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Resumen

El desarrollo de la persona transcurre por una sucesién de transiciones. Sin duda, una de
las mds significativas y complejas es el acceso a la vida adulta, por estar asociada al hecho
de asumir los roles que la sociedad, en su propia evolucién, confiere a cada individuo. En
los jévenes que presentan trastorno de espectro autista (TEA), este proceso tiene una
importancia especial, dadas las caracteristicas propias de las necesidades que presentan.
Para el trdnsito a la vida adulta y una participacién social activa de estos jévenes, la detec-
cién y satisfaccién de sus necesidades por parte del entorno social es muy importante, como
lo es también potenciar el concepto de calidad de vida para una inclusién social de pleno
derecho. El presente articulo plantea un breve andlisis de las principales caracteristicas de
los TEA, destacando estas necesidades asociadas al proceso de transicién ya citado y des-
cribiendo el modelo de planificacién centrado en la persona (PCP), al mismo tiempo que
ofrece fortalezas y debilidades en el momento de aplicarlo al colectivo mencionado.

alabras clave: bienestar psicoldgico; adaptacidén escolar; adaptacidén social; adaptacid
Palabras cl bienest icol daptacién lar; adaptacién social; adaptacién
personal; adaptacién familiar; escuela salugénica.
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El desenvolupament de qualsevol persona transcorre per una serie de transicions, entre les
quals cal assenyalar, per la significacié i la complexitat que tenen, la de I'accés a la vida
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Abstract. The process of transition to adulthood for young people with autism spectrum
disorder. Analysis of person centred planning

The development of the person goes through a succession of transitions in which, without
doubt, one of the most significant and complex is access to adult life, being associated with
the assumption of the roles that society, its evolution, gives each individual. In young
people with Autistic Spectrum Disorder (ASD) this process is especially important given
the features of this pathology. For the transition to adulthood and active social participa-
tion of these young, the detection and mitigation of their needs from the social environ-
ment is very important, as is to reinforce the concept of quality of life for a full social
inclusion. This article presents a brief analysis of the main characteristics of ASD, empha-
sizing these needs associated with the aforementioned transition process, while describing
the model of Person-Centered Planning (PCP), offering strengths and weaknesses in their
application with the group mentioned.

Keywords: transition to adulthood; autism spectrum disorder; Person-Centred Planning.
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1. Introduccién

Partiendo de la idea de que la transicién a la vida adulta supone la inclusién
en la sociedad como miembro activo de pleno derecho en todas las dimensio-
nes de la vida humana, es ficil entender que la adaptacién a un entorno social
normalizado puede resultar dificil para jévenes afectados por un trastorno del
espectro autista (TEA) como consecuencia de las caracteristicas propias de
dicha patologfa, sobre todo las relacionadas con la limitacién en cuanto a
destrezas sociales.

En el contexto social actual, caracterizado por la busqueda de nuevas for-
mas de capacitacion e insercién de las personas con discapacidad, auspiciadas
por la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2000), en base a los principios establecidos en su articulo 3, de entre
los que destacamos «la participacién e inclusién plenas y efectivas en la socie-
dad», hay que subrayar un enfoque biopsicosocial, tal como plantea la Orga-
nizacién Mundial de la Salud (2001), que permite la adaptacién e individua-
lizacién de apoyos: el modelo de planificacién centrado en la persona (PCP).

Desde el enfoque que propone el modelo PCP, se busca favorecer el refuer-
zo de habilidades, el desarrollo de competencias y el descubrimiento de inte-
reses particulares de cada individuo, todo ello desde un planteamiento de
trabajo sistémico en el que deben implicarse diferentes agentes (el propio
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afectado, la familia y los agentes sociales, entre otros). Dicho trabajo ha de
tener como finalidad la mejora de la calidad de vida de la persona afectada,
como consecuencia del poder que otorga la autonomia y el ejercicio del con-
trol, en pleno derecho, sobre su propia existencia.

Como finalidad, este articulo contempla la revisién del modelo de plani-
ficacién centrado en la persona (PCP), por ser considerado, por diferentes
instituciones y autores especialistas en el tema (Sanderson, 2000; Robertson
et al., 2005, 2007; FEAPS, 2007; Alonso et al., 2008), el mds favorecedor
durante el proceso de transicién a la vida adulta de los jévenes con TEA,
entendiendo que sus problemdticas son de dificil solucidn, pero que su calidad
de vida, asi como la de sus familias, puede ser considerablemente mejorada
(Van Tongerloo et al., 2012). El modelo PCP constituye una herramienta
adaptada a las particularidades individuales de los j6venes con TEA. Para ello,
analizaremos someramente las particularidades de los jévenes que presentan
TEA e incidiremos en la PCP como un instrumento clave en el proceso de
transicién a la vida adulta.

2. Trastorno del espectro autista

Es bien conocido que el autismo es una afectacién neurobioldgica que influye
en el neurodesarrollo y se ha encontrado incluido, por sus criterios diagnésti-
cos, dentro de la categoria de los trastornos generalizados del desarrollo
(TGD). Desde el dmbito profesional, y partiendo de una nocién dimensional
de continuo que responda a la amplitud y a la complejidad de este trastorno,
ha pasado a denominarse, a partir de la aportacién de Wing y Gould (1979),
trastorno del espectro autista (TEA).

Dado que, hasta la fecha, no hay marcadores biolégicos especificos que
determinen el diagnéstico de TEA, éste se realiza mediante la observacién en
la persona de los aspectos recogidos en los dos referentes para tal fin: el CIE-10
(OMS, 1992) y el DSM-IV-TR (APA, 2002). En este sentido, la definicién
que se puede extraer de ambos documentos, en referencia a los TEA, es la de
«grupo de trastornos caracterizados por la alteracién cualitativa grave y gene-
ralizada que afecta a varias dreas del desarrollo, como son las relacionadas con
las habilidades para la interaccién social y la comunicacién, asi como la pre-
sencia de comportamientos, intereses y actividades restrictivas, repetitivas y
estereotipadas» (OMS, 1992; APA, 2002).

De esta descripcién, se desprende que las dreas mds comprometidas, cono-
cidas como la «triada de Wingy, son las relacionadas con la interaccién social,
la comunicacién y el lenguaje, asi como con los intereses y las conductas
peculiares, como ya destaca Kanner en su descripcién de 1943 (Baron-Cohen
y Bolton, 1998; Wing, 1998; Belinchén, 2000; Riviere, 2001; Frith, 2004;
Gonzélez Navarro, 2009), y es imprescindible la afectacién en los tres dmbitos
descritos para un diagndstico de TEA; si bien, como Wing et al. (2011) anun-
cian, en el DSM-V, los dominios se reducen a dos: 1) déficits sociales y de
comunicacién y 2) intereses fijos y comportamientos repetitivos. Incidiremos
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en estos dmbitos de manera mds detallada en el punto referido a las necesida-
des especificas de estos jévenes.

Una destacada cantidad de informes de investigacién demuestran el
aumento de la prevalencia de casos en las dltimas décadas (Rice, 2007, 2009;
CDC, 2009; Lord y Bishop, 2010; IACC, 2011). Entre los datos observados
en los diferentes estudios, de los que el Center for Disease Control and Pre-
vention (CDC) advierte que se necesita mds informacién sobre algunas pobla-
ciones menos estudiadas en todo el mundo, se pueden destacar los siguientes:
se estima que un promedio de 1/110 nifios en USA tiene TEA (Rice, 2009) y
se produce sin distincidn en todos los grupos étnicos y socioeconémicos en
una proporcién de 4:1 en la frecuencia de distribucién por sexos. El masculi-
no es el de mayor prevalencia (Rice, 2007).

Se considera de interés para el andlisis realizado en el presente documento
resaltar estos datos por la relacién directa entre la evolucién ascendente de casos
y la necesidad de pensar estrategias y formas futuras de incorporacién de los
afectados a la vida social adulta. En este sentido, hay que destacar la creacién
del Comité de Coordinacién Interinstitucional para la elaboracién del Plan
Estratégico para la Investigacién de los TEA en USA (IACC, 2011), que tiene
como finalidad acelerar la investigacién uniendo recursos desde diferentes ins-
tituciones (publicas y privadas), con el propésito futuro de mejorar la salud y
el bienestar, a lo largo de la vida, de las personas con autismo (IACC, 2011).

Necesidades que presentan los jévenes afectados

La deteccién de necesidades de la poblacién sobre la que se ha de elaborar
cualquier programa de intervencién debe tener como base el andlisis de las
realidades de presente y futuro, a modo de referente contextual bien definido
(Ferrdndez, 1996), de manera que sea posible identificar y categorizar las
carencias de los individuos implicados en la situacién concreta. Con ello, se
podrdn tomar decisiones adaptadas para su mejora (Pérez Campanero, 1991;
Tejedor, 2000).

La descripcién de necesidades de los jévenes con TEA se puede plantear
desde diferentes perspectivas. Todas ellas dependen del modelo especifico de
evaluacién de necesidades en el que nos justifiquemos. La propuesta que defen-
demos, en base a las caracteristicas de la poblacién objeto de interés, es la de
la utilizacién del modelo de andlisis de necesidades de intervencién socioedu-
cativa (ANISE), de Pérez Campanero (1991), estructurado en tres fases: reco-
nocimiento, diagndstico y toma de decisiones, ya que comienza por estudiar
las necesidades que presentan los individuos para llegar a la adecuada toma de
decisiones en relacién con la intervencién mds adaptada al caso concreto. La
justificacién, por tanto, que defiende el empleo de este modelo de evaluacién
de necesidades sobre otros, en el caso de los TEA, se sustenta en un aspecto
clave: su flexibilidad y adaptabilidad posibilita dar respuesta al amplio abani-
co de necesidades que pueda presentar cada caso, siempre en concordancia con
el grado de afectacién del individuo.
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La descripcién de necesidades que aqui se presenta en forma de cuadro
(cfr. cuadro 1) forma parte de las caracteristicas que definen los TEA desde la
categorizacién de los dmbitos mds destacados de afectacién expuestos anterior-

mente, como la trfada de Wing, que el DSM-IV-TR mantiene (APA, 2002):

Cuadro 1. Ambitos relacionados con la trfada de Wing.

1. Ambito de la interaccién social recfproca: ausencia en los vinculos de apego;
autoaislamiento y/o pasividad social; relaciones sociales rigidas; comprension de
los estados emocionales propios y ajenos (falta de empatia); dificultad para inferir
deseos, creencias o intenciones; dificultad para seguir esquemas de accién, puesto
que se anticipan a las consecuencias de sus actos o los de otros; dificultad para
adaptarse a la globalidad del contexto, es decir, se realizan inferencias en funcién
de la situacién social; dificultad para generar expectativas hacia los demds.

2. Ambito de la comunicacién: ausencia total o parcial del lenguaje y dificultad para
la comunicacién, tanto verbal como no verbal; pensamiento asociado a conceptos
y palabras abstractos («pensar en imdgenes»); dificultad para la comprensién de
mensajes globales, tanto orales como escritos; alteraciones de la prosodia.

3. Ambito de los intereses y las conductas: dificultad para afrontar sitiuaciones
nuevas, actitud relacionada con la resistencia al cambio; intereses y motivaciones
restringidos y peculiares; conductas ritualistas, repetitivas y estereotipadas;
capacidad imaginativa limitada.

Fuente: adaptado a partir de Riviere (2001: 39).

Sin embargo, como Wing et al. (2011) apuntan, el proyecto DSM-V sugie-
re un enfoque dimensional que parece limitarse a los dominios de interaccién
social, comunicacién y comportamientos repetitivos; entendiendo que, en el
dominio de comunicacién, puede darse un desajuste entre las habilidades
verbales y no verbales que puede ocultar el nivel cognitivo general del sujeto.
Ademds, estos problemas que se detectan en la infancia se mantienen en la
adolescencia y en la vida adulta (Levy y Perry, 2011).

Otra forma de entender y clasificar las necesidades de estos jévenes se
puede asumir desde el planteamiento categorizador propuesto por Ferrdndez
(en Molina y Contreras, 2007: 77), que distingue entre necesidades reales,
aquellas que pueden ser descritas de manera objetiva partiendo de la situacion
concreta; necesidades sentidas, més relacionadas con la percepcién subjetiva
individual, y necesidades potenciales, las que, partiendo de la situacién concre-
ta, se podrfan producir en un momento determinado de cambio. Desde esta
clasificacién, se plantea la necesidad de profundizar en la descripcién de los
dos dltimos dmbitos con relacién a las personas afectadas con TEA, ya que,
respecto a la descripcidn y exposicién de las primeras, la literatura es extensa
(Baron-Cohen y Bolton, 1998; Wing, 1998; Belinchén, 2000; Riviere, 2001;
Garanto y Paula, 2003; Frith, 2004; Cuadrado y Valiente, 2005) y son

muchos los documentos que, con el objetivo de mejorar la intervencién en el
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dmbito familiar y/o escolar, se dirigen tanto a profesionales como a padres. En
este punto, por tanto, se subraya la carencia en lo referente a la consideracién
de las necesidades sentidas y potenciales de este colectivo. Sirva como apunte
que profundizar en el conocimiento de las necesidades sentidas de estas per-
sonas facilitarfa la paliacién de muchas de sus dificultades en su relacién con
el entorno social, ya que la intervencién socioeducativa podria focalizarse desde
su propia vivencia, a nivel subjetivo, de sensaciones y percepciones. Respecto
a las necesidades potenciales, cabe remarcar que pueden ser abordadas desde
dos focos de interés: @) perspectiva general, desde la que se tendrdn en cuenta
las necesidades reales, propias del trastorno y generales a todos los individuos
afectados, para prever otras posibles, y &) perspectiva concreta, de modo que
sea el contexto de cada situacién individual (familiar, académica, sanitaria,
entre otras) la que determine las posibles necesidades futuras. En ambos casos,
la anticipacién en el conocimiento de las necesidades potenciales influird en
la toma de decisiones propia de toda intervencidn.

Procesos de transicion a la vida adulta en jévenes con TEA

Desde una perspectiva general, podemos decir que los procesos de transicién
a la vida adulta de los jévenes que presentan necesidades especiales comienzan
con la finalizacién de los estudios obligatorios, pudiendo ser descritos como
«el conjunto de medidas y programas mediante los que la persona con disca-
pacidad [...] va alcanzando progresivamente su rol de adulto» (Albor et al.,
2006: 51), aunque, centrdndonos en el colectivo de interés del presente docu-
mento, y para justificar la propuesta que se expone a continuacién (cfr. tabla
1), asumiremos las palabras de Moreno (2008: 2), quien define dicha transi-
cién como «el resultado de experiencias vitales segtin las cuales el joven adquie-
re la independencia econémica, constituye la formacién de un hogar indepen-
diente y, en muchos casos, inicia o consolida las relaciones de parejar,
afadiendo que es un proceso complejo que, asimismo, depende de maltiples
factores. A lo que Moreno (2008) destaca en su estudio (el contexto institu-
cional, el mercado laboral, la propia formacién, la cultura familiar, etc.) cabe
afadir, en el caso concreto de las personas con TEA, el hdndicap que supone
la propia discapacidad. Por otra parte, debemos tener en cuenta que los pro-
cesos de las transiciones desde la infancia hasta la vida adulta han cambiado a
lo largo del tiempo y que, en una sociedad compleja como la nuestra, éstos
han pasado de ser lineales a incidir sobre diferentes dmbitos de la vida, por lo
que habrdn de ser diversos los factores a tener presentes al valorar el proceso
de transicién de cada individuo, entendiéndolo como tnico.

Ser adulto supone la participacidn activa en la sociedad a la que se perte-
nece y, de manera asociada, conlleva el cumplimiento de deberes, pero tam-
bién el beneficio de derechos. Entendemos que ambas condiciones repercuten
en favor del enriquecimiento, tanto individual como colectivo.

Relacionado con el punto anterior, dedicado a las necesidades y partiendo,
como ya apuntdbamos, de la definicién de Moreno (2008), se podria plantear
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una descripcién bastante amplia y detallada sobre las dificultades que los jéve-
nes afectados con TEA deben superar para afrontar con éxito los procesos de
transicién a la vida adulta. Para evitar tal extensién, ofrecemos una tabla (cfr.
tabla 1) que concreta los dmbitos de incidencia mds destacados para la parti-
cipacién como persona adulta y aquellos aspectos que, consecuentemente,
deberfan ser tenidos en cuenta.

Tabla 1. Ambitos de desarrollo en la vida adulta

Propuestas a tener presente

Acceso al mundo laboral ~ Oferta de alternativas ocupacionales que
abarquen desde el empleo con apoyo hasta
la integracién laboral completa.

Acceso a la vivienda Variedad de recursos para la vida auténoma
y emancipada, que pueden ir desde
la atencidn residencial y los hogares
compartidos hasta el apoyo personalizado.

Acceso a la formacion Diversificacién de actividades que fomenten
permanente la formacién continua personalizada
y no restrictiva que permita la ampliacién
de los estudios de base.

Acceso a la oferta de Fomento del apoyo que promueva

servicios de la comunidad  la participacién en la vida comunitaria, con
un acceso no restrictivo a los diversos servicios
que ésta puede ofrecer para su beneficio
(sanidad, transporte, espacios
de ocio y tiempo libre, entre otros).

Ambitos propios de la vida adulta

Acceso a una vida familiar ~ Respeto social por las decisiones de cardcter
propia (pareja, hijos, etc.)  personal tomadas segiin las motivaciones
individuales (p. ¢j.: matrimonio).

Fuente: elaboracién propia.

Para concluir este punto, se puede aportar que es preciso mantener un plan
de vida adecuado a la edad de la persona concreta, que debe comenzar por el
planteamiento de metas (Jenaro, 1999) muy bdsicas, pero que se pueda ir
adaptando a su evolucién cronoldgica y a su desarrollo personal.

3. Modelo de planificacién centrado en la persona (PCP)

El modelo de planificacién centrado en la persona (PCP), como enfoque
especifico, se originé en América del Norte a finales de la década de 1980. El
desarrollo de PCP se vio influenciado por una serie de factores, entre ellos, la
insatisfaccion con el impacto en los afectados de los programas individualiza-
dos utilizados hasta el momento. Su ideologia se basa en las teorfas de la
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normalizacién de la funcidn social, en los movimientos de inclusién, as{ como
en la actual concepcién del término discapacidad (Robertson et al., 2005).

Este modelo parte de la premisa de la importancia de que la persona afec-
tada sea el punto central en un proceso de planificacién que le lleve a alcanzar
un mayor control sobre su vida (autodeterminacién) e influya en la mejora de
su calidad, partiendo de sus propios intereses, capacidades y necesidades. En
este sentido, Sanderson lo describe como «un proceso de escucha y aprendi-
zaje continuo» (2000: 2), en clara referencia a la participacién activa y la
evolucién constante de las personas implicadas. Desde este planteamiento, son
diversos los agentes integrantes del «grupo de apoyo» (familia, amigos y tera-
peutas, entre otros) que, coordinados por la figura del «facilitador», profesional
experto a modo de enlace entre las personas y los recursos que puede ofrecer
el entorno (FEAPS, 2007), se implican en la elaboracién de un proyecto de
futuro, participando activamente para conseguir alcanzar los objetivos pro-
puestos a lo largo del proceso. Se trata de una planificacién centrada en el
futuro y en el desarrollo de los soportes necesarios para la consecucién del
futuro proyectado (Miner y Bates, 1997).

De esta descripcidn, se desprende que el modelo se basa en una visién
ecoldgica del entorno, con el objetivo de conseguir una participacién lo mds
normalizada posible por parte del individuo en la vida de la comunidad. No
debemos obviar que esta forma de entender la participacién social de personas
con dificultades especiales para el acceso a la participacién como miembros de
pleno derecho tiene uno de sus puntales en la actual definicién del término
discapacidad, descrito en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud-CIF (OMS, 2001), que, desde un enfoque
biopsicosocial, enfatiza sobre la idea de que la discapacidad no es una caracte-
ristica inherente del individuo y que la evolucién adecuada de la persona
afectada depende de la interaccién bidireccional entre la condicién de salud y
los factores contextuales, incidiendo en la consideracién de la discapacidad
como un fenémeno humano universal y no como un rasgo diferenciador de
una minorfa social para la que haya que hacer politicas sociales especiales.

Desde esta perspectiva, el entorno tiene un papel determinante en la fun-
cionalidad de cada persona, ya que, segtin sea favorable o no, el individuo con
necesidades especiales verd condicionados todos los aspectos de su vida. Este
es el pilar en el que se basa el modelo que aqui se expone.

Para una descripcién mds detallada del modelo que analizamos, se mues-
tran las caracteristicas principales que lo diferencian de cualquier otro (San-
derson, 2000; Bradley, 2004): 1) la persona es el centro del proceso de plani-
ficacién y, como tal, debe participar en él de manera activa, siendo consultada
sobre todas las decisiones que se tomen a lo largo del mismo; 2) cualquier
miembro de la familia, amigos y entorno cercano pueden ser integrantes del
grupo de planificacién; 3) el plan refleja lo que es destacado para la persona,
por ello debe estar orientado segiin sus capacidades y el apoyo que requiera;
4) la plamﬁcaaon se fundamenta en acciones sobre la vida, no se basa sélo en
los servicios, de manera que debe reflejar lo que es posible y no sélo lo que estd
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disponible, y 5) los resultados del plan se basan en la escucha permanente, el
aprendizaje constante y la adopcién de medidas con la suficiente flexibilidad
para garantizar la adaptabilidad de todo el proceso, de manera que pueda ser
constantemente revisado.

Hay que hacer especial hincapié en que este es un proceso que debe plan-
tearse para ser llevado a cabo a lo largo de la vida del individuo, que debe
evolucionar con su propio ciclo vital, de forma que la exigencia de compro-
miso por parte de las personas que van a trabajar de manera cooperativa es
fundamental, al igual que se hace necesaria la clarificacién y el consenso del
rol de cada integrante del grupo de apoyo, asi como el acuerdo compartido,
tanto de conceptos como de decisiones. En relacién con estas prescripciones,

hay que detallar las etapas que deben guiar el desarrollo de la planificacién
(FEAPS, 2007; Ritchie et al., 2010). Son las siguientes:

— Etapa 1: Seleccion del «facilitador» y del «grupo de apoyo». Para ello, se puede

elaborar un mapa de relaciones que detalle los vinculos con los diferentes
participantes, de modo que se sitde a la persona en el centro de las relaciones.

Cuadro 2.

Comunidad Amigos

~

Familia Personas asociadas
a servicios

— Etapa 2: Elaboracion del perfil personal. En este momento, se trata de cono-
cer a la persona, sus preferencias, descubrir sus capacidades y su nivel de
competencias desde la aportacién de los diferentes dmbitos de interven-
cién. Deben considerarse los dmbitos desde el propio individuo hasta las
relaciones en los contextos familiares y en otros, en un proceso extensivo.

— Etapa 3: Descripcion de las oportunidades de la comunidad. La definicién
de los recursos que puede ofrecer la comunidad, en funcién de las necesi-
dades y los intereses de la persona, asi como las estrategias de empleo y el
establecimiento de la priorizacién de los servicios.

— Ertapa 4: Distribucién de roles. Se busca el consenso en la distribucién de
tareas y roles para facilitar el compromiso individual y colectivo de los par-
ticipantes como «grupo de apoyo», creando una red de apoyo para superar
los obstéculos.
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— Etapa 5: Evaluacion. La reflexién sistemdtica sobre la evolucién del proceso
ayuda a valorar y a mejorar el mismo, puesto que fomenta la bisqueda
constante de nuevas estrategias para superar las dificultades y conseguir los
objetivos.

Segin el documento Person-centered Teams, elaborado por la especialista
Helen Sanderson (2000), entre los beneficios del empleo de este modelo se
encuentra:

a) Ayudar a la persona afectada a trabajar en lo que quiere para su vida.

b) Guiar a la persona para que pueda descubrir los recursos del contexto.

¢) Ajustar los apoyos necesarios para que la persona pueda conseguir sus aspi-
raciones de manera efectiva.

d) Fomentar el trabajo cooperativo y motivador entre las personas que desem-
pefan un papel en el apoyo al sujeto centro de la planificacién.

En este sentido, se puede afadir que lo realmente interesante para poder
valorar la evolucién y los beneficios a lo largo del proceso es ir realizando
retroacciones y evaluaciones de impacto sobre la persona, de manera que se
pueda valorar la incidencia, tanto en el sujeto como en el entorno, desde un
enfoque de relacién bidireccional y retroalimentada.

Cabe afadir, por otra parte, que existen diversos enfoques de PCP, de
manera que la adaptacién de todo el proceso planificador a la persona concre-
ta objeto del mismo ain queda mds justificada. Entre los de aplicacién mds
frecuente, se encuentran: estilos de vida esenciales, PATH (Planning Alterna-
tive Tomorrows with Hope), MAPS and Circles (Making Action Plans) y
planificacién de futuros personales (Sanderson, 2000; Robertson et al., 2005;
Saldana et al., 2006). Todos ellos tienen en comun el principio de que la
persona afectada es el centro en su propio proceso de planificacién de vida y
en una visién de futuro no restrictiva. Se diferencian tnicamente en la forma
de reunir y gestionar la informacién.

Modelo PCP en jévenes con TEA

Segtin Robertson et al. (2007), las investigaciones recientes en los EE. UU. y
el Reino Unido indican que la PCP puede conducir a mejoras en los resultados
relacionados con el estilo de vida para las personas con discapacidad intelec-
tual. En el estudio descrito, se destaca que los resultados obtenidos indican
una fuerte influencia de factores relacionados con las caracteristicas de los
participantes en relacién con el impacto en cada uno de ellos. En este sentido,
es importante plantearse en qué medida el modelo PCP puede beneficiar a los
jévenes con TEA, dadas las caracteristicas del trastorno que presentan, asocia-
das fundamentalmente al aislamiento social; evidentemente, salvando las dife-
rencias que dependen del grado de afectacion en cada caso concreto.

No debemos olvidar que la finalidad dltima del modelo de planificacién que
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aqui se expone es la de hacer avanzar al individuo de manera gradual hacia su
autonomia total en la sociedad, favoreciendo su desarrollo personal integral y
mejorando su calidad de vida, entendida desde una concepcién amplia que
«va mds alld de la satisfaccién de las necesidades bdsicas [...], implicando con
ello que se dirige hacia los procesos de participacién activa en los diferentes
dmbitos de desarrollo y de vida de cada persona» (Jurado, 2009: 2) o, como
sugiere Shalock (1999) desde un planteamiento integrador multidimensional
que contempla la medicién de la calidad de vida de las personas, mediante
indicadores desde las siguientes categorias: bienestar emocional, relaciones inter-
personales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, independencia
(«self determination»), integracion en la comunidad y derechos (Shalock, 1999:
17). Desde este planteamiento, a partir de experiencias llevadas a cabo en
nuestro pafs en centros de atencién a personas con TEA (FEAPS, 2007; Alon-
so et al., 2008), se pueden valorar como positivos, al observar que:

[...] los alumnos se encuentran mds motivados a la hora de abordar nuevos
aprendizajes basados en sus intereses, suefios y capacidades, mejorando asi su
calidad de vida (mayor autonomia personal, mds participacién en la comuni-
dad, mejora de las habilidades comunicativas, etc.). (Alonso et al., 2008: 6)

Fortalezas y debilidades del modelo PCP

Entendemos que los jévenes con TEA presentan mayores dificultades que la
mayorifa de la poblacién para su participacién en la vida social comunitaria,
por lo que nos puede resultar dtil destacar las fortalezas y las debilidades del
modelo planteado para su aplicacién.

Entre las fortalezas, se pueden resaltar todas aquellas finalidades que preten-
de conseguir, al estar planteadas en una visién positiva y abierta de la mejora en
la calidad de vida de estas personas. Las mds destacadas, entre otras, son:

— Busca reducir el aislamiento y la segregacién social mediante la ampliacién
de la red de relaciones que pretende crear alrededor de la persona.

— Apuesta por el aumento de oportunidades para implicarse en actividades
de su preferencia mediante la eleccién libre de éstas.

— Le permite desarrollar competencias que ya posee, asi como ampliar capa-
cidades y habilidades en las que, de manera natural, le es dificil ejercitarse.

— Promueve el respeto a la persona como ser social de pleno derecho.

Asimismo, no se puede obviar que, como todo modelo de intervencidn,
también presenta debilidades y limites. Mds concretamente, la guia 7he Impact
of Person Centred Planning (Robertson et al., 2005) subraya la importancia de
«desalentar las ideas que la PCP puede ser una panacea [...] y que no debe ser
entendida como un fin en s{ misma» (Robertson et al., 2005: 21), de lo que
se desprende que debe ser utilizada como un recurso y que la protagonista debe
ser la persona sobre la que se centra el plan.
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De manera mds concreta, se pueden detallar las limitaciones en los siguien-
tes puntos:

— Requiere de una gran implicacién personal (p. ej.: reuniones fuera del
horario laboral) por parte de los profesionales.

— Por parte de la familia, precisa de un esfuerzo personal, a menudo mds
emocional que fisico, ademds del econémico.

— Para su mayor riqueza, necesita amplitud, accesibilidad y flexibilidad en el
abanico de recursos que pueda ofrecer el entorno.

— Su fortaleza reside en una red social y familiar sélida que pueda ampliarse,
condicién que no se puede garantizar en todos los casos de personas afec-
tadas con alguna discapacidad.

— El grado de afectacién de la persona puede resultar un hdndicap para su
participacién activa.

En otro orden del discurso, el modelo PCP puede ser complementado con
otros modelos de intervencidn, aplicados en los procesos de transicién a la vida
adulta de los jévenes con discapacidad, tales como el denominado «empleo
con apoyo» (ECA). Este modelo, con una larga tradicidn, tiene presente la
obtencién de un empleo como una ruta para la inclusién social (Wistow y
Schneider, 2003) y como un componente integral del tratamiento de salud
mental (Tsang, 2003). El Real Decreto 870/2007, de 2 de julio, regula el
programa de empleo con apoyo como medida de fomento de empleo de per-
sonas con discapacidad en el mercado ordinario de trabajo:

[...] consiste en un conjunto de actividades de orientacién y acompafiamiento
individualizado que prestan, en el propio puesto de trabajo, preparadores
laborales especializados a los trabajadores con discapacidad con especiales difi-
cultades de insercién laboral que realizan su actividad en empresas normaliza-
das, del mercado ordinario de trabajo, en condiciones similares al resto de los
trabajadores que desempefian puestos similares. (BOE 168: 30618)

De lo que se desprende que el modelo ECA, fundamentalmente, se centra
en destacar y fomentar las capacidades para la empleabilidad del individuo.
Poniendo en relacién el modelo ECA vy los jévenes con autismo, se puede
destacar el proyecto Empleo con apoyo para personas con autismo, financiado
por la Fundacién Luis Vives-Fondo Social Europeo, en el marco del Programa
Operativo de Lucha contra la Discriminacién (2000-20006) y cofinanciado por
la Fundacién ONCE (VV. AA., 20006).

Proyectos actuales

Son diversos los proyectos que se llevan a cabo en Europa en la actualidad que
tienen como foco de atencién el modelo PCP y su relacién con la inclusién
social de personas con discapacidad. El informe New Paths to Inclusion and
Person Centred Change (VV. AA., 2010), financiado por la Comisién Europea
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y en cuya elaboracién participan diferentes paises (Austria, Alemania, Italia,
Luxemburgo y el Reino Unido, entre otros), recoge la experiencia y los resul-
tados obtenidos a lo largo del dltimo afio.

En Espafia, son varias las asociaciones de profesionales y familias que tienen
en el punto de mira este modelo, que estdn llevando a cabo proyectos relacio-
nados con el tema y que, mediante la difusién digital de informes de investi-
gacién y documentos de andlisis, asf como programas de formacién, pretenden
ofrecer orientacién sobre los diferentes modelos de intervencién para la inclu-
sién social de los jovenes afectados con TEA, destinados tanto a los profesio-
nales como a las familias.

Aunque todo ello puede ser consultado en las pdginas web que se detallan en
las referencias documentales, de momento se ofrece una breve pincelada de lo
que en ellas se puede encontrar:

— Sede web Espectro Autista.Info. Este recurso recoge muchos y variados
documentos sobre los diferentes procesos de transicién a la vida adulta
de estos jévenes, entre los cuales destacan bdsicamente los relacionados
con la formacién superior y con el acceso al empleo. Concretamente, en
relacién con este tltimo punto y para centrar la atencidn en el interés del
presente documento, se destacan las siguientes propuestas: «El autismo en
personas adultas: nuevas perspectivas de futuro» (VV. AA., 2007), «<Empleo
y personas con trastornos del espectro autista. Quiero trabajar» (VV. AA.,
20006), «Un viaje por la vida a través del autismo: Guia para la transiciéon
a la edad adulta» (VV. AA., 2006) y «Vida adulta y trastornos del espectro
autista» (VV. AA., 20006).

— Asociacion Espaiiola de Profesionales del Autismo AETAPI. Con la difusién
del material aportado al congreso que anualmente organiza esta asociacién,
se promueven y se divulgan las diferentes lineas de investigacién vy las
aportaciones que los autores realizan sobre el tema TEA.

— Fundacién Adapra. Conjuntamente con la Universidad de Valencia,
la Fundacién lidera el proyecto Miradas de apoyo, que, como exponen en
un documento con el mismo titulo:

[...] promueve, facilita y da soporte al proceso de Planificacién Centrada en
la Persona. Es una herramienta de compromiso y dedicacién para un grupo
de apoyo que se forma alrededor de una persona con el objetivo de mejorar
su calidad de vida. Ofrece ayudas de coordinacién y planificacién para y con
la persona central, permitiendo traducir sus objetivos en actividades concretas
de su vida diaria.

— Associacid per a la Inclusid de les Persones amb Trastorn de I’Espectre Autis-
ta APRENEM. En Catalufa, se estd llevando a cabo una investigacién
desde esta asociacién, financiada por la Diputacién de Barcelona, en la
que participan diez familias donde hay nifios y nifias con TEA, con edades
comprendidas entre los 6 y los 16 afos.
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4. Para finalizar

Ante lo expuesto, es necesario recordar la evolucién tan positiva que han teni-
do, tanto en la conceptualizacién como en su funcionalidad, los programas
destinados al control de los procesos de transicién a la vida adulta de los
jovenes con dificultad espec1al para el acceso a una participacién social igua-
litaria. En un principio, éstos se centraron en la finalidad de insertar en el
mundo laboral a personas con discapacidad intelectual y, con el tiempo, han
evolucionado hacia planteamientos mds ecoldgicos, fundamentados en la
importancia de la adaptacién reciproca entre el individuo y el contexto. Este
tltimo programa se ha vuelto mds capacitante, en la medida que se va adap-
tando y flexibilizando en funcién de las necesidades de las personas. Desde
esta perspectiva, en la que se sittia la PCP, se abandona el modelo de déficit
para adoptar uno mds funcional, mediante el que los afectados pueden adqui-
rir competencias propias de la vida adulta m4s alld de las inicamente relacio-
nadas con la adquisicién de un trabajo. Con ello, no cabe duda que se favore-
ce el fomento de los principios auspiciados por la ONU en la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), tal como algunos
investigadores han aducido (Robertson et al., 2007), por lo que hay que tener
en cuenta que la mejora de la calidad de vida, tanto de los que presentan TEA
como de las personas de su entorno, sea posible a través de la adquisicién de
competencias que, en nuestro caso, se relacionan directamente con la comu-
nicacién y la interaccién social.

Repasando las ideas fundamentales del andlisis realizado del modelo de
planificacién centrado en la persona, valorado desde las necesidades que pre-
sentan los jévenes con trastornos del espectro autista, se puede concretar que
facilita el acceso y la participacién de los mismos en la vida social como miem-
bros de pleno derecho, por tener como punto de partida los intereses, las
motivaciones y las capacidades expuestos por el propio individuo, y como
finalidad la mejora en su calidad de vida. De igual manera como Roberston
et al. (2005) evaluaron el beneficio de la PCP para las personas con discapa-
cidad intelectual en las dreas de participacién e interaccién social, incluida la
familia, asf como en las posibilidades de eleccién, también es susceptible hacer-
lo para las personas con TEA. Bajo este planteamiento, ademds, el modelo
lleva implicitos los valores de respeto y dignidad para con las personas que
tienen mayor necesidad de apoyo a lo largo de su proceso vital.
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