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RESUMEN: La estimulacion, atenciéon y apoyo
al desarrollo de las personas con Trastornos del
Espectro Autista (TEA) pretende optimizar los
recursos ordinarios en su presencia, participacion
y aprendizaje. No se puede obviar la relevancia de
los contextos naturales procurando maximizar los
recursos y herramientas que, desde la educacion
familiar, escolar y comunitaria, se posibilitan al
individuo para una vida autbnoma, independiente
y capaz. Todos necesitamos de los recursos de
vida y las personas con mayores demandas de
ayuda y apoyo, precisan todavia méas y/o mejores
opciones. Para ello, procuramos elaborar un
programa que facilite el aprendizaje de todos
los agentes implicados en estos contextos,
adaptandose a cada situacion y realidad
cotidiana. El reconocimiento manifiesto de que
las personas con TEA no son sujetos de caridad
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ni seres incapaces sino, fundamentalmente,
titulares de derechos y poseedores de un
conjunto de posibilidades y capacidades que,
con los medios apropiados, pueden desarrollarse
plenamente, permite valorar a esta poblacion
como parte integrante del mundo, con poder
para contribuir a su propio desarrollo y al de
su comunidad. Solo desde esta mirada, la
vulnerabilidad de la poblacién con TEA deja de
entenderse como un fendmeno estrictamente
individual, para convertirse, esencialmente, en
el resultado de la interaccidon del sujeto con su
medio social.

PALABRAS CLAVE: Trastorno del Espectro del
Autismo; desarrollo de la capacidad; escuela
inclusiva; calidad de vida; apoyo.

CARE AND SUPPORT FOR A QUALITY
LIFE OF PEOPLE WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDERS (ASD)

ABSTRACT: Stimulation, care and support for
the development of people with Autism Spectrum
Disorders (ASD) aims to optimise ordinary
resources in their presence, participation and
learning. The relevance of natural contexts
cannot be ignored, but we must try to maximise
the resources and tools that, from family, school,
and community education, make it possible for the
individual to live an autonomous, independent,
and capable life. We all need life resources
and people with greater demands for help and
support need even more and/or better options.
To this end, we try to develop a programme that
facilitates the learning of all the agents involved
in these contexts, adapting to each situation
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and daily reality. The clear recognition that people with ASD are not subjects of charity or
incapable beings but, fundamentally, holders of rights and possessors of a set of possibilities
and capacities that, with the appropriate means, can be fully developed, allows us to value
this population as an integral part of the world, with the power to contribute to their own
development and that of their community. Only from this perspective can the vulnerability of the
population with ASD cease to be understood as a strictly individual phenomenon and become,
essentially, the result of the interaction of the subject with his or her social environment.
KEYWORDS: Autism Spectrum Disorder; capacity building; inclusive school; quality of life;
support.

ATENGAO E APOIO PARA UMA VIDA DE QUALIDADE DE PESSOAS COM
TRANSTORNOS DO ESPECTRO DO AUTISMO (TEA)

RESUMO: O estimulo, a atencao e o apoio para o desenvolvimento de pessoas com
Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) visa otimizar os recursos comuns em sua presencga,
participacdo e aprendizagem. A relevancia dos contextos naturais ndo pode ser ignorada,
mas devemos tentar maximizar os recursos e ferramentas que, desde a educacgao familiar,
escolar e comunitaria, sdo possiveis para o individuo para uma vida autbnoma, independente
e capaz. Todos nés precisamos de recursos de vida e as pessoas com maiores demandas
por ajuda e apoio precisam de ainda mais e/ou melhores opgbes. Para isso, tentamos
desenvolver um programa que facilite a aprendizagem de todos os agentes envolvidos
nestes contextos, adaptando-nos a cada situacdo e a realidade diaria. O reconhecimento
claro de que as pessoas com TEA ndo sao sujeitos de caridade ou seres incapazes, mas,
fundamentalmente, detentores de direitos e possuidores de um conjunto de possibilidades
e capacidades que, com os meios apropriados, podem ser plenamente desenvolvidas, nos
permite valorizar esta populagdo como parte integrante do mundo, com o poder de contribuir
para o seu proprio desenvolvimento e o de sua comunidade. Somente desta perspectiva, a
vulnerabilidade da populacdo com TEA pode deixar de ser entendida como um fenédmeno
estritamente individual e tornar-se, essencialmente, o resultado da interacdo do sujeito com
seu ambiente social.

PALAVRAS-CHAVE: Transtorno do Espectro do Autismo; desenvolvimento da capacidade;
escola inclusiva; qualidade de vida; apoio.

11 INTRODUCCION

El encuentro con la caracteristica de Trastorno del Espectro del Autismo (en adelante,
TEA) en una familia genera incertidumbre y mucha inseguridad en los padres, madres y en
todas aquellas personas que pueden facilitar su educacion parala viday su desarrollo (BANA,
2011; BANA y LOSADA-PUENTE, 2019); la aparicién de nuevas demandas y necesidades
con respecto a la educacién de estas personas facilita la generacion imprescindible de
percepciones, expectativas y sensaciones que redunden en el aprendizaje y estimulacion
de estas personas (GRIFFIN et al., 2014; ZHENG et al., 2015).

A lo largo de muchos afios, ha predominado una vision deficitaria, patologica y
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excepcional sobre las personas con TEA en las que la educacion quedaba en las manos de
especialistas, relegando a la familia un segundo plano. La progresiva evolucién hacia una
vision mas global e interactiva, basada en las necesidades y demandas de las personas
y del grupo familiar, se sostiene sobre la idea de que una filosofia centrada en la familia
tiene un poder mas fuerte que cualquier practica centrada en la persona y sus déficits
(HASSANEIN et al., 2021; McCONKEY, CASSIN y McNAUGHTON, 2020).

Pese a que la vulnerabilidad de la poblacién con discapacidad, y en especial, de las
personas con TEA, se vincule de forma directa con ciertas dificultades o déficits a nivel fisico
0 mental, un eje también clave es la cantidad de barreras de orden material, econémico,
social, politico y cultural que erige la sociedad (CANAL et al., 2010). En efecto, esto lo
reconoce Mufoz (2007, citado en DAVILA, NAYA y LAUZURIKA, 2017, p. 98) al afirmar
que “no es la discapacidad lo que obstaculiza plena y efectivamente la participacion en la
sociedad, sino mas bien las barreras debidas a la actitud y al entorno en esa sociedad”.
Es imprescindible su eliminacién para que este grupo poblacional pueda, en igualdad de
oportunidades, libertad y autonomia, llevar el tipo de vida que desearia tener y elegiria en
el caso de que tuviese a su disposicion los medios necesarios y adecuados.

El Comité de la ONU - Organizaciéon de las Naciones Unidas - (2017) observa que
no existe una nocion clara de lo que es el interés superior del nifilo en materia de educaciéon
inclusiva. Generalmente, la conceptualizacién médica de la discapacidad sigue siendo la
mas comun, y, por lo tanto, las administraciones educativas siguen considerando que el
interés superior del nifio o nifia con TEA es acceder a una educacion especializada en
centros especiales.

Este razonamiento no tiene en cuenta al nifio como sujeto de derecho y poseedor
de una opinidn sobre su educacion. Todavia existen estereotipos hacia las personas con
TEA en la sociedad, incluyendo en los ambientes educativos (LU et al., 2021), tales como
la mayor propension a accidentes y a la violencia y acoso escolar hacia estos menores en
los centros ordinarios (ONU, 2017). Ante ello y, pese a que el Tratado planteado sefala
que “las escuelas especiales [son] realmente segregadoras” (p. 20), el Comité plantea
como alternativa que el alumnado con TEA queda mejor protegido en centros educativos
especiales.

Estas practicas discriminatorias no se han contrarrestado con la adopcién e
implementacion de campanas de toma de consciencia, informacion y formacién sobre
los derechos de personas con TEA. De hecho, los estudios mas recientes no hacen més
que reforzar el hecho de que todavia no existen una verdadera inclusion del alumnado
con TEA en las aulas, siendo victimas de la falta de interaccién con sus iguales con
desarrollo neurotipico (LU et al., 2021), bien sea por su incomprension del trastorno y sus
caracteristicas, o por el estigma social que aprenden del mundo adulto (AUBE et al., 2021).

Las familias que han decidido luchar por el acceso de un/a estudiante con TEA a una
educacion inclusiva rapidamente llegan a altos niveles de presion, agotamiento e, incluso,

A psicologia no Brasil: Teoria e pesquisa Capitulo 12 m



desesperacion (McCONKEY, CASSIN y McNAUGHTON, 2020). Si bien reciben el apoyo
de otros padres y madres (grupos de apoyo), de organizaciones y redes especializadas,
dicho apoyo es muy limitado e insuficiente. De hecho, una queja continua de las familias
es la falta de posibilidades de acceso a servicios externos o de redes de apoyo social
proximas, sobre todo, conforme sus hijos avanzan en edad (FIUZA, BANA y LOSADA-
PUENTE, 2021) lo que les genera una mayor carga de estrés (ORTIZ-QUIROGA, ARIZAy
PACHAJOA, 2018).

El Comité de la ONU (2017) ha constado que, tras la etapa de escolarizacién
obligatoria (21 afios), existen pocas oportunidades para que los estudiantes con TEA ejerzan
su derecho a la participacion e inclusion social. Las vias disponibles para este alumnado,
sobre todo, para aquel con mayor necesidad de apoyo, consisten repetidamente en rutas
segregadas tales como talleres protegidos, centros de ocupacion, o la permanencia en
casa o en un centro de dia, que recibe a personas con TEA desde los 17 hasta los 70 afios.
Ademaés del estigma y la discriminacion a personas con TEA (LU et al., 2021), otro factor
estructural de la violacion de su derecho a la educacion es la discrepancia entre el marco
juridico y los recursos disponibles para la realizacion del derecho a la educacion inclusiva,
fruto de la falta de una verdadera voluntad politica para tal fin.

Por ello, el rol de la escuela es clave, pues el trabajo mancomunado y cooperativo es
el indicador de éxito en una educacién inclusiva (DAVILA, NAYA y LAYZURIKA, 2017). No
puede promoverse la inclusiéon desde un solo sujeto sin ganarse la cooperacion de todas
las personas. La escuela necesita de lideres inclusivos que se comprometan a trabajar en
equipo para poder resolver las situaciones y dilemas presentados en el que la educacién
inclusiva es un proceso sistémico de mejora e innovacién educativa (AUBE ET AL., 2021;
FIUZA, BANA y LOSADA-PUENTE, 2021). Esto lleva a precisar que la inclusién como
filosofia permitira mejorar la calidad de vida de todo el alumnado para generar sentimientos
de bienestar en las comunidades y entornos educativos.

Con la finalidad de atender a estas demandas y facilitar las expectativas mas
realistas y eficientes para el desarrollo de estas personas, surgen los programas de
atencion y educacion que buscan formar, asesorar e informar acerca de las pautas que
sirvan para facilitar que las personas con TEA tengan oportunidades y dispongan de acceso
al conocimiento y a su formacién como personas. Estas oportunidades deben basarse en
que aprendan, se comuniquen, participen y se relacionen con los demas de una forma
eficiente y capaz, apoderandose de sus vidas, decidiendo lo que quieren y no, adquirir
buenos habitos, ser felices, controlar sus comportamientos y poseer calidad de vida (BANA
y LOSADA-PUENTE, 201643, 2019).
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2| CALIDAD DE ATENCION Y DESARROLLO DE APOYOS EN LAS PERSONAS
CONTEA

La caracterizacidén actual en la definicion del autismo ha sido el de asociarlo a un
trastorno (MARTOS y BURGOS, 2018) pues, dado que no es una enfermedad, no se
puede curar ni tiene cura, si bien es posible lograr una evolucién mediante comunicacion
y educacion, facilitando la superacion de todas las dificultades que afectan al desarrollo
de su vida escolar y laboral. Aun asi, no debemos olvidar que todas las personas tenemos
caracteristicas que podrian vincularse a trastornos pero, puesto que no afectan a nuestra
vida laboral, social y escolar, no se consideran un trastorno.

En las ultimas décadas, diversas explicaciones se generado en torno a personas con
caracteristicas similares a lo que hoy dia entendemos por TEA, dificultando el consenso a la
hora de definirse como “una entidad clinicamente bien definida y diferenciada” (CARRILLO
y MARTOS, 2018, p. 233). Destacan en este campo los psiquiatras Bleuer (1857-1939),
Kanner (1894-1981) y Asperger (1906-1980) que, en su intento de describir y comprender
las caracteristicas de estas personas sefalaron varios de rasgos comunes (Tabla 1).

Aislamiento en el contacto con personas

Deseo obsesivo de preservar la identidad (mundo estéatico, sin cambios).
Relacion intensa con los objetos.

Conservacion de una fisionomia inteligente y pensativa.

Alteracion en la comunicacion verbal (mutismo o lenguaje sin intencidon comunicativa).

Tabla 1 — Algunas caracteristicas comunes bajo el concepto de autismo

Fuente: elaboracion propia, a partir de la informacion recogida en Carrillo y Martos (2018) y Montes y
Bembrive (2018).

La conceptualizacion del autismo como trastorno del desarrollo ha sido resultado
de un largo proceso de investigacion neuropsicoldgica y neurobiologica, asi como también
de lucha por parte de movimientos asociativos y de diversos colectivos de padres y
madres (CARRILLO y MARTOS, 2018). La heterogeneidad que lo caracteriza ha llevado
a su comprension como enfermedad, trastorno emocional, afectivo, hasta la actualidad,
donde las mejoras en su comprension, sus causas, sus efectos... permiten definirlo como
un trastorno general del desarrollo y del neurodesarrollo, como se presenta, por primera
vez en el DSM-III. Precisamente, fue Lorna Wing (WING y GOULD, 1979) la primera en
utilizar y definir la triada de alteraciones (déficits en dominios como son las competencias
sociales y de relaciones, en la comunicacion y el lenguaje, y en la actividad simbolica e
imaginativa), que sento las bases para poder hablar de un espectro del autismo como una
amplia variedad de manifestaciones de amplio rango e intensidad que coincidian en el
trastorno de una forma conjunta, por lo que se conoce como Triada de Wing.
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Asi, hoy dia el Trastorno del Espectro Austista (TEA) es definido desde la American
Psychiatric Association, APA, 2014, p.185) como aquel trastorno que:

Engloba un conjunto heterogéneo de alteraciones del neurodesarrollo cuya
sintomatologia definitoria incluye, ademas de un trastorno en el desarrollo
sociocomunicativo y un patrén restringido de actividades e intereses, otro tipo
de manifestaciones clinicas que varian enormemente de un individuo a otro.

El concepto de TEA hace referencia a una forma de desarrollo mental neuroatipico.
El conocimiento actual sobre su desarrollo y capacidades, muchas veces atipicas, poco
normativas con la realidad social y desadaptadas en cuanto a comportamiento, forma de
comprender y actuar social e individualmente, permiten explicar el conjunto de alteraciones
y desordenes intelectuales fruto de dafio cerebral que hoy en dia es asumido.

Las personas con TEA padecen una alteracion o desorden del desarrollo que afecta
de forma persistente a la comunicacion e interaccidén sociales, creando dificultades para
la relacion y comunicacion funcional de las personas (APA, 2014). En si mismo, el TEA
no caracteriza a la persona, pero si define la diferencia en la demanda y la necesidad con
respecto a la poblacién neurotipica (CANAL et al., 2010). Como un continuo de dimensiones
permite emplear términos comunes a pesar de hablar de personas diferentes entre si por
lo que, desde este punto de vista, se especifica un continuo o espectro y dentro de cada
una de estas dimensiones, se habla de la presencia de diversidad (MARTOS y BURGOS,
2018). El crecimiento de la investigacion en este campo ha servido y sirve para conocer
y comprender mejor este trastorno. Ademas, ha contribuido al desarrollo de métodos
de atencion mas éticos y respetuosos para garantizar una buena calidad de vida en las
personas con TEA (BANA y LOSADA-PUENTE, 2019; MARTOS y BURGOS, 2018). Todas
las personas con TEA tendran dificultades, aunque sus diferencias y su desarrollo seguiran
pautas distintas (MITRE, 2015) caracterizadas por su experiencia personal y social en sus
entornos de referencia, su estimulacion y aprendizaje ademas de las oportunidades de
aprendizaje y estimulacion facilitadas por medio de los apoyos.

Dichos apoyos se pueden proporcionar desde muy diversas situaciones y
posibilidades, comprendiendo que los mejores y mas efectivos son los naturales
(BALCELLS-BALCELLS et al., 2019; SALVADO et al., 2012).

La finalidad es conseguir el desarrollo de las personas, su calidad de vida y su
autodeterminacion., atendiendo a los contextos educativos y sus agentes de forma que
faciliten la estimulacion, la presencia y la participacion de las personas para que tengan
acceso al conocimiento y construyan el mismo de forma lo més natural y espontadnea
(FIUZA, BANA y LOSADA-PUENTE, 2021).

Todos estos procesos educativos sirven para el desarrollo de habilidades para
la vida de las personas y de conocimientos y procesos adecuados para ello. Con esta
finalidad, el desarrollo de apoyos y ayudas que faciliten estos procesos deben generar
oportunidades para las personas, posibilitar su desarrollo y facilitar su inclusién en la
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sociedad (DAVILA, NAYA y LAYZURIKA, 2017) y su calidad de vida (BANA y LOSADA-
PUENTE, 2016a; ZHENG et al., 2015). De ahi, que el objetivo principal de estos procesos
es desarrollar patrones de comportamiento adaptados y adecuados para que las personas
con TEA puedan desarrollarse, crecer y tener una vida digna y con calidad (BANA, 2011,
2015; BANA y LOSADA-PUENTE, 2016b). Sin embargo, lo que observamos es que, en
multiples ocasiones, las referencias a trastornos que inciden en el desarrollo se confunden
con las personas que los poseen; i.e. todas las personas con TEA son diferentes, no estan
caracterizadas por los rasgos del trastorno, sino por su entorno, experiencias de vida vy,
sobre todo, por los apoyos para superar las dificultades y los modelos educativos de que
dispongan.

Profundizando un poco en esta cuestion: si nos referimos a las familias y al entorno
familiar, estaremos sefialando las funciones que el grupo familiar tiene para con las
personas que conviven en él; i.e. cuidar y velar por su supervivencia, educarlas y formarlas
para vivir en la comunidad social de referencia o en otras méas o menos allegadas. El
papel educador familiar no tuvo importancia hasta hace poco en las personas con TEA,
sobre todo, debido al modelo clinico-médico que prepondera incluso en estos momentos
(GRACIA et al., 2020; ORTIZ-QUIROGA, ARIZA y PACHAJOA, 2018). Con la aparicién del
modelo sistémico/social se dota de gran importancia a la familia y a su papel educativo-
estimulador, también normalizador-inclusor; es el grupo de referencia que permite los
primeros aprendizajes sociales y permite incluirse, poco a poco, en un clima adecuado y
ludico en la sociedad en que se inserta (McCCONKEY, CASSIN y McNAUGHTON, 2020);
este papel familiar es imprescindible donde los valores y actitudes y normas sociales no
tienen un claro exponente y tienden a ser difusas o confundirse. En el caso de la TEA, la
aportacion educativa familiar pasa a ser imprescindible puesto que facilita los apoyos y
oportunidades para el desarrollo de las personas (BACELLS-BACELLS et al., 2019) y de su
actuacion van a depender muchas de las expectativas, posibilidades, bienestar y capacidad
de autodeterminacion de la persona (ZHENG et al., 2015).

31 CALIDAD DE VIDA Y AUTODETERMINACION EN PERSONAS CON TEA

Cada vez es mas evidente y nadie discute lo importante de incidir e involucrar a
la familia en la educacion de las personas, mas si son diferentes (MULAS et al., 2010).
Dado que el/la nifio/a se integra en su ambiente familiar, una adecuada (in)formacién y
educacion generara mayor aprendizaje con un menor estrés e insatisfaccion (HASSANEIN
et al., 2021).

Generalmente, la interaccion adulto/a-nifio/a con TEA se rige por un esquema donde
el adulto comienza la interaccion y el/la nifio/a responde. Este esquema no responde a
la realidad de los sistemas comunicativos e interactivos por lo que deben procurarse los
modelos mas eficaces para que las personas los entrenen y observen o viceversa (CARR
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et al., 2005; MITRE, 2015). Amenudo, las acciones del adulto son 6rdenes para el nifio (e.qg.
‘siéntate’, ‘'vamos al bafio’, ‘a comer’...) por lo que deben considerarse su analisis y mejora,
asi como la creacion de entornos naturales y funcionales donde el esquema de interaccion
responda a realizar actividades y comunicaciones conjuntas y donde prevalezca el todo con
y no para o por la persona en desarrollo.

En el ambito del TEA, un gran numero de investigaciones se centran en la condicion
de trastorno, y son muchas menos las que inciden sobre las necesidades, demandas y
atencidn de las personas que lo poseen. Nadie duda de la importancia del juicio clinico,
pero no podemos olvidarnos de la vida, el futuro, los recursos y las posibilidades de estas
personas que tienen derechos y capacidades y no solo dificultades y alteraciones (AUBE
et al., 2021; TAMARIT, 2005). De hecho, en casi todos los documentos se observa a la
patologia y, en consecuencia, se sigue percibiendo a la persona por sus carencias, por
su curacion y por sus dificultades obviando logros tan significativos dentro de la ciencia
como que el TEA no es una enfermedad, caracteriza la forma de pensar, pero no se puede
curar, tiene un desarrollo caracteristico y, al ser una minoria, son un colectivo en riesgo
de exclusion. En definitiva, una persona con suefios, con deseos, con esperanzas, con
sentimientos vy, si, con limitaciones también, pero esencialmente con voz propia y con el
derecho de todo ser humano a tener poder de decision sobre su proyecto de vida (TAMARIT,
2005).

Si algo caracteriza el comportamiento de estas personas es du capacidad
comunicativa disfuncional (MITRE, 2015). Comprender lo que estd comunicando mediante
el comportamiento es el paso mas importante para poder lograr un cambio (CARR et al.,
2005). Moverse o quedarse quieto, hablar o permanecer callado, sonreir o mostrarse
inmutable, presentarse o no a una cita, retirarse o quedarse en determinada situacion,
etc. constituyen comportamiento y tienen un efecto en la otra persona, por lo tanto, son
comunicacion. No sélo lo que se hace sino lo que se dice, los gestos, las posturas, el
tono de voz... también son comportamiento y lo que no se dice, no se gesticula o no se
hace igualmente son comportamientos. En todos los casos, tienen un valor comunicativo
porque igualmente influye o afecta a los otros (BANA y LOSADA-PUENTE, 2016b, 2019).
También la actividad comunicativa cumple con la funcién intrapersonal o de autorregulacion
cognitiva y conductual, desempefiando un rol fundamental en el dominio emocional ya que
facilita la capacidad para desarrollar el conocimiento de las emociones y su comprension
en una situacién determinada (BAIXAULI-FORTEA, ROSELLO-MIRANDA y COLOMER-
DIAGO, 2015).

Hasta hace bien poco, una de las soluciones prioritarias se centraba en eliminar las
conductas alteradas de dos maneras: explicandole al sujeto el porqué de la dificultad de
su comportamiento o mediante el reforzamiento negativo. Lo que sucedia mayormente es
que esta conducta se fortalecia y reforzaba mas con su incremento y aprendizaje (CASEY,
LOPEZ y WACKER, 2004). Con la aparicién del paradigma centrado en la persona y
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sus particularidades, se modifica la forma de intervenir, partiendo de la comprension de
que el comportamiento estd condicionado por la cultura y, por tanto, no deben hacerse
clasificaciones taxativas (e.g. hay culturas en las que se suele elevar mas el tono de voz, o
las personas se comunican situandose mas cerca en el espacio), asi como por el contexto
y el rol desempefiado en él (e.g. una persona se comunica de manera diferente si esta
con sus amigos, su familia, sus compafieros...). Hablar de un comportamiento adaptado
0 no depende, por tanto, del contexto y de la persona con quien nos comunicamos. Esta
perspectiva da lugar a una incipiente y cada vez mas avanzada propuesta acerca de que
estas conductas pueden ser un medio de comunicacion en sujetos cuyas capacidades
comunicativas presenten dificultades, dado que el comportamiento es el instrumento mas
béasico que los humanos utilizamos para comunicar. De ahi la importancia para proporcionar
apoyo en la comunicacion y favorecer su comprension de la realidad que lo rodea; en ello,
juega un papel muy importante la familia, sobre todo, en lo concerniente a la atencion
temprana (GRACIA et al., 2021).

La familia es, para el sujeto, su primer nacleo de convivencia y de actuacion, donde
ird modelando su construccion como persona a partir de las relaciones que alli establezca
y, de forma particular, segin sean atendidas sus necesidades basicas (BRAZELTON y
GREENSPAN, 2005), pues el punto de partida es la capacidad para responder correctamente
a las necesidades infantiles de cuidado, proteccion, educacion, respeto, empatia y apego
(BARUDY y DANTAGNAN, 2013). De ahi la importancia de una atencion temprana que
priorice el desarrollo de habilidades comunicativas espontaneas y funcionales, que se
desarrollen a lo largo de todo el dia y en diferentes contextos como puede ser el hogar,
la escuela o cualquier otro lugar en el que el sujeto se sienta a gusto (SALVADO et al.,
2012), haciendo participes a las familias tanto a la hora de establecer objetivos, metas y
prioridades, como de los resultados que se vayan obteniendo (FORTEA-SEVILLA et al.,
2015; TRONCOSO et al., 2019). Todo ello redundara en crear una relacién positiva donde
su relacién se caracterice por la cercania, la empatia y el agrado mutuo (CARR et al., 2005).
El interés por actuar de forma espontanea y entusiasta con los demas determinara las
relaciones interactivas de forma que se fomente y se entrenen, en una sucesion constante
de actividades (Tabla 2).
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Fase inicial: Al inicio, se ofrecen situaciones sin condiciones (de forma no contingente)
Formacion de la aprendiendo a asociar interaccion y experiencias positivas, interesantes y
relacion valiosas y a reconocer a la otra persona como alguien merecedora de atencién;
se reconocera el éxito de esta actividad cuando la persona con TEA nos
busque o muestre interés; dichas interacciones espontaneas y emocionalmente
satisfactorias son la base para formar la relacion positiva.

Fase intermedia: Una vez establecida la relacién positiva, es el momento de asegurarse que la
Establecimiento persona inicie interacciones, se acerque y se comunique de la manera que le
de interacciones sea posible; asi, aprendera su capacidad de influir en otros para lograr cosas
funcionales que le interesen sin recurrir a llamadas de atencion.

Fase posterior: Debemos ensefarle a resultar agradable. Si pretendemos ensefarle a
Comunicacién comunicarse, debemos prestarnos como un oyente sensible y, para ello,
funcional y necesitamos que la otra persona nos sea agradable. En nuestro mundo esto
escucha activa depende de la apariencia e intereses compartidos, de los que habra que

ocuparse, asi como de establecer una relacion empatica con las personas que
tutorizan, viven o se preocupan por su educacion.

Tabla 1 — Algunas caracteristicas comunes bajo el concepto de autismo

Fuente: elaboracion propia, a partir de la informacion recogida en Carr et al. (2005)

Como se observa en la Tabla 2, no nos referimos a una fase final porque este proceso
se desarrolla en un ciclo continuo de aprendizaje de habilidades. Al respecto, cabe sefialar
que, si los comportamientos disfuncionales estan siendo usados para comunicar es porque
resultan utiles al individuo vy, al tener esta funcion comunicativa, son dificiles de eliminar.
Por tanto, hay que buscar medios alternativos a estos (FORTEA-SEVILLA et al., 2015).

Por ejemplo, si una conducta problematica y una comunicativa tienen el mismo
propoésito y satisfacen el deseo o la intencion de la persona podemos decir que son
funcionalmente equivalentes por lo que requieren de una evaluacién funcional (CASEY,
LOPEZ y WACKER, 2004); la informacion acerca del proposito permite elegir la conducta
comunicativa que sustituya a la conducta problematica (BANA y LOSADA-PUENTE, 2016b,
2019). Lo que intentamos expresar es que no debemos contemplar los problemas de
comportamiento como algo a eliminar tan rapidamente como podamos, pues son la fuente
de informacioén para procurar un medio comunicativo esencial. Si llegamos a comprenderlo,
podremos elegir la conducta funcionalmente equivalente que lo sustituya. Para ello, es
necesario ensefiarlo mediante un entrenamiento general y extenso en comunicacion, y
previamente, acotar y determinar de una forma muy especifica el proposito explicito que
comunica, y ensenarle a utilizarlo de forma eficaz. Tener éxito en este proceso significa que
la persona solicitara con mas frecuencia, atencion, ayuda y variedad de cosas concretas.
Ensefar a comunicar significa reconocer las sefiales de nuestro entorno por lo que cuanto
mas comunique mas sefales conocera y demandara (CARR et al., 2015).
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ELECCION DE UNA FORMA DE COMUCACION ADECUADA A LA PERSONA CON TEA

a) Una vez establecida la relacion positiva, es el momento de asegurarse que la persona inicie
interacciones, se acerque y se comunique de la manera que le sea posible; de esta forma, estara
Que la pueda utilizar en una amplia variedad de situaciones afines.

b) aprendiendo que puede influir en los demés para conseguir cosas que le interesen sin recurrir a
su comportamiento A ser posible que esté en el repertorio de la persona.

c) Debemos ensefiarle a resultar agradable. Si pretendemos ensefiarle a comunicarse, debemos
prestarnos como un oyente sensible y, para ello, necesitamos que la otra persona nos sea
agradable. Que requiera poco esfuerzo debiéndola aprender de forma rapida con pocas ayudas y
mostrarla adecuadamente.

ESTIMULACION DEL LENGUAJE EXPRESIVO EN PERSONAS CON TEA

a) Asegurarse de que la persona aprende una forma adecuada de comunicacion expresiva que
sustituya a la conducta problematica.

b) Comprobar la utilidad de la comunicaciéon en su funcionamiento
c) Evaluar las habilidades de lenguaje comprensivo.
d) Ensefar habilidades de comprension asociadas a los problemas de comportamiento.

e) Supervisar las interacciones comunicativas de mayor duracién asi como las situaciones concretas
en que se utilizan.

Tabla 4 — Comunicacion y lenguaje en personas con TEA

Fuente: elaboracion propia, a partir de la informacion recogida en Carr et al. (2005)

La recogida rigurosa de datos y su andlisis proporciona el rigor para proceder a
establecer sistemas de comunicacion funcionales y eficaces (CASEY, LOPEZ y WACKER,
2004). Lo que se busca en este planteamiento es hacerlo con el mayor rigor posible,
pero persiguiendo el éxito de los programas de atencion (TRONCOSO et al., 2019). La
utilizacion de un procedimiento que aumente las exigencias del profesional y revierta en
menor atencidn y garantias de éxito en las personas no significa ser menos rigurosos, si no
vigilar que este proceso se realice de forma que redunde en beneficio de las personas para
las que es construido y en funcidon de las que se realiza.

41 CONCLUSIONES

A lo largo de este capitulo hemos pretendido esclarecer algunos de los conceptos
y mecanismos basicos de interés a la hora de llevar a cabo el trabajo con personas
con Trastornos del Espectro Autista. La base que sustenta nuestra postura y que se ha
pretendido transmitir a lo largo de este documento es la de comprender que cualquier
apoyo y ayuda que se brinde a las personas con TEA debe tener en cuenta, en primer
término, a la persona como sujeto de derechos, de potencialidades y de capacidades, y
no sélo como portadora de dificultades o déficits, y en segundo término, a su familia como
parte esencial del proceso educativo que se pretende llevar a cabo para mejorar la vida de
la persona.

De lo que se trata es de ayudar a la persona con TEA a desarrollarse, a que alcance,
ella y su familia, la calidad de vida que todos merecemos vy, para ello, tomamos como
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sustento de nuestras intervenciones una reflexion realizada por TAMARIT (2005), quien
afirma que, para que las personas con TEA tengan conductas mas flexibles, las personas
que interacten con ellos tienen que, también, mostrarles flexibilidad, i.e, darles posibilidad
y diferencias para aprender en ellas y contrastar los comportamientos y actitudes de las
diferentes personas y entornos que los forman.

En este sentido, la participacién, la creencia en la persona, la sensacién transmitida
en su capacidad debe responder a empoderar a la persona para que se sienta capaz
y participe de su aprendizaje y de las situaciones que lo median. Aqui la competencia
parental en estos aspectos vitales permite que puedan crecer como personas capaces de
tener una buena autoestima y de tratar bien a los demas. Aqui es donde los programas
de atencion deben atender esta situacion y contexto de forma que disminuyan y afronten
las barreras de estas personas en cuanto a presencia, aprendizaje y participacion social
y comunitaria ademas de mejorar sus posibilidades individuales de comprension de la
realidad social en la que viven, de comunicacién y de aprendizaje, partiendo de analisis
continuos que permitan mejorar los procedimientos y recursos para la atencion para una
vida independiente y autonoma de las personas con TEA con respecto al mundo diferente
en el que viven y deben convivir con y entre los demas.

Por cierto, este mundo futuro nadie sabe como sera y lo hacemos proyectando
nuestras perspectivas acerca del mismo y de la ilusién de vida de estas personas en él;
muchas veces, esa ilusidbn nos hace perder la perspectiva del ahora; el ser humano es un
ser social necesita de los demas y tiene que aprender a vivir con las demas personas en un
mundo donde todos y todas tengamos cabida; ese es el reto y esa es nuestra posibilidad
de vida como especie independientemente y teniendo en cuenta toda nuestra diversidad
que nos enriquece y hace mejores.
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