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Cada vez que una familia o que un profesional se enfrenta a la desconcertante
exigencia de reconstruir, en lo posible, el rompecabezas del desarrollo de una persona
autista..., cada vez que sucede que el autismo cubre a un niio con sus blancos copos
de silencio, tiene lugar el comienzo de una historia larga, atormentada y conmovedora

...conviene que nos detengamos a considerar algunas cuestiones que tienen que ver
con las actitudes con que se afronta el autismo.

Los héroes de las sagas épicas clasicas se exigian recogimiento y autenticidad antes de
enfrentarse a sus propias empresas, en las que luego ponian en juego virtudes tales
como la paciencia, una esforzada capacidad para afrontar adversidades, y una
inconmovible conviccion de que las dificultades podrian vencerse.

Esas son también virtudes muy adecuadas para los padres de ninos y adultos autistas.
Y para los profesionales que se dedican a la terapia y la educacion de las personas
autistas...

Angel Riviere. “El tratamiento del autismo. Nuevas perspectivas”. 1.997



El AUTISMO DESDE 1.943...

Una historia marcada por distintas etapas, una amplia
variedad de teorias explicativas y propuestas de
tratamiento e intervencion.
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EN LA ACTUALIDAD...

. Quedan muchas puertas por abrir

Mayor sensibilizacion social y conocimiento en sectores clave

Implicacion de campos como la salud, educacion, investigacion

. Existe cada dia un mayor consenso internacional
Evidencia basada en la ciencia
Evidencia basada en la experiencia

. Se han producido grandes avances



PERSONAS CON AUTISMO

- Flexibilizar y enriquecer referentes tedricos iniciales

- Dar mayor valor a la autodeterminacion. El que las personas
tengan un papel activo en su vida

- Pensar en |la persona mas que en el sujeto o en le sindrome, dar
importancia al entorno y a los apoyos...Creciente valor de enfoques
funcionales, apoyo conductual positivo...




NUEVA VISION SOBRE LA DISCAPACIDAD

AUTODETERMINACION IMPLICA

— Tener herramientas y habilidades para elegir.
— Tener oportunidades y opciones.

— Apoyar el que cada persona tenga un papel activo en su vida,
con posibilidad de ejercer cambios.

— Conocer a la persona, sus capacidades, intereses, nivel de
satisfaccion ...

— Tener apoyos.

— Habilidades de planificacion, comunicacion, toma de decisiones,
eleccion, resolucion de problemas.



PERSONAS CON AUTISMO

- Flexibilizar y enriquecer referentes tedricos iniciales

- Dar mayor valor a la autodeterminacion. El que las personas
tengan un papel activo en su vida

- Pensar en |la persona mas que en el sujeto o en le sindrome, dar
importancia al entorno y a los apoyos...Creciente valor de enfoques
funcionales, apoyo conductual positivo...




“Para mi, el mundo de fuera es un caos total. No puedo prever
lo que pasara proximamente. Eso hace que el mundo sea
amenazador y totalmente incomprensible. Por eso, me aislé,
dando capirotazos delante de mi cara y agitando hojas de
papel. Estos y mi caja blanca son objetos de consuelo,
estrategias para arreglarmelas. Estas cosas hacen que pueda
salir de mi casa, son mi consuelo, mi seguridad.”

“Hay muchas cosas que me gustaria hacer y sitios que me
gustaria ver. Pero, no puedo conseguir esas metas sin ayuda.
He intentado muchas veces hacer cosas sola, pero tengo tanto
miedo, y soy incapaz de interpretar las situaciones y prever
interacciones cotidianas como lo hacen ustedes.
Invariablemente termino huyendo.”

Ross Blackburn, 2.001



A menudo, hay que decir explicitamente a las personas con
autismo muchas cosas de lo que la mayoria de las personas
se dan cuenta casi instintivamente...

Los personas con autismo, por lo general, necesitan mucho
tiempo para entender las convenciones sociales que otras
personas parecen aprender muy rapido...

Roger Newson, Profesor en el Medical Statistics de Kings College, Londres, Reino Unido



TEA

e No se definen tanto por lo que las personas no pueden hacer
sino por lo que tienen de comun al resto, aunque necesiten
apoyos...

e Todas las personas con TEA tienen posibilidades reales de
desarrollo y la intervencion debe tener un enfoque integral
gue persiga la mejora de la calidad de vida.



Objetivo

Calidad de Vida

Metodologia



Una concepcion MULTIDIMENSIONAL de
CALIDAD VIDA

% Concepto que refleja las condiciones de vida deseadas
por una persona en relacion con ocho necesidades
fundamentales que representan el nucleo de las

dimensiones de calidad de vida de cada uno?”.
(Robert Schalock, 1996)



CALIDAD DE VIDA: Dimensiones e Indicadores

Dimensiones

Indicadores

(Verdugo, Schalock, Keith y Stancliffe, 2006: 12)



CALIDAD DE VIDA: Dimensiones e Indicadores

dimensiones

BIENESTAR EMOCIONAL

RELACIONES INTERPERSONALES

BIENESTAR MATERIAL

DESARROLLO PERSONAL

BIENESTAR FISICO

AUTODETERMINACION

INTEGRACION SOCIAL

DERECHOS

Indicadores

Seguridad, felicidad, autoconcepto, espiritualidad, disminucién del estrés, satisfaccion

Intimidad, familia, amistades, afecto, interacciones, apoyos

Ser propietario, seguridad, empleo, estatus econémico, comida, finanzas, posesiones,
proteccion.

Educacion, satisfaccion , actividades significativas, habilidades, competencia personal,
progreso

Salud, ocio, seguros médicos, cuidados sanitarios, actividades de la vida diaria, movilidad,
tiempo libre, nutricion

Autonomia, decisiones, autodireccion, valores personales y metas, control personal,
elecciones.

Aceptacién, apoyos, ambiente de las residencias, actividades comunitarias, voluntariado,
ambiente laboral, roles sociales, posicién social .

Derecho al voto, accesibilidad, privacidad, juicios justos, derecho a ser propietario,
responsabilidades civicas.

Dimensiones e Indicadores de calidad de vida. Fuente: Schalock (1996)



Evaluacion Objetivo

Planificacion Metodologia
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CONDICIONES OBJETIVAS CONTEXTO

CONDICIONES SUBJETIVAS VALORES Y EXPECTATIVAS
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Referentes para la planificacion
de servicios




GUIAS DE BUENAS PRACTICAS

Best practices for designing and delivering effecctive programs for individuals with ASD.
Recommendations of the collaborative Work Group on Autistic Spectrum Disorders. California: California
Departments of Education an Developmental Services; 1997

Clinical practice guideline: report of the recommendations. Autism/pervasive developmental disorders,
assessment and intervention for young children (age 0-3 years). New York, 1999. Publication
N°.4215.URL: http://www.healt.state.ny.us/nysdoh/eip/autism/

Report of the MADSEC Autism Task Force. Manchester, Maine: Maine Administrators of Services for
Children with Disabilities (MADSEC); 2002

Evidence-based practices form children and adolescents with ASD.Review of the literature and practice
guide.Children’s Mental Health Ontario, Canada; 2003

Roberts JM. A review of the research to identify the most effective models of best practice in the
management of ncildren with autism spectrum disorders. Sydney: Centre for Developmental Disability
Studies. Sydney University. Department of Ageing, Disability and Home Care; 2004

FUENTES, B. y Cols. (2006). Guia de buena practica para el tratamiento de los trastornos del
espectro autista. Revista de Neurologia, Vol. 43, n° 7, Pp. 425-438.


http://www.healt.state.ny.us/nysdoh/eip/autism/

GUIA DE BUENA PRACTICA PARA EL TRATAMIENTO DE LOS TEA

- El desconocimiento sobre el origen ha generado
multitud de explicaciones y tratamientos.

- El tratamiento especializado esta ligado en muchas
ocasiones a la zona geografica y a la existencia de
organizaciones especializadas que presten apoyo o
promuevan la formacion externa.

http://iier.iscii.es/autismo

http://www.revneurol.com



http://iier.iscii.es/autismo
http://www.revneurol.com/

GUIA DE BUENA PRACTICA PARA EL TRATAMIENTO DE LOS TEA

Resultados de |a revision

- Existen pocos estudios sobre eficacia de tratamientos
- Dificultades para hacer muestras representativas
- Los estudios de caso unico no permiten generalizar resultados.

- Hay muy pocas replicaciones de estudios realizados



GUIA DE BUENA PRACTICA PARA EL TRATAMIENTO DE LOS TEA

Niveles de evidencia:

. Sin evidencia, no recomendados

. Evidencia débil y solo recomendados en
estudios experimentales

. Evidencia débil, aunque recomendados

. Evidencia de eficacia y recomendados



GUIA DE BUENA PRACTICA PARA EL TRATAMIENTO DE LOS TEA
TIPOS DE TRATAMIENTOS .

- SENSORIOMOTRICES
- Integracion auditiva
- Integracion sensorial
- Método Doman-Delacato
- Lentes de Irlen
- PSICOEDUCATIVOS
- Intervencion conductual
- Sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion
- Promocidn de las competencias sociales
- PSICOLOGICOS
- Terapias psicodinamicas
- Psicoterapias expresivas
- Terapia cognitivo conductual
- BIOMEDICOS
. Risperidona...
- OTRAS TERAPIAS



Autism Society Canada
Sociéete canadienne de l'autisme

www.autismsocietycanada.ca

Autism Program
Quality Indicators

A self-review and quality improvement
guide for schools and programs
serving
students with autism spectrum
disorders

Best Practices for Designing and
Delivering Effective Programs for
Individuals with
Autistic Spectrum Disorders

Children and Adolescents with Autism
Spectrum Disorders

Review of the Literature and Practice
Guide

Considerations for Administrators in the Design of
Service Options for Young Children with Autism and
Their Families



http://www.autismsocietycanada.ca/index_f.html
http://www.autismsocietycanada.ca/
http://www.autismsocietycanada.ca/
http://www.autismsocietycanada.ca/

Revision de tratamientos del autismo

www.autismspeaks.org



http://www.autismspeaks.org/index.php
http://www.autismspeaks.org/

CONCLUSIONES Y PROPUESTAS DE MEJORA

Actualmente el tratamiento mas eficaz se apoya en dos pilares:
- Educacion
- Apoyo social

Debe abordar desde la intervencion temprana a la vida adulta.

Las personas son las mejores “herramientas”



Educacion

A lo largo ciclo vital / Continuada.
Inclusion.

Apoyo conductual positivo.
Entornos naturales.
Generalizacion.

Integral.

Competencias cognitivas funcionales.
Promocion de competencias sociales.
Funcionalidad.

Areas clave




Trastorno del desarrollo de las
capacidades para:

e RELACIONARSE, ENTENDER A LOS DEMAS y COMPARTIR
EMOCIONES

e COMUNICARSE

e IMAGINARY COMPRENDER EL MUNDO QUE LES RODEA



PARA AYUDAR A UNA PERSONA CON TEA A RELACIONARSE:

. Estructurar y simplificar las situaciones sociales
. Controlar las situaciones de contacto escasamente estructuradas

. Incidir en el desarrollo de habilidades sociales, expresion de
emociones

. Incorporar gradualmente actividades de grupo, de forma gradual para
gue vayan tolerando proximidad fisica, interacciones, reglas de juego...

. Respetar la eleccion de estar solo en determinados momentos libres

. Entender la dificultad de “leer entre lineas”, doble sentido



PARA AYUDAR A UNA PERSONA CON TEA A COMUNICARSE:
. Utilizar sistemas alternativos o aumentativos de comunicacion: signos,
pictogramas, fotografias ...

. Adecuar nuestra forma de comunicarnos

. Entender que muchas conductas problematicas surgen por la dificultad de
comunicar qué necesitan o como estan

. Tener un estilo positivo, receptor motivado, relacion positiva

. Ensenar de forma explicita las reglas y convencionalismos que la mayoria de |la
gente aprende de forma intuitiva: presentarse, saludar a los demas, la forma de
ceder turnos o finalizar una conversacion, como hablar si la persona esta
interesada



PARA AYUDAR A UNA PERSONA CON TEA A COMPRENDER EL MUNDO
QUE LES RODEA

. Anticipar constantemente

. Establecer rutinas diarias de referencia, horario, personas de referencia
. Anticipar cambios, informacion sobre imprevistos ...

. Introducir cambios de forma gradual

. Estructurar tareas y situaciones de trabajo, “entornos psicologicos”

. Ensefar técnicas de autocontrol, relajacion.

. Informar sobre qué se quiere de él, qué tiene que hacer y como



POSICIONAMIENTO DE ORGANIZACIONES
NACIONALES E INTERNACIONALES

Persons with Autism Spectrum Disorders - Identification,

Understanding, Intervention
Catherine Barthélémy, Joaquin Fuentes, Patricia Howlin y Rutger van der Gaag

Documento dirigido a familiares, profesionales y
administraciones, que permite un mayor conocimiento
y comprension del autismo y las necesidades que
presentan las personas a lo largo de toda la vida.

www.autismeurope.orq



http://www.autismeurope.org/files/files/persons-with-autism-spectrum-disorders-identification-understanding-intervention.pdf
http://www.autismeurope.org/files/files/persons-with-autism-spectrum-disorders-identification-understanding-intervention.pdf
http://www.autismeurope.org/
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AUTISMO EUROPA www.autismeurope.orqg

AQuality assessment of Services for Persons with ASD.

Perspectives for an european acceditation system for autismo .
(Documento de posicionamiento).

Documento consensuado entre los miembros de AE sobre la necesidad y las
posibilidades de promover un sistema de acreditacion comun para los servicios
dirigidos a las personas con Autismo.

Diferentes grados de apoyo
Oportunidades

Continuidad de los servicios
Desarrollo de capacidades
Inclusion en la comunidad
Apoyo emocional y programas de apoyo a las familias

Programas y servicios especificos, flexibles, coherentes con el modelo y
las dimensiones de calidad de vida como eje central



http://www.autismeurope.org/







Autismo, calidad de vida hoy

[AuTismo, cauoap oe vioa |

¢, Qué es lo que las personas con TEA quieren y necesitan?

¢, Como pueden promover los servicios recursos actuales la
calidad de vida de sus usuarios?

¢ Qué opciones de servicios se han desarrollado en los ultimos
anos y se encuentran disponibles en la actualidad?

¢ Qué desarrollos requieren los servicios para adaptarse a las

necesidades, heterogéneas y cambiantes, de las personas
que los disfrutan?

www.autismo.com



http://www.autismo.com/

Propuestas para la
planificacion de servicios y
programas para las personas
con TEA

AFIAD)

www.aetapi.org

Principios que guian la intervencion

Indicadores de calidad de los Planes de Desarrollo Personal
Indicadores sobre competencia de los profesionales
Indicadores referidos a la estructura y organizacion


http://www.aetapi.org/

LA LEY DE AUTI SMO nVI DAS PLENAS Y
LA ESTRATEGIA PARA ADULTOS CON AUTISMO EN INGLATERRA (2010-2013)

Propuesta por la Sociedad Nacional de Autismo (NAS) de Reino Unido

é—% Vision del Gobierno para transformar las vidas de

The National los adultos con TEA: dando respuesta a sus

EHASHE SO necesidades y mejorando su calidad de vida y la
de sus familias

“Todos los adultos con autismo pueden disfrutar de vidas plenas y
gratificantes en una sociedad que les acepta y comprende. Pueden obtener
un diagnostico y acceder a servicios de apoyo si lo necesitan, y pueden
confiar con que los servicios publicos les trataran con justicia, ayudandoles

a desarrollar sus capacidades”
Derecho a:

. Evaluacién de sus necesidades por parte de los servicios sociales.

. Las mismas oportunidades de obtener educacién que otro ciudadano.

. Recibir apoyo para conseguir un trabajo y mantenerlo.

. Tener amigos y relaciones sociales.

. Tener satisfechas sus necesidades sanitarias.

. Ausencia de discriminacion.

. Vivir en una sociedad donde la gente comprende y respeta la diferencia
. Recibir apoyo adecuado para vivir con la maxima independencia

www.autism.orqg.uk



http://www.autism.org.uk/

OBLIGACIONES DE LAS AUTORIDADES LOCALES ESTABLECIDAS POR LA LEY
(obligado cumplimiento)

1. Evaluacion
a. Necesidades de apoyo: Contemplar un enfoque comunitario, independientemente del Cl o de la categoria
diagnostica.
b. Necesidades de los cuidadores principales: Obligacion de informarles sobre el derecho a disfrutar de una evaluacion
de sus propias necesidades de apoyo.
2. Formacion

a. Todos los profesionales vinculados a servicios sociales o de salud deberan recibir, al menos, una formacion basica
sobre autismo. Las familias y las propias personas con autismo deberan participar en el disefio y supervision de
estas iniciativas de formacion.

3. Autoridades locales

a. Cadaunade ellas debera disponer de una figura de referencia en la coordinacion de las iniciativas relacionadas con
los adultos con TEA (comisiones, etc.).

b. Tendra la responsabilidad de desarrollar servicios para todas las personas con TEA (independientemente de su
diagndstico en el espectro), facilitando las transiciones entre los mismos.

c. Destaca la importancia de la participacion conjunta de personas con TEA, familias, profesionales y autoridades
locales en la planificacion y desarrollo de los servicios.

4. Diagnostico
a. Necesidad de establecer un itinerario eficaz para el proceso de diagnéstico, en recursos comunitarios de la localidad
de residencia (independientemente del lugar).
b. Cada area local debera disponer de un responsable del desarrollo de servicios de diagndstico.
5. Desarrollo de servicios

a. Cada éarea local debera elaborar un Plan para el desarrollo de servicios para adultos con TEA, con la participacion de
las propias personas con TEA, sus familias, y los profesionales. Se debera incrementar la oferta existente.



Accion Europea del Autismo 2020 (EAA2020).

Plan de accion estratégico referido a la salud publica en el ambito del autismo
http://www.autism2010.eu/eapha.htm

¢ Investigacion;

e Suministro de servicios
(salud, sociales y educacion);
e Desarrollo de politicas activas
o Sensibilizad’ién{h

* Vigilapcia y go
poblacion

e Familiares y cuidadores; :

* Profesionales de salud, educaclon
politica;

e Gobiernos nacionales;

3; K~ S Irish Autism Action ‘e U E "
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http://www.autism2010/
http://es.wikipedia.org/wiki/Archivo:Europe_(orthographic_projection).svg

ESTUDIOS E INVESTIGACIONES

e Estudio realizado con 31 personas con TEA, usuarios de tres servicios ubicados en
diferentes zonas del Reino Unido, se obtuvieron datos relevantes sobre factores que
las propias personas perciben como importantes para su calidad de vida. Todos los
participantes fueron preguntados acerca de sus vidas, sobre qué consideraban como
importante del lugar donde vivian. Las cuestiones que plantearon tienen relacion
con:

e Acceso a recursos de ocio en la comunidad.

e Comunicacion (Apoyos para facilitar la comunicacién).

e Factores ambientales (privacidad, personalizacidon de entornos, seguridad, relajacion,
espacios propios...).

e Relaciones sociales.

e Alimentacion.

e Actividades de ocio.

Morgan



Los apoyos son fundamentales para compensar las dificultades
nucleares de los TEA y promover el avance y el desarrollo en
comunicacion, interaccion social y comportamientos obsesivos y
ritualistas. Si bien las dificultades persisten a lo largo de la vida,
existen determinados apoyos con los que podemos ayudar a las
personas con TEA:

— Desarrollo de habilidades socio-comunicativas.

— Ayudas visuales y sistemas alternativos de comunicacion.

— Normasy reglas sociales.

— Adaptacion de contextos.

— Técnicas de autocontrol.
Howlin (1997) y Plimley (2007)



Plataforma que promueve la investigacion participativa, a través de la cual los
investigadores estudian, junto las personas con TEAy el resto de personas
implicadas de la comunidad, estrategias para favorecer la maxima inclusion y
calidad de vida del colectivo de personas con TEA

Colabora con Oregon Health & Science University, the University of
Wisconsin-Madison, Portland State University and the Autistic Self-
Advocacy Network

Aca demic' Autistic

Centran una linea de investigacién en la salud de las personas con TEA, en las
dificultades de acceso y en los apoyos o facilitadores que pueden compensarlas.

www.aaspire.org



http://aaspire.org/home.html
http://www.aaspire.org/
http://www.aaspire.org/
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UNIVERSITY O F TORONTDO

Research and Support Network

Encuesta: 504 personas con discapacidades del
desarrollo. Se definieron tres categorias que a su vez
contenian tres subcategorias cada una, que agrupaban
54 items en total

* De cada item se evaluaron cuatro aspectos:
— Grado de importancia para la vida de la persona.
— Nivel de satisfaccion experimentado.
— Grado en que la persona toma sus propias decisiones en relacion al tema.
— Oportunidades u opciones que tiene la persona para tomar sus propias decisiones.

* Y cada uno de los aspectos se valoro desde tres perspectivas:
— La persona con discapacidad.
— Una persona cercana.

— El propio evaluador.
Brown y cols. (Centro de Promocién de la Salud de la Universidad de Toronto)


http://www.uoguelph.ca/oaar/index.shtml
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*\g{- Centre for Health Promotion

UNIVERSITY O F TORONTDO

Calidad de vida: grado en que una persona disfruta de las oportunidades de su vida

SER

SER FISICO
SER PSICOLOGICO
SER ESPIRITUAL

PERTENENCIA

PERTENENCIA FISICA
PERTENENCIA SOCIAL
PERTENENCIA COMUNITARIA

LLEGAR A SER

HABILIDADES SOCIALES
OCIO
DESARROLLO PERSONAL

EQUIEN SOY?
Salud, Higiene, Nutricion, Ejercicio, Aseo y vestido, Apariencia fisica...

Bienestar emocional, Sentimientos, Autoestima, autoconcepto, autocontrol

Valores personales, Normas personales de conducta, Creencias

INTERACCION CON EL ENTORNO
Hogar, Escuela, Lugar de trabajo, Vecindario, Comunidad

Personas de su circulo intimo, Familia, Amigos, Compafieros de trabajo...

Ingresos, Servicios sociales y de salud, Empleo, Programas educativos, Ocio

LOGRO DE METAS, ESPERANZAS Y ASPIRACIONES
Actividades domésticas, Trabajo remunerado...

Actividades que promueven la relajacion y reducen el estrés

Actividades que promuevan las capacidades, Adaptacion a los cambios


http://www.uoguelph.ca/oaar/index.shtml
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UNIVERSITY O F TORONTDO

Research and Support Network

Las personas con mayor calidad de vida, la asociaron a:
Vivir en comunidad.
Tener habilidades para comunicarse.
Mayor capacidad funcional.
Tener alguna actividad profesional.
Ocio en la comunidad.
Toma de decisiones propia.
Disponer de apoyo emocional.

En el analisis e interpretacion de los datos no se diferencié a las personas por su
diagnéstico o discapacidad especifica, Centrandose en el colectivo de personas con
TEA, cuya calidad de vida se presupone que en general es inferior a la del resto de
personas con discapacidad, se aconseja que los apoyos Yy Sservicios:

Promuevan el maximo control por parte de las personas.

Sean individualizados.

Sean flexibles y se adapten a las necesidades.

Dispongan de recursos adecuados.

Promuevan la maxima autonomia.

Respeten la dignidad e intimidad.


http://www.uoguelph.ca/oaar/index.shtml

ACEY Autism Centre for UNIVERSITYOF

Education and Research BIRMINGHAM

e Centro de formacion e investigacion sobre autismo, ubicado en la escuela de educacidon
(Universidad de Birmingham).

e Creado en 2007, ACER tiene dos objetivos principales:

— Formacion
— Investigacion:

El desarrollo temprano, la interaccion y la comunicacién en nifios con autismo
Intervenciones educativas para ninos con autismo
Evaluacion de las intervenciones
Autismo y aprendizaje (en particular percepcién, memoria, desarrollo de
conceptos, atencién y emocion)
Calidad de vida para los adultos con autismo: Factores que influyen en la
calidad de vida de las personas con TEA en los servicios especializados
Promocion de la autodefensa y la autonomia de los adultos con autismo
Las personas con autismo como co-investigadores
La historia del autismo y su representacion en los textos

é

www.education.bham.ac.uk /research/acer



http://www.education.bham.ac.uk/research/acer
http://www.education.bham.ac.uk/research/acer
http://www.education.bham.ac.uk/research/acer
http://www.education.bham.ac.uk/research/acer
http://www.bham.ac.uk/

OREGON COMISISION ON AUTISM SPECTRUM DISORDERS
www.orcommissionasd.org”/

La mision de esta Comision es eldesarrollo de servicios v

apoyos adecuados, adaptados a las necesidades y al
== desarrollo evolutivo y a lo largo de la vida de la persona con
******* TEA.
Esta mision se desarrolla en un Plan Estratégico a largo plazo
gue incrementa la coordinacion, promueve las Buenas

Practicas, hace un uso eficiente de los recursos, y responde a

B " [ oioniomtin | [ kB | (3 compecommen.. |2 it (B Mmtthomers | @ 9 (2 190

las necesidades de las personas con TEA y de sus familias.

Trabaja en diferentes ambitos, a través de subcomités. Estos se detallan a continuacion:
ADeteccion, Identificacion, Evaluacion

A Servicios comunitarios para Nifios y sus Familias

APromocion educativa y Evaluacionbasadaen Competencias

ARedisefiode los Servicios Educativos para alumnos con TEA

ATransicién entre servicios/ instituciones

A Servicios comunitarios para Adultos

AServiciosde Salud

AEl papel de los seguros de salud


http://www.orcommissionasd.org/

Center for Outcome Analysis. Pensilvania. http://www.eoutcome.org

Promover la evaluacion, investigacion y aplicacion de sistemas de
evaluacion de calidad de vida.

Emplea un Protocolo de Calidad de Vida Personal (PLQ). Incluye varios
factores relacionados con Calidad de Vida:

Autodeterminacion

Habilidades vocacionales y de desarrolilo
PCP

Inclusion

Ocio
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http://www.eoutcome.org/
http://www.eoutcome.org/index.html

www.autismhighereducationfoundation.org

APORTACIONES DE PERSONAS CON TEA

ASAN)

>

The Autistic Self
Advocacy Network

Autism Higher Education Fouhdation
Lifelong Learnig i

www.autisticadvocacy.org

Fundacion que promueve la inclusién educativa, y de forma especial el acceso de
las personas con TEA a la universidad, a través de programas de colaboracion
con universidades, formacion, aplicacion de las tic para facilitar el acceso de
personas con TEA a |l a universidade

“"Neurodiversidad, calidad de vida y adultos con autismo: desplazando
la investigacion y los intereses profesionales hacia los desafios de la

vida real”.

www.dsq-sds.orqg/article/view

Scoft Michael Robertson
Penn State University College of Information Sciences and Technology

Vicepresidente de ASAN



http://www.autisticadvocacy.org/
http://www.facebook.com/album.php?profile=1&id=184889060880
http://www.autisticadvocacy.org/
http://www.autismhighereducationfoundation.org/
http://www.dsq-sds.org/article/view
http://www.dsq-sds.org/article/view
http://www.dsq-sds.org/article/view

INSTRUMENTOS DE EVALUACION DE CALIDAD DE VIDA

AUTISM PROGRAM QUALITY INDICATORS
(Departamento de Educacion Nueva Jersey)
http://www.p12.nysed.gov/specialed/autism/apgi.htm/

Recopilacién debuenas practicas en la educacion de estudiantes con autismo. Desarrolladas para
orientar las actividades de mejora de la calidad de las escuelas y los programas educativos
dirigidos a nifios con autismo en el estado de Nueva York.

Desarrollaindicadores en 14 ambitos de la atencion educativa (evaluacion individualizada,
implicacion y apoyos para la familia, inclusion, curriculum, etc.), y propone un sistema de auto-
valoracion del cumplimiento de los mismos. La escala de valoracion de los indicadores es la siguiente:



http://www.p12.nysed.gov/specialed/autism/apqi.htm/

NATIONAL AUTISTIC SOCIETY www.autism.org.uk

Autism Accreditation Programm

http://www.autism.org.uk/en -gb/working -with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx

Objetivos: Incrementar la calidad de los servicios dirigidos a las personas con
TEA. Para ello el programa se dirige a:
AEstablecer y difundir estandares unificados de excelencia, tanto en relacion
a politicas como a practicas.
AProponer un modelo sistematico de auto-evaluacion y desarrollo
continuado.
AGarantizar se proporciona una guia y apoyos a los servicios incluidos en el
programa con el fin de alcanzar los criterios requeridos para la acreditacion.


http://www.autism.org.uk/
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx
http://www.autism.org.uk/en-gb/working-with/services-for-professionals/autism-accreditation.aspx

El programa de acreditacion se estructura en 4 criterios que agrupan 32 indicadores:

e (Criterio 1: Conocimiento y comprension del Autismo
® Proceso de contratacion y formacion inicial.

Desarrollo profesional.

Fuentes de informacion del personal.

Coherencia en la comprension del autismo

e C(Criterio 2: Organizacion y gestion de recursos
e Politicas.
e Plan de desarrollo de los servicios.
e Alojamiento residencia

e C(Criterio 3: Asesoramiento y planificacion de la atencion
e Asesoramiento, informes y registros.
e Planes individuales.
e Continuidad y coherencia

e (Criterio 4: Informacion prdctica, actividades, aprendizaje
e Curriculo.
e Contenido sesiones.
e Actividades.
e Qcio.
e Bienestar fisico



SERVICIOS DE APOYO A LA EDUCACION

Derivacion al servicio

Formacion- Desarrollo y facilitacion

Practicas inclusivas

Relacién con profesionales

Ensefanza/ aprendizaje: Curriculum

Ensefanza/ aprendizaje: Contenidos

Ensefianza/ aprendizaje: Organizacion de la sesién y recursos
Ensefanza/ aprendizaje: Metodologia

Bienestar: Promocidn de la independencia
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www.autismoburqos.orq



http://www.autismoburgos.org/
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CRITERIOS REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA

BIENESTAR FiSICO

Habitos saludables y atenci é6n nmédica adecuada

-Programas espec ificos de salud fisica y acceso a servicios sanitarios

-Intervenci  6n mas eficaz la prevenci on

-examenes medicos peri édicos y control de la medicaci 6n

-Las actividades fisicas variadas y adecuadas (nadar, caminar € )

-Ingesta  frecuente  de | iquidos

-Control  postural

-Sensibilizaci 6n del personal sanitario

Nutrici  6n

-Respeto por las preferencias personales y evitar la rigidez nutricional

-Dieta sana, equilibrada y adaptada a las necesidades y limitaciones personales

-Habitos adecuados de alimentaci 6n (tiempo, ritmo, masticaci 6n, cantidad € )

-Prevenci 6n y control de conductas de riesgo (pica, ingesta incontrolada de
| iquidos é )

-Control  peri 6dico de peso, colesterol, diabetes €

Programas y actividades

-Atenci 6n y cuidado de factores del bienestar fisico (ropa adecuada y calzado cémodo;
buen aspecto fisico : ropa digna, arreglado, peinado y acorde con la edad) .

-Apoyos a la comunicaci 6n y la expresi 6n de necesidades, estados fisicos, emociones ...
a trav és de sistemas alternativos de comunicaci on.

-Trabajar continuamente las habilidades referidas a la autonom ia personal vestido,
aseo, comida y autocuidado

-Promoci 6n de oportunidades, previniendo riesgos

-Programas de habilidades para discriminar situaciones de engano y abuso y expresar
rechazo .

-Examenes corporales preventivos

-Programas individualizados de educaci 6n sexual

Entornos

-Entorno  limpio, saludable y con una buena temperatura ambiental

-Confort en los Ilugares de descanso, con complementos adaptados a la persona .

-La ausencia de barreras fisicas y la instalaci o6n de sistemas de seguridad (CSELES
irrompibles, detectores de humo... ), aseguran Ilos entornos y favorecen la autonom ia
sin  riesgos

-Informaci  6n visual dise fio de un manual de instrucciones adaptado y secuenciado que
permita el uso de los distintos aparatos 0 maguinaria

-Contar con programas 0 protocolos de actuaci 6n en caso de peligro (incendio,
inundaci 6né ) y ponerlos en pr actica, comprobando que estas personas los entienden

BIENESTAR EMOCIONAL

Poder ser uno mismo
fProporcionarles recursos
y necesidades

y apoyos para expresar deseos

fFavorecer las elecciones acerca de con qui én quieren
estar o relacionarse, asi como los momentos en los que
desean soledad

fPreservar la intimidad y privacidad, respetando su
individualidad y atendiendo a sus gustos, estilo de
vida, estado emocional, ritmos vitales, creencias,

sexualidad

Autoestima y satisfacci 6n con uno mismo

fUtilizar las  actividades diarias preferidas de las
personas con TEA como medio de motivaci 6n y mejora de su
autoestima

TProporcionar un trato cercano, calido, con refuerzo
verbal  positivo

Reducci 6n del estr és

fAnte la intolerancia a los cambios, facilitar la
informaci 6n de cada actividad por adelantado, mediante
el sistema comunicativo que la  persona utiliza y
comprende .

JFacilitar dispositivos de apoyos y protocolos de
actuaci 6n para prevenir 0 responder ante  situaciones

conflictivas 0 de duelo, pérdida o enfermedad

TAnalisis de las situaciones que  pueden generar
conflicto a las personas con TEA, dot andoles de
estrategias comunicativas para manifestarlo y de
recursos para resolverlo

fUtilizar instrumentos que faciliten la anticipaci on vy
comprensi 6n del entorno

fIProporcionar habilidades de escucha 'y respeto ante
ideas diferentes a las suyas .

fIProporcionar CRIEICHIES de relajaci 6n ante situaciones

de ansiedad o estr és.

fiControlar la estimulaci 6n ambiental

Seguridad y estabilidad

JFacilitar habilidades comunicativas adecuadas para
expresar estados de éanimo y deseos, asi como para
rechazar o para poder pedir ayuda.

fProporcionar ambientes  predecibles y comprensibles a
trav és de sistemas de estructuraci 6n espacio - temporal

Estos entornos deben ser tranquilos y calidos

fContar con wuna persona de referencia, gque aporte
seguridad y que escuche, a la que recurrir en caso de
necesidad

fFrente a la intolerancia a los cambios, proporcionar

estabilidad en el dia a dia.

fPara mejorar la seguridad, reservar un espacio  propio
con elementos personalizados en el que puedan relajarse,

estar tranquilos y expansionarse con mas libertad

CRITERIOS REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA



CRITERIOS REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA

BIENESTAR MATERIAL

Defender la seguridad financiera y los derechos a corto y largo
plazo

- Garantizar que perciban las prestaciones gue les correspondan vy la
correcta

- administraci 6n de sus bienes

- Asegurar los recursos y las prestaciones necesarias para su futuro
y que tengan una persona que les ayude o0 se encargue de
administrarlos, actuar en su representaci  on, velar por  sus
derechos é

Permitir la propiedad y el wuso de recursos econoémicos propios  que
garanticen poder ser cubiertos

-Ante las dificultades de comunicaci 6n, disponer de un sistema para
facilitar las  peticiones o expresi 6n de deseos en cada contexto
(fotos, pictogramas ... )

-Pactar un sistema de refuerzos gue permita a cada persona conseguir
objetos 0 algo que se desea.

-Facilitar el acceso y la posesi on de pertenencias y efectos
personales (fotos, objetos preferidos € ), asi como permitir y
respetar el disfrute de espacios personales

-Utilizaci on de sistemas (personalizados, no est andar) de
sefalizaci 6n de los objetos personales

-Favorecer el ocio y tiempo libre cada persona tendr a recursos Yy
opciones para poder disfrutar de sus vacaciones y tiempo de ocio .
Asegurar el ambiente

-Repasar peri o6dicamente los materiales, maquinaria,
electrodom ésticos a los que tienen facil acceso .

-Dise fiar  sistemas de protecci 6n, y adaptaciones INEACHEES o]
mecanicas de maquinas, electrodom ésticos €

-Se debe ofrecer informaci o6n sobre los riesgos fisicos derivados de
determinadas  situaciones relacionadas con el uso de magquinaria, asi
como trabajar contenidos  referidos a seguridad e higiene

-Vetar, verbalmente 0 con sefales visuales o de alarma, el acceso y
uso de aquellos electrodom ésticos, INEGIEED 0 espacios (sala de
maquinas, calderas ) peligrosos

-Facilitar la participaci 6n en la resoluci 6n de pequefos problemas,
gesti 6n de aver ias y pequefos contratiempos conociendo y aplicando
pautas de seguridad

-Utilizaci 6n de pictogramas, fotos €, que facilitan la comprensi 6n
del uso de las herramientas 0 maquinaria (como, por ejemplo, un
sefialador del bot 6n de inicio 0 parada) .

RELACIONES INTERPERSONALES

Fomentar las interacciones sociales

-Disponer de programas de habilidades sociales.

-Facilitar herramientas y foros adecuados para que cada persona pueda
manifestar sus deseos y necesidades.

-Anticipar los cambios (de personas, de actividades é)
-Promovery realizar actividades grupales que fomenten la interacci on
con compa fieros y otras personas de su entorno.

Proporcionar apoyo social

-Conocer las necesidades de cada persona permite definir y
proporcionar el apoyo adecuado (seg Un sus gustos, edad é)
-Contar con una persona de referencia en el trabajo, en cada

actividad...

Promocionar amistades

-Favorecer el contacto con otras personas, con y/o sin discapacidad,
enfunci  6n de los gustos y preferencias.

Permitir el afecto

-Permitir la libre elecci 6n de compa fieros o profesionales en
determinados momentos o actividades.

-Realizaci  6n de actividades en grupos reducidos.

-Favorecer que pueda ayudar y prestar apoyo a otras personas que lo
necesiten.

-Aldise far horarios y programaciones, analizar y revisar las
preferencias e incompatibilidades para planificar los agrupamientos.
Permitir la intimidad

-Programas individualizados de educaci o6n afectivo - sexual.
-Disponer de espacios y momentos para preservar la privacidad en las
relaciones personales con la familia y los amigos.

-Facilitar la libre elecci 6n de relaciones de amistad y pareja,
dentro de un marco de unas normas de convivencia y un comportamiento
social adecuado.

CRITERIOS REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA



CRITERIOS REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA

DESARROLLO PERSONAL

Proporcionar educaci on
-Contar con un programa individualizado para el desarrollo de las

distintas habilidades adaptativas.

-Atenci 6n espec fifica, especializada e individualizada.

-Disponer de pautas de intervenci 6n personalizadas, dirigidas a
prevenir situaciones de riesgo (conductas problem aticas, salud,
seguridad € )
-Proporcionar formaci
proyectada hacia su futuro.
-Participaci 6n en la elaboraci 6n de su programa de desarrollo.
Fomentar el desarrollo de habilidades funcionales

-Trabajar de forma continuada todas las habilidades (autonom ia
personal, salud y seguridad, autorregulaci 6nen el uso de la
comunidad: comportamientos adecuados, habilidades de compra,

espacios de ocio, trasporte)
-Proporcionar posibilidades en la elecci

6n continua a lo largo de toda su vida,

6n personal de actividades,

de espacios, de ocio, de personas de referencia, de participaci 6né
-Asignar responsabilidades en el entorno m as inmediato (vivienda,

aula, contexto familiar, trabajo).

-Dise fiar un proyecto de vida para cada persona, mediante un trabajo

adaptado, coordinado y coherente.

-Tener conocimiento de sus derechos y facilita la reclamaci 6n de los

mismos en la medida de sus posibilidades.
Proporcionar actividades utiles/ funcionales
-Participaci 6n en las diferentes actividades, as
decisiones y responsabilidades.

-Tener en cuenta los gustos y preferencias, favoreciendo el acceso a
recursosy a materiales de su propio inter és.

-Potenciar las habilidades de b usqueda de ayuda, en situaciones de
enfermedad, peligro...

-Para favorecer la generalizaci 6n, es necesario extrapolar los
habitos de cuidado personal al resto de los entornos de la persona

(hogar y comunidad).

-Apoyo para la percepci 6n de la funcionalidad y del sentido de lo

que hacen (incrementa la autoestima y favorece el desarrollo

personal).

Utilizar tecnolog ia aumentativa

-Disponer de recursos espec ificos y de ayudas t
lam axima autonom iay capacidad de resoluci
-Utilizaci 6n de Nuevas Tecnolog ias adaptadas.

i como en la toma de

écnicas para conseguir
6n de problemas.

INCLUSI ON SOCIAL

Proporcionar 6n en la
comunidad

-Potenciar las actividades en la vida comunitaria

oportunidades para la integraci 6n y participaci

-Normalizaci 6n de sus vidas utilizando los  recursos comunitarios
adecuados en funci on de sus caracter isticas personales

-Elaboraci 6n de programas para ensefiar y respetar normas sociales

-Dise io de  programas espec ificos que facilite los recursos
comunicativos de cada persona en cada entorno comunitario que
utilice

-Necesidad de protocolos de prevenci 6n y/o actuaci 6n ante conductas

problem aticas, posibles en los distintos entornos
-Atender y promover el cuidado de la imagen y el aspecto
Fomentar ambientes normalizados e integrados

-Utilizaci 6n, siempre que sea posible, de entornos

en general

normalizados para

la realizaci on de las actividades (piscinas publicas, cafeter fas,
contextos laborales ¢é).

-Contar con los intereses personales para planificar qué entornos
comunitarios van a utilizar

-Facilitar la inclusi 6n escolar, dotado a las escuelas de los
recursos y personal necesarios

-Potenciar la participaci 6n en la programaci 6n y la presencia en los
acontecimientos del entorno mas proximo, como el barrio, el pueblo é
-Permitir gue tomen iniciativas en las interacciones con otras
personas utilizando SUS propios recursos comunicativos

Conectar con redes de apoyo

-Aumentar la presencia  social y explicar e informar a la comunidad

de las caracter isticas que distinguen a estas personas :  Sus
capacidades, necesidades, conductas é
-Formaci 6n e informaci 6n positiva, evitando los  estereotipos \

promoviendo una imagen positiva
-Contar con apoyos naturales en los entornos
Promover funciones de rol vy estilos de vida

-Tener en cuenta las capacidades, los gustos, la edad para programar

tareas y actividades
-Posibilitar la elecci 6n de pertenecer a un grupo determinado por
motivos de amistad, preferencia de la actividad

-Ensefiar recursos para rechazar de forma adecuada situaciones
son de su agrado .

Apoyar al voluntariado

que no

-Elaborar programas de participaci 6n en la comunidad a trav és del
voluntariado, facilitando su  participaci 6n en las diferentes
actividades

CRITERIOS REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA



CRITERIOS REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA

AUTODETERMINAGN

Permitir el control personal

-Programas individuales gue trabajen la resoluci 6n de problemas
-Proporcionar contextos de comunicaci 6n de persona a persona en un
clima social - afectivo positivo

-El  programa  del centro debe incluir objetivos y actividades
relacionadas con la adquisici 6n de habilidades sociales, creando
interacciones significativas y rec iprocas .

-Proporcionar los apoyos necesarios para facilitar la expresi 6n y el
autocontrol de las emociones .

Permitir hacer elecciones

-Proporcionar sistemas alternativos que permitan sefalar
preferencias y/lo gustos

-Ofrecer  oportunidades de vivir experiencias VEUELES y que hagan
posible las elecciones de actividades satisfactorias (es necesario
conocer por anticipado las distintas posibilidades y alternativas)

-Disponer de medios necesarios para alcanzar lo que se quiere

-Tener la oportunidad de una vida propia fuera del entorno familiar
Permitir tomar decisiones

-Proporcionar todas las alternativas existentes, analizando cada una
de ellas y ayudando a identificar las consecuencias de las
diferentes opciones

-Evitar que la sobreprotecci on.

DERECHOS

Proporcionar procesos justos

-Tener cubiertas todas las necesidades b
vivienda, formaci 6n, trabajo ...
-Llevar una vida normalizaday lo m as estable posible.

-Cubrir la atenci 6n personalizada de todas las necesidades derivadas

del propio trastorno y/o problemas asociados en todas las edades y

ambitos.

-Contar con un procedimiento que permita conocer si sus derechos se

est an cumpliendo, y evaluar peri édicamente el cumplimiento de los

mismos.

-Valorary tener en cuenta su satisfacci 6n personal.

-Fomentar la participaci 6n de la persona, su familia y/o el tutor en

todos los programas.

-Reconocer la especificidad del autismo dentro de la legislaci ony
contemplar todos los derechos para mejorar su calidad de vida.

-Las Administraciones deben, adem as, garantizar una prestaci

que cubra todas las necesidades (alimentaci 6n, vivienda, servicios
espec ificos é)

-Las Administraciones deben asegurar la financiaci on total del coste
de cada intervenci 6n,as i como el seguimiento del programay los

recursos financiados.

Asegurar la privacidad

-Disponer de espacios y tiempos personales y privados en los cuales

se respete su intimidad.

-Garantizar el derecho a estar solas sin ser molestadas siempre que

lo deseen y ello no implique ning Un riesgo para su seguridad.

-Respetar el derecho a la confidencialidad en los aspectos relativos

a su persona como su expediente o el programa de desarrollo

individual que estamos ejecutando.

-No se debe utilizar ni manipular su voz, su voto, su imagen é
Reducir barreras

-Derecho a desarrollar las actividades en el marco m

asicas como alimentaci on,

on justa

as normalizado

posible.
-Definir los apoyos: ps iquicos, f  isicos, de comunicaci on... que cada
persona requiere para facilitar su integraci on.

-Homogeneizar los elementos visuales de comunicaci

en los distintos contextos.

-Disponer de recursos para poder disfrutar de las vacaciones y de
tiempo.

-Fomentar las responsabilidades ¢ ivicas

-Explicitar los derechos, las responsabilidades y deberes de
usuarios, familias, centro y profesionales.

6n que se utilizan

CRITERIOS REFERIDOS A LA PERSONA CON TEA



LAS FAMILIAS DE LAS PERSONAS CON TEA

BIENESTAR FisSICO

-Estrategias para reducir el nivel de estr és
-Disponer de pautas que las ayuden en la relaci
-Proporcionar actividades de descanso y tiempo de ocio
-Normalizaci  6n del entorno f isico de la casa
-Tiempo para poder cuidar de su propia salud

-Un ritmo de vida tranquilo y adecuado

-Un buen ambiente familiar y laboral, mantener buenas relaciones
familiares y sociales

6n con la persona con TEA

-Cada miembro de la familia disponga de tiempo para s i mismo
BIENESTAR MATERIAL

-Promover ayudas sociales para las familias

-Implicaci 6n de las Administraciones con acciones y convenios estables

-Tener acceso a todos los recursos de las Administraciones

-Tener acceso a servicios sanitarios y comunitarios adaptados

-Disponer de una vivienda adecuada y segura .

-Situaci on laboral  estable

-Garant ia de futuro de la persona con TEA e independencia econ omica de

ésta .

-Medidas de conciliaci 6n laboral y familiar

DESARROLLO PERSONAL

-Aceptar la realidad de tener un familiar con TEA y asumir de manera
positiva y realista la situaci on.
-Pertenencia a una Asociaci 6n y relaci 6n con otras asociaciones y
familias
-Acceso a jornadas, seminarios espec ificos, para estar informadas y
formadas .
-Disponer de tiempo para el ocio y el desarrollo personal
-Tener otros temas de conversaci 6n que no sea el autismo .
-Potenciar la  comunicaci 6n y entendimiento con las personas del entorno
familiar (hijos, compaferos, profesionales )
-Continuar con su vida personal, en todos los ambitos (trabajo, amistad,
ocio ... )

AUTODETERMINAGN
-Realizaci 6én de elecciones (trabajo, ocio ... ) que se adapten a sus
preferencias y necesidades
-Alternativas de elecci o6n para la persona con TEA
-Apoyos personales, Servicios y recursos garantizados
-Buen estado fisico y mental
-Expectativas reales sobre el futuro de la persona con TEA
-La Administraci 6n debe garantizar la existencia de servicios de atenci 6n
de calidad para no cambiar el lugar de residencia

BIENESTAR EMOCIONAL

-Ajuste  del nivel de expectativas de desarrollo de la persona con
TEA
-Asumir el autismo de forma positiva y tener capacidad para
afrontarlo
-Informaci 6n y acceso a los recursos y servicios de apoyo
-Apoyo profesional especifico para todos sus miembros
-Vida estructurada
-comunicaci 6n buena y de calidad entre los miembros de la familia
-Mantener buenas relaciones con la pareja, familiares, EIISELES
-buenas  condiciones de trabajo que permitan conciliar su vida
familiar y laboral
-Sentirse comprendido socialmente y poder compartir situaciones,
sentimientos y experiencias con otras familias
RELACIONES INTERPERSONALES
-Contacto habitual con los amigos.
-Implicaci  6n de todos los miembros de la familia en el cuidado de la
persona con TEA.
-No se debe pensar fiyo soy imprescindible o]
-Implicaci  6n de la familia extensa, de los vecinos, de los amigos...
COmOo apoyo.
-Contar con apoyo familiar continuado y en vacaciones.
-No tener que justificarse siempre socialmente por los
comportamientos de su familiar con TEA.
INCLUSI ON SOCIAL
-Ayudas de la Administraci on, para el desarrollo de programas que
faciliten la inclusi 6n social (programa de madrugadores,
vacaciones € )
-Apoyos para la vida social, ocio, formaci oné
-Selecci 6n del ambiente, las actividades y la compa fifa con la que se
van a realizar las actividades.
-Participaci 6n en las decisiones educativas de la persona con TEA.
-Atenci 6n a las necesidades m édicas de la persona con TEA.
-No sentir discriminaci 6n social por tener una persona con TEA.
DERECHOS
-Necesidades educativas, sanitarias, econ émicas, de ocio,
laborales ... de las personas con TEA sean cubiertas por la
Administraci on.
-Necesidades de la persona con TEA sean cubiertas por servicios
espec ificos y de calidad a lo largo de su vida .
-Seguridad de que las personas con TEA tienen garantizado el

de vida con calidad
discriminadas socialmente
una vida normalizada

proyecto
-No ser
-Llevar



INSTRUMENTOS DE EVALUACION

Tras su apl1lca

. No se han encontrado instrumentos adaptados a
personas con TEA

. Los instrumentos existentes no se adecuan a las
caracteristicas de las personas con TEA ni al
contexto de la gestion de los recursos

. La valoracion subjetiva tiene muchas dificultades en
el colectivo de personas con TEA

. La gran mayoria de personas requieren de
GAYT2NXYIYyGSa RS | LJ2eé2¢é



Tras su apl i1 ca

- Hablar sobre si mismos, reconocer y comunicar estados fisicos y
emocionales

Dificultades
para

- ldentificar y expresar necesidades, nivel de satisfaccion, intereses

- Mantener una interaccion social que permita al otro obtener datos y
poder valorar su calidad de vida



GUIA DE INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA

Instrumento que permite identificar y medir
aquellas condiciones que desde la organizacion y
los programas favorecen la calidad de vida de las
personas con TEA.

TECNICA DELPHI

Proceso de
validacion

CUESTA, J.L. (2009). Trastornos del espectro autista y calidad de vida. Guia de indicadores para evaluar organizaciones y servicios. Madrid: La Muralla (Coleccion Aula Abierta).


http://www.aetapi.org/

GUIA DE INDICADORES DE CALIDAD DE VIDA

A 68 INDICADORES

. Calidad referida a la persona

. Identificacion de las necesidades y preferencias/
Elaboracidén y seguimiento de los planes de desarrollo
personal

. Formacion de profesionales

Estructura . Estructura y organizacion
. Recursos personales, materiales y espaciales
. Relacion con la comunidad/ proyeccion social

A MANUAL DE APLICACION

Indicador: medida de Evidencia: ayuda a observar y
evaluacion, significativa e hacer cuantificable el indicador,
interpretable, que facilita la facilitando un criterio comun a los

recogida de datos. evaluadores.



1. CALIDAD REFERIDA A LA
PERSONA

A Indicador 7: Se promueve la maxima estabilidad en la vida de las
personas con autismo

A Evidencias:

Existe una organizacion que permite resolver de forma
inmediata los imprevistos que afectan a la estabilidad en la
organizacion: ausencia de un profesional, cambios en las
actividades previstas, alteraci

Se informa por anticipado a las personas con autismo, de
forma individualizada, de los cambios de profesionales,
horarios y actividades (tanto los cambios previstos como los
imprevistos)

Se utilizan sistemas de estructuracion que facilitan la
orientacidon y el uso de los distintos espacios

La persona con autismo tiene personas de referencia claras

en su vida: profesionales, compaf¥e



2. IDENTIFICACION DE LAS NECESIDADES Y
PREFERENCIAS /| ELABORACION Y SEGUIMIENTO DE
LOS PLANES DE DESARROLLO PERSONAL

A Indicador 30: Se adecua el proceso de elaboracion y seguimiento de los
planes de desarrollo individuales a las necesidades de las personas con
autismo

A Evidencias:

. Existe un proceso de elaboracion de los planes de desarrollo
individuales en el que participan todos los profesionales que estan en
contacto con la persona con autismo

. El plan de desarrollo individual detalla los objetivos y los apoyos
necesarios para su consecucion

. Existen revisiones periodicas tanto de los objetivos como de las
necesidades de apoyo de cada persona con autismo

. Existe flexibilidad y posibilidad de introducir nuevos objetivos y/o
modificar el tipo o grado de apoyo, cuando el plan de desarrollo
individual ya esta en marcha



3. FORMACION DE LOS ROFESIONALES

A Indicador 36: Se promueve la formacién continua, la
actualizacion y el desarrollo profesional

A Evidencias:

. Existe un plan de formacién anual
. Existe un responsable de formacion en la organizacién

. Existen unos criterios para analizar las distintas acciones.
formativas, su eficacia, y los posibles participantes en las
mismas

. Todos los profesionales participan de forma periédica en
acciones de formacion (internas o externas)



4. ESTRUCTURA Y ORGANIZACION

A Indicador 53: Se facilita la comunicacion a las personas con
autismo

A Evidencias:

Cada persona con autismo tiene definido qué sistema de
comunicacion utiliza, adaptado a sus caracteristicas 6 perfil
individual

Todos los profesionales tienen acceso al conocimiento y uso

de los sistemas de comunicacion utilizados con cada persona
con autismo

Se utilizan los sistemas de comunicacion con diferentes
objetivos: anticipar, facilitar peticiones y deseos, informar,
el egir, rechazaré

Existe coherencia entre los soportes de estructuracion y los
de comunicacién que se utilizan con cada persona



5. RECURSOS Y SERVICIOS

A Indicador 58: El entorno fisico favorece la accesibilidad y la
autonomia

A Evidencias:

Existen suficientes espacios y se adecuan de forma flexible a
las necesidades puntuales y cambiantes que pueden tener de
las personas con autismo

La informacion / estructuracion espacial facilita la
comprension y el desenvolvimiento de la forma mas
autonoma posible de las personas con autismo

Se minimizan las barreras arquitectonicas o dificultades de
acceso para las personas con autismo

Los espacios se adecuan a la normativa referida a la
construccién y la salud e higiene



6. RELACION CON LA COMUNIDAD/
PROYECCION SOCIAL

A Indicador 60: Se promueve la inclusién social del colectivo de
personas con autismo

A Evidencias:

. Se contemplan diferentes opciones de integracion,
adaptadas a las diferentes personas, para facilitar la
integracion social

. Se promueve la participacion activa en recursos de ocio,
culturales,...de la comunidad, promoviendo un trato no
discriminatorio hacia las personas con discapacidad

. La planificacion de apoyos potencia la captacion de apoyos

naturales.
. Existe un sistema de identificacion de recursos, entidades,
empresas, edel entorno susceptibl e:c

con discapacidad



é¢Qué implicaciones tiene
el modelo de calidad de vida
en las Organizaciones?




Dimensiones e Indicadores de Calidad de Vida

Basados en el modelo de Robert Schalock

BIENESTAR EMOCIONAL /| dZARIF R2 RS f2a aSyuzNyz2a LI
experiencias que faciliten el éxito, flexibilidad, rutinas de
referencia, coherencia y consistencia profesional

RELACIONES INTERPERSONALES | Profesionales de referencia, control de cambios e imprevistos,
agrupamientos flexibles, apoyos naturales, amigos

BIENESTAR MATERIAL Espacios, tiempos y pertenencias personales de libre eleccidn,
refuerzos y reconocimientos por logros, incentivos, espacios
propios y personalizados, adaptaciones técnicas

DESARROLLO PERSONAL Sentido de la actividad, contextos y estrategias que
prevengan conductas problematicas, formacion en adultos...

BIENESTAR FISICO Tratamiento integral de la salud, prevencion ante posibles
NAS&32a&8 RS RSGSNA2Z2NR FTNaAO

AUTODETERMINACION Apoyos para facilitar la expresion de deseos, estados fisicos y
emocionales, apoyos para la planificacion, autocontrol,

entornos seguros y comprensibles, resolucion de problemas,
flexibilidad

INCLUSION SOCIAL {SNYAOA2A FT0ASNI2as @QAaAsy LA

DERECHOS Discriminacion positiva, distintas opciones en cada ambito,
2NHIF YAl | OAsy y2 NBAaUNAOUAUYD




Yaua

Trabajo en equipo
Trabajo en red

Practica basada en protocolos de buenas practicas, y en la mision y
valores de la organizacion

Analisis situaciones susceptibles de mejora
Evaluacioén del servicio, evaluacion externa

Organizacion eficaz de recursos materiales y personales en la
organizacion

Compromiso de responsabilidad social

Sensibilizaciéon y promocién de imagen social positiva



¢ Cual es el secreto?
T. Peeters y R. Jordan, 1999

Sentirte atraido por las diferencias
Tener una gran imaginacion
Ser capaz de dar sin esperar nada a cambio
Estar dispuesto a adaptar el estilo propio natural de comunicacién e interaccion
social.
Tener valor para “ trabajar en el desierto ”
No estar nunca satisfecho con lo que se sabe
Aceptar que cada pequeno progreso trae un nuevo problema
Tener extraordinarias capacidades analiticas y pedagodgicas
Aprender sobre discapacidad y estrategias educativas es un proceso continuo. “El
profesional que piensa que lo ha encontrado todo, lo ha perdido todo”. La
formacion nunca se acaba
Estar dispuesto a trabajar en equipo
Ser humilde
Ser profesional



Dar voz, saber escuchary dejarnos
guiar por las personas con autismo
para asegurar Proyectos de Vida
con Calidad

oHay muchas cosas qQque me gust.
ver. Pero, 1o puedo consequir esas metas sin ayuda. He intentad
muchas veces hacer cosas sola, pero tengo tanto miedo, y soy In
de Interpretar las situaciones y prever interacciones cotidianas co
/| o hacen wustedes. [ nvari abl em



Dar voz, saber escuchary dejarnos
guiar por las personas con autismo
para asegurar Proyectos de Vida
con Calidad

oHoy, [ o0os recuerdos de mi ni Je
incidentes que recuerdo narran /la historia fascinante de como [os r
autistas perciben el extrano mundo que los rodea y reaccionan ant
de modos desusados. Ese mundo en el gue, desesperadamente e:
tratando de i ntroducir al g¥%n o



