicadores de Calidad de Vida

@ Tiene posesiones personales especiales y
espacio personal paraguardarlas si |o desea;
tiene tiempo y espacio para, sl 1o desea,
estar solo

@ Elige sus compras y gestiona su dinero

@ Recibe la suficiente informacion para hacer
elecciones significativas, sin tener que
rehusarlas por carecer de apoyo...

Rubley Dalrymple
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Un apoyo Y servicio tienen calidad

@ Cuando se disenan con maximo control por
parte de |las personas

@ Sl son aceptables paralas personas sin
discapacidad

@ Sl se prestan en contextos en los que la
gente sin discapacidad |os usaria

@ Sl son individualizados y relevantes alas
necesidades individuales

The Autism and Asperger 's Syndrome Independent Living Association
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Un apoyo Y servicio tienen calidad

@S se cambian cuando cambian las
necesidades de la persona

@ S estan adecuadamente consolidados

@ Sl ayudan alapersona adesarrollar |a
maxima independencia

@ Cuando respetan ladignidad y privacidad
de las personas

The Autism and Asperger 's Syndrome Independent Living Association
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Nuevos retos, nuevos roles

* Desde el experto a
coordinador de servicios
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El coordinador...

+ Seadliaconlapersonapara + Localizalosserviciosy

determinar las ECUrsos consi stentes con
preferencias las preferencias de la

+ Ayudaalapersonaen la persona
evaluacion delas + Desarrollavinculosen la
necesidades comunidad

+ Define, con lapersonga los <+ Mantienela capacidad de
resultados esperados elegir

+ Desarrollaplanesbasados  +# Registra, revisay modifica
en resultados en union de |os planes basados en
|a persona e identificalas resultados
personas de apoyo'y |os + Asegura que se cumplen
miembros del equipo de la | os resultados mutuamente
comunidad acordados

Adaptado de NCOR
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.Cual esel secreto?
T. Peetersy R. Jordan, 1999

Sentirse atraida por las diferencias
Tener una gran imaginacion
Ser capaz de dar sin esperar nada a cambio

Estar dispuesta a adaptar el estilo propio natural de
comunicacion e interaccion social

Tener valor para ‘trabajar en el desierto’

No estar nunca satisfecha con lo que sabe

Aceptar que cada peque no progreso trae un nuevo
problema

Tener extraordinarias capacidades analtticas y
pedagogicas

Estar dispuesta a trabajar en equipo
Ser humilde
Ser profesional
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Nuevosroles...

» Rol planificador: responsable de analizar los
servicios que buscala personay de ayudarlaa
desarrollar un plan paralograr €l resultado
Identificado

» Rol derecurso en la comunidad: responsable de
tener conocimiento de los recursos de la
comunidad para ayudar ala persona a acceder a
ellosy obtener |os apoyos naturales y 1os basados
en Servicios que necesita
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Nuevosroles...

» Rol consultor: responsable de lograr unarelacion
con lapersona de consgjo y de dar
recomendaciones basadas en el conocimiento y
experiencia

* Rol tecnico: responsable de estar actualizado en
las ultimas estrategias y tecnologias de apoyo para
asegurar laadquisicion y el mantenimiento de
habilidades
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