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| Presentaciones
dULUISHO.
sevilla
e Autismo Sevilla:
e Asociacion de Padres de Personas con TEA

e Entidad reconocida con el Sello 300+ de EFQM
e www.autismosevilla.org

e Unidad de Estancia Diurna “Angel Diez Cuervo”:
e 25 usuarios mayores 16 anos.
e Personas con Necesidades de Apoyo Generalizadas
e Unidades Integradas en la Comunidad:
— 12 usuarios mayores 16 anos
e Personas con Necesidades de Apoyo Intermitentes, intensas y Generalizadas
e Jaime de la Fuente Micheo:
e Psicélogo Autismo Sevilla

e Responsable Técnico de los Servicios de adultos
e jaimedelafuente@autismosevilla.org

ONG
ANALIZADA

P EXCELENCIA | 3007
POR FUNDACION LEALTAD | ECRGEA | s




Objetivos del Taller

Reflexionar sobre las caracteristicas de la

Inclusion

Evaluar (“conocer”) a la persona y analizar los

contextos comunitarios idoneos

Disenar actividades alineadas con las
dimensiones de CV en Inclusion

Organizar apoyos y recursos que fomenten la

Inclusion

Conocer algunas buenas practicas de
de UIC
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¢ Crees que Vive en su mundo?

Campana de Sensibilizacion para el dia mundial

del Autismo 2014. NOSDO
AYUNTAMIENTO

autismosevilla DE SEVILLA
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de San Sebastian
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( il ) nclusion
\ 11 W E Fundacién Goyeneche

Fundacion Goyeneche
(www.fundaciongoyenechesansebastian.org)

Presencia
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L Retrospectiva
“sevilla

e Estudio de Leo Kanner, 1971.
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e Estudio de Patricia Howlin, 2003 y Shea en 2005

Con muchos tipos de tratamientos y
metodologias especificas,

EXCELENCIA
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e iNo ha habido cambios en la Calidad de Vida de
las personas con Autismo en estos 60 afos?




Las Investigaciones sobre Calidad
de Vida

e Simposio AETAPI-Lanpercept-Universidad de
Sevilla sobre Educacion y Autismo
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Las Investigaciones sobre Calidad
de Vida

e iQué resultados se observaban?

Aumento de los
Niveles en el CI

Disminucion de los
sintomas negativos
del Autismo
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Las Investigaciones sobre Calidad
de Vida

Aumento de los

/ Niveles en el ClI
\ Disminucion de los
sintomas negativos

del Autismo
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"Hemos comenzado a comprender sus
necesidades cuando hemos embezado a
escucharlos”

il Vo naling
1 Mamarn H ng

L
Atravesando
las puertas del
autrsmo

-------------
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"DEBEMOS ESCUCHAR A LAS
PERSONAS CON AUTISMO”

“Quiero creer en mi mismo”
“Me hace falta tener gente buena en mi vida
que confie en mi”

“Quiero tener mas amistades y mantenerlas”

“Quiero un trabajo, Es muy facil descolgarse del mundo real
y el trabajo me mantiene al dia”

“Quiero mas oportunidades como esta, que me pregunten”
“Quiero tener relaciones y una pareja”

“Quiero aprender cosas que me sirvan para ser

independiente” ONG |
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N L) Indicadores generales
“sevilla

e Mayor independencia

e Mejores relaciones Personales

e Mayores oportunidades

e Mayor participacion

e Mayor bienestar personal y satisfaccion vital

Luckasson y Cols., 2002
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Evaluacion Resultados Personales

CQ " The Council on Quality and Leadership

Las personas tienen relaciones significativas

Las personas viven en entornos integrados

Las personas participan en la vida de la comunidad
Las personas interactuan con otros miembros de la

comunidad

Las personas desarrollan diferentes roles sociales

Las personas tienen amigos
Las personas son respetadas

Las personas estan conectadas a una red de apoyos

naturales
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ARG Variables personales
_sevilla

Caracteristicas

Personales que
favorecen la Inclusion
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Variables contextuales
villa

Caracteristicas

Contextuales que
favorecen la Inclusion
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aut

A tener en cuenta
sevilla

Caracteristicas personales Intereses Personales

Fortalezas y

Objetivos / Resultados
Personales
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¢ Para qué evaluamos?

CQL The Council on Quality and Leadership

Para establecer
un Diagnaostico

Para Clasificar

Para establecer
y Disenar Apoyos

v

v

v

sAusencia o presencia de
TEA o DI

el[doneidad de servicios
el[doneidad de Beneficios

el[doneidad de Proteccidn
Legal

*[ntensidad de Necesidad
de Apoyos

*Propdésitos de
Investigacion

*Para apoyos de
Educacion Especial

Para Financiacion

En TAMARIT, J. REV NEUROL 2005; 40 (Supl 1):

S181-S186

*Para mejorar el
funcionamiento Humano

*Mejorar Resultados

*Para ayudar a
implementar las
decisiones de las
personas

*Para asegurar los
derechos Humanos
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Enfoques Actuales

— i
1,

Calidad de Vida
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Enfoque multidimensional de
dUlISMo,

AT comprension de |la D.I.
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Dimension 5: Contexto

Son las condiciones interrelacionadas dentro de las
cuales las personas viven su dia a dia.

Perspectiva ecologica (Bronfenbrenner, 1979):

Microsistema: Entorno inmediato compuesto por |la
persona, la familia, personas de atencion directa

Mesosistema: El vecindario, comunidad o las
organizaciones que proporcionan educacion o servicios

Macrosistema: Los patrones generales culturales, de |la
sociedad, de poblaciones mas amplias o influencias
socio politicas
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Dimension 5: Contexto i a .«

Contextos = deben proporcionar oportunidades (Luckasson,
2002):

e Presencia comunitaria (compartiendo lugares normales que
definen la vida comunitaria),

e Eleccidén (la experiencia de autonomia, toma de decisiones vy
control)

e Competencia (la oportunidad de aprender y desarrollar
actividades funcionales vy significativas),

e Respeto (el hecho de tener un lugar apreciado en la propia
comunidad)

e Participaciéon comunitaria (la experiencia de formar parte d¢
red creciente de familia y amigos). e ’

e Creeren las personas. B4 ANALIZADA

EXCE
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Dimension 5: Contexto
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Historia
Personal

Estilo de LA PERSONA Y SU
Vida

Contexto
espacial
y social

Conocer a la Persona

Oportunidades

y ApPOyosS

CIRCUNSTANCIA

Gustos e
Intereses

e

Miedos y
fobias

Véxpectativas y
resultados

Personales

Fortalezas y
virtudes




Conocer a la Persona

apa de elecciones
y SIS

LA PERSONA'Y SU
CIRCUNSTANCIA

Escala de
Intereses

Cuestionario
de estrés

Rutinas y
preferencias

Véxpectativas y
resultados

Personales

Perfil
Personal

Mapas personales

y
de lugares




Escala de Calidad de Vida_____

GENCAT/San Martin | @ wico

VANIVERSIDADE SALA M ANCA

* La Escala GENCAT es un instrumento e —
desarrollado por el INICO que permitela|..
evaluacion objetiva de la calidad de vida |
de usuarios de servicios sociales.

e La Escala San Martin es un instrumento
de evaluacion de la Calidad de Vida para
promover mejoras en la vida de |las
personas con discapacidades
significativas y por tanto, en el ejercicio
de su derechos a una vida digna.
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Escala GENCAT
Dimension Inclusion

Utiliza entornos comunitarios (piscinas publicas, cines, teatros,
museos, bibliotecas...)

Su familia le apoya cuando lo necesita

Existen barreras fisicas, culturales o sociales que dificultan su
inclusion social

Carece de los apoyos necesarios para participar activamente en
la vida de su comunidad

Sus amigos le apoyan cuando lo necesita

El servicio al que acude fomenta su participacion en diversas
actividades en la comunidad

Sus amigos se limitan a los que asisten al mismo servicio
Es rechazado o discriminado por los demas

ONG |
ANALIZADA'

EXCELENCIA

et i
POR FUNDACION LEALTAD  EUROPEA



Escala San Martin
Dimension Inclusion

Tiene oportunidades de conocer otros entornos diferentes al lugar donde vive
Disfruta de vacaciones en entornos inclusivos

Tiene una ficha de apoyos personalizados que todo el personal conoce y debe
cumplir

Participa en actividades fuera del centro con personas ajenas a su contexto de
apoyos

Participa en actividades inclusivas adecuadas para sus condiciones fisicas y mentales
Participa en actividades inclusivas que le interesan

Las actividades en las que participa tienen en cuenta las instalaciones de ocio y
cultura de la zona

Se toman medidas especificas para ofertar tanta variedad de actividades como sea
posible

Participa en actividades sociales fuera del lugar donde recibe servicios o apoys

Se toman medidas especificas para potenciar la participacion de la persona ene

comunidad ONG
ANALIZADA
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Escala de Intereses '3
1N

Adaptado del Cuestionario de refuerzos de GAUTENA GAUTENA

e Es una escala tipo likert donde se valoran los
gustos de |la persona en 13 categorias segun su
interés. También se valoran oportunidades o
malas experiencias.

UH BusTa | MUCH | mucHis HO MALA Obzervaciones
POCO | NTE 0 MS | OPORT | EXPERIE ‘
JHID AL HClA

HADA

B. JUGUETES, ETC.
1. Bicicleta
2. Monapatin
3. Mufiecas
4. Disfrazarse
5. Construcciones
6. Puzzles
7. Coches, trenes etc.
8. Otros
a.
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Escala de Intereses &
1N

Adaptado del Cuestionario de refuerzos de GAUTENA GAUTENA

Categorias:

e ALIMENTACION

e JUGUETES, ETC.

e ENTRETENIMIENTOS

e DEPORTES Y JUEGOS

e MUSICA Y MANUALIDADES
e EXCURSIONES / COMUNIDAD
e SOCIAL / INTERACCIONES

e DELAULA O TALLER

e ACTIVIDADES DOMESTICAS
e ASPECTO PERSONAL

e OTROS SUCESOS / ACTIVIDADES
e REFUERZOS SIMBOLICOS

e OTRAS COSAS
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Escala de Intereses &
1N

Adaptado del Cuestionario de refuerzos de GAUTENA GAUTENA
Cuestiones finales (Resumen):

éQué es lo que mas le gusta hacer?

¢Qué es lo que menos le gusta hacer?

¢Qué es lo que mas pide?

é¢De qué se queja mas?

éQué es lo que mas trata de evitar?

¢ Cuanto tiempo o cuantas veces tiene de lo que mas le gusta?

¢ Cuantas veces puede elegir lo que mas le gusta?

éSabe rechazar lo que menos le gusta o de lo que mas se queja”?
¢Coémo lo rechaza?

¢ Cuantas oportunidades tiene en su dia a dia para elegir lo que quiejg
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Cuestionario de estres para personas
con TEA .

WORK

Adaptacion interna del cuestionario para Autismo Sevilla.

e Se ha desarrollado la escala Stress Survey
Schedule para medir el estrés y identificar las
causas de estrés en la vida de las personas con

TEA, permitiendo asi elaborar estrategias para
afrontar el estrés.

Coping with Stress Through Picture Rehearsal.

A how-to manual for working with individuals with autism and |
developmental disabilities. | g:gumm
Groden, J., LeVasseur, P., Diller, A., & Cautela, J. (2001). excetencia
Providence, RI: The Groden Center, Inc.

+
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Cuestionario de estrés para personas
con TEA e

Adaptacion interna del cuestionario para Autismo >eviiia.

e Ademas del analisis funcional, también se
puede obtener informacioén a traveés de
entrevistas con familiares, cuidadores,
profesionales, etc.

Coping with Stress Through Picture Rehearsal. ===
A how-to manual for working with individuals with autism and THE GRODEN NETWORK

developmental disabilities.

Groden, J., LeVasseur, P., Diller, A., & Cautela, J. (2001).
Providence, RI: The Groden Center, Inc.




Cuestionario de estrés para personas
con TEA

Adaptacion interna del cuestionario para Autismo >eviiia.

La escala esta compuesta por items, agrupadas en ocho
Categorias:

Cambios, anticipacion/incertidumbre, interacciones
sociales y ambientales, situaciones agradables,
estimulos sensoriales, experiencias desagradables,
estrés relacionado con la comida, y rituales.

Se valora en una escala tipo Likert del 1 al 5
en funcion de la intensidad de |a reaccion a

la situacion estresante
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Cuestionario de estrés para personas
con TEA

Adaptacion interna del cuestionario para Autismo >eviiia.

K

Perfil Personal de Estrés para personas
con TEA
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Perfil Personal de Estrés
para personas con TEA

Nivel de estrés: Intensidad de la reaccion al estrés en las situaciones descritas.
Estresor: Item del cuestionario de estrés la situacion concreta.

Antecedentes: Qué situaciones ambientales, sociales o internas ocurren
previamente a la aparicion de la respuesta de estrés.

Indicadores: Cualquiera seinal (Fisioldgica, conductual, verbal, etc.) que nos
indique que estd comenzando una respuesta de estrés/ansiedad.

Respuesta al estrés: La manera de reaccionar al alto nivel de estrés de forma
no funcional o adaptativa.

Propuesta de estrategia: Qué estrategias se pueden utilizar para bajar el nivel
de estrés y volver a la normalidad) o para anticiparse en cuanto se vean los
primeros indicadores ensefiando a la persona una manera mds funcional de
resolver la situacion (nivel reactivo). Que estrategias de aprendizaje debemos
ensenar para que la persona en un futuro, despliegue esta estrategia ante
cualquier situacion altamente estresante (nivel proactivo).
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Perfil Personal de Estreés
para personas con TEA

(all) autismo sevilla

Nombre:
Edad:

Peifil Personal de Estiés (PPE) en Personas con TEA

Fecha realizacion:

Persona’s que realiza/n el Perfil:

Nivel de | Estresor Antecedente y Respuesta al estiés | Propuesta de
estrés indicadores estrateqgia
Ej: Tenet que ir 3l Ej Mordiscos en iz Ej: Grandes crlsis de
5 (Severo) bafio lengua, aprelones de lianto, gritos, carreras, ’ Nivel reactive. Que sg
FIEN0S, IOVarss apratones demaho & 81 | slente, sujetans fas
MLcho V¥ iy a0 v puede Brar del | manos v reforzar cada
ranidaments, pelo g una persana que | mamenio de calma que
geampafiado de un esié delante fenga, segquircon la
canturreo. tarea reduciando af
Puede presentalias en hivel de exigencia
cualquier sitio ¥ en Nivel proactivo:
cualquier momento. Ensefianza de iz
Comunicacion de iz
necesidad a través oe fa
entrega oe una foto
4 (De
moderado
a severo)
{(Moderado)

ANALIZADA
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Mivel do estrés. intensidad de ig resccion al estrés en las sitwaciones descrtas.

Jaime de la Fuente y Silvia Macchia.
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INVENTARIO DE EVALUACION DEL OCIO EN
JOVENES Y ADULTOS CON DISCAPACIDADES DEL

autismo: DESARROLLO
SeV|"a Badia, M., Orgaz, M.B., Verdugo, M.A., Martinez, M.M., Longo, E.,Mullan, A.

INVENTARIO DE EVALUACION DEL OCIO
EN ]ﬂ'VEI‘-IES Y ADULTOS COM
DISCAPACIDADES DEL DESARROLLD
Maria Badta Corbella. IMICO. Unrversidad de Salamanca,

Begodia Drpar Baa, Univeridad de Salamanca
Mlizael Werdugs Alonss, INIC0L Universidad de Salamanca.
M2 Magzdalera Martines Aguirre. Doctarade "Avanees en lnvestigacidn en
4 ﬂ‘m{ : tﬂshpﬂm Dizeapacidad"
Egmar Leage de rade’ Tm [ .
Ana M# Jin de la Puente, Dniversidad de Salamanca.

@ vico

Salamasecs, 12 de digiesshes de 2013

Exie wesacio ke sado o it wl deh
hqﬁmﬂi{fﬁhmmmmﬁbﬁﬂh 7 Leae No.
7 dell 27 da e} Gicapa de sckes Discap 4 AGRAET =
J-h.m,lﬂ-.
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Inventario del Ocio

Participacion en actividades de ocio
Interés por las actividades de ocio

Preferencia por diferentes actividades de ocio

Barreras para el ocio
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sevilla

Caso Practico
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Que pueda decidir
en mi PAI

Que conozca mis
derechos y que se

respeten

S~

Foto

A

Foto 4—5\‘

Que me sienta
sano y saludable

Que pueda
trabajar en un
ambiente comodo
y favorecedor

FisSICO

BIENESTAR

Foto

BIENESTAR
MATERIAL

BIENESTAR

relajado y
satisfecho

haciendo lo que

N\

Que pueda estar

M| CALIDAD DE VIDA

Foto Foto
.. DESARROLLO
AUTODETERMINACION PERSONAL
h
DERECHOS RELACIONES
PERSONALES

INCLUSION
SOCIAL

Que tenga los
apoyos para
poder jacer las
cosas por mi
mismo

Que tenga
oportunidades
de estar con las
personas que
mas quiero

Foto

Foto

Que pueda
disfrutar de los
lugares en la
comunidad sin
pasarlo mal




Participacion
Estrategias

Busqueda activa y aprovechar recursos existentes

Crear alianzas con Centros civicos, deportivos,
culturales, formativos, educativos, etc.

Formar a las personas del entorno y del Grupo de
Apoyo

|dentificar y promover la incorporacion de apoyos
naturales a los PAls

Promover la imagen positiva de la persona en
comunidad

Alinear actividades con los resultados adecuadamente.
Definir el Perfil competencial del profesional
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ﬁD Guia de las 7 reglas
au an¥l~ /

ei I Ia CQL The Council on Quality and Leadership

Profesionales de Profesionales de
Atencidon Directa
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Caracteristicas del personal de apoyo
directo para fomentar la
Autodeterminacion

Formar una relacion significativa con la persona, apoyandola
en explorar los aspectos practicos, emocionales, sociales de
las desiciones.

Proveer a la persona con oportunidades para hacer mas
elecciones y recibir feedback de dichas elecciones

Siendo creativo
Estando atento a la comunicacion verbal como no verbal.

Apoyandelo en la asumpcion de riesgos de manera
responsable

Ayudandole a explorar todos los aspectos y opcinnec da ciic
desiciones. N

.
‘ 7
CQL The Council on Quality and Leadership



e E| Capital Social es considerado la variable que
mide la colaboracion social entre los diferentes
grupos de un colectivo humano, y el uso
individual de las oportunidades surgidas a partir
de ello, a partir de tres fuentes principales: el
afecto, la confianza mutua, las normas efectivas

y las redes sociales.

EXCELENCIA
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e “Tener buenos contactos vale mas que un titulo
académico” . R.Putnam
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por ka Inclusidno un derecho como cudadano

Aﬁo 2004 ¢EN QUE CONTEXTO SURGE LA IDEA?

Personas que han finalizado
escolarizacién oligatoria o
vienen de otros recursos

Venidos de aulas
ordinarias con apoyo
a la integracion

Venidos de centros
especificos y/o
aulas especificas

Venidos de
servicios

generalistas para
personas adultas

Venidos de opciones
formativas

Programas de (. ONG
, ) ANALIZADA §
Garantia Social

i | EXCELENCIA
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pcriarcu%md@-ec.hocmcudadam

¢EN QUE CONTEXTO SURGE LA IDEA?
Ao 2004

Pocas opciones de servicios
adecuados a estas personas

o Ratios adecuadas.

UNIDADES DE ‘ o Los perfiles competenciales de las personas que teniamos
ESTANCIA DIURNA no se ajustan a este servicio. Limitan su desarrollo.

o Los profesionales no tienen formacion especializada.

CENTROS o Actividades mas acordes a sus
OCUPACIONALES perfiles y competencias.
GENERALISTAS o Ratio inadecuada.
(UEDcon T o No hay formacion especializada.
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Ao 2004 ¢COMO SURGE LA IDEA?

Se idea un servicio que pueda
aunar ambas opciones

UNIDADES DE SERVICIO DE MODULO DE ADULTOS
ESTANCIA DIURNA (precursor del Servicio de UIC):

e Auna los aspectos positivos de ambas
opciones: ratios, actividades

CENTROS ocupacionales.
OCUPACIONALES
GENERALISTAS e Formacion especializada de los

profesionales.

(UED con TO)
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CONGRESO

por la nclusién un derecho como cludadano

Ocio
Talleres ocupacionales L
(prelaborales) Planteamos crear un servicio con
planteamientos de centro ocupacional
que incluya diferentes actividades Actividades en la
comunidad

ONG
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Actividades de

desarrollo personal Actividades al aire libre
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Talleres ocupacionales
(prelaborales)

Actividades al aire libre

Actividades en la
comunidad

Actividades de
desarrollo personal

ANALIZADA
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MODELOS COMPARTIDOS

2004 & m s = 2042

Durante estos ainos hemos podido compartir y discutir sobre nuestro modelo y adaptarlo a las corrientes de:

= Vida adulta y
Quiero Trasternos del
trabajar Espectro
' Autista

1 1 dE
Gl
embles €
y e
_._._____,_._.--'

:“Eﬁiﬁ ! a. e
Planificacion Centrada en la Persona

Calidad de Vida
[romswo, oxeso oe vioa I R |

Propuiesia para la
planilicacién de servicias y
PrOQIaMas para personas con

=X ’ ONG
AETAP] ANALIZADA

S ; C f"\)’.?ﬁf‘_] MISO
POR FUNDACION LEALTAD DN




Hm

(H)NGRE%

au M .
sevilla

2004 [0l R D> 2012

Durante estos afios hemos podido compartir y discutir sobre nuestro modelo y adaptarlo a las corrientes de:
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Busqueda de recursos

Gestidn por procesos

Establecer alianzas
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¢EN QUE CONSISTE EL SERVICIO DE UIC?

FeiveS DE A T TUES

Evaluacion de Necesidades

1. Intereses Personales (Escala de intereses, Cuestio-
nario de estrés, Entrevistas, Perfil sensonic per-

ceptivo, Perfil Viocacional, mapas personales)
2. Calidad de Vida [GENCAT)

3. Habilidades adaptativas (ICAP)

4. Apoyos (5I5)
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Estrategias y actividades para la
participacion en la comunidad

Comer en comedores publicos (Universidad)

Transporte en furgoneta

Busqueda de actividades y espacios en entornos cercanos (Huerto, Madre coraje y albarrana)
Contar con personas en practicas y voluntariado

Taller de chapas (Oportunidad de ensefiar lo que hacen (Semana de la moda, encuentro escolar
y de institutos, http://www.dialogosdesdeelautismo.com/p/sobre-el-proyecto.html )

Centros deportivos

Centros Civicos (Taller de informatica, de cocina y biblioteca)

Voluntariado-practicas laborales?,

Elaboracion ficha personal para apoyos (Centrado en la interaccion-Comunidad).

Oportunidades de comunicacidn y responsabilidades individuales. (Definir el Perfil Comunicativo)

Priorizar actividades individuales para todos en entornos-personas diferentes (Si no, se llevan la
atencion los de mayor competencia social). Exclusividad de voluntarios y apoyos.

Busqueda de lugares libres de estrés en cada entorno comunitario. Anticipacion y buenas
experiencias.

Protocolos personales de prevencion de Problemas de conducta

Acercamiento a entornos estresantes con aproximaciones sucesivas y fomentando las
experiencias positivas,

Diversificar oportunidades de la vida social
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Estrategias y actividades para la
participacion en la comunidad

ePlanteamiento de actividades alternativas previas por cambios, tiempo o imposibilidad.

eVisitas por los lugares familiares, conocer a las personas en entornos familiares y ofrecerles
modelos diferentes e imagen positiva.

ePotenciar la imagen positiva de la persona.
eBlsqueda activa del ocio, cultura y formacién sobre la ciudad (Giraldillo, sevilla patiesos, )

eEquilibrar las limitaciones de oportunidades en otros entornos (Quien va a piscina por las
tardes con su familia, intentar variar la actividades deportiva, no limitar opciones agotando
oportunidades para las familias).

eElecciones de actividades en grupo para fomentar los puntos de vistas y el conocimiento de
cada persona. (Nos conocemos, hablamos de mi en imagenes). Democracia?.

e|nvitaciones y participaciones de la familia (se invitan a hermanos, amigos, vecinos, etc.)

*No anteponer la inclusidon ante todo (Valorar bien, bienestar emocional, momentos
especiales en la vida, trastornos asociados, etc.)

eGrupos reducidos

ePotenciar la imagen individual
-Planes de apoyo Individuales para mejorar la inclusidén (Pautas sociales, interés social, normas
civicas,

ePromover la imagen personal y
eFormacion activa de los entornos naturales
ePromocionar las actitudes dentro de los entornos P ONG
eFormacion a colectivos de profesionales que trabajan por la ciudadania (GEDES)!:\Rr4 118
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Muchas gracias!

jaimedelafuente@autismosevilla.org
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