[image: image1.png]| ENCUENTRO DE FAMILIAS  reosracon 83
DE PERSONAS CON AUTISMO CJ cwsruve cieon m





“Hacia un modelo de Servicio”

Por Fausto García Rey. Director del Servicio de Adultos de la Asociación BATA (Pontevedra)

Las organizaciones que desempeñan su labor en el campo del  autismo  han  llevado a cabo durante la ultima década  grandes  sacrificios para  diseñar servicios y programas que atendiesen de forma eficaz  a un colectivo para el que, durante largo tiempo, apenas existían referencias  sobre las que establecer pautas de trabajo.  Hace tan solo unos  pocos años carecíamos de  información sobre los orígenes, evolución  o técnicas adecuadas de intervención  y el “autismo”  se nos mostraba como un  trastorno  extraño, cargado de  imágenes negativas e  ideas estereotipadas, rodeado de un “halo” de misterio  donde términos  como aislamiento, rechazo o agresividad, adquirían valor de diagnostico.  

El esfuerzo  por romper los mitos y acercarse a una dimensión mas  real del problema ha contribuido al avance espectacular de nuestras organizaciones,  así como un  crecimiento y diversificación de los distintos servicios y un desarrollo tecnológico que no tiene parangón en entidades que atienden a otros colectivos. Hoy, nuestras organizaciones son un referente en la investigación y aplicación de sistemas de apoyo para personas con discapacidad y muchos de los recursos diseñados para personas con autismo  se han ampliado a otros grupos. 

Hoy, también, el conocimiento del “autismo” es mucho más amplio. Sabemos  que no es una enfermedad, sino un trastorno que dura toda la vida. Empezamos a conocer algunos factores genéticos  relevantes y hemos aprendido que no hay incapacidad o ausencia de relación  sino “dificultades” para comunicarse.  Hoy, gracias a los avances científicos, a los nuevos recursos técnicos y, sobre todo, a los testimonios que  las personas con autismo nos aportan  día a día acerca de su propia experiencia, la  imagen difusa del trastorno parece  aclararse progresivamente, permitiéndonos  un conocimiento más exacto de sus características.

Ya no es posible hablar del autismo como un bloque rígido que clasifica a determinados sujetos. La gran variedad en  la manifestación de la intensidad de los síntomas y  su eventual asociación a otros problemas nos obliga a hablar de “espectro del autismo”, esto es, de formas de comportamiento   “especiales” que, en mayor o menor grado,  desarrollan determinadas personas.  Esta  nueva  percepción  supone un cambio fundamental en  la manera  de abordar la intervención ya que,  a partir de este momento, nos hallamos ante un concepto mucho  mas flexible y dinámico: “La persona con trastornos del espectro del autismo”
Ahora, el ámbito de acción es mas abierto y esperanzador.  Ya no nos enfrentamos a una “burbuja de cristal”, sino que trabajamos con niños, con  niñas, con adultos que poseen  identidad propia  y que deben ser contemplados de forma individual  y única. Trabajamos con personas. 

Personas con unas características especiales

Personas con  necesidades de apoyo

Personas con deseos, emociones, necesidades y  sentimientos.

Personas con derechos

Personas con deberes

Personas con un  futuro que no puede separarse del resto de la sociedad, esto es, crecer y desarrollarse dentro del marco de relaciones que forman el tejido social en igualdad de condiciones a los demás individuos. La educación, el derecho a una vida lo más autónoma posible, el ocio, , el trabajo, la amistad,... han dejado de ser ideas extravagantes. Son  los objetivos  y , para alcanzarlos, debemos modificar nuestras estrategias.

La propuesta de una visión de los servicios basados en  la persona  con... significa que la función  de los mismos no consiste en   “asistir” o “curar”  sino  en disponer de los apoyos necesarios para  que cada sujeto se desarrolle de acuerdo a sus características. Supone, entre otras cosas, que nuestros esfuerzos se centran  en explotar las capacidades  y hacer el mundo más accesible, más de todos. Para ello, debemos analizar  profundamente si los recursos con los que contamos resultan eficaces para incrementar las habilidades necesarias que las personas con autismo precisan para mejorar su calidad de vida.

Establecer los principios  sobre los que orientar los servicios supone marcar el futuro de aquellos que los utilizan y, en consecuencia, debemos ser extremadamente escrupulosos a la hora de fundamentar los programas  de intervención;  lo que implica tener en cuenta valores primarios que  han de  plantearse con la claridad suficiente para que actúen  de marco  de referencia en todas las facetas del trabajo con  las personas con autismo. Esos valores deben  constituir, al mismo tiempo, una seña de identidad de aquellas organizaciones  que los  llevan a cabo, en base a criterios tales como:

· Respeto a la identidad de la persona

· Derecho a elegir y a que se respeten sus preferencias

· Derecho a  la vida en comunidad

· Derecho a una vida lo más autónoma posible

· Derecho al trabajo 

Mirar hacia un futuro en el que podamos generar los apoyos que cada persona requiere  tendría que  ser la base para el  diseño de los recursos, pero antes resulta imprescindible tener claro “a quien nos referimos”  y  “en que futuro pensamos”. La fuerza de una organización radica en  su capacidad para  ilusionar a sus miembros en un proyecto  que los identifique y, por tanto, la posibilidad de elaborar las líneas de acción desde la propia confederación supone dar el primer paso hacia la igualdad y la mejora continua.  Para ello deberán proponerse y debatirse criterios  respecto a:

· La persona con autismo

· Programas orientados a personas con autismo 

· Servicios orientados a las personas con autismo 

La nueva descripción de autismo (Autismo Europa),  los modelos de calidad de vida, las manifestaciones de las personas con autismo... nos aportan pistas para trazar el camino. A partir de ellas podremos desarrollar esos criterios comunes  y, entonces, compartir el futuro. 
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