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- Permitidme unos instantes:




Nuevos retos en la etapa adulta y procesos de envejecimiento

®» N recorrido con mirada atrds

» Para ver de donde venimos
®» \/er donde estamos
» Y reflexionar hacia donde vamos




Nuevos retos en la etapa adulta y procesos de envejecimiento m@f
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®»Parece que el fiempo no pasa sobre el
mundo de los TEAs..........

“las personas que estudio Kanner tenian una
media de edad de 8 anos, estas personas
ahora tienen una media de 79 anos”

®»Como han sido los ultimos 30 anos de |las
personas a las que prestamos apoyos con
TEA
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®» Como era la vida de estas personas hace 30
aNose

» 8 familias en el ano 1978
»Fdad media 5,8 anos
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Hace alrededor de 30 anos =

» Familias

» Soledad, desorientacion
» Constituian las Asociaciones

» Clase media, problemas para organizarse, no se sabia a donde
dirigirse, las dificultades eran globales y abarcaban varias areas
y las familias no encontraban un programa integral

»No se entendia lo que le pasaba el nino vy dificil de explicarlo a su
entorno

= Social
= Movimientos de personas con Discapacidad Intelectual

=»No habia conocimiento en las Instituciones ni en sectores
sociales (Educacion, Sanidad, Servicios Sociales)

»Desconocimiento tfotal en la sociedad, con frecuencia se
consideraban ninos malcriados
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Hace alrededor de 30 anos

» Diggnostico

»Faltfa de profesionales cualificados
»[alta de herramientas

»Poco rigor en el diagnostico en demasiadas ocasiones
basdndose en percepciones subjetivas

» Dificultades en el diagndstico Diferencial

= Servicios

» Dificultades de diagnostico salvo en las enfidades que
disponian de este Servicio

» A nivel Educativo Colegios de Educacion Especial

» A nivel de personas Adultas Centros Ocupacionales, sin
valorar el diagnostico y Centros de Dia infegrados en
estructuras segregadas
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Hace alrededor de 30 anos

®» |[nfereses de las personas

M|

»Fstaban en casa
»Vida fundamentalmente familiar, con escasas relaciones significativas

»Familias aisladas o con muchos problemas de comportamiento en
base a rituales y hdbitos que hacian una vida muy poco estimulante.

= Que programa tenian

»Dependian de las asociaciones y de su capacidad de relacionarse
con la administracion

»Rosario de médicos, psicologos, especialistas y otros
pseudotratamientos

»Servicios con referencias de la DI, poco conocimiento de como debic
trabajarse con las personas con TEA.
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Y aghora ............

Atencion a las personas con TEA en GAUTENA

\

DISCAPACIDAD
INTELECTU AL

SINDROME DE
ASFERGER

TRASTORNO
AUTISMO

TGDNO
ESPECIFICADO

SIN ASIGNAR
DIAGNOSTICO

OTROS

TOTAL

N° de Usuarios:

Edad Media: 16
Servicio Educati
Servicio A.D. 10
Servicio Viviend
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D Y ahora ............ A

M|




Nuevos retos en la etapa adulta y procesos de envejecimiento m
R

D Y ahora ............ A

M|




Nuevos retos en la etapa adulta y procesos de envejecimiento m
R

D Y ahora ............ A

M|




Nuevos retos en la etapa adulta y procesos de envejecimiento %

D Y ahora.......

» Faomilias

»Fntidades consolidadas, organizadas y prestadoras de
ICiOs

mpoderamiento y cambio de modelo de pacientes a
ciudadanos con derechos

»Todo tipo de familias

®»Conscientes de su compromiso con los valores de
Inclusion y ciudadania
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- Y ahora ........

» Condiciones sociales

®Recursos, legislacion aunque la situacion no es buena, crisis,
heterogeneidad, diferencias entre diferentes dmbitos y CA

» Aungue todavia coexisten modelos segregados, su paulatina
articipacion como civdadanos es incuestionable

»Servicios con claros compromisos de Inclusion
»\/ision de necesidades de apoyo a lo largo de la vida

»Comprension de su hetereogeneidad Sindrome de
Autismo/TEA

®»Mayor conocimiento de los TEA y de como apoyarles
»Mayor interés en Investigacion y nuevos recursos y Servicios




DIAGMOETIC AND 5T
MANLUAL OF
MENTAL DISORD

» \Mejores Herramientas
» Mejores Profesionales
®»(Consenso en como llevar a cabo
» Asperger/ Adultos, Diagnhostico Diferencial
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»Servicios/Apoyos

» Orientaciones de referencia AE, Guias de BP

» A nivel Educativo inclusion educativa 92/716

®» N personas adultas abanico de recursos
» Aboyos en la busqueda de empleo
Mds y mejor preparados los profesionales

Mas relacion entre disciplinas, aungque gqueda mucho
por hacer (Farmacologia/medicina/salud mental)
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D Y ahora ........ :

®|ntereses de |las personas

»\ida maAs rica en experiencias, mas oportunidades en
los diferentes momentos vitales.

» KXo tan dependiente de las familias (Ocio, respiro,
programa de vacaciones, colonias, efc..

®» Fstilo de vida personalizado

»Disenar mi futuro, como, con quien, y gue quiero en
mi vida y sobre todo que no quiero
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Orientaciones a considerar

»Faomilias
»Perdida de familiares

mportancia de fomentar el vinculo
con hermanos, otros familiares y o’rrc:s
personas significativas

®»Papel de las fundaciones tutelares
»[utores
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Orientaciones a considerar

®» Condiciones Sociales

ey de dependencio

Nueva definicion de TEA
Participacion en la Sociedad
»\Mayor conocimiento

» mpacto de la inclusidon escolar
» Aufogestores

Issued: June 2012
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Orientaciones a considerar

®»Servicios / APOYOS I_
Propuesta para la

» Modelos basados en Servicios
o o planificacion de servicios
-ImpOCTO de |la crisis programas para personas
trastornos del espectro d
o o autismo y sus familias
»Nuevos Servicios S
»\ida Independiente

A

TA
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= [ntereses personales

»Personas profesionalmente mas formadas
® Fstilos de vida personales

»|mpacto del trabajo y actividad
»Cambios en la vida

»Comportamiento y autorregulacion
»Senfido a la vida

»Perdidas/Duelos

»Evitar el aislamiento
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D Y nos llega la tercera edad......

» Algunos datos

®»Apenas hay datos

®»Misma prevalencia en las persona mayores Europa
37,1>65 anos (545.000 personas con TEA)

»Estudio NAS (encuesta) 120 > de 55 anos V4
diagnosticados antes de 40

®\/ejez en personas con autismo (edad cronoldgica y
bioldgica

»Heterogeneidad implica necesidades diferentes

®» Aumentando las esperanzas de vida

»Necesidades similares a la poblacion en general
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D Y nos llega la tercera edad........

» Algunos datos mas

» |dentifican mdas necesidades bajo factores neuroldgicos fisiologicos y
psicoldgicos

®» Problemas de salud , no por el nivel intfelectual y no por la consecuencic
de tener TEA problemas gastrointestinales, insomnio, epilepsia, obesidad,
cafdas, hipertension diabetes, sedentarismo, etc...

» Tasas mas altas en demencia, depresion y ansiedad (NAS)

Impacto de la medicacion
» Expectativa de vida y grandes instituciones (AE)
» Mayor prevalencia de Cdncer en las personas con discapacidad

» Discriminacion en la atencion en personas con Discapacidad (Encuesto
en Inglaterra ano 2000 en el dmbito sanitario)
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B Y nosllegala tercera edad.......

= Mayor riesgo de desventaja social, el aislamiento, la privacion y
abandono vy la victimizacion en los anos infermedios y mas alld
(Brugha et al, 2007

» Depresion, cuando las ambiciones de la vida no realizadas (2.012
Tantam)

desempleo vinculada a la pobreza y los malos resultados de salud

Empleoc mejora la independencia y el bienestar material, pero no
efecto sobre las amistades (Howlin et al 2006)

» Pobre impacto estilos de vida en la salud mas tarde: por ejemplo,
obesidad

» | as NT ofrece nuevas oportunidades para la reduccion del
aislamiento
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» Necesidades a abordar

» Resultado de su discapacidad y el proceso de envejecimiento
®» Desconocimiento del envejecimiento en personas con TEA

» Aumento de los apoyos sociales en la UE el cuidado familiar la
principal forma de atencion

» Genera discriminacion, menos recursos

» Fdad avanzada de los progenitores

» Perdida de referentes en el marco familiar

» Preocupacion (96 %) encuesta de familias

®» Hermanos desean pero no pueden (Encuesta a hermanos en RU)
» Dificulfades al desaparecer uno de los conyuges.
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- Buenas practicas Gales

» |[nvestigaciones sobre los adultos con autismo en Gales y después
tomar medidas para mejorar la identificacion, diagndstico, la
sensibilizacion del publico y la prestacion de apoyo a los adultos
mayores con autismo (Ahora dispone de una estructura de apoyo)

» Buenas practicas en Dinamarca (Crecer y envejecer en Hinnerup
Kollegiet)

esde la edad adulta temprana hasta la vejez

» Fnfoque fundamental las personas son diferentes y tfienen diferentes
necesidades

» Educacion y la Etica

» Transito a la jubilacion

» Salud y bienestar

®» Jn marco para envejecer mejor

®» Dos casas con 8 apartamentos con entradas independientes
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» Consideraciones del Consejo de Europda en relacion a los
derechos de las personas con discapacidad en el
envejecimiento

El derecho a la vida y a la libre determinacion independiente
(art. 19 de la CDPD)

® | Os personas con autismo y otros tipos de
discapacidades qgue requieren un alto nivel de
apoyo tienen el derecho a fomar decisiones por st
propio futuro al margen de la edad y capacidad
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- El derecho de mantener o mejorar la calidad de la salud (art.
25 de la CDPD)

® | OS personas con autismo deben contar con los medios
necesarios para garantizar:

®| g prevencion de problemas de salud relacionados con el L JOLOR pe S
envejecimiento For SU AVANZA

NO, FORGQUE LA
: 2 m . . . s . TeA FIERNA TIENE
®» | dijagnostico preciso y la informacion precisa sobre su estado (A MSMA EDAD Y NO

Mg PueLE

de salud

a prevencion de los problemas relacionados con sus condiciones
de salud especificas (por ejemplo, la osteoartritis debido a las
estereoftipias

» | frafamiento de condiciones de salud individuales.
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- El derecho a mantener y mejorar la comunicacion y la
interaccion social (articulo 9 y el articulo 26 de la CDPD)

® | OS personas mayores con autismo deben contar con
acceso a medios adaptados / alternativas de la
comunicacion y la informacion visual.

» Sieynpre que sea posible, el didlogo intergeneracional
olucrar a las personas mayores con autismo debe ser
omentado por:

» Participacion en eventos culturales y ofras actividades de
ocio o deportivas con personas mas jovenes en la
comunidad en general

» Facilitacion de contacto entre los servicios, las entidades
y las estructuras para mayores y las personas con autismo.
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- El derecho a la intervencion adecuada
(articulo 26 de la CDPD)

Evaluacion multidisciplinaria y la coordinacion de las intervenciones debe ser
proporcionada por las personas con autismo a lo largo de su vida teniendo

L7 e
en Cuen'I'O: @j:inonmsanmm =

» | s capacidades funcionales de la persona mayor;
® | Os infereses y deseos de la persona mayor y su / su familia.

Planés de apoyo individualizados para las personas con autismo deben ser ..
disenados y puestos en practica con los objetivos principales de:

Mejorar y mantener las habilidades de autonomia personal y su
autodeterminacion

Mejorar y mantener las habilidades sociales en las actividades
comunitarias y participacion social.




Nuevos retos en la etapa adulta y procesos de envejecimiento

- El derecho a disponer de servicios para proporcionar una
buena calidad de vida (articulo 26 de la CDPD)

200¢

EUSKA
® Parficipar plenamente y directamente en todo el procesc

del diseno, implementacion y evaluacion de los apoyos
®» Ung'diversidad de servicios acreditados y accesibles

» Contacto permanente y el didlogo con el personal, lo
oportunidad de expresar sus necesidades, prioridades y
esperanzas, deseos y de partficipar plenamente en el
desarrollo, el seguimiento y la revision de los planes de

ApOoYyo. CALIDAD

&7
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- El derecho a disponer de servicios para proporcionar una
buena calidad de vida (articulo 26 de la CDPD)

» Servicios deben ofrecer intervenciones especificas,
actualizados con el conocimiento de los TEAS

®» Disponer de una estructura estable y fiable que adopta los
estandares de calidad relacionados con la calidad de vida
deslos usuarios y se basa en un conjunto de reglas que definen
s responsabilidades, las rutinas del dia a dia y
procedimientos.

Medidas permitan a miembros de la familia y del personal
identificar las necesidades individuales de |las personas con
autismo.

» Fvitar y reducir el riesgo de aislamiento y la exclusion.
Desarrollar una vida activa y participativa socialmente.
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- El derecho al ocio (art 30 de la CDPD)

® | Os personas mayores con autismo fienen el derecho
a participar en actividades de ocio y disfrute la vida
cultural.

®» Contar con apoyos adecuados de acuerdo a sus

ecesidades individuales con el fin de beneficiarse

de |la cultura, el entretenimiento, la recreacion y el
deporte.
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El derecho a la educacion y el aprendizaje permanente
(art 24 de la CDPD)

» Servicios adecuados que proporcionen contextos de aprendizaje
y servicios de educacion permanentes adaptados a las personas
mayores con TEA.

siderar que a lo largo del ciclo de vida, la educacion
presenta mucho mas que un derecho bdsico, es una necesidac

La educacion permanente es necesaria:

®»Para compensar las grandes dificultades que las personas con
TEA fienen en la comprension de significado de las
experiencias

» Para alcanzar el mas alto grado posible de autosuficiencia.
» Abordar los retos que implica la evolucion social
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El derecho a las instalaciones de la vivienda (art 19 y 23 de
la CDPD)

®» ADOYOS pAra permanecer en sus propios hogares, siempre
que pueda, al igual que otras personas de edad avanzadag, o
vivir en lugares en los que estaban acostumbrados a pasar
tliempo antes de retirarse de la “vida activa ".

® | o pr&paracion para los cambios de la vida debe ser
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-EI derecho a las instalaciones de la vivienda (art 19 y 23 de la CDP

®» Vivir en su propia casa

» Necesidad de apoyo especifico (ayudas médicas, técnicas, servicio de
impieza, la adaptacion del medio ambiente, efc.)

» Soporfre para el envejecimiento de los familiares que cuidan a las personas
mayores con TEA.

» Vivir/en instalaciones de apoyo de vivienda

Las personas con TEA deben ser apoyados para vivir en la casa que estan
acostumbrados a vivir sin limite de edad. Si eso no es posible, deben ser
ubicados en una residencia cercana para limitar los cambios en su vida diaria

» Apoyo medico y de la salud (enfermeras, personal de apoyo, atencion
hospitalaria, ayudas técnicas, accesibilidad, etc) debe ser proporcionados al
nivel de intensidad que es requerido.
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El derecho a las instalaciones de la vivienda (art 19 y 23 de la
CDPD)

® Vivir en una residencia especial para el envejecimiento de las
personas con discapacidad

® | gs residencias especiales deben establecerse para el
nvejecimiento de las personas con TEA que requieren un alto
nivel de apoyo vy atencidn medica;

® | Os personas mayores con TEA deben tener la posibilidad de
mantener el contacto con su familiares y amigos.

®» F| personal debe tener un papel activo en la preservacion
relaciones, permitiendo que las personas con TEA visiten a sus
familiares en el hogar o facilitar apoyos para que las familias
los visiten.
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- La capacitacion del personal profesional (art 19 y 26 de la CDPD)
FE

»Teniendo en cuenta los resultados de |la
investigacion de varios paises europeos, s
prioritario:

»| 0 capacitacion del personal, coordinado y

pr&parado de acuerdo con un plan sistematico y con
enfoque holistico

Los programas de asistencia en el hogar para el
envejecimiento de las personas con autismo y sus
familias.

Desarrollo de competencias y actitudes
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El derecho a la ayuda financiera realista y adecuada (art. 28 de |
CDPD)

® | Os personas con autismo y otras personas con discapacidad que
estan en necesidad de un alto nivel de apoyo deben ser capaces
de vivir de manera independiente donde nacieron o residen, y
tienen derecho a la financiacion realista y adecuada:

Para disponer de una buena calidad de vida.

» Contfar con un enforno que fomente la comunicacion y se minimice los
problemas de comportamiento

» Vivir una vida saludable e inclusiva en la comunidad

» Disponer de un estilo de vida, ya sea en casa o en un entorno residencial
con apoyo adecuado de los servicios de salud y educacion.
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- Fomentar la investigacion y recopilacion de datos (Art. 31 de la
CDPD)

» Mads investigacion para entender mejor los desafios y
necesidades de las personas que envejecen con autismo, con
el objetivo de ofrecer respuestas adecuadas a estas

ecesidades.

Efectos de la medicacion
®» |Impacto de |los efectos secundarios
» Salud

» Calidad de Vida INTERNATIONAL MEETING
FOR AUTISM RESEARCH
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> Envejecimiento Activo

®“ el proceso en que se optimizan las oportunidades de

salud, participacion y seguridad a fin de mejorar la
calidad de vida de las personas a medida que
envejecen.”

El envejecimiento activo permite que las personas
realicen su potencial de bienestar fisico, social y se
centra en las personas mayores y en la importancia de
dar una imagen publica positiva de este colectivo”.
(OMS)
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) Objetivo del Envejecimiento Activo

»Mejorar la calidad de vida de las personas a

medida que envejecen, favoreciendo sus
oportunidades de desarrollo para una vida
aludable, parficipativa y segura.

El envejecimienfo activo implica entender
esta etapa de la vida como un ciclo mas de
crecimiento personal.
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i) Que esEnvejecer?

®»Fnvejecer es una oportunidad

conocimiento, experiencias y
lores

Actividad es una garantia de saber
envejecer
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vida a los anos y ho solamente
anos a la vida”
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