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Presentacion

PRESENTACION

sindrome déspeger (en adelante, SA) es trastorno del espeabr
del autismajue implica la alteracion cualitativa del desarrollo social
comunicativo, e intereses y conductas restringidos y estereotipados,
en personas con relativas buenas capacidades (essilecatraso mental
o del lenguaje graves).

Descrita originalmente en 1944 por el neuropediatra vienésAsaesier,
esta condicion no fue reconocida por la Psiquiatria oficial hasta cinco décadas
después, cuando fue incluida en los dos sistemas de clasificacion de los
trastornos mentales y del comportamiento que sirven de referencia internacional
para los diagndésticos clinicos en todo el mundo: el CIE-10 (OMS, 1992), y el
DSM-IV (APA, 1994).

La psiquiatra britanica Lorn&/ing, en 1981, rescat6 del olvido el estudio
original deAspeger, que habia sido publicado en aleman en plena Il Guerra
Mundial y era practicamente desconocido en el ambito anglosajon. La Dra.
Wing fue también quien llama la atencion sobre la necesidadtarde atender
(y entender) correctamente las dificultades y necesidades de las personas con
este cuadro (que llevaban décadas siendo ignoradas o diagnosticadas y tratadas
erroneamente), quien asimilé esta condicién al «autismo de alto
funcionamiento», y quien propuso su actual denominaciéon @peger la
habia denominado «psicopatia autistica de la infancia» y la habia interpretado
como un trastorno de la personalidad que comienza a manifestarse en la infancia
tardia o la adolescencia).

Desde la publicacion défing, se han publicado centenares de estudios y
documentos que han dado una creciente visibilidad social al SA y a las
necesidades de las personas esta condicion. Singemfiamerosas cuestiones
importantes sobre su naturaleza y su etiologia, sus consecuencias para las
personas, y las respuestas mas apropiadas que se requieren en el ambito
sanitario, educativo y social, necesitan aun mas investigacion.
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Entre 2002 y 2007, un acuerdo de colaboracion entre el Centro de Psicologia
Aplicada de la UAM, las Confederacion®stismo-Espaiia y FESQ®R), y la
Fundacion ONCE, permitié realizar un estudio en profundidad sobre las
caracteristicas psicologicas, los instrumentos de deteccion, y las necesidades
de las personas con SA en nuestro pais. Los resultados principales de ese estudio,
en el que colaboraron numerosos profesionales y familias, se recogieron en el
libro de Belinchén, Hernandez y Sotillo (2008@rsonas con Sindme de
Aspeger: Funcionamiento, Deteccion y NecesidadEs laGuiaque ahora
editamos, se recogen los contenidos de esa publicacion que, a nuestro juicio,
pueden tener mas interés para los profesionales de la educacion.

Junto al agradecimiento a las personas e instituciones que hicieron posible
el estudio y el libro previos, expresamos ahora nuestra gratitud a las entidades
gue han financiado la edicion de la pres&ué(CRA-UAM, CAE, FESRAU
y Fundacion ONCE), y a las que van a colaborar en su distribucion (Consejeria
de Educacion de la Comunidad de Madrid)os profesionales del &mbito
educativo, les agradecemos su esforzado trabajo cotidiano con los alumnos y
alumnas con Sindrome despeger, en la confianza de que la presente
publicacién facilite de algun modo su labor

Cantoblanco (Madrid)Abril de 2009

1 Este libro, cuya version digitalizada esta accesible en las web de las cuatro entidades financiadoras y de las tres
autoras, se puede conseguir gratuitamente solicitdndolo a la siguiente direccién: comunicacion@fundaciononce.es
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Capitulo 1

CARACTERISTICAS E IMPLICACIONES
PSICOLOGICAS DEL SINDROME DE ASPERGER

INTRODUCCION

El objetivo de este primer capitulo es presentar un resumen de los datos
mAs recientes de investigacion que buscan tratar de entender como acttan las
personas con Sindrome éspeger (en adelante, SA), tanto de forma
espontdnea como en situaciones formales de evaluacion. El conocimiento de
las caracteristicas y las implicaciones psicoldgicas de este sindrome es un punto
de partida necesario para intervenir eficazmente en los ambitos educativo,
sanitario y psicosocial, esto es, para mejorar la calidad de vida de estas personas
y de sus familias.

Las conclusiones que se van a exponer aqui proceden de dos clases de
estudiosclinicos y funcionaled.os estudioslinicosse centran en los sintomas
y conductas que se asocian a maledegerioro funcional o discapacidad. Los
estudiosuncionalesse centran en los procesos y mecanismos subyacentes a
las dificultades y competencias de las personas, y también en las condiciones
ambientales (situaciones, tareas, etc.) que aumentan (o, por el contrario,
minimizan) la intensidad de los sintorhas

Los estudios publicados hasta el momento (jmas de 800 distintos solo
entre 2002 y 2005!) adoptan objetivos y métodos de investigacion muy variados,
y ofrecen todavia un mosaico incompleto y fragmentario de resulfagos.
asi, permiten hacer afirmaciones que suscitan un amplio acuerdo sobre lo que
implica para las personas tener SA, tanto a nivel clinico como funcional.

1 Hay muchos tipos posibles de explicaciones. En €stfa nos centraremos en las explicaciones
neumpsicolégicas que identifican tanto los procesos y mecanismos psicolégicos como sus correlatos
cerebrales (areas y sistemas implicados). Otras explicaciones contemplan factores bioquimicos, genéticos y
ambientales.
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CARACTERISTICAS CLINICAS ASOCIADAS AL SA

Los estudios realizados desde una perspectiva clinica coinciden en tres
ideas:

(1) Las personas con SA muestrampatron caracteristico de alteraciones
de conducta y desanllo. Este patron varia considerablemente tanto de
unas personas a otras como con la edad.

(2) ElI SA es una condicionlinicamente significativaimplica una
discapacidadsocial

(3) Los sintomas y rasgos en los que se basa actualmente el diagnostico
del SAno son Unicos o exclusivose observan también en otras
condiciones clinicas.

(1) Patron caracteristico de alteraciones de conducta y desalio

Las personas con SA presentan conductas e historias evolutivas que se
desvian de lo tipico o habitual. Las descripciones mas completas de cémo
actian las publicaron hace décadas Hepeger y Lornawing, e incluian
(entre otras) los rasgos recogidos efdala .

Tabla I: Rasgos clinicos sefialados por Hesyseger en 1944 e incluidos
en la versién inglesa de su trabajo editada por Uta Frith en 1991.

- Interacciones socialetorpes e inadecuadas (comportamiento social extrafio, ingenuo y
despegado; introversion, egocentrismo y sensibilidad extrema a las criticas; dificultades|para
comprender los sentimientos de otras personas aunque algunos muestran sentimientos intensps hacia
algunas personas y objetos y desarrollan vinculos emocionales fuertes con sus familias).

- Dificultad para utilizar y para interpretar correctamentelages sociales no verbalés.ej.,
la mirada y la sonrisa).

- Comunicacion y uso del lenguajeculiares (gestualidad y entonacion extrafias, habla pedante
y tangencial, empleo abusivo del turno de palabra —conversacion «unilateral»).

- Gusto por larepeticiénde ciertas conductas, e intereses restringidos (estereotipias motoras
frecuentes en la infancia; interés por coleccionar objetos y acumular informacion sobre temas
especificos).

- Intelectualizacién del afect¢empatia pobre, tendencia a racionalizar los sentimientos, y
ausencia de comprension intuitiva de las experiencias afectivas de otras personas).

- «Inteligencia autistafdificultad para imitar o asimilar lo que hacen otros, lo que da lugar ajun
pensamiento quesélopuede ser original» —p.70 de la ed.ingl, cursiva del autor—; creatividad en las
ideas y puntos de vista de los individuos mas capaces, que se refleja también en su lenguaje por el
empleo de palabras y frases inusuales).

- Intereses excéntricos o poco usuales para su ola{l, por las ciencias naturales, los nimeros,
las reacciones quimicas, la tecnologia, las aeronaves, etc.).

- Retraso y torpeza motes (problemas de equilibrio y control postural inadecuado).
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- Lenguajeque parecedquirido a la edad normahntes incluso de empezar andar en algund
casos.

- Contmol escaso o inadecuado de las emocidmneacciones frecuentes exageradas que pueden
resultar agresivas y molestas).

- Desarrollo, en algunos casos hddilidades especialdtigadas, por lo general, a sus temas d
interés), y de un tipo particular detrospeccionque les lleva «a observarse a si mismos
constantemente» (ibidem, p.73).

- Problemas de conducfagresividad, desobediencia, negativismo y victimizacion; en ocasiones,
comportamientos sadicos y crueles y signos que hacen pensar que actian maliciosamente y que
disfrutan de la maldad).

(%)

1%

- Baja tolerancia a la frustracigny un comportamiento general «que se rige por sus propios
impulsose intereses, al mgen del mundo exterior» (ibidem, p.78).

- Respuestas sensoriales inusudfesj., hipersensibilidad y rechazo a ciertas comidas, texturas
y sonidos).

- Problemas de atencion y de apdizaje(p.ej., distraibilidad y problemas con la caligrafia).
- Ausencia de sentido del humor

- Escasa atencion al ppio cuerpo(desalifio en la ropa, falta de aseo y comidas desordenadas
incluso en personas académicamente cualificadas).

- Presentacion de los sintomé&sidio) en la infancia tardia o la adolescencia.
- Rasgos similas,pero de menor intensidad, en fuedres y familiaesmas cercanos.

- Cuadro observable en «todos luigeles de habilidaddesde individuos muy geniales y
originales... hasta individuos con retraso mental» (1944/1991, p.74, cursiva nuestra).

- Diferencias considerables entsujetogdependiendo, sobre todo, del nivel intelectual).
- Cambios muy maados con la edad

- Pronéstico elativamente positivgcapacidades que pueden compensar los problemas,
permitiendo en muchos casos alcanzar «logros excepcionales en la vida adulta» -p.37 de la ed.ingl.).

En la década de los 90AaociaciorAmericana de Psiquiatria (en adelante,
APA) y la Omanizaciéon Mundial de la Salud (en adelante, OMS) tomaron
algunos de los rasgos anteriores ca@imtiomas fundamentales o criteriales
para el diagnéstico del S#n todo el mundo (véiabla Il). Estos @anismos
consideraron el SAomo un «Tastorno Generalizado del Desarrollo» (en
adelante,TGD), lo que implica presuponer el caracter temprano de las
alteraciones y su fuerte semejanza con el autismo

2 Los TGD son condiciones del desarrollo de inicio temprano en la infancia que implican la alteracion
cualitativa temprana de la interaccion y de la comunicacion social, y las conductas e intereses limitados o
estereotipados. Esta triada de alteraciones es precisamente la que define el autismo desde un punto de vista
clinico desde 1980 (edicion DSM-III de AdPA); y se conoce como «triada Wéng» porque fue esta autora la
que, tras realizar un estudio epidemiolégico con Judit Gould, llamé la atencién sobre el hecho de que estos
problemas suelen darse de forma conjunta. Con frecuencia, el t8i@inse emplea como sinénimo de «Autismo»

y de «Tastornos del Espectfatista» (TEA).Aunque, en riggresta equivalencia no es del todo exactaT(®B
incluyen condiciones como el Sindrome de Retfly@dtorno Desintegrativo cuyas etiologias parecen ser distintas
a las del autismo), en edBuiase emplearan indistintamente los tres términos.
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Tabla IlI. Criterios diagndsticos para el 88l DSM-IV (1994, Texto revisado en 2002).

A. Trastorno cualitativo de la interaccion socillanifestado al menos por dos de las siguientes
caracteristicas:

- Alteracion importante del uso de multiples comportamientos no verbales, como el contacto
ocular la expresion facial, la postura corporal y los gestos reguladores de la interaccion social.

- Incapacidad del individuo para desarrollar relaciones con iguales apropiadas a su nivel de
desarrollo.

-Ausencia de la tendencia espontanea a compartir placeres, intereses y logros con otras personas
(por ejemplo, ausencia de las conductas de sefialar o mostrar a otras personas objetos de
interés).

- Ausencia de reciprocidad social o emocional.

B. Pationes estrictivos de comptamientos, integses y actividadespetitivos y esteotipados.
Manifestados al menos en una de las siguientes caracteristicas:

- Preocupacion absorbente por uno o mas patrones de interés estereotipados y restrictivos que
son anormales, sea por su intensidad o por su contenido.

- Adhesion aparentemente inflexible a rutinas y rituales especificos, no funcionales.

- Estereotipias motoras repetitivas (por ejemplo, sacudir o girar manos o dedos, 0 movimigntos
complejos de todo el cuerpo).

- Preocupacion persistente por partes de objetos.

C. El trastorno causa un determiclinicamente significativo de la actividad social, laboral y
otras aeas impotantes de la actividad del individuo.

D. No hay etraso general del lenguaje clinicamente significafpor ejemplo, a los dos afos
de edad el nifio utiliza palabras sencillas y a los tres afios de edad utiliza frases comunicativas).

E. No hay etraso clinicamente significativo del desalo cognoscitivo ni del deseollo de
habilidades de autoayudagpias de la edad, compamiento adaptativo (distinto de la interaccién
social) y curiosidad acea del ambiente durante la infancia.

F. No cumple los criterios de @ttrastorno generalizado del desallo ni de esquizoénia.

Los criterios diagnosticos deAdA y la OMS han resultado polémicos.
Algunos expertos critican que son ambiguos y subjetivos, y que no definen los
sintomas de una forma demasiado operativa. Otros han criticado que omitan
algunos rasgos que, pakapeger yWing, serian muy distintivos de esta
condicion (p.ej., la aparente motivacion social, la verborrea o el escaso control
de los impulsos). Por dltimo, se ha criticado también que el diagndstico
diferencial del SArente a otro§GD dependa de pocos items que, ademas,
son discutibles.

Por ejemplo, dado que en estos listados las alteraciones en la interaccién
social, y las conductas e intereses limitados y estereotipados se definen de
igual modo para todos I3@s5D, el diagnéstico diferencial del S¥epende en
realidad de la comprobacion retrospectiva de que el nifio o lamgiasento
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retrasos graveen el desarrollo del lenguaje, el desarrollo cognitivo o el
desarrollo de las habilidades de autocuidaddos primeos 3 afios de

vida (p.ej., en relacion con el lenguaje, se debe comprobar si «empled
palabras a los 2 afios y frases sencillas a los 3»). Para los profesionales,
esta comprobacion retrospectiva es muy dificil de hacer en muchos casos,
pero, ademas,

- Algunos estudios recientes han mostrado que, aunque en sus primeros
afos los nifos con SA no muestran retrdaaasgravescomo los de
los nifios con otro§GD, sudesarollo psicolégico temprano no es
tampoco el habitualse puede ver en Belinchén, Hernandez y Satillo,
2008,Anexo lll, que los analisis retrospectivos de las historias clinicas
muestran, en muchos casos, retrasos tempranos respecto a las
adquisiciones esperadas a la edad en ambitos como el lenguaje, la
interacciéon y la comprension social, el juego o la motricidad).

- Otros estudios han mostrado que, aunque no haya retrasos llamativos
en los primeros 3 afnos, el SA se da:

0 en personas camveles distintos de habilidgdesdguntuaciones
muy altas de ClI, hasta inteligencia limite);

0 en personas cohabilidades gramaticales que pueden ser
inferiores a lo esperable para su eddd que ocurre en casi el
50% de los casos).

Por otra parte, la experiencia de los profesionales y las familias, y
también los trabajos de investigacién, han demostrado:

- Que se danliferencias muy notables eptpersonaganto en sus
sintomas como en su evolucif@sto depende de factores como el
nivel intelectual y verbal, el perfil psicométriceCl verbal
significativamente mas alto que el no verbal, o al reMégpresencia
0 no de trastornos psiquiatricos asociados, y otros).

- Que se producecambios muy importantes con la edgdej., los
problemas atencionales son mas evidentes en la infancia; los
problemas de aprendizaje y el fracaso esclal@ansiedad, la depresion
y la fobia social, aparecen mas bien en la adolescencia).

En la actualidad, tanto lPA como la OMS estan a punto de publicar
ediciones revisadas de sus criterios con el fin, tanto de evitar los problemas



Una Guia para los mfesionales de la educacion 16

gue ahora plantean a los profesionales como de reflejar éstos y otros hallazgos
de la investigacion (se llamaran, respectivamente, DSM=VE-11)3,

(2) Significacion clinica de la condicién, discapacidad social

El SA se considera hoy en dia como una condi@ldnicamente
significativa que implica unadiscapacidad sociatle inicio temprano y
necesidades especiales de apolsta afirmacion se basa tanto en la
comprobacién de que las personas con SA no se desenvuelven exitosamente
por si solos en la vida cotidiana (colegio, familia, comunidad, trabajo...), como
en las investigaciones que han comprobado que el comportamiento o
funcionamiento habitual de estas personas se desvia de un modo
estadisticamente significativo del de la mayoria de personas de sAsidad.

- Enlos estudios sobinabilidades adaptativatas personas con SA obtienen
puntuaciones por debajo de lo esperado para su edad (ver Fig. 1).

180
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80 >— '\/\‘ S
e—— " —_

40

20

DM DSC DVP DVC 1G
Escalas ICAP

DM: Destrezas motoras DVC: Destrezas de la vida en la comunidad
DSC: Destrezas sociales y comunicativas  IG: Independencia general
DVP: Destrezas de la vida personal

Fig. 1. Resultados en las escalas del ICAP obtenidas por Belinchén, Hernandez y Sotillo (2008)
en un grupo con SiAutismo de alto funcionamiento (en adelaffe&) mayores de 16 afios.

3 Estos cambios podrian llevar a reconocer como criteriales algunos sintomas sefialados en su momento por
Aspeger yWing que acentlan la singularidad (y no, como ahora, la similitud) entreyelocSAtrosTGD (asi lo

han propuesto, por ejemplo, Klin, Pauls, Schulolkmar en 2005). Los cambios, también, podrian desembocar

en una subagrupacion de 66D distinta de la actual (p.ej. una que incluyera en una Unica categoria todos los
casos de autismo y alto funcionamiento, como han declarado preferir Scptey otros autores).
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- Los estudios sobrada independiente en la edad adultae utilizan
indicadores como tener o no un empleo, ganar un salario suficiente o
adecuado al nivel de formacion, vivir fuera de la casa de los padres,
tener amistades o relaciones de pareja estables, y otros), muestran que la
evolucion social no es buena en una proporcion alta de casos con SA.

- En los estudios sobmasgos de temperamento, autoconcepto y
personalidadlas personas con SA suelen obtener también puntuaciones
que se desvian de manera significativa de los grupos de comparacion o
la media poblacional.

En el conjunto de la poblacidén se encuentran también otras personas con
inhabilidad comunicativa y social e intereses limitados o absorbentes (p.ej.,
hobbies) parecidos a los descritos para eh@#que de una intensidad menor
Esas personas también actian de un modo que resulta «raro» 0 «excéntrico»,
pero aunque no tengan apoyos especiales, logran cierto éxito en la vida
(estudian, trabajan, tienen amigos, forman relaciones de pareja o familia propia,
etc.). Esta relativa autosuficiencia marca una diferencia esencial respecto a las
personas con Sylleva a considerar que estas ultimas se sitianextremo
mas grave y discapacitante de un contimi@odificultades comunicativas y
sociales, y de rigidez mental y conductual.

Interpretar que el SA no es una «excentricidad social», y que lo que convierte
en especiales a las personas con este diagndstico es la particular gravedad de
sus dificultades, ha llevado a diseitalestionarios objetivogue buscan
diferenciar el SA de condiciones «subclinicas» o mas leves para las que no se
considerarian imprescindibles programas de apoyo institucional. En Belinchon,
Hernandez y Sotillo (2008) presentamos una revision de los instrumentos
desarrollados con este objetivo, algunos de los cuales se han traducido al espafiol
sin garantizar la fiabilidad y la validez de la traduccion. En la SeGer@era
de estasuia se presentard EscalaAutonoma para la Deteccion del Siadre
de Aspeger y elAutismo deAlto Funcionamientelaborada por nuestro
equipode investigacion, la Unica hasta la fecha disefiada y baremada
integramente en espafiol.

(3) Solapamiento de sintomas con otras condiciones clinicas

Los estudios de casos individuales, y también los realizados con grupos
amplios, han comprobado que los sintomas y rasgos en los que se basa el
diagndstico del SA se dan también en otras condiciones clinicas (no son, por
tanto, «patognomonicos¥si,
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» El SA, como ya se indic6 mas arriba, muestra un solapamiento de
sintomas casi total cartros TGD / TEAsin retraso mental asociado.

- Los estudios de comparacion estadistizaencuentran diferencias
cualitativas entre estos grupos si emplean medidas de las areas social,
comunicativa, conductual y motriz, e igualan los participantes en edad
mental. Las puntuaciones de las personas conc®A otrosIGD de
alto funcionamiento se distribuyen a loggaide urcontinuo empirico
sin puntos de corte claros (una sintesis de las diferencias obtenidas en
estos estudios se presenta efdbla Ill; para una explicacion mas
detallada, ver Belinchén, Hernandez y Sotillo, 2008, Cap. 1).

Tabla Ill. Diferencias clinicas comprobadas por los estudios entre las personas
con SA 'y con autismo de alto nivel de funcionamiento (AAF)

» Mayor interés en la interaccion, mayor reciprocidad social y establecimiento de
mas relaciones sociales con iguales en las personas con SA.

» Estilo de interaccién social espontanea mas «activo pero extragismgpasivo»
0 «solitario») en SA.

* Mas conciencia de inhabilidad social en SA, que puede producir ansiedad o
depresion.

» Mejor competencia verbal general en SA.

* Problemas prosddicos mas marcado8AR.

» Mejores logros en el SA en cuanto al desarrollo de habilidades de autocuidado,
interaccion social y necesidad de aulas educativas especiales durante la etapa jescolar
Mejores logros académicos.

* Primeros signos clinicos de alteracion mas tardios en SA.

» En SA, preocupacion mas temprana de los padres por las conductas inusuales y la
excesiva reactividad ante los estimulos, que por problemas sociales o de lenguaje.

» Menor valor predictor del nivel de lenguaje adquirido a los 4-6 afios respecto al
desarrollo social y comunicativo posterien SAque erAAF.

» Mas trastornos psiquiatricos comérbidos de los estados de animo (ansiedad,
depresion, etc) en SA, especialmente a partir de la adolescencia. Mas casps con
suspicacia, distorsiones cognitivas y/o rasgos psicopaticos en SA.

» Mayor incidencia de fenotipo autista ampliado en familiares en SA.

- Losestudios de derivacion estadistica de grypospleando medidas
conductuales y evolutivas objetivas, encuentran que los individuos
con SAy TGD de alto funcionamiento se agrupan en muy pocos
«clusters», es de¢presentan perfiles de funcionamiento y desarrollo
muy parecidos.
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- Los estudios de meta-anélisisombinando medidas cuantitativas y
cualitativas, encuentran que las caracteristicas clinicas de las personas
dependen, en buena medida, de su «nivel de funcionamiento general».
El comportamiento social «activo pero extrafio», y la tendencia a
acumular informacion y conversar solo sobre unos pocos temas de
interés, son caracteristicos de personas con buen nivel cognitivo
(puntuacion de Cl total dentro o por encima de la media) y/o con buena
competencia verbal (habilidades expresivas dentro o por encima de lo
esperado por la edad). Por el contrario, la tendencia al aislamiento
social yla realizacion destereotipias son caracteristicas de personas
con niveles cognitivos y de lenguaje «bajos».

» El SA comparte sintomas también con algwoesliciones de inicio en

la infancia tadia o la adolescencjaales como el «trastorno esquizoide

de la personalidad», «las psicosis paranoide y delirante», la «neurosis
obsesiva» y la «esquizofrenia». Como ya sefialé en su momento la Dra.
Wing, en todas estas condiciones se aprecian dificultades sociales y
comunicativas, comportamientos rigidos y bizarros, y un estilo de
aprender y funcionar caracterizado por el desfase o superioridad de las
competencias verbales y cognitivas frente a las de tipo socioemocional.

* Por Gltimo, el SAe asemeja también a algutrastornos del desaollo
del lenguaje y la comunicaci6oomo el «trastorno semantico-
pragmatico» (actualmente llamado «trastorno pragmatico del lenguaje»
o0 TSP). Estos trastornos, como ha sefialado entre otros Bishop (1989),
no solo implican problemas en el uso socialmente adecuado del lenguaje,
sino también intereses reducidos y tendencia a la invariabilidad.

La existencia de tantos sintomas comunes entre condiciones que ahora
estan consideradas como independientes en las clasificaciones diagnésticas
oficiales plantea muchos problemas.

Uno de ellos, muy practico, es que el diagndstico clinico se complica
técnicamente muchdsi, aunque algunos profesionales crean poder
reconocer el SA«a primera vista»se requiee una formacion muy
especializada para diagnosticar y diérciar clinicamente esta condicion
(en espafiol, se pueden encontrar claves tiles para los profesionales en el
libro de Martin Borreguero, 2004).

Otro problema, mas tedrico, es que se requieren descripciones de los
trastornos del espectro autista que recojan mejor que los actuales lo que es
comun y lo que varia entre estas condiciones de inicio en la infancia. Diversos
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programas de investigacion (como los iniciados por Baron-Cohen en el Reino
Unido, o por Angel Riviére en nuestro pais) han propuesto «dimensiones» que
van mas alla de los sintomas y entran ya, en realidad, en un plano funcional.
Baron-Cohen, por ejemplo, ha propuesto dimensiones como la capacidad para
«empatizar» y para «sistematizar» (estdn explicadas en espariol en el trabajo
de Wheelwright, 2005). Casi una década antes, Riviere, en su cuestionario
IDEA, incluy6 dimensiones tales como las capacidades de «referencia
conjuntay, la «flexibilidad mental y comportamental», «el sentido de la actividad
propia» o la «suspensién» o capacidad para crear y utilizar simbolos (ver Riviére,
1997a, 1997b y 2001). Las investigaciones futuras deberan identificar cuales
de éstas u otras dimensiones son finalmente las mas utiles para definir y
diferenciar el SA. Las clasificaciones diagnosticas, por su parte, deberan ir
reflejando los nuevos hallazgos de investigacion.

FUNCIONAMIENT O NEUROPSICOLOGICO DE LAS
PERSONAS CON SA

Los estudios sobre el SA, en un plano funcional, coinciden también en
tres ideas:

(1) Las personas con Sinen urfuncionamiento newtdgico atipico
Existen multiples indicadores de esta atipicidad.

(2) Losmecanismos y pcesos psicologicdancionan desigualmengs
las personas con SA: en unos casos, el funcionamiento no difiere del de
las personas neurotipicas; en otros casos, es deficiente (es lento o
ineficaz); en otros, es eficiente pero peculiar

(3) Los patrones de respuesta en las pruebas psicologicas revelan un
perfil de habilidades y dificultadeglativamente caracteristi¢ain
embago, este perfil no es universal (no se da en todas y cada una de
las personas con este diagnoéstico) ni tampoco es exclusivo o
diferencial (se observa también en otras personas con autismo y alto
nivel de funcionamiento —AAF-).

(1) Funcionamiento neuwlogico atipico

Los estudios cotécnicas psicofisiologicas y de neimagen(que permiten
registrar la actividad cerebrdirante la realizacion de tareas o la presentacion
de estimulos concretos —p.€j., la tomografia de emision de positrones, la



21 Sindome deAspepger: Caracteristicas

resonancia magnética funcional, la magnetoencefalografia, el registro de
potenciales asociados a eventos discretos, y otras) revelan que el cerebro de
las personas con SA responde de una manera atipica ante estimulos y tareas de
diverso tipo (visuales, auditivos y motores, con y sin contenido emocional,
etc.). Esta atipicidad viene dada, bien porque las respuestas tienen una intensidad
anomala, bien porque no se activan las mismas areas o regiones corticales que
en los grupos neurotipicos de comparacion.

Por su parte, los estudios dests newpsicoldgicogque permiten valorar
las consecuencias funcionales del dafio cerebral en las distintas areas) muestran
gue las personas con SA tienen un rendimiento pobre en pruebas en las que
tipicamente fracasan los pacientes con lesiones dadabkos fiontales y
el hemisferio dexcho(no obstante, el rendimiento de los grupos con SA
suele ser mejor). Con tests que evaltan o el funcionamientehétferio
izquierdo, o la conexion ene los hemisferigsno se han encontrado
diferencias estadisticamente significativas respecto a los grupos de
comparacion (aunque algunos patrones de respuesta de los individuos con
SA resultan a veces atipicos).

(2) Afectacion desigual de los mecanismos y@resos psicologicos

El funcionamiento de los mecanismos y procesos psicolégicos recogidos
en la Fig. 2 se ha explorado en multitud de estudios. En Belinchén, Hernandez
y Sotillo (2008, Cap. 2) se puede encontrar una explicacion muy detallada de
los mismos.

Comunicacién

Procesos
sensoriales

y Lenguaje

Activacion
Emocién
Atencion

Auto-
Regulacién

Procesos
Cognitivos

Relacion
social

Procesos
Motores

Fig. 2. Mecanismos y procesos psicolégicos relevantes
para el estudio del autismo, sedgfthitman (2004)
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En primer lugarlos estudios sobre el funcionamiento deheganismos
de regulacionque ordenan el flujo de entrada de los estimulogahnismo
y las respuestas primarias que éste da, han revelado lo siguiente sobre las
personas con SA:

* Respecto al nivel general detivacion o aousal algunos informes
parentales y autoinformes han sugerido que las personas con SA muestran un
estado general d®bieactivaciérehipereactividad Los estudios basados en
indices psicofisiol6gicos objetivos no han logrado demostrar que este estado
se dé en todas las personas con este diagnéstico y se pueda comsiderar
consecuencia, como caracteristico de esta condicion.

» Respecto al funcionamiento atencional,

- Estudios con medidas de distinto tipo (como el registro de potenciales
evocados relacionados con eventos discretos y diversas pruebas
conductuales) han demostrado quedapuestas de ali@ry orientacion
ante estimulos nueves mas lenta en las personas con SA que en los
grupos de comparacion (VEabla V).

Tabla IV, Resultados obtenidos por Belinchén, Hernandez y Sotillo (2008) en el
Attention Network @st(ANT) (version elaborada p&allejas y cols., 2004, a partir
del paradigma original de Fan y cols., 20Q®ledida:Tiempo de Reaccién en milisegundos).

ALERTA ORIENTACION
GRUPO No tono Tono No tono Tono
SA 1275,97 1097,28 1173,18 1155,52
AAF 1043,92 848,03 968,67 930,06
Sin alteraciones
del desarrollo 953,15 851,98 905,57 858,19

- Hay datos inconsistentes, tanto sobre la atipicidad deniaslas
espontaneas voluntari@ las personas con SA, como sobre su capacidad
parafiltrar adecuadamente los estimulos y patabir las respuestas
prepotentes que resultan irrelevantes para la tarea en curso.

- Se observa un rendimiento pobre de estas personas, tanto en las tareas
gue exigen ueambio rapido del foco atencionalomo en las tareas de
atencion sostenida o vigilancia

» Respecto afuncionamiento emocionahay mdultiples evidencias
experimentales de graves dificultades en las personas con SA para reconocery
comprender la informacion emocional expresada a través de los gestos faciales
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y de la vozA las personas sifGD, la correcta interpretacion de estas sefiales

(y de otras claves no verbales como la mirada) les aporta una comprensién
intuitiva del comportamiento social, y les permite empatizar y mantener
relaciones socialggciprocas con los demas. Sin engbag las personas con

SA les resulta muy dificil procesar de forma rapida y holistica las reacciones
emocionales de los interlocutores durante las interacciones sociales cara a cara;
por eso, como ellos mismos declaran, necesitan que se les explique verbalmente
como se sienten las otras personas o0 por qué reaccionan como lo hacen, y se
sienten mucho mas comodos comunicandose «a distancia» (p.ej., «chateando»
con el ordenador o enviando e-mails).

* Respecto a lsensopearepcion los informes parentales y los autoinformes
mencionan distorsiones y sesgos en la percepcién de estimulos visuales,
auditivos y de otras modalidades; estas distorsiones y sesgos perceptivos
provocan estados como la hipersensibilidad ante los estimulos (p.ej. luces,
sonidos de coches y electrodomésticos, etc.), la sensacion de sobre-
estimulacion, la percepcion visual fragmentada y otros estados, que resultan
extremadamente molestos y perturbadores. Los estudios con registros objetivos
(como los potenciales evocados relacionados con acontecimientos discretos,
o los registros de la respuesta psicogalvanica de la piel) no han logrado todavia
objetivar estos fendmenos en situaciones controladas de laboratorio,
ignordndose, en consecuencia, como o por qué se desencadenan, y cdmo se
pueden extinguir

* En el &mbitomotor, los escasos estudios sisteméticos han revelado
patrones atipicos e inmadurosotganizacion de las respuestas. Estos patrones
explican un pobre rendimiento de las personas con SA en tareas de imitacion
motriz y de equilibrio postural, y en otras tareas experimentales; estos resultados
son congruentes con la torpeza motora, la falta de ajuste de la postura o los
problemas de coordinacién mencionados en algunas descripciones clinicas.

En segundo lugatos estudios sobre el funcionamiento dedaxesos
cognitivos que exigen adquirjiralmacengrrecuperar y manipular
representaciones, han puesto de manifiesto lo siguiente:

» Respecto a lpercepcion

- Muchos datos de investigacion han revelado un rendimiento normal e
incluso superior de las personas coreBAareas dgercepcion visual
y auditiva de bajo nivetales como las tareas de busqueda visual de
figuras encastradas, el descifrado simple en la lectura, o la
discriminacion entre pares de tonos o sonidos.
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- En tareas mas complejas dercepcidnque exigen integrar la
informacion procedente de varias fuentes, como las tareas que
inducen ilusiones Opticas, las tareas de identificacion de la forma
global de los estimulogs de sus rasgos constituyentes (como la
tarea denominacion de las letras mayusculas y minusculas de la
Fig. 3), o la tarea de denominacién de homografos en fndpés
datos obtenidos confirman una preferencia o sesgo hacia el
procesamiento local (0 «de los detallessgl procesamiento global
(o «de la configuracion») por parte de las personas con SA (en los
grupos neurotipicos de comparacién, el sesgo de procesamiento
observado es justamente el contrario).

QQQAQQQ EEEEEE
Q E
Q E
QQQQQQ EEEEEE
Q E
Q E
QQQQQQ EEEEEE

Fig. 3. Ejemplos de estimulos en tareas de procesamiento visual local-global.

* Respecto a losistemas newcognitivos denemoria
- No existe evidencia de alteracién

- ni en elsistema deapresentacion peeptiva(que es el que facilita
el reconocimiento de la forma de los objetos y las palabras),

- ni en lamemoria episodicéque es la que nos permite aprender y
recordar los eventos vividos personalmente y que han ocurrido en
momentos y lugares especificos —p.ej., o que hicimos en las Ultimas

4 Los homdgrafos son palabras que comparten la forma ortogréafica pero no su significado ni su pronunciacion,
por lo que su lectura correcta exige tener en cuenta el condesttda palabra inglesa «tear» se pronuncia de

forma distinta cuando significa «desgarron» que cuando significa «lagrima» (p.ej. «In her dress there was a big
tear« / Su vestido tenia un gran desgarréarsus«In her eye there was a ligpr « / Ella tenia una gran lagrima

en el ojo»]. Los homografos existen en lenguas como el inglés, en los que no se da una relacién transparente o
directa entre los grafemas y los fonemas, lo que no es el caso del espafiol).
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vacaciones, las palabras de la lista que nos ley6 el experimentador
etc.—).

- Existen dudas razonables

- acerca del buen funcionamiento denkemoria pocedimenta{que
subyace a la adquisicion, mantenimiento y uso de habilidades
motoras y cognitivas tales como montar en bicicleta, aplicar las reglas
de la gramatica al lenguaje, y otras);

- acerca del buen funcionamiento demamoria operativa o de
trabajo (que mantiene activa la informacion relevante para la tarea
en curso, y depende estrechamente de la atencion), y

- acerca de la ganizacién interna de la informacién emamoria
semantica(que es la responsable de la adquisicion, retencion y
recuperacion de nuestro conocimiento general sobre el mundo
—conceptos, vocabulario, etc Algunos estudios recientes sugieren
gue las personas con SA tienen redes semanticas menos
interconectadas que los grupos de comparacion, lo que explicaria,
entre otras cosas, que hagan menos asociaciones espontaneas o hagan
asociaciones menos convencionales, y que se beneficien poco de
las claves semanticas en tareas de recuperacion (p.ej., que oir la
palabra «fruta» no les ayude a recordar mejor las palabras de esa
categoria presentadas previamente en una lista que las otras
palabras).

- Ademas, lanemoria autobiogréaficale las personas con $Aarece
peor que la de los grupos de comparacion, aunque los trabajos
empiricos sobre esto son todavia escasos.

* Respecto a loprocesos de memori@odificacion, almacenamiento y
recuperacion):

Se han encontrado en los grupos con SA efectos y estrategias que también
se dan en los grupos de comparacion, tales como

- el efecto deecencia y de primacigque implican que se recuerdan
mejor, respectivamente, las porciones final e inicial de las series de
palabras que se nos presentan);

- el efecto del contextmue implica que los aprendizajes se recuerdan
mejor cuando la recuperacion se realiza en el mismo contexto del
aprendizaje que cuando el contexto es distinto), y
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- las estrategias espontdneas depaso(que implican, por ejemplo,
repetir verbalmente en voz alta un nimero de teléfono que acabamos
de oir hasta que finalmente podemos anotarlo).

Sin embago, a diferencia de lo que se observa en los grupos sin alteraciones,

- no se ha observado en algunos estudios con grupos con &aatb«
de los niveles de pcesamientosobre la memoria (que explica que
los materiales de los que se analizan sélo sus rasgos superficiales se
recuerden peor que los materiales que se analizan semanticamente);

- se ha observado una mediacion atipica de componentes no linguisticos
como la capacidad de las palabras para evocar imagenes mentales
(imagineria visugl en la recuperacién de la informacion verbai,
por ejemplo, en algunas tareas et EPLAaplicadas por nuestro
equipo, las personas con SA procesaron mas facilmente las palabras
de baja imaginabilidad que las de baja imaginabilidad, mientras que
en los individuos neurotipicos se observo exactamente lo contrario);

* Respecto a losnecanismos daprendizaje destacan los resultados
obtenidos con tareas de aprendizaje implicito tales como las tareas de
aprendizaje de prototipos y de gramaticas artificiales: las personas con SA
muestran peores habilidades que los grupos de comparacion, y tratan de
compensar sus dificultades mediante estrategias o procesos explicitos.

» Respecto a loprocesos dgensamiento

- Numerosos estudios han confirmado las graves dificultades de las
personas con SA para resolver correctamente las tareas que exigen
hacerinferencias sol® los estados mentales de otras persg¢pas.,
resolver tareas de creencia falsa de segundo orden que implican
preguntas del tipo «¢,Qué cree X que dfepbre Z?»siendo X eY
dos personajes, y Z un hecho o situacién concretos). Singon e
problemas de razonamiento mentalista no parecen reflejar un déficit
general de razonamiento sino, mas bien, un déficit de razonamiento
especifico del dominio social.

- No existen estudios controlados (que sepamos) solpmlssos de
cambio conceptuad lacreatividadde las personas con SA. Por ello,
no estan contrastadas a nivel funcional las observaciones clinicas, muy
clasicas, que atribuyen a estas personas un «pensamiento
extremadamente concreto y literal», una «actividad imaginativa rica»,
0 un «pensamiento visual» (basado en imagenes).
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En tercer lugatos estudios sobre Ipgsocesos deagulacion interpersonal
gue resultan esenciales para la vida social, han puesto de manifiesto lo siguiente:

» Respecto a laomunicacion no verbal espontanedgunos estudios
con personas con SA no encuentran diferencias estadisticamente
significativas en cuanto al empleo de sonrisas, expresiones de afecto
y de gestos de acompafiamiento al habla, y tampoco en el empleo de
gestos declarativos (p.ej., sefialar). Sin egyda frecuencia de gestos
defeed-bacla los interlocutores (p.ej., el cabeceo) resulta menor que
en los otros grupos, y hay un uso atipico de las miradas que preceden
normalmente a ciertos gestos, lo que podria indicar dificultades para
el control voluntario o estratégico de la mirada (que ya mencionamos
mas arriba) pero, también, que estas personas ignoran que la mirada
es un poderoso instrumento de regulacion interpersonal.

» Respecto denguaje los estudios

- Confirman la existencia de problemas en el uso dedaodia
(desviaciones estadisticamente significativas de los modelos
fonéticos propios de la comunidad o grupo social de pertenencia,
modulacién inadecuada de la voz respecto a los estados de animo
del hablante y del oyente, falta de ajuste a las necesidades y
expectativas del interlocutor en el manejo de las pausas y el patrén
de acento, y otros problemas).

- Demuestran que las personas con SA adquiereabulariosmas
amplios y elaborados de lo esperado para la edad (ver Fig. 4); a pesar
de ello, se observan un uso espontaneo limitado de los verbos mentales
epistémicos (p.ej., «saber», «creer», etc.), y otros usos léxicos atipicos
(p-€j., en tareas de nombrado de dibujos, se observa un uso similar de
palabras de alta frecuencia y de baja frecuencia en el grupo con SA,
pero no en el comparacion —donde suelen emplearse mas palabras de
alta frecuencia que de baja-) .

- Confirman que algunas personas con SA tienen problemas
significativos demorfosintaxis(hacen frases cortas o con errores, o
conjugan mal algunas formas verbales, a pesar de que la impresion
clinica es que su competencia verbal es excelente).

- Confirman que las personas con SA emplean correctamente muchos
de los mecanismos formales que permiten conslisgursos y textos
complejos (p.ej., los mecanismos de coordinacién y subordinacion
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oracional, o los mecanismos de cohesién léxica). Sin gmlaEgunos
mecanismos, como la diferenciacion entre articulos determinados e
indeterminados, o el empleo de los pronombres personales «yo» y
«th», que sirven para diferenciar la informacion ya dada de la nueva o
para marcar los cambios en el rol de hablante y oyente, se emplean
deficitariamente.

Fig.4. Resultados obtenidos por Belinchén, Hernandez y Sotillo (2008) con un grupo
de nifios con SAle entre 6 y 1L afios de edad evaluados medianfgest deVocabulario
en imagenes Peabody (edades expresadas en meses)
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- Confirman que las personas con SA emplean correctamente muchos
de los mecanismos pragmaticos que permiten maremegrsaciones
(p.€j., responder de manera adecuada y relevante a las preguntas,
preguntar por lo que no se entiende, afiadir informacion sobre aquello
de que se habla, etc.). Sin engmarcon frecuencia, estas personas
hablan de un modo que resulta incomodo para el interlocutor: dan
mucha informacion irrelevante, no respetan los turnos de habla, o dan
respuestas bizarras dificiles de vincular con lo que se esté diciendo.

- Confirman que para estas personas, resulta muy didiciprender
lasbromas, las metéforasotros actos de habla indictostipicos de
la comunicacién social.

- Confirman las dificultades de estas personas para imemmncias
durante la lectura, es degdara ir mas alla de lo que dice literalmente
el texto y aplicar los conocimientos previos y la informacion aportada
por el propio texto y el contexto.

» Respecto a lgsrocesosociales los estudios confirman que las personas
con SA tienen cierta motivacion e iniciativa social, y que sus procesos de
comparacion social son eficientes. Sin ergbasus habilidades sociales son
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inferiores a lo esperado para la edad, y su comportamiento se ajusta menos a
las normas sociales. Comparados estadisticamente con otros grupos, los nifios
con SA muestran conductas prosociales hacia los otros nifios con una frecuencia
similar (p.ej., en el tiempo del recreo). Por tanto, las claves que explicarian
gue, en estas situaciones, resultengmados de los juegos y actividades de

sus comparfieros, y que en los recreos pasen mas tiempo solos y desocupados,
estarian no solo en sus escasas habilidades sociales, sino también en las
expectativas y conductas de los comparieros, que con cierta frecuencia, ademas,
practican ehcoso escolacon los alumnos y alumnas con SA.

En cuarto y ultimo lugalos estudios han mostrado que en las personas
con SAfuncionan de forma deficitaria algunos denfeanismos degulacion
intrapersonal Asi, con tests neuropsicoldgicos y otras pruebas, se ha
comprobado que estas personas tienen problemas:

- Paraplanificar secuencias de acciones complejas.
- Paracambiar flexiblemente de critergiurante la realizacién de tareas.

- Paragenerarrespuestas o soluciones diferentes ante un mismo problema
(especialmente si éste es nuevo).

Los mecanismos de planificacion, cambio flexible de criterio y
generatividad (que se han demostrado alterados en las personas con SA), junto
con la inhibicidn de respuestas prepotentes pero irrelevantes, la capacidad de
mantener activada en la memoria la informacion relevante para la tarea en
curso (memoria operativa), y la capacidad de monitorizar las propias acciones
(que no estan tan claramente alterados), son componentes de una funcion mas
global llamadduncion ejecutiva

La funcién ejecutiva permite el autocontrol y la adaptacion funcional de
nuestra conducta a entornos y situaciones cambiantes. En un nivel neurolégico,
esta funcion depende de centros radicados en los |6bulos frontales. En un nivel
psicoldgico, su desarrollo esta vinculado al lenguaje y la concisfigaasky,
por ejemplo, llamé «lenguaje interior» a la capacidad de plani§icpervisar
y controlar estratégicamente nuestra conducta porque implica una especie de
«dialogo» con nosotros mismos. Otros estudios posteriores han mostrado que
para que emerja el «lenguaje interior», los nifios deben haber adquirido
previamente cierta maestria en el uso social del lenguaje, eseatetar
regulacion interpersonal verbal.
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(3) Perfil relativamente caracteristico de habilidades y
dificultades, pero nouniversal ni exclusivo

Los estudios funcionales realizados hasta la fecha han mostrado que el
perfil de habilidades y dificultades neuropsicol6gicas de las personas con SA
es bastante caracteristico, pero no han demostrado todavia ni su universalidad
ni su especificidad.

Los procesos alterados y preservados en estas personas lo estan también
en las personas con otrd&D/TEAYy alto nivel de funcionamiento (AAF).
Las diferencias observadas entre estos grupos tienen que vegcatoale
las dificultades y las destrezas, no son cualitativas.

En laTablaV se presenta un resumen de las principales diferencias
encontradas en estos estudios (para una explicacién més detallada, ver
Belinchon, Herndndez y Saotillo, 2008, Caps. 2y 3).

TablaV. Diferencias funcionales comprobadas por los estudios entre personas x@oisA
autismo de alto nivel de funcionamiento (AAF).

- Més casos en SA con Cl muy altos en los tests estandarizados de inteligencia.

- Més casos en SA con discrepancia significativa entre las puntuaciones de Cl verbal
y no verbal (12 puntos é mas a favor de uno u otro).
- Peor atencién sostenida en SA.
- Diferencias en el patrén de las respuestas de inhibicion observadas en algunas
tareas.
- Méas problemas eAAF para comprender las emociones béasicas (p.ej., alegria,
tristeza, miedo).
- SA mas competentes en pruebas que evallan empatia e inferencias mentalistas
(posiblemente, por su mas eficiente empleo de estrategias de compensacion verbal).
- Diferencias en las tareas de planificacion motriz, con preparacion atipica de los
movimientos en SAversusfalta de anticipacién previa a la realizacion del acto
motor enAAF.
- En tareas que exigen integrar informacién verbal y no verbal, rendimiento|mas
eficiente en SA.
- Mas conductas espontaneas de inicio, respuesta y disfrute de la interaccion
social en SAJUeAAF durante la infancia, aunque las diferencias parecen diluirse
con la edad.

- Menos capacidad para generar soluciones nuevas a problefrss que en SA.
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IMPLICACIONES GENERALES

De los datos clinicos y funcionales sobre els®fpueden derivaentre
otras, las siguientes implicaciones.

(1) Existen ideas ebneas sol® el SAque conviene desech&stas ideas
generan en los profesionales actitudes y expectativas no deseables, como las
gue se recogen en TablaVl, que, o bien minimizan las dificultades y
necesidades de apoyo de las personas (por considerarlas capaces y hasta
brillantes), o bien «medicalizan» esta condicidon (por considerarla una
«enfermedad» que s6lo comporta problemas y déficits)

TablaVI. Algunas ideas sobre el S&réneas o no confirmadas por la investigacion,
que pueden generar actitudes no deseables.

IDEAS ACTITUD

- Tienen siempre una inteligencia superior - Podrian tener un rendimiento académicp

- Tienen siempre un perfil cognitivo excelente si quisieran.
«asimétrico» (puntuaciones de Cl verbal
significativamente mas altas que las del CI
manipulativo).

- Fracasaran siempre en las tareas de tipo viso-
motor y espacial.

- Sus conversaciones resultaran siempre
excéntricas o irrelevantes, no hay que hacer
mucho caso a lo que dicen.

- Su lenguaje es siempre inadecuado desde| el
punto de vista pragmatico y prosédico.
- Su lenguaje es siempre formalmente correcto
desde el punto de vista gramatical y de la
pronunciacion.

- No necesitaran nunca la intervencion de
logopedas o especialistas en el lenguaje.

- Necesitaran ayudas visuales especificas para
todas las tareas.

- En realidad, son superdotados; con esas
capacidades, podrian funcionar de un modo
mas funcional y adaptado si se esforzaran

- Pueden entender y beneficiarse de cualquier
programa y enfoque de intervencién, ng
necesitan adaptaciones especiales.

- La provisiéon de apoyos a estas personas |es
graciable, no es ni un derecho exigible par
las personas ni una obligacién exigible a |
administracion.

- Todos tienen un pensamiento muy «visual»
(basado en iméagenes).

- Todos tienen una memoria excepcional, un
buena habilidad para el calculo, un
pensamiento creativo y/u otras habilidade
«especiales».

<9

[

2

- Tienen capacidades cognitivas y lingtistical
suficientes como para compensar su
limitaciones en otros ambitos.

[

- A estas personas, como a cualquier perso
les viene muy bien tener apoyos en el &mbito
escolar laboral, familiar etc., pero estos
apoyos en realidad no les son
imprescindibles.

i
15

En realidad, lo que los datos de investigacion revelan esaeglas las
personas con Sfienen un desaollo temprano sin etrasos, y no todas
alcanzan niveles de inteligencia o lenguaje normales o supsrédo normal
También, demuestran que estas personas presentan un modo de funcionamiento
diferenteal de quienes no tienen esta condicion, peramecesariamente
deficiente o patologico
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- Los problemas y déficits se evidencian especialmente en situaciones
gue tienen un contenido socio-emocional o exigen un razonamiento
social, aunque muchas tareas de laboratorio han mostrado un
rendimiento pobre también en otros dominios funcionales (como la
atencioén, el aprendizaje implicito, el control atencional y mdaor
integracion de informacion de diferentes fuentes, la planificacion de
acciones complejas, y otros).

- Las competencias y habilidades se evidencian sobre todo en algunas
situaciones y tareas que implican analisis perceptivos superficiales
0 de «bajo nivel», en tareas que exigen recordar y reconocer
materiales en el mismo orden en que se presentaramlyién, en
el dominio cognitivo-verbal (como indica el amplio conocimiento
«cristalizado» de ciertos temas, el empleo de palabras poco
frecuentes para la edad, y otros).

(2) El SAaltera cualitativamente el desatlo y provocauna discapacidad
social Por ello requiee unenfoque de inteencidén educativque:

- reconozca las especiales necesidades de apoyo de estas personas;

- se centre en el desarrollo de recursos practicos que ayuden a mejorar
las habilidades sociales y comunicativas de estas personas, y a
ensefiarles las habilidades necesarias para la adaptacion social, el
aprendizaje, la autorregulacién y el éxito profesional;

- modifique los contextos o entornos en que estas personas se
desenvuelven para que aporten el maximo apoyo posible a sus estilos
de aprendizaje y comportamiento;

- se plantee objetivos individualizados, realistas y golalazo que
cuenten con el apoyo y la cooperacion de los familiares;

- se base en los principios de intervencion que han resultado eficaces
con las personas cdiGD (no hay ningun resultado de investigacion
que justifique programas de intervencion diferentes para las personas
con SAy conAAF -las diferencias deberian depender sélo del nivel y
perfil de capacidades y necesidades de cada persona—; si hay datos
gue prueban que principios y estrategias de intervencion que resultan
eficaces con otras personas d@D —como la estructuracion de los
entornos, el apoyo conductual positivo, el aprendizaje sin gotDs-
son también los mas efectivos con las personas con SA).
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- favorezca la inclusion social tota)gn general, la mejora de la calidad
de vida de las personas con SA 'y sus familiares.

- sea compatible con los otros tratamientos y programas que requiera la
persona (tratamientos farmacologicos, terapias psicoldgicas, u otros);

(3) Las definiciones y clasificaciones psiquiatricas actualescefn una
representacion, tanto del dmo de suelacion con otras condiciones, que
es muy esquematica yopisional.La evidencia obtenida en los estudios, por
ejemplo, ha confirmado la semejanza clinica y funcional entre el SA y otros
TGD, pero no ha podido demostrar que el SA implique rasgos que se puedan
considerar exclusivos o singulares respecto al autismo de alto funcionamiento.
Esta ausencia de diferencias estadisticas pareceria indicar que el SAy los otros
TGD constituyen expresiones o variantes de un mismo trastorno y no, como
establecen las clasificaciones ahora vigentes, trastornos diferentes. Sgoembar
el fracaso en demostrar la especificidad diagndstica del SA podria también
reflejar tan sélo las limitaciones metodoldgicas de los estudios:

- Las tareas y medidas empleadas hasta ahora en los estudios podrian
no haber sido suficientemente sensibles como para captar las posibles
diferencias existentes (hay algunos datos que apuntan en este sentido).

- Los criterios de seleccién y agrupacion de los participantes empleados
por los investigadores (p.€j., los criterios diagndsticos) podrian haber
contaminado o sesgado indebidamente los resultados (también hay
datos como para sospechar algo de esto).

Los profesionales deben ir mas alla de la caracterizacion esquematica que
aportan las definiciones diagnoésticas «oficiales», no limitando sus diagnosticos
al juicio clinico, y recogiendo en sus informes, de la manera mas completa
posible, aspectos tales como las areas de competencia, dificultades, sintomas,
trayectoria vital y situacion social de cada individuo. Muchos alumnos y
alumnas con este diagnostico, por ejemplo, requieren tratamientos logopédicos,
terapias de corte cognitivo-conductual, o programas para el control de sus
dificultades sensoriales, que solo se pueden identificar a través de una
evaluacion detallada individual.

(4) Por el momento, no se dispone de teorias explicativas integradas del
perfil clinico y funcional global de las personas con SAmo se muestra en
la TablaVll, hay ya muchas variables clinicas y funcionales asociadas al SA
cuya relacion ha sido confirmada por los resultados de investigacion. Sin
embago, las teorias explicativas son aun parciales.
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TablaVIl. Variables clinicas y funcionales cuya relacién se ve apoyada por los estudios.

VARIABLES CLINICAS

VARIABLES FUNCIONALES

- Severidad general de la sintomatologia

- Problemas para el aprendizaje implicito

- Torpeza motriz

- Percepcion visuoespacial pobre

- Copia de dibujos sin una estrategia o plan
global

- Sesgo perceptivo hacia los detalles

- Estados de hiporreactividad

- Respuestas de alerta y de orientaciéon lentas

- Escasa comprensién intuitiva del
comportamiento social de otras personas,
especialmente en situaciones naturales |o
poco estructuradas.

- Dificultades para el procesamiento y Ia
comprension de emociones. Patrén atipico a
respuesta cerebral ante los estimulgs
emocionales.

D

- Dificultades para la integracion de la
expresion vocal y facial de la emocién, y para
el cambio atencional.

- Dificultades para realizar inferencias
mentalistas.

- Dificultades para el aprendizaje implicito.

- Impresién de inhabilidad social.

- Patrones de mirada voluntaria atipicos.
- Desajustes prosodicos y pragmaticos.
- Memoria autobiogréfica deficitaria.

- Uso limitado de verbos mentales epistémica
y pocas referencias personales en la
conversacion.

7]

- Uso peculiar de las marcas discursivas de |a
informacion «nueva-dada», los pronombres
y otras marcas anaféricas.

- Chistes y bromas «infantiles» para la edad

- Comportamiento social poco ajustado a las
normas.

- Dificultades de comprensioén verbal (lenguaje
no literal, textos complejos y algunas
inferencias).

- Déficits de inferencia mentalista y en e
procesamiento de la emocién.

- Sesgo perceptivo hacia los detalles,
dificultades para integrar la informacion
verbal y no verbal.

- Redes semanticas empobrecidas y poco
interconectadas.

- Hipoconectividad de las areas de Broca y
Wernicke.

- Lenguaje «poco social» (pragmatica mal
ajustada al contexto y el interlocutor).

- Déficits mentalistas.

- Déficits ejecutivos (planificacién, inhibicién,
cambio de criterio y generatividad).

- Dificultades para la integracion de la

informacién verbal y no verbal, y la
generacion de algunas clases de inferencias.
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] ) ] - Buena memoria seméantica para itemis
- Vocabulario adecuado e incluso superior para aislados.

la edad (pero vocabulario espontaneo

inusual). - Posible mediacién atipica de componentes

no linguisticos (p.ej., imagineria visual) en
la recuperacion de la informacién verbal.

- Conciencia de incompetencia social, bajo - Funcionamiento eficiente de los procesos de
autoconcepto y ansiedad/depresion comparacion y atribucion social.
derivadas. - Capacidad de monitorizar la propia accién,

Segun Szatmari (2000), el SA se podria interpretar como una condicion
distinta que comparte con otras muchas la vulnerabilidad de ciertas capacidades
a las agresiones genéticas o ambientales que pueden producirse en un periodo
muy concreto y temprano de la vida. Las trayectorias evolutivas, y los patrones
de conducta y funcionamiento resultantes (observables), se solaparian en
muchos aspectos, aunque también mostrarian diferencias (en grado de
severidad, o también cualitativas).

Algunos autores, como Baron-Cohen, han propuesto que el nucleo de las
dificultades son déficits especificos del ambito de la emocidn y la mentalizacion
(estas teorias no podrian explicsin embago, los problemas y los sesgos
observados en otros dominios). Otros (como Minshew o Happé) sugieren que
los problemas sgen de una dificultad para procesar o integrar informacién
compleja o multimodal (en este caso, no se explicarian bien, precisamente,
por qué a estas personas, por ejemplo, les resulta tan dificil procesar
correctamente la emocion pero pueden aprender términos sofisticados sobre
temas de su interés). Un tercer grupo de autores (Pennington, Rageesy
otros) propone como base de los problemas la disfuncion ejecutiva (lo que
deja fuera de la explicacion los problemas de expresion y comprension
emocional y otros). Por ultimo, algunos autores (Frith, OZontdmbién
nosotras) reconocen la necesidad de elaborar teorias multicausales que integren
los déficits previos (y algunos mas) para poder explicar tanto los aspectos
alterados como los preservados que muestran las personas con SA.

(5) La explicacidn cientifica del SA, y la atencion a las personas con esta
condicion, equieen un abadaje intedisciplinar El SAy elAAF representan
un desafio extraordinario tanto desde el punto de vista cientifico como
profesional y social. La complejidad del perfil clinico y funcional de estas
personas, y su diversidad, demuestran la necesidad de investigaciones
sistematicas que involucren todas las herramientas accesibles a la ciencia para
clarificar la naturaleza de estos trastornos e identificar los mecanismos y factores
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gue determinan la formacion y evolucion de su sindrome conductual (Klin,
McPartland yWolkmar, 2005).A su vez, la complejidad de las dificultades y

las necesidades derivadas exige un esfuerzo de coordinacion de los servicios y
las administraciones, tanto del ambito educativo como del sanitario y social.

Las personas con SAAAF requieren un «modelo holistico de atencion»
que exige ir mas alla de los intereses especificos y coyunturales de las
organizaciones, y crear alianzas estratégicas que permitan cubrir
coordinadamente objetivos a corto, medio gdgplazo capaces de solventar
las necesidades de apoyo que estas personas tienen en las distintas etapas de
su vida.

La atencion de calidad a las personas cory BAF requiere revisar a
fondo los modelos de planificacion, gestion y evaluacion de los servicios y
programas que actualmente se ofrecen en cada pais a las personas con estas
condiciones y a sus familiares, pero también un compromiso inequivoco, por
parte de los administraciones y del conjunto de la sociedad, con el
reconocimiento y respeto a la diversidad, y la garantia plena de los derechos
de estas personas.
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Capitulo 2
LAS PERSONAS CON SINDROME DEASPERGER EN
EL AMBIT O EDUCATIV O: 12 NECESIDADES CLAVE

INTRODUCCION

El estudio de necesidades de las personas conA®# realizado en la
UniversidadAuténoma de Madrid, con el patrocinio econémico de
ConfederaciérAutismo-Espafna (CAE), FE3® y Fundacion ONCE tuvo
como objetivos generales identificar las necesidades y expectativas de apoyo
de las personas con SAAF, sus familias y los profesionales que les atienden
y sefialar condiciones y posibles lineas prioritarias de actuacion. Se establecieron
siete focos o0 ambitos para la evaluacion de las necesidades: Diagnéstico, Salud
fisica y mental, Educacion, Empleo, Ocio, Fami\f&gda independiente y
Participacion en la comunidad

Muy pocas publicaciones previas (ninguna en nuestro pais) habian
identificadoempiricamentestas necesidades o establecido pautas justificadas
por la investigacion para el desarrollo de programas y servicios. Singembar
nuestra propia experiencia de orientacion y atencién directa en los centros
educativos y la vivencia subjetiva de muchas personas con esta discapacidad y
sus familias, habian puesto de manifiesto numerosas necesidades cuya respuesta
supone retos importantes.

La metodologia empleada en el estudio de necesidades incluyé tanto la
opinion de los profesionales expertos en los distintos &mbitos como la recogida
directa de informacion de las impresiones y exigencias de las personas con SA
0AAF y sus familias. Conocer la opinién de quienes viven en primera persona
las dificultades y retos, es una estrategia necesaria para acalzgrender y
atender a la globalidad de las necesidatiiEmas, la exploracion de los puntos
de vista de los implicados parece obligada no solo porque tienen derecho a
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gue se tenga en cuenta su opinién y perspectiva sino también porque son sujetos
activos y competentes para saber y participar en todo aquello que afecta a
sus vidas.

Esto implica recabar informacion sobre teecesidades expsadaspor
las personas con SAAAF, sus familias y los profesionales que les atienden
en las distintos servicios (sanitarios, educativos, etc.) de nuestro pais, y
contrastarla con la informacién sobre teecesidades normativaxtraida a
partir de la revision sistematica de la literatura previa.

Tuvimos, pues, que combinar enfoque cualitativale analisis, centrado
en la perspectiva de las personas com8AF y de sus apoyos junto con un
enfoquecuantitativg centrado en la determinacion lo méas objetiva posible de
las implicaciones que tendria para los servicios la asuncion de estas necesidades
y demandadiodo ello condujo al empleo de diversas técnicas: dos cuestionarios
semiestructurados elaboradems pofesoque se completaban mediante una
entrevista personal, por una parte con las familias (padre, madre o ambos) y
por otra con las personas con YSAAF; un cuestionario elaboradx piofeso
para los expertos, la técnica Delphi, fuentes bibliograficas y documentales y
otras.Ademas, se analizaron las necesidades de personas goA/AFAde
todos los tramos de edad, a partir de los 6 afos, adolescentes y adultos.

El estudio permiti6 obtener datos directos de un total de 78 familias
residentes en 13 comunidades autonomambién, 36 personas con JA
AAF mayores de 16 afios contestaron los cuestionarios que se completaban en
una entrevista individual. En el caso de menores, los cuestionarios fueron
contestados solo por los familiares mas directos (padre, madre o ambos).
Ademas, 50 profesionales expertos participaron en grupos de discusion que
estaban guiados por una serie de preguntas abiertas que se elaboraron
previamente. Un estudio paralelo sobre informes diagnosticos e historias
clinicas aportados por 101 familias permitio completar la informacién relativa
a las necesidades en el ambito del Diagndstico.

Como se veré en los proximos apartados, los datos obtenidos, globalmente,
pusieron de manifiesto que: (1) las personas coly AAF en nuestro pais
presentan necesidades importantes en todos los ambitos que no estan siendo
bien atendidas; (2) que los apoyos que actualmente recibe este colectivo son
muy exiguos y que estan poco estructurados y coordinados, y (3) que existe un
desfase marcado entre las necesidades que expresan estas personas (0 que
expresan los familiares y los expertos consultados) y los apoyos con que
cuentan. La situacion actual, asi, esta muy lejos del «modelo holistico de
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atencion» que, segun Jennes-Coussens, Magill-Evans y Koning (2006 ver

Anexo 1: Bibliografia Comentada), se deberia ofrecer a las personas con SA'y
AAF. Por ello, se requieren respuestas y planes de accion contundentes (a
corto, medio y lago plazo) que permitan revertir esta situacion.

Por este motivo, decidimos sintetizar y dar a conocer las principales
necesidades identificadas, sus implicaciones, y algunas propuestas de mejora
para la adopcién de politicas comprometidas por parte, tanto de la
administracion, como de lasgamizaciones y los profesionales directamente
implicados. El foco de atencion de esta Guia se situaréa en el ambito educativo,
dado el caracter central de la educacion en los programas de intervencion
recomendados para las personas corny $¥F, y la obligatoriedad de la
educacion, en nuestro pais, entre los 6 y los 16 afios.

NECESIDAD N° 1: DETECCION Y CANALIZACION MAS
RAPIDAS DE LAS SOSPECHAS

Evidencias previas

La deteccion del SA el AAF es técnicamente compleja, debido, entre
otras cosas, a la naturaleza sutil de algunas de sus manifestaciones, la similitud
del patrén conductual caracteristico con el observado en otras condiciones del
desarrollo, la ausencia de retraso mental, la buena capacidad verbal y la
preferencia por formas de vida solitarias y con poca exigencia social. Estas
razones, entre otras, justifican que el diagnostico del SA en niflos menores de
4 afios sea, hoy dia, muy dificil.

Los errores y demoras del proceso del diagndéstico tiene efectos negativos
en las personas y sus familiares, en los profesionales de los distintos servicios,
y en la propia definicion (validez nosoldgica) e investigacion del SA. Sobre
todo, retrasan la intervencion y el acceso a las ayudas y apoyos, porque, en el
caso concreto de nuestro pais, recibir un diagnostico clinit@ B€no tanto,
de SA) constituye una condicion necesaria (aunque no suficiente) para que las
personas puedan acceder a los apoyos especializados y las prestaciones previstas
en la legislacion, tanto en el ambito de los servicios educativos como de los
servicios sanitarios y sociales.

Los resultados de este estudio ponen de manifiesto que el inicio del proceso
diagnoéstico se demora varios afios en muchos casos. Indicadores claros de
esta situacion son los siguientes:
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- Los padres fueron los primeros en detectar que algo no iba bien en el
desarrollo de sus hijos en la mayor parte de los casos (73,1%). El profesor o un
educador sospecho en primer lugar so6lo en un 17,9 % de los casos (ver Fig.1).
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Fig. 1. Primeras personas en sospechar que algo no iba bien en el desarrollo del nifio o la nifia,
segun los datos del presente estudio (N=78).

- Las primeras sospechas de los padres tuvieron lugar cuando los nifios
tenian entre 2 y 3 afios de edad, en mas de la mitad de los casos (53,6%).

- Los signos de sospecha inicial mencionados por los padres, ordenados
de mayor a menor frecuencia, fueron:

0 problemas de comportamiento (rabietas, pasividad, miedos y fobias,
rituales, dificultades con los cambios...);

o alteraciones del lenguaje (retraso en el lenguaje, mala estructuracion,
lenguaje pobre, ausencia de lenguaje espontaneo...), y

0 alteraciones sociales (interaccion extrafia, mejor relacion con mayores
gue con iguales, rechazo a la interaccion...).
- El primer diagnostico formal de Sge recibio, como media, a lo§ 1
afos y 4 meses de edad (Rango 3-40 afos; Desviacion tipica: 7,02).

- En el 46,84% de los casos, el primer diagnéstiee se recibio como
media a los 9 afios- fue &D, TGDNE oTrastorndAutista.
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Propuestas de mejora

La demora diagnéstica es un factor muy negativo para el pronéstico de
todos los trastornos del desarrollo. EI ambito educativo, por otro lado, es un
escenario idéneo para la pronta deteccién y canalizacion de las primeras
sospechas. La identificacion temprana de las personas golh/gAconstituye
una exigencia acuciante que demanda:

- Mejorar la informacion y formacién a los profesionales del ambito
educativo para que aprendan a valorar las sospechas de los padres y a reconocer
lassefnales de alerta.

- Promoverparalelamente, wambio impotante de las actitudgsorque
con frecuencia, todavia hoglgunos profesores minimizan las dificultades
sociales y necesidades de apoyo de las personas con SA, y no las consideran
objetivo de la intervencion educativa.

- Usar uninstrumento validado para la detecciénando se sospeche que
un alumno puede tener SAAAF. Proponemos con este objetivo el uso
sistematico de IBscalaAutbnomapara la Deteccion del Sinoime dé\speger
y elAutismo déAlto Funcionamientalesarrollada por Belinchon, Hernandez,
Martos, Sotillo, Marquez y Olea (2006) (ver Capitulo Bnexo 2). Los
instrumentos disefiados previamente para la deteccion getBRF tienen
ciertos problemas psicométricasspbre todo, no estan validados en espariol
(ver, para los detalles, Belinchén, Hernandez y Sotillo, 2868xoV). La
EscalaAuténomapuede aplicarse a partir de los 6 afios.

- Identificarrutas o itinerarios de canalizacion de las sospecbasada
comunidad y/o ciudad, para que los profesores y las familias puedan dirigirse
facilmente a servicios especializados y solicitar la evaluacion conducente a un
posible diagnaostico.

NECESIDAD N° 2: EMPLEO DE CRITERIOS
DIAGNOSTICOS DE REFERENCIA, Y DE PROTOCOLOS
E INSTRUMENT OS DE EVALUACION HOMOLOGADOS

Evidencias previas

Los expertos consultados en nuestro estudio coincidieron con los de otros
paises en considerar que los criterios propuestos para el diagnéstico del SA'y
el AAF por las clasificaciones internacionales DSMAR (APA, 2002) y
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CIE-10 (OMS, 1992) (ver Capitulo 1) resultan insuficientes y de dificil
aplicacion en la préactica clinicAlgunos expertos, ademas, expresaron su
costumbre de aplicar simultaneamente distintos listados diagndésticos.

Los datos sobre la concordancia entre los diagnosticos aportados por las
familias y los juicios clinicos de nuestro equipo (que se presentan en Belinchon,
Hernandez y Sotillo, 2008nexo 1) evidenciaron también que, en la practica,
en nuestro pais, muchos profesiones e investigadores no aplican estrictamente
los criterios diagnosticos oficiales. Quiz4, el hecho de que la mayoria de estos
profesionales haya debido aprender de manera autodidacta a diagnosticar el
SA ha favorecido esta falta de adhesion a los criterios, que los propios expertos
consultados valoran como un problema.

Los expertos reconocen, asimismo, que realizan practicas diagnosticas
desaconsejables, como usar etiquetas diagnosticas supuestamente mas
aceptables para las familias (p.ej. «trastorno semantico-pragmatico» o «trastorno
del aprendizaje no verbal», que no estan reconocidas en las clasificaciones
psiquiatricas oficiales), 0 como emplear expresiones perifrasticas (p.ej. «autismo
leve», «trastorno de la relacion y de la comunicacion», y otras), para evitar en
los informes el juicio diagnostico de SA (que evoca algunas de las connotaciones
negativas que aun suscita el término «autismo»). Muchos profesionales y
servicios, en el otro extremo, emplean el término SA con una ligereza llamativa,
adscribiéndolo, casi por defecto, a todos aquéllos casos que presentan
vagamente un patron de comportamiento «autista» sin evidencia de discapacidad
intelectual o retraso de lenguaje gravembas practicas aumentan la
probabilidad tanto de «falsos negativos» (personas con SA que no son
identificadas como tales) como de «falsos positivos» (personas que son
diagnosticadas como SA aunque no cumplen los criterios «oficiales»), y por
ello deberian ser erradicadas.

Por su parte, el analisis de los informes diagndsticos, aportados por las
101 familias, arrojo, entre otros, los siguientes datos:

- Solo 88 familias tenian algun informe (87,1%); el resto carecia de informe
diagndstico escrito.

-Un porcentaje importante de casos tenia un diagndstico genérico, un
diagndstico sin cerrar (sin que ello se justificara por la edad temprana) y/
0 un diagnéstico ajeno a las denominaciones oficiales (p.ej., un 13,6%
tenia diagnostico de «TGD», un 9,1% de «pogibfgeger», y un 4,5%
de «rasgos autistas»). La informacion en 7 casos (8 %) resulto insuficiente
para revisar y emitir un juicio diagnéstico.
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- Casi un tercio de las familias (30,7%) aporto tres diagnosticos distintos
0 Mas.

-Los protocolos e instrumentos de evaluacién empleados para el
diagndstico clinico son variopintos, o que complica la comunicacion y
coordinacion entre servicios, el correcto seguimiento, y el uso de los
datos clinicos para investigacion.

-Las familias informan también de que, durante el proceso diagndstico,
el asesoramiento recibido fue escaso. La valoracion que hacen las familias
con respecto a la informacion y orientacion recibidas de los profesionales
0 servicios es bastante desalentadora, puesto que un 71,5% de las
respuestas se agruparon dentro de las categoniagudary malo. La
informacion que recibieron se centro en:

o caracteristicas del trastorno (56,4%)

posibles estrategias para el manejo de la vida cotidiana (47,4%)
materiales de consulta (40,3%)

apoyos educativos (36,4%)

apoyo psicolégico (29,9%)

tratamientos médicos (21,8%) y

O O O O O o

ayudas econémicasi(b %).

Propuestas de mejora

- Aplicar los criterios diagnosticos oficialelsa discusion sobre la validez
externa del SA, su ubicacion nosologica y/o sus actuales criterios diagndsticos
no se debe trasladar a la practica clinica de los profesionales. Los criterios
establecidos en los sistemas de clasificacion diagndstica vigentes (DSM-IVTR
y CIE-10) deben ser los que adopten los profesionales a la hora de emitir sus
juicios diagnésticos. Si se emplean criterios propuestos por otros autores, hay
gue hacerlo constar en los informes. No es admisible (ni Gtil) usar opiniones
clinicas personales para modificar los criterios diagndsticos establecidos.

- Emplear instumentos y potocolos de evaluacion homologados
constituye una garantia de calidad en los diagnésticos ge¢l@AF. Algunos
instrumentos (p.ejADI-R y ADOS-G) deberian ser conocidos por todos los
profesionales responsables del diagndstico clinico. En este sentido, la
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Asociacion Espafiola de Profesionales deltismo (AETAPI)
(www.aetapi.corpesta acometiendo el andlisis de las condiciones de aplicacion
y validez de pruebas diagndsticas disponibles en espariol, al igual que los
criterios que podrian orientar al profesional a la hora de disefiar sus protocolos
de evaluacion, con el fin de lograr bases amplias y compartidas de informacion.

- Seguirlas recomendaciones recogidasasrGuias de buenas practicas
El proceso diagndstico del $fplica aspectos comunes con off&, y por
tanto se puede beneficiar de las recomendaciones de buenas practicas publicadas
tanto a nivel internacional (vgror ejemplo, las recomendaciones y Guias de
la AcademiaAmericana de Neurologia —Filipeck y cols., 1999; la NAS
Couteur 2003-) como nacional. El GETEA, grupo de estudios enclavado en
el Instituto de Salud Carlos IIl - Ministerio de Sanidad y Cons(nttp://
iier.isciii.es/autismg)ha publicado I&uia de Buena Prictica para la deteccion
(Hernandez y cols., 2005) y Guia de Buena Practica para el diagnostico
(Diez CuervoYy cols., 2005), que incluyen Gtiles recomendaciones para proceder
en relacién con la deteccién y el diagnostico.

- Emitir informes diagndsticos escritos, razonados y con orientaciones,
gue estén fundamentados en las observaciones y resultados de las evaluaciones
y pruebas aplicadas. El informe diagndstico se debe complementar con el
analisis de las necesidades mas importantes de la persona y con orientaciones
concretas y precisas tanto sobre la intervencion sugerida como sobre los apoyos
necesarios (programas educativos, programas conductuales, apoyos en la familia
y la comunidad, etc.).

- Proporcionar apoyo especifico a la famili®specialmente en los
momentos posteriores al diagnoéstico. Una iniciativa importante en este sentido
es la elaboracion de guias que informen y orienten a la familia que acaba de
recibir un diagnéstico d€EA para sus hijos (ver Bohérquez y cols., 2007,
Anexo 1: Bibliografia comentada).

- Aumentar la formaciénLa correcta aplicacion de los criterios e
instrumentos diagndsticos, y el desarrollo de valores éticos relativos a la practica
profesional, necesitan acciones estratégicas de formacién de los profesionales
dirigidas a la red de orientacién escolar en general, y a los equipos especificos
de trastornos generalizados del desarrollo en particalarel fin de asegurar
el cumplimiento de las condiciones de buena préctica.
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NECESIDAD N° 3: EVALUACIONES PSICOPEDAGOGICAS
COMPLETAS PARA DETERMINAR NECESIDADES DE
APOYO EDUCATIV O ESPECIFICAS

Evidencias previas

El diagndstico clinico es un requisito necesario en muchos paises (como
Espafia) para que las administraciones reconozcan las especiales necesidades
de atencion de ciertas personas y les provean de recursos. En el ambito
educativo, la determinacién de las «necesidades educativas especiales» (segun
establece la Ley @&nica de Educacién) permite acceder a los apoyos fijados
por la legislacion.

Pero el diagnostico clinico es la fase inicial de un proceso de evaluacion
psicopedagodgica mas extenso cuyo objetivo Ultimo es la intervencion, es decir
la planificacion de estrategias de intervencion dirigidas a lograr la plena
inclusion y la calidad de vida.

La evaluacion psicopedagdégica debe ir mas alla del déficit y definir la
discapacidad, es declas limitaciones en el funcionamiento de una persona
delimitando puntos fuertes y dificultades, déficits y capacidades porque «los
programas se deben disei@apartir de los individuosno de las etiquetas»
(Volkmar y Klin, 2005, p.1 del manuscrito). La evidencia revisada, como
hemos visto en el Capitulo 1, demuestra que las personas con SA, al igual que
las personas con otrd&sD, presentan un funcionamiento muy desigual, con
«picos» de habilidades, pero también «valles» o déficits marcados.

Pero ademas, hay que describir el funcionamiento de la persona en los
contextos donde se desenvuelven, lo que implica valorar las condiciones del
entorno escolar y familia€omprender la importancia que tienen los contextos
en las personas con $AAF si bien no es algo novedoso, nos permite apreciar
gue cuando el entorno escolar y social se hace accesible «mentalmente» y se
moviliza para prestar los apoyos que cada uno necesita, vemos mas a la persona
gue a su discapacidad. Si por el contrario, el entorno se encentra lleno de
«barreras» del tipo que sean: comunicativas, sociales, materiales,
econOmicas...que dificultan el acceso a los aprendizajes o a la participacion,
la discapacidad sobresale por encima de la persona.

Desde esta perspectiva contextual, la evaluacion psicopedagodgica permite
identificar las «barreras para el aprendizaje y la participacionAiverow
2001,Anexo 1: Bibliografia comentada) y consecuentemente determinar los
apoyos necesarios para mejorar el funcionamiento adaptativo individual y la
integracion en la sociedad.
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Al hablar de apoyo es importante que tengamos presente que no se trata
s6lo de recursos personales (tales como la provision de un profesional
especialista en audicion y lenguaje o en educacion especial) sino que los apoyos
sSon «recursos y estrategias cuyo propdésito es promover el desarrollo, la
educacion, los intereses y el bienestar personal, y que mejoran el funcionamiento
individual» (Asociaciommericana sobre Retraso MerAAMR, 2002, p.186).

Cuando se revisan los datos de la literatura, se encuentran resultados
concordantes sobre la conveniencia de disponer de especialista en educacion
especial, en inclusion e integracion social y en comunicacion. Estos especialistas
deben perseguir que el tratamiento de la comunicacion y la ensefianza de
habilidades sociales se conviertan en parte integral de todas las actividades,
entornos y situaciones. Se asume que los apoyos deben proporcionarse en
ambientes naturales,

Ademas, la provisién de apoyos debe hacerse de forma individualizada
porque las personas, a pesar de compartir el mismo diagndstico, presentan
necesidades de apoyo diferentes que varian de intensidad para cada una de las
areas de apoyéddemas, las personas necesitan sistemas de apoyo flexibles
porque el uso de apoyos puede fluctuar durante diferentes etapas de la vida.

En nuestro estudio, las entrevistas con las familias y los alumnos y con los
profesionales de la educacion (tutores, apoyos, orientadores) revelaron que:

- 63% de los participantes (menores de 18 afios) esta escolarizado
en centros ordinarios con apoyos. El resto no recibe ningun tipo de
apoyo escolar

- Todas las familias tienen una actitud claramente favorable hacia la
integracion y coinciden en considerar mas adecuado un centro
ordinario.

- Un 70% de los alumnos valoran comay satisfecho y satisfeclao
educacion que reciben o han recibido, pero s6lo un 55% de las familias
valoran comanuy bien y bietta educacién de sus hijos.

- Las familias consideran que los profesores son la condicion méas
importante y sefialan como indicadores de calidad de la educacion la
actitud y la cualificacién. Opinan que no estan bien informados sobre
las necesidades especificas que tiene su hijo.

- También los alumnos consideran prioritaria la actitud de los
profesores, y los que hacen una valoracion negativa demandan
mayor cercania y confianza, que atiendan a sus dudas y a los
problemas con los comparieros.
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Respecto a los apoyos:

-Los apoyos se dedican prioritariamente a realizar adaptaciones
curriculares significativas en areas como mateméticas o lengua. Los
apoyos referidos a ajustes en metodologia, evaluacion, ayudas visuales...
(adaptaciones de acceso) apenas se realizan y los alumnos las reclaman
como una necesidad prioritaria.

-Méas del 50% de las familias consideran que el apoyo no es especializado
y valoran como un factor de calidad educativa la existencia y
caracteristicas de tales apoyos (especificidad, frecuencia, intensidad y
continuidad).

- También los profesionales sefialan que los apoyos personales y materiales
(materiales, guias de intervencion educativa, etc.) son escasos.

-Las familias y los profesores consideran que la colaboracion y el trabajo
de apoyo mutuo entre todos los profesionales es escaso, y sefialan que es
una necesidad importante.

- Se destaca la importancia de asesoramipotgarte de servicios de
orientacién especializados, y la coordinacion con recursos externos. En
otros paises hay servicios y programas especificos de atencion. En Espafia
existen algunas iniciativas y recursos a nivel institucional y también
privados, desigualmente distribuidos por el pais.

Propuestas de mejora

- El programa educativaebe contemplar los apoyos necesarios para dar
respuesta a las dificultades de aprendizaje de los alumnos g#ATA
Los estudios confirman que, ademas de las dificultades sociales, hay
problemas de aprendizaje, atencion gamizacion que exigen una
respuesta educativa adaptada (ver Belinchén, Hernandez y Sotillo, 2008,
Cap. 2).

-La evaluacion de las necesidades de apoyo debe guiar el desarrollo y
revision de uiplan de intervencién individualizagdporque toda persona
es Unica y requiere su propio sistema de apoyos para prodperar
elaboracién de un plan individualizado de apoyo (PIA) es un proceso
que se estructura en cuatro pasos (AAMR, 2002):
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(1) Identificacion de las areas y actividades relevantes de apoyo. Los
resultados de la evaluacion psicopedagdégica (de las capacidades,
habilidades, intereses y preferencias de la persona, y de los contextos
sociales en los que participa o es probable que lo haga) guian la
identificacion de las areas prioritarias de intervencion.

(2) Determinacion de la intensidad de apoyos necesarios. El catalogo
de pruebas de evaluacion funcional en espafiol que ayuden a los
profesionales a determinar de forma rigurosa la intensidad de los apoyos
que precisa cada persona es todavia exiguo. La Escala de Intensidad
deApoyos (SIS) que acaba de ser adaptada al espafdefcrrgo,

Arias e Ibanez, 200Xnexo 1: Bibliografia comentada) viene a llenar

un vacio existente porque es un instrumento disefiado para ayudar a
los profesionales a determinar las necesidades de apoyo que las
personas con discapacidad intelectual manifiestan en su vida cotidiana,
a partir de los 16 afios. La SIS aporta una valiosa informacion en cuanto
a la frecuencia (mensual, semanal, diario, a la hora o mas
frecuentemente), el tiempo diario de apoyo (menos de 30 minutos, de
30min.a2h.,de2a4h.ymasde4h.)y eltipo de apoyo (supervision,
instigacion verbal o gestual, ayuda fisica parcial, guia fisica
completa...). Se requeririan mas instrumentos en esta linea que
permitan la evaluacién de los apoyos en edades mas tempranas y en
personas con (posible) S/AF.

(3) Redaccion del plan individual de apoyo, que refleja por escrito los
intereses y preferencias de la persona, las areas y actividades objeto
de apoyo, los contextos y actividades de participacion; a partir de ahi,
se disefian las funciones especificas de los apoyos que, en el caso de
personas con S& AAF, han de abarcacomo minimo: el apoyo
curricular el apoyo social, el apoyo emocional, el apoyo conductual,
el acceso y uso de la comunidad, la asistencia sanitaria asi como el
apoyo a la familia.

(4) Evaluacién y supervision del progreso, reajustando los apoyos a
las necesidades de las personas.

-Se deben usar los apoyos para promoverdssitados personales
deseados por la persormmn SAo AAF, valorados y percibidos como
importantes y satisfactorios, dentro de cinco areas: el incremento de la
independencia, las relaciones, las contribuciones, la participacion en la
escuela y en la comunidad, y el bienestar personal.
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-El desarrollo y la participacion en la escuela de los alumnos con SA
demanda apoyos tales coeoestructuracion del entorno educativo
disefio de entornos significativos y psicolégicamente accesibles
(estructuracion del aula, recreo, comediloempleo de apoyos visuales
para facilitar la atencion o simplificar conceptos abstractos, uso de las
nuevas tecnologias de la informacion para compensar las dificultades
grafo-motrices, uso de técnicas para facilitar la comprension del
significado, tareas estructuradas con principio y final claro y con
instrucciones claras y precisas, conceder un tiempo prudente para
cumplimentar la tarea...(ver Betts, 2007; Cumine y cols., 1998; Grandin,
1998; Hogan, 1996; Howlin, 1998; Jackel, 1996; Kunce y Mesit998,
Williams, 1995Anexo 1: Bibliografia comentada)

- El programa educativdebe potenciar lasabilidades de planificacion
mediante el uso sistematico de la agenda, y las habilidades de
organizacion mediante el uso de estrategias como la estructuracion de
las tareas y los soporteganizadores.

- El estilo de ensefanziebe ser directivo y tutorizado para proporcionar
un ambiente social y de aprendizaje donde el alumno se sienta seguro y
competente. Diversos estudios, también, han sefialgwdanalidad
del profesor como un atributo importante en el éxito del programa
educativo: el profesor debe sentir entusiasmo por la educacién, ser
creativo en la resolucion de problemas, tener calma, ser flexible, y generar
actitudes de posibilidad.

- El estilo de apendizajede estos alumnos estd muy determinado por su
atencion selectiva. El libro de De Clercq (2008 Arezxo 1: Bibliografia
comentada), que acaba de ser publicado en espafiol, acerca con eficacia
a la comprensién de las dificultades de hiperselectividad -pensar a partir
de detalles- y proporciona muchas ayudas educativas.

-Programas de formacién.os profesores y orientadores sefialan como
necesidad prioritaria su propia formacion, expresan su interés por
participar en actividades de formacion, y detectan carencias importantes
en su conocimiento del nuevo modelo de discapacidad en general y del
SAen particulgrde la evaluacion (qué y cémo evaluar) (ver Lones, 1996,
Anexo 1: Bibliografia comentada), y de ciertos aspectos de la
intervencion, especialmente el abordaje de las dificultades sociales y de
los problemas de conducta.
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-Publicaciéon de materialegue orienten la practica educatidanque
en los ultimos afios han aparecido en espafiol varias guias que orientan
la intervencion educativa (ver Equipo Deletrea, 2007; Olivar e Iglesia,
2007; Iglesiay Olivar2007; NAS, 2002byazquez y Martinez, 2006.
Anexo 1: Bibliografia comentada) se siguen considerando como
necesarios la puesta en comun de experiencias, y la publicaciéon de
programas y materiales que aborden especificamente la intervencion
con este alumnado en el centro educativo a todos los niveles (centro,
aula, individual).

- Hay que enfatizar todas las vias que los centros educativos tienen (normas
legisladas para pautar los espacios dedicados a la coordinacion, delimitar las
funciones del profesorado, impulso del equipo directivo...) para la planificacion
en conjunto y la coordinacion entre el profesorado del aula (tutores y
especialistas) y el profesorado de apoyo.

- También es fundamental las funciones de los servicios de orientacion
educativa (generales y especificos) para proporcionar estrategias que faciliten
el apoyo a los tutores y fomenten el trabajo coordinado del profesorado,

- De igual importancia es la coordinacion con servicios externos y la
colaboracion con la familia que veremos mas adelante. Las decisiones mas
importantes deben tomarse en conjunto (familia, profesores y alumno) y cada
participante tiene valor como parte de un grupo y de la comunidad educativa.

NECESIDAD N° 4: MEJORAR LAS OPORTUNIDADES DE
APRENDIZAJE Y PARTICIPACION EN LA ETAPA DE
EDUCACION SECUNDARIA, TRANSICION A LA VIDA
ADULTAY EDUCACION POSTERIOR

Evidencias previas

La Educacién Secundaria Obligatoria cubre un tramo de edades que es
decisivo en si mismo para que el alumnado con necesidades educativas
especiales pueda seguir avanzando en su desarrollo curgoaialy personal
en un contexto de maxima normalizacién, y también para facilitar un adecuado
transito a la vida adulta.
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Por otra parte, el alumnado con discapacidad, ademas de tener las mismas
necesidades que un escolar dentro de esta etapa, tiene otras afiadidas en forma
de los apoyos concretos que pudiera necesitar

Diversos estudios de evaluacion realizados en la etapa de Educacion
Secundaria Obligatoria, como el ergadto por el Defensor del Menor en la
Comunidad de Madrid (ver Marchesi y cols., 2088exo 1: Bibliografia
comentada) o por el Defensor del Puafdsco (veArarteko, 2001Anexo 1:
Bibliografia comentada), encontraregntre otras cosasgjue la atencion a las
necesidades especiales no esta asumida de igual modo y con recursos similares
a los existentes en las etapas anteriores, qugdaaiaacion del centro y los
horarios del profesorado no siempre garantizan unos minimos necesarios para
la coordinacion pedagogica, que falta formacion...

Otro estudio reciente sobre calidad de vida en Secundaria (ver Gémez-
Vela y Verdugo, 2006Anexo 1: Bibliografia comentada) demostré que la
calidad de vida de los alumnos con discapacidad es significativamente menor
gue la de sus comparfieros sin discapacidad, obteniendo puntuaciones inferiores
en las escalas de Bienestar fisico, Desarrollo persaxabgeterminacion.

Los resultados de las entrevistas realizadas en el estudio de Belinchon,
Hernandez y Sotillo (2008) que estuvieron dirigidas a todos los colectivos
implicados (familias, alumnos y profesionales de la educacion) pusieron de
manifiesto que, en la etapa de Secundaria:

-Los alumnos sefialan mé#icultades en los aprendizajes debidas a
problemas de @anizacion(mayor nimero de asignaturas, mas
profesores...), dificultadeson el horario intensivgmayor cansancio,
la exigencia de madrugar...)os tiempos de acreo (mayor
desestructuracion, mas ruido..y,el seguimiento de normas
(puntualidad, tomar turno de palabra, mantener la atencion en clase y
hacer los deberesJodo esto provoca una disminucion notoria del
rendimiento escolar; sin emigaren la etapa primaria, el buen resultado
académico es una fuente de satisfaccion muy importante para este
alumnado).

- Las familias confirman ehenor endimiento escolagle sus hijos en la
Secundaria porqueen su opiniéa no se realizan las adaptaciones
necesarias, por lo que estan menos motivados y se sienten frustrados.

-Los alumnos también hablan diéicultades socialeen la relacion con
los comparieros (no comparten intereses...) y con los profesores (trato
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mas distante de los profesores...), lo que conduce a desajustes
significativos en su adaptacion personal (algunos sefialan escasa
motivacion para ir al IES, mayor ansiedad, mas problemas de
conducta...). Las familias hablan de actitudes menos positivas en esta
etapa educativa para impulsar la integracion en las aulas.

-Los profesores de los Institutos de Educacion Secundaria comentan que
lafalta de formaciémletermina que no se responda adecuadamente a las
necesidades del alumnado con &AAF y dicen que la presion para
conseguir mejores resultados académicos medibles es un obstaculo. En
ningln momento sefialan «este chico no es de aqui».

-Los problemas deoordinaciénse acentuan al pasar a Secundaria y los
profesionales sefialan que es dificil mantener el tipo de coordinacion
gue suele llevarse a cabo en Primaria lo que dificulta el trabajar con este
alumnadoTambién los padres lo perciben y demandan mas trabajo en
equipo, mas informacion, mas tutorias sobre como ayudar a su hijo. En
estas reuniones de profesores y padres, comentan que ven adecuado la
presencia del alumno para contar con su opinién.

-La oferta demddulos de formacion pfesional de grado mediwo se
adapta, puesto que las habilidades manipulativas no suelen ser
dominantes.

-No existe un marco legal para la provision de apoyo en la educacién
post-obligatoria. Los programas de transicion a la vida adulta son escasos.

Estos resultados ponen de manifiesto que el incremento de la complejidad
social y académica demanda recursos y estrategias para asegurar que la ESO
siga siendo un periodo de considerables progresos en las habilidades
sociales y académicas.

Propuestas de mejora

-Hay que apoyar de forma explicita la escolarizadi@neste alumnado
en la etapa de Educacién Secundaria Obligatoria y post-obligatoria,
intensificando y ampliando los apoydanto académicos como sociales
(ver NAS, 2002a; PalmeR002; Powell, 2002Anexo 1: Bibliografia
Comentada).

- Por otra parte, es necesario seguir avanzando en el proceso de inclusion
del alumnado que presenta necesidades de apoyo intertSivées
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Comunidad de Madrid, en el curso 2004/2005, empezaron a funcionar
los «Centros de Integracion Preferente para alumnodmestornos
Generalizados del Desarrollo» (ver Sierra, 2007). El buen avance de esta
experiencia hizo que en el curso 2007/2008 varios Institutos de Educacion
Secundaria se hayarganizado para garantizar el derecho a los apoyos
extensos en contextos de plena inclusion (ver Bernardo y cols., en
prensa; Jiménez y cols., 2006; Prieto y cols., 200&xo0 1:
Bibliografia comentada).

-Hay queintensificar el apoyo en momentos especiales de transicion o
importancia vital(cambio de centro, cambio de la etapa primaria a la
secundaria, fin de etapa educativa, etc.). Estos momentos tienen que ser
cuidadosamente preparados por los profesionales y en colaboracion con
la familia. Ann Turnbull y cols. (2004/er Anexo 1: Bibliografia
comentada), una experta en modelos de apoyo a familias y representante
del modelo de «calidad de vida familiar» sostiene que la calidad de vida
familiar es esencial para el éxito de los servicios de transicién. El tomar
en cuenta las necesidades de la familia al igual que las necesidades del
alumno, puede resultar un catalizador para lograr resultados exitosos
relacionados con la transicion (por ejemplo, un empleo competitivo).

-Adecuar la formacion mfesional.El consejo orientadpmuna vez
obtenido el titulo de graduado en la ESO, puede orientar hacia un médulo
de formacion profesional de grado medio.

o Es necesarievaluarcomo se esta desarrollando la formacion
profesional, buscar formular flexibles, y diversificar la oferta de
modulos ajustandolos al perfil de estos chicos cuyas habilidades
manipulativas no suelen ser dominantes.

o Es necesario tambiéonectaros centros educativos y el mundo del
trabajo para asegurar la integracion laboral. Para mejoraiclos
formativoslos expertos educativos proponen que se haga un plan
reglado de atencién a la diversidad y que el departamento de
Orientacion actue en los ciclos formativos.

- Apoyar la ensefanza universitariaa continuidad de los apoyos a los
estudiantes universitarios con SA es un derecho para garantizar una
completa igualdad de oportunidades y su plena integracion en la vida
académica. Para alcanzar estos objetivos, es necesario crear servicios de
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apoyo a los estudiantes con discapacidad en las universidades, que
coordinen actuaciones tales como elaborar un censo de estudiantes,
redactar protocolos de atencién y guias de apoyo, desarrollar programas
de tutorizacion y seguimiento, propiciar el voluntariado de iguales, o
promover campafas de concienciacion sobre la discapacidad. Los
servicios para la discapacidad de distintas Universidades (Autbnoma de
Madrid, Universidad de Zaragoza, Universidad de Salamanca...)
disponen de Guias de actuacién con sus estudiantes con discapacidad,
algunas de las cuales incluyen apartados especificos referidos a
estudiantes con SA y discapacidad social.

NECESIDAD N° 5: APOYO SOCIAL PARA ESTABLECER
RELACIONES INTERPERSONALES

Evidencias previas

Las dificultades en el &mbito de la interaccion social constituyen, como ya
se ha visto, el nucleo de la definicion deT@D, y por tanto también del SA.
Con frecuencia, la vida social de estas personas gira en torno a sus intereses y
habilidades especiales, sin incluir relaciones de amistad estrecha y espontanea;
ademas, la conciencia de sus dificultades y de su fracaso en su integracion
social genera un sentimiento de aislamiento. Por regla general, sigembar
las personas con esta discapacidadyatogran importancia a su participacion
en la sociedad, y demandan oportunidades para su integracién en la misma
(Broderick y cols., 2002; MacLeod, 1999).

Por otra parte, es fundamental que la accion educativa promueva las
relaciones de amistad y compafierismo porque en buena medida el éxito de la
educacion radica en el desarrollo de los aspectos sociales de la vida.

El intento por determinar las necesidades consideradas como prioritarias
en el ambito social, tanto en la etapa educativa (familias y sus hijos menores
de 16 aflos) como en la vida adulta (familias y sus hijos mayores de 16 afos),
permitié obtenerentre otros, los siguientes resultados:

-EI53% de los alumnos entrevistados consitegalaromalalarelacion
con los compafies Las relaciones entre iguales, en la mayoria, se limitan
a las establecidas en el colegio o entre sus familiadesnas, sefialan
dificultades socialegue vinculan no sélo a su falta de comprensiony a
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sus propias dificultades para hacer amigos, sino también al trato
inadecuado que reciben por parte de sus compaiieros (un 17,9% dice
haber sufrido insultos, burlas y/o agresiones fisicas).

- Sitban en primer lugar laecesidad de mejorar laglaciones sociales

en general y con los compafsren particular; sin embgo, cuando
tienen més de 16 afos anteponen la la autonomia y el trabajo a la
importancia de las relacioneg.la mayor parte cree necesitar ayuda
profesional paranejorarsus relaciones sociales.

-La relaciénque han tenido o tieneron los pofesoes eshuenaen un
porcentaje que casi alcanza el 70%, destacadndose como aspectos positivos
la forma de dar la clase, el trato y el apoyo proporcionado. Ningun alumno
de los entrevistados considerd que la relacion hayarsitko

-La valoracion de leelacidén con otras personas con su misma condicién
es positiva (59,2% lo consideran muy o bastante importante). Sin
embago, mantener elaciones de p&ja no se valora tanto (45,8% lo
considera poco o nada importante).

-EI'53% de las familias consideran quedpsertunidades dealacién con
compafieos dentro del centro educativo son deficitarias y sefialan que
facilitar las relaciones con los compaitsies una necesidad importante.

Un porcentaje muy alto consideran que sus hijos si necesitan apoyo para
mejorar sus «capacidades personales» (94,9%), su capacidad para
«conseguir y mantener relaciones de amistad» (89,3%) y la «comprension

de sus dificultades» (83%).

-Por otro lado, las familias con hijos mayores de 18 afios (las Unicas que
fueron preguntadas al respecto) consideraron que sus hijos también
requieren apoyos para «conseguir y mantener relaciones de pareja»
(94,4%) y «planificar su propia vida» (78,9%).

-Por ultimo, los expertos sefialaron como una importante necesidad
facilitar la integracion sociatle estos alumnodadas sus dificultades
para establecer relaciones sociales satisfactorias.

Los resultados de este estudio son coincidentes con los resultados de otros
estudios que sefialan que un porcentaje significativo del alumnado con
necesidades educativas especiales no esté socialmente integrado (ver Marchesi
y cols., 2003Anexo 1: Bibliografia comentada) y que no soélo la integracion y
participacion social es escasa sino que hay procesos de exclusion como el
maltrato (ver HernandeX¥/an Der Meulen y del Barrio, 2006; Hernandez y
Van Der Meulen, en preng&nexo 1: Bibliografia comentada).
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Para hacer frente a estas necesidades, los expertos coinciden en que es
preciso aplicar de forma profunda y exhaustiveenfoque escolar general
gue no solo busque la ausencia de conflicto sino que fomente de forma proactiva
el establecimiento de relaciones sociales significativas. La aplicacion de este
enfoque implica medidas no sél@anizativas, sino también curriculares. El
curriculo tiene que ser un instrumento valido para dar respuesta a estas
necesidades y alcanzar la calidad de vida. La escuela no es Unicamente un
lugar para aprender matematicas o lengua. Es, y cada vez mas, un entorno de
formacion en el que se aprende a ser persona, a ser ciudadano y a convivir con
los otros, desde los primeros afos de la vida de la persona.

Por este motivo, en el 2006, la Leyganica (LOE) present6 las
«competencias clave para la vida» qugaaizan el curriculo escolar y que se
definen como los aprendizajes que se consideran imprescindibles, desde un
planteamiento integrador y orientado a la aplicacion de los saberes adquiridos.
Este planteamiento guarda cierta similitudes como el modelo de «calidad de
vida» (ver Schalock Yerdugo, 2003Anexo 1: Bibliografia comentada) que
ha sido adoptado como marco de referencia pAAMR, y que en nuestro
pais FEAPS esta incorporando gradualmente a g@mimaciones del ambito
de la discapacidad intelectual y del desarrollo.

Propuestas de mejora

-Hay que fomentar la competencia socigue es una de las ocho
competencias basicas que propone la LQinbién, desde el modelo
de Calidad d¥ida, la dimension de Relaciones Interpersonales persigue
el establecimiento de relaciones sociales significativas porque la calidad
de vida de una persona esta muy relacionada con establecer y mantener
relaciones sociales. En consecuenicéy; que trabajar explicitamente
las habilidades sociales y comunicativais la escuela, no sélo los
contenidos académicos.

-Fomentar las relaciones interpersonales imjplioponer una jeraguia
de actuaciones educativaon diferentes niveles, que parte de acciones
dirigidas a todosno sélo a las personas con discapacidad, sino también
a sus companerey llega hasta acciones intensivas y extensivas dirigidas
a determinados alumnos. Por tanto, hay que planificar objetivos de
intervencion enodos los entornodel contexto escolar (aula, patio, aula
de apoyo, grupo...) y en estrecha cooperacion con la familia.
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-El clima del cento y el trabajo en val@s deben favecer el encuenty;
el respeto mutuo y el compafieriserdre todos los alumnos, asi como
el desarrollo dactitudes inclusivaen toda la comunidad educativa.

- Para promover las relaciones sociales, los expertos educativos destacan
comofundamental trabajar en el aula con metodologias que potencien
los grupos cooperativos, los gpos interactivos y la tutorizacion eatr
iguales

-Un nivel de intervencién mas intensivo implica poner en marcha
programasespecificos de ensefianza de habilidades sociales,
conversacionales y emocionalgsie pueden desarrollarse en el propio
centro o ser un recurso de la comunidad (ayuntamiento, servicio
privado...). De los grupos estructurados$dbilidades socialese pueden
beneficiar no sélo los alumnos con $AAF, sino otros chicos con
necesidades sociales similares.

o Existen pogramas para facilitar el desesllo de habilidades
sociales dirigidos a adolescentes con 8AAF (verAttwood, 2000;
Broderick y cols., 2002nexo 1: Bibliografia comentada) y también
a adultos (ver Howlin yrates, 1999; MacLeod, 199nexo 1:
Bibliografia comentada), aunque no han sido traducidos todavia al
espafiol. En nuestro pais, hay propuestas interesantes de programas
para las diferentes etapas educativasAarez-Pillado y cols., 1999;
Monjas, 2001; SeguraArcas, 200%\nexo 1: Bibliografia comentada)
gue aunque no estan dirigidos especificamente a las personas con SA
y AAF podrian ser adaptados. Se requiere evaluar los efectos a corto 'y
largo plazo de estos programas porque no existe aun evidencia sobre
el alcance de sus resultados y el mantenimiento de los efectos positivos
a lago plazo.

0 La ensefianza explicita de habilidades conversacionatestro
componente importante de los programas para el desarrollo de las
conductas sociales. Es muy (til trabajar con materiales graficos, como
«Las conversaciones en vifietas» (ver Gi®p4 a y bAnexo 1:
Bibliografia comentada), que incorporan dibujos simples, simbolos y
colores para ilustrar detalles relevantes, ideas, conceptos abstractos
dentro de determinadas conversaciones y hacer mas concreta la
interaccion social.
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o El establecimiento de relaciones interpersonales implganarar
tambiénapoyos individualizados para desallar capacidades,
procesos o funciones psicoldgicas fundamentales como la teoria
de la mentéver Monfort y Monfort, 2001; Howlin Yates, 1999;
Howlin y cols., 2006Anexo 1: Bibliografia comentadademas
fomentar la competencia social e interpersonal es esencial para el
desarrollo dda conducta autodeterminad@gver mas adelante);
como sefaldamarit (2001, veAnexo 1: Bibliografia Comentada),
el hecho de que unas personas influyan en otras implica que nos
autodeterminamos en contextos sociales, lo que exige el acceso a
los estados mentales del otydgmbién, el desarrollo de habilidades
sociales y de comunicacién adecuadas.

-Hay que ensefiar habilidades sociatekas personas con discapacidad
perotambién a los compafi@scon los que van a establecer relaciones
sociales. Practicas concretas en este sentido son el Circinigias
(ver Whittaker y cols., 1998\nexo 1: Bibliografia Comentada) y otras
iniciativas similares, donde se ensefia y facilita la tarea de relacionarse
mutuamente, y se forman los apoyos naturales.

- Los centros educativos deben hacerapesta seria para la pmocién
de los apoyos naturales mediante la ensefianza formal eaa(ver
Lobato, 2001Anexo 1: Bibliografia comentada). Una ventaja de los
apoyos naturales es que se pueden usar para colaborar e individualizar la
ensefianza, y también para favorecer los ambientes inclusivos, la
participacion en la comunidad y la vida laboral posterior

NECESIDAD N° 6: OCIO E INTEGRACION SOCIO-
COMUNIT ARIA

Evidencias previas

El ocio constituye una de las areas de desarrollo vital del individuo y se ha
constituido, particularmente en nuestro tiempo y en las sociedades desarrolladas,
en un ambito mas de crecimiento personal, social y cultural. Disponer de las
mismas oportunidades para disfrutar de un ocio de calidad, y para acceder y
participar en la comunidad, se entiende actualmente como un derecho de las
personas con discapacidad, y un indicador de su calidad de vida. Para lograr la
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plena inclusion, es fundamental la participacién en actividades socio
comunitarias.

Los principales resultados del estudio de necesidades realizado en el &mbito
del ocio fueron los siguientes:

-Las personas con SAAF menores de 16 afiwaloraron positivamente
gue el cento educativo ealice actividades extraescolkes y
complementariatales como viajes, fiestas, taller de teatro y otros.

-Con frecuencia las familias comentan que sus hijos no han podido
participar en todas las actividades qugaaiza el centro por falta de
apoyosy que el acceso a determinadas actividades (p.e. campamento) se
ve restringido.

-Las personas con SAAAF mayores de 16 afios declararon guelen
buscar informacion sobrocio en contextos normalizadogernet, guias
de ocio al uso..), y que prefieren actividades de gererales no
especificas. Las familias y los profesionales comparten la misma opinion.

-EI 78,6% de los entrevistados consider6 quédeta de actividades que
se ofece en su comunida® ajusta a sus gustes cantidad, variedad,
accesibilidad fisica y econdmica. Sin engmano hacen mucho usie
esta oferta porque un porcentaje importante dice que necesita algun apoyo
(comparieros, profesional, familia...) para acceder y participar en las
actividades. Las familias sefialan, ademas, falta de motivacion y
problemas econémicos.

-El 69% informdpertenecer a alguna asociacion o club de amigias
los cuales un 55,6% son clubes de ocio, un 33,3% asociaciones y un
11,1% grupos de Internet.

-Las actividades de ocio son prioritariamente hobbies y juegos
relacionados con sus intereses y habilidades especiales que realizan solos
y en mayor porcentaje que las actividades que realizan con otras personas
o sus familiares (p.gj., ir a espectaculos, sdéiportes y viajar e ir de
excursion). Destaca por tanto onio solitaria Esta informacion es
corroborada por la familia.

Propuestas de mejora

Este estudio y otros previos (ver Belinchon, 2@0fexo 1: Bibliografia
comentada) evidencian importantes necesidades en el &mbito del ocio por parte
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de las personas con SAAAF y abre un amplio espacio para la puesta en
marcha de nuevas iniciativas, entre las que destacamos:

- El ocio debe formar p&e del curiculo del alumno desde la etapa escolar
El curriculo debe contribuir a la formacion de la autonomia e iniciativa
personal de los alumnos: aumentar su interés y motivacion, desarrollar
sus habilidades de elegitomar la iniciativa de participar en las
actividades de ocio, definir ygainizar sus opciones e intereses.

-Los datos reflejan qua mayoria de los ergvistados en edad escolar
prefieren paticipar en eventos socialesmo fiestas, bailes, excursiones
etc. que se desarrollan en el centro o en la comunidad, y que, a medida
gue son mayores, prefieren las actividades solitarias relacionadas con
sus hobbies. Lo que no dicen los datos es si este cambio en las preferencias
responde a una decision propia o si, contrariamente a sus deseos, su
grado de participacion en actividades comunitarias y recreativas fue tan
bajo y poco gratificante que optaron finalmente por el ocio solitario.

-Los centos educativos deben capacitar yogucir opotunidades de
participacion que aseguren la presencia y participacion de todo el
alumnado en la vida del centro y de la comunidad. Por tanto, el centro
debe promover el desarrollo de actividades complementarias y
extraescolares, ganizando los ajustes y apoyos necesarios para
garantizar la igualdad de acceso y la participacion activa del alumnado
con SA0OAAF en las actividades deportivas o en los grupos de musica,
teatro o arte, etc. La participacion en actividades de este tipo relacionadas
con los puntos fuertes e intereses de este alumnado le brindaran
oportunidad estructurada para interactuar con sus comparieros.

-La organizacion de los tiempos de patio ecreo es también muy
importante, no sélo para que se garantice la convivencia pacifica, sino
también para que se promuevan de forma activa los juegos o deportes
para potenciar la autonomia, el disfrute, las relaciones interpersonales y
los valores civicos de convivencia. En este sentido cada vez contamos
con mas experiencias que ilustran como afrontar este tiempo educativo
(ver Macintosh y Dissanayake, 2088iexo 1: Bibliografia comentada).

- Hay queproporcionar informacién sol& las actividades de ocio y tiempo
libre que se mgramen en la comunidadque, o bien pueda compartir
toda la familia, o bien estén dirigidas solo a algunos de sus miembros.
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- Es importantdacilitar el acceso y uso por el alumno y/o la famda
aquellos servicios o recursos de la comunidad que les son Utiles para
desarrollar su autonomia y conseguir sus metas personales (cafeterias,
discotecas, taxis, bibliotecas, ludoteca, museos, cine, salir con amigos...).

-Se debemlesarollar programas de informacion y formacion dirigidos
a los monitoes de ocio y tiempo libr para asegurar que los recursos
comunitarios garantizan la participacién plena de los ciudadanos con
SAyYAAF.

NECESIDAD N° 7: NECESIDADES RELACIONADAS CON
LA SALUD FIiSICA

Evidencias previas

La salud es un indicador importante de calidad de vida porque alimenta el
bienestar fisico de la persona. Las personas con/S¥E tienen derecho a
acceder a los servicios sanitarios comunitarios y esta atenciéon se les debe
proporcionar dentro del marco legislativo ordinario, desde principios de respeto
e inclusion, y conforme a estandares profesionales.

Los datos obtenidos en este estudio revelaron, entre otras cosas, o siguiente:

-En cuanto &abitos bésicos de salugie se deben realizar de manera
independiente, destacan los problemas para asearse (16% de los mayores
de 18 afios no lo hace independientemente), para elegir la ropa segun la
temperatura (44% no lo hace), para hacer ejercicio (63% no hace
ejercicio), y para tomar comida variada (26% no la toma).

-Las personas entrevistadas destacampioklemas de alimentaciéon y
suefiolen mas de un 50% de nuestra muestra).

- Se mencionaproblemas de hiper/hiposensibilidad sensoeiaun 79%
de los casos. Estas alteraciones pueden obstaculizar las automaticas
respuestas de evitacion o de defensa ante estimulos aversivos (p.ej. no
abrigarse en situaciones de frio, no cubrirse ante la lluvia, apretarse
excesivamente una prenda de vestomer alimentos demasiado
calientes, lavarse con agua a excesiva temperatura...).
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-El 46,1% de las familias consideran que sus hijos naapaces de
cuidar de si mismos en lo que a saludefiere (este porcentaje fue del
31,6% en relacidn con las personas de mas de 18 afios): no se quejan
cuando estan enfermos (44%), no cuentan nada cuando acuden al médico
(51,3%), y tienen dificultades para tomar los medicamentos (21%).
También los expertos reconocen las dificultades para expresar las
dolencias y falta de precision para describir los sintomas, la ausencia de
guejas teniendo motivos, las dificultades para ser sometidos a
exploraciones, y los problemas para seguir las prescripciones de
medicamentos. Por su parte, un 60% de los adultos con /A%E
entrevistados dice no ir al médico en circunstancias de malesthr
53,6% dice que son sus familiares los que cuentan al médico lo que les
ocurre.

-Realizar determinadas pruebgdsomo una extraccion de sangre),
revisiones u operacionessulta dificilde practicar en ocasiones.

Propuestas de mejora

De la identificaciobn de estas necesidades se desprenden las siguientes
propuestas de mejora:

- Priorizar losprogramas de educacion para la salgde se desarrollan
en los centros desde la edad infantil que incluyen habilidades relacionadas
con el cuidado de la salud y la seguridad (higiene dental, alimentacion y
nutricion, prevencion de enfermedades y accidentes, drogas...) y que se
van modificando y acomodando a las diferentes etapas educativas. Esta
intervencidn tiene un caracter eminentemente preventivo, de cara a
mejorar la calidad de vida futura.

-Aunque hay diferentes programas de educacion para la salud que se
desarrollan en los centros desde la etapa infantil hasta la secundaria, es
importante disponer de propuestas curriculares, materiales y recursos
didacticos de educacién para la salud adaptados a las necesidades de
este colectivo. En este sentidoPebgrama Integral de Educacion para
la Salud(ver Casado y Lezcano, 20@éexo 1. Bibliografia comentada)
disefiado, aplicado y evaluado para jévenes con discapacidad intelectual
puede servir de referente.

- Facilitar que la persona participe de forma activa en la elaboracion de su
Plan de Saluddonde se planifican objetivos para un estilo de vida
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saludable y se previenen o resuelven los problemas de salud. El Plan de
Salud debe promover que la persona gestione su salud y seguridad.

-Promover lanformacion dirigida a pofesionales del &mbito sanitario
y educativo que resulta clave para garantizar una atencion sanitaria
adecuada a las caracteristicas de este grupo de personas.

-Desarrollaguias de buenas practicgsie proporcionen informacién
Gtil y practica a las personas con $AAF, sus familias, y el personal
sanitario y educativo, acerca de las dificultades que pueden encontrar
para una atencién sanitaria correcta de este colectivo, y aporten las
técnicas y recursos especificos que deben desarrollarse. En nuestro
pais se estan produciendo iniciativas importamtsk.la Federaciéon
AutismoAndalucia ha publicado recientemente una guia soése
personas con autismo en el ambito sanitariceciendo ejemplos de
materiales adaptados y consejos de buenas practicas muy necesarios
(ver Alvarez y cols., 2007). La Confederacion FEAPS, en
colaboracion con la Universidasutbnoma de Madrid, ha editado
también tres guias para la atencién de personas con discapacidad
intelectual en el &mbito sanitario: una dirigida a las personas, otra a
sus familiares, y una tercera para profesionales.

- Establecerprotocolos de valoracion de las dificultades qaptivas
porque hay una infradeteccion de dificultades perceptivas (visuales o
auditivas). En este sentido, el libro de Bogdashina, traducido en 2007
(ver Anexo 1: Bibliografia comentada), se centra en la evaluacion e
intervencion en la percepcion sensorial en el autismo y el sindrome de
Aspeger, y proporciona un interesante cuestionario de evaluacion.

NECESIDAD N° 8: NECESIDADES RELACIONADAS CON
LA SALUD MENTAL

Evidencias previas

Los estudios disponibles documentan una prevalencia elevada de problemas
de salud mental comorbidos al SA.drssiedades un problema comun, puede
estar provocada por muchas causas (examenes, acoso, interferencias con rituales
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o rutinas....), y limita la participacion en actividades. comportamientos
obsesivo-compulsivosstan frecuentemente relacionados con los intereses
limitados o estereotipias. La pérdida de interés en actividades habituales, la
fatiga inexplicable, el cambio de habitos de suefio, la pérdida de apetito, los
problemas de concentracion y los signos de angustia pueden ser signos de
depesion Pese a esta situacion, las personas com®®% no parecen encajar

en el perfil tipico de los usuarios habituales de los servicios de salud mental y
no parecen acceder habitualmente a ellos (Powell, 2002).

Es muy necesario documentar la incidencia de los problemas clinicos/
psiquiatricos asociados y los problemas en la atencién que se ofrece actualmente
a las personas con SAAAF de distintas edades en los servicios de salud
mental. Los datos obtenidos en nuestro estudio pusieron en evidencia que:

-El 33,3% de los padres con hijos mayores de 16 afios declara que sus
hijos han recibido algudiagnostico psiquiatrico adiciona|TOC,
depresion, ansiedad u otros).

-EI 66,7% de los nifios y jovenes con &AF toma algurpsicofarmaco

-El 69% recibe o ha recibido algfratamiento psicoterapéutic&or
lo general, estos tratamientos se han llevado a cabo en servicios
privados, y con una periodicidad muy dispa valoracion que hacen
los padres de esos tratamientos es bastante negativa; sirgenthar
valoracion de los propios afectados es positiva (dicen que «les ayuda»,
«les sirve para disminuir su ansiedad», «les sirve para resolver
problemas», «les da apoyo emocional»...).

-El 50% de los padres dicen haber llevado a su hijo a aeiuicio
psiquiatrico de ugenciaal menos en una ocasion (por depresion,
angustia, descontrol, agresividad...).

Propuestas de mejora

- Prevenir situaciones de ansiedatbporcionando un ambiente social y
de aprendizaje donde el alumno con S8AAF se sienta seguro y
competente, manteniendo una actitud afectiva y comprensiva hacia sus
dificultades a la vez que se refuerzan positivamente sus logros, se
estimulan sus potencialidades y se reconocen sus rasgos valiosos.

o Con el fin de generar sistemas y programas de prevencion, algunos
centros educativos han puesto en marcha iniciativas relacionadas con
el aprendizaje de técnicas de control de la ansiedad y relajacion.
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o También es importante vigilar ciertos signos relacionados con la
ansiedad (p.ej., cambios en los patrones de suefio y comida, incremento
en el aislamiento, hipervigilancia en situaciones nuevas...).

- Adoptarprotocolos consensuadpara el diagndstico y la evaluacion de
los problemas de salud mental.

- Disponer desistemas ptocolizados de tratamiento psicofarmacolgico
comoPharmautismgdirigido a personas con autismo y otros trastornos
del desarrollo (GAUTENA, 200&nexo 1: Bibliografia comentada).

-Desarrollar programas terapéuticos en los tpgetécnicas y
estrategias terapéuticas habituales se adapaelas peculiares
caracteristicas de las personas con YSAAF, impliquen a
profesionales no solo formados técnicamente, sino con cualidades
humanas, sean lo mas individualizados posibles, y proporcionen
informacion y pautas a las familid®ublicar en espafigbhrogramas
terapéuticos que adapten las terapias cognitivo-conductuales al perfil
cognitivo de las personas con SA (se ofrecen algunas indicaciones
muy Utiles erAttwood, 2001 Anexo 1: Bibliografia comentada).

- Estrechar lacoorinacion con los seicios sanitarios de salud mental
para la puesta en marcha de programas especificos de ayuda,
especialmente dirigidos al manejo de los estados de depresion o ansiedad,
gue mejoren la calidad de esta atenc®reste respecto, sugerimos
consultarGreen Light ®olkit (Foundation for People with Learning
Disabilities 2004) que describe cdmo un buen servicio de salud mental
debe dar apoyo a personas con discapacidad y aporta una férmula de
medida de la calidad de los servicios. El documento de indicadores de
calidad en la atencion a la salud de personas con discapacidad de Escocia
(NHS, 2004) ofrece también una guia en esta linea.

NECESIDAD N° 9: INTERVENCIONES PARA
DESARROLLAR HABILIDADES P ARA LA VIDA
INDEPENDIENTE

Evidencias previas

El desarrollo de habilidades para la vida independiente es clave para la
autodeterminacion, que es una de las dimensiones mas significativas del modelo
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de Calidad d&/ida y una de las ocho competencias béasicas de la LOE que
denomina «Competencia en autonomia e iniciativa personal».

La autodeterminacion se refiere a «las capacidades y actitudes requeridas
para que uno actlie como el principal agente causal en su propia vida, asi como
para realizar elecciones con respecto a las propias acciones, libre de
interferencias o influencias externas indebidasehiWeyer y Peralta, 1996,
p.11). El concepto de autodeterminacion recoge la necesidad de toda persona
de dirigir la propia vida por el camino que desee, en funcion de sus intereses 'y
preferencias, para hacerla verdaderamente suya.

Wehmeyer y Schalock (2002, vAnexo 1: Bibliografia comentada)
han demostrado que la autodeterminacion es un aspecto directamente
relacionado con la mejora de la calidad de vida y la integracion en la
comunidad de las personas adultas con discapadiddds las elecciones
y decisiones, incluyendo las grandes decisiones (compra de una casa,
eleccion de un trabajo) y las decisiones diarias (qué me pongo, qué como)
-que son menos transcendentales pero se dan con mas frectieneia
influencia en la calidad de vida.

En el caso de las personas con discapacidad, el desarrollo de la conducta
autodeterminada suele estar condicionada a la voluntad y criterios de otros
(familia, profesionales, politicos...) y no adecuadamente promocionada en los
procesos educativos. Por eso, la metodologRiatgficacion Centrada en la
Persona(PCP) enfatiza también las elecciones y decisiones personales, asi
como la capacitacion de los individuos para ello (se puede ver una util
introduccién en espafiol a esta metodologia en Lépez, Marin y de la Parte,
2004, verAnexo 1: Bibliografia Comentada).

En nuestro estudio se obtuvieron los siguientes resultados relacionados
con este ambito:

-Las personas con S&AAAF (mayores de 16 afos) consideran que la
autonomia, el trabajg glgo més distante, los amigos, sorclasstiones
mas importantes en la vida.

- Los aspectos del futuro de sus hijos que pnéscupan a los padsson
la autonomia e independencia (87,1%), el acceso a un puesto de trabajo
(63,6%) y las relaciones sociales (40,3%).

- EI 52,6% de las personas con 8AAF entrevistados si se consideran
capacitados para vivir sologse han planteado una vida independiente.
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El resto opina que no. Sin emar de la muestra de 29 personas con
SA mayores de 16 afios (19 de ellas tenian 18 afios 6 mas), sélo 1 vive
independiente de su familia.

- Cuando se requiere su opinion sobre lo que creemegeesitarian
para poder vivir sologcon alternativas no excluyentes), un 70% demanda
diversos aprendizajes, un 30% declara que necesitaria un trabajo, y un
10% demanda apoyos.

- EI 78,9% de los padres con hijos de mas de 16 afios declaran que
sus hijosno se quedan solos en cager razones (no mutuamente
excluyentes) tales como el propio miedo de los padres (56,3%), las
caracteristicas personales de sus hijos (50%), o que no hayadosur
la oportunidad (12,5%)fambién, como se recordara, el 46,1% de
las familias consideran que sus hijos no son capaces de cuidar de su
salud (este porcentafae del 31,6% en relacién con las personas de
mas de 18 afos).

- Respecto a habilidades vinculadas con el cuidado personal béasico
encontrdbamos problemas para asearse independientemente, para elegir
la ropa segun la temperatura, y para hacer ejercicio.

-La mayoria de las personas con YBAAF entrevistadas declar6 que
colabora en laealizacion de actividades domésticks 70,1% de los
padres declaré también que sus hijos participan en las tareas cotidianas
como los otros hermanos o chicos de su edad.

-El 56,6% de los padres inform6 que sus hijos disponen de su propio
dinero (un 74,5% procede de la paga, un 8,5% de su propio trabajo, y un
17% de otras fuentes). Un 42,9% valora que su hijo es capaz de
administrar adecuadamente dicho dinero.

Propuestas de mejora

Los datos obtenidos muestran que las personas coOASR presentan
una escasa autodeterminaci®aloran la autonomia y la independencia
personal, que también pareceria ser para ellos una meta de futuro, pero
echan en falta capacitacion (aprendizajes). Las familias parecen dar pocas
oportunidades para esa capacitacion, bien porque tienen miedo geo sur
las oportunidades.

Hay que incorporar al curriculo contenidos que favorezcan la maduracién
personal de los alumnos y les capaciten para desenvolverse mejor en la vida:
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hacer elecciones, tomar decisiones y tener control personal, hasta donde sea
posible, sobre diferentes aspectos de la vida essolaaspectos clave en el
desarrollo de la autodeterminacion. La educacion de los alumnos con SA y
AAF debe ayudarles a desarrollar la autodeterminacion potenciando estas
capacidades, lo que implica que:

-Hay quefomentar las habilidades de autonon{tauidado personal,
habilidades de ganizacion, manejo de dinero y del tiempo, y aprendizaje
de otras habilidades practicad®,autoregulacion y autodeccion(fijar
y lograr metas, resolver problemas, autoobservacion, autoevaluacion,
autorrefuerzo)percepcién de contil y eficacia (ver Palomo, 2004;
Peralta y cols., 2008nexo 1: Bibliografia comentada).

-Hay queayudarles a tener un mejor conocimiento de si misftaos
valoracién de las propias capacidades y necesidades) y contamos con
algun programa especifico (Wermeulen, 200Rnexo 1: Bibliografia
comentada).

-Hay que desarrollar también antoconcepto positivo alistg y una
buenaautoestima ofreciendo informacion positiva y honesta de lo
realizado, y empleando formulas positivas para indicar la accion a realizar
en lugar de destacar errores. Programas desarrollados para la poblacion
en general pueden servirnos de referente ( ver Estudita Martin, 2001;
Lopez y cols., 200Anexo 1: Bibliografia comentada).

- Hay queenriquecer el entorno educatipara que proporcione multiples
oportunidades de eleccion, de expresar opiniones, de explorar opciones
potenciales, asumir riesgos adecuados...De igual forroagfgeracion
con la familiaes fundamental para que den oportunidades a sus hijos
para tomar decisiones y les ayuden a hacerse responsables y autbnomos.

- Facilitar elaprendizaje de las estrategias de solucion aibf@mas y su
aplicacion flexible a situaciones novedos@e es una habilidad critica
para el funcionamiento independiente. Para las personas coA/AA
la dificultad no esta en el proceso de aprendizaje o seguimiento de la
secuencia de pasos, sino en la aplicacion flexible y creativa de estrategias
de solucion de problemsay su habilidad para generalizar estrategias
concretas a otras situaciones nuevas.

- Proporcionar logpoyos necesarios para ayudar a la persona a elegir
a ponerse en el lugar del otro respetando preferencias e intereses.
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-Aungue los recursos especificos disponibles en espafiol son todavia
escasos, contamos ya con algunaxdelos, psgramas y materiales
curricularespara promover la conducta autodeterminada en contextos
educativos y de transicion a la vida adulta (ver Peralta, GonzatezsT
e Iriarte, 2006Anexo 1: Bibliografia comentada), y también con la
traduccion y adaptacion de l&scalas de Minnesota y la Escala de
AutodeterminaciofverWehmeyer y Peralta, 208@exo 1: Bibliografia
comentada).

-Las propias personas con discapacidad juegan un papel central en este
interés por avanzar hacia la autodeterminacion, y el caso geASA
No es una excepcion. Ebvimiento de autodefenss+muy desarrollado
en Espafa en el caso de las personas con discapacidad intelectual y en
menor medida en el caso de las personas TBA de alto
funcionamiente pide para todo el colectivo mas respeto, mas apoyo y
comprensiéon hacia su condiciéon, y mas oportunidades para una vida
digna, productiva e independiente. La proliferacion de foros en Internet
gracias a lasasociaciones de SA, la publicacion de libros
autobiogréficos (ver Dorado 2004, Hall, 2003 y Grandin, 1888x0
1 Bibliografia comentada), o la participacion en conferencias, son
vias adecuadas para escuchar las voces de las personas con SA y
AAF que explican su forma de ver el mundo y nos comunican su
necesidad de ser ayudados, comprendidos y respetados.

NECESIDAD N° 10: EMPLEO

Evidencias previas

El empleo es una de las caracteristicas que definen el estilo de vida adulta,
y una de las dimensiones contempladas en el enfoque de CalidathdEl
empleo se relaciona directamente con la libertad econémica y con el modo en
gue nos percibimos y lo hacen los demas.

Para conocer la situacion real de empleo y las necesidades de las personas
con SAy AAF participantes en nuestro estudio se elaboraron cuestionarios
para los distintos colectivos implicados: familias y personas coyn AR
(mayores de 16 afios), responsables de experiencias de empleo con apoyo, y
empleadores. Los principales resultados fueron que:



Una Guia para los mfesionales de la educacién 70

-De 29 jovenes entrevistados, sOlodbajan en la actualidagd20,7%);
23 de ellos (79,3%) no disponen de trabajo y de forma mayoritaria
tampoco han trabajado antes.

- El nUmero de horas trabajadas fue o es inferior a las 30 hs/semanales en
71,4% de los casos; taracionde los trabajos fue de entre un mesy un
afio en el 42,9% de los casos. La mayor parte de los entrevistados ha
tenido mas de dos trabajos.

-Tanto los propios jovenes como sus familias consideran de forma
mayoritaria que @rabajoque realizan esdecuado a su formaci§ii5%
y 83,3% respectivamente).

-Dos tercios de quienes trabajan o han trabajado tuvieron algun tipo de
ayuda para conseguir emplg@ayuda estatal, de un profesional
—generalmente, psicélogpdel INEM, o de contactos personales).
Ademas, el 55,6% informa de algun tipo algoyo en el trabajo
(explicacién de tareas, explicacion de dudas y supervision de tareas...).

-Las personas con SA que trabajan o han trabajado sefalan como
dificultades en el trabajocon igual frecuencia: las relaciones con sus
compafieros, la relacion con los jefes y el cumplimiento de las normas.

-Todos los familiares cuyos hijos tienen empleo declararon estar muy
contentos con el mismo, destacando razones relacionadascambiss
personalegde sus hijos. Mas del 80% sefiala cambios positivos en la
vida cotidiana de sus hijos por el hecho de trabajar (tranquilidad, estar
ocupado, felicidad, autonomia, relaciones sociales y estabilidad). Por su
parte, los propios jovenes que trabajan/han trabajado informan también
de estos cambios, aunque en menor proporcion, destacando aspectos
relativos a sus capacidades personales, sus aprendizajes y su (mejor)
estado de animo.

-De las personas con SA que trabajan o han trabajado, dos de cada tres
declaran también estaontentos con el trabajdntre las razones que
apuntan para la satisfaccion estan aspectos relacionados con la empresa.
Las razones dasatisfacciorson: la preocupacion por querer hacer bien
el trabajo, la falta de experiencia, el tener que acostumbrarse a hacer
cosas diferentes y el sueldambién valoré como positiva la experiencia
el unico empleador entrevistado.

- Por su parte, los expertos mencionan como aspectos positivos de que las
personas con SRAAF tengan empleo loseneficios para el usuario
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(satisfaccion, mejora de la autoestima, gestion del propio dinero, practica
de habilidades entrenadas, contacto con personas sin discapacidad, hacer
planes de futuro), pero también losneficios para el @pio entorno

laboral (ayuda a otros compafieros, desarrollo del trabajo).

Propuestas de mejora

-Fomentar la&ducacién que ppara para la vida laboralprogramas de
transicion a la vida adulta, practicas laborales...).

-Elaborarmés documentopara facilitar la busqueda de empleo a las
personas con SPAAF, y para que los empleadores conozcan las posibles
ventajas de emplearlos. La NAS publitide undiscoved wokfoce
gue contiene elementos de interés a este respecto. En Espanfa, la
Federacion de Castilla y Leén ha desarrollado un estudio sobre
Habilidades sociales y comunicativas de las personas con autismo en el
entorno labora(Merino, 2008) que ha permitido desarrollar unas fichas
que contienen informacion util para que las empresas y los comparieros
de trabajo conozcan a las personas con autismo en el entorno laboral.

-Potenciar programas especificos efapleo con apoyeomo los
realizados en el Reino Unido (MacLeod, 199%x01: Bibliografia
comentada). La FederacidntismoAndalucia ha desarrollo programas
similares yvww.autismoandalucia.g). Algunos elementos clave de estos
programas son la adaptacion del puesto de trabajo (ayudas visuales,
informacion previa, etc.), el entrenamiento previo, el seguimiento
adecuado, y los apoyos que garanticen que se mantiene el trabajo.

-Desarrollar servicios especificos de asesoramiento o insercion laboral
de las personas con §MAF como el que acaba de poner en marcha la
AsociaciénAspeger Madrid (www.aspegermadrid con la finalidad
de desarrollar las habilidades necesarias para la busqueda de empleo
(curriculo, entrevista de seleccion laboral...)
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NECESIDAD N° 11: VIDA FAMILIAR

Evidencias Pevias

Cada vez mas la literatura y el movimiento asociativo de familias pone de
manifiesto una vision mas positiva y activa de la familia. Esta vision considera
gue el principal apoyo de la persona con discapacidad es la familia, al tiempo
gue la familia también necesita apoyo concretos. Las familias de personas con
discapacidad no squer sediferentes a las familias con hijos sin discapacidad,
pero si sufren un mayor estrésdas las intervenciones han de partir del analisis
de lo familiar y considerar su impacto en dicho sistema para determinar los
apoyos necesarios. La demanda de apoyo por parte de los padres es creciente,
tanto para sus hijos como para ellos mismos.

La vida familiar supone el primer y mas continuo &mbito de intercambio
de relacion social, y en ella se ponen de manifiesto dificultades sociales de las
personas coREA (como la inflexibilidad, el desajuste a las normas implicitas,
la incomprension de los estados mentales de los otros, las conductas que
favorecen el aislamiento aunque no la independencia, etc.) que tienen
indudables repercusiones tanto en los momentos mas tempranos del desarrollo
(p-€j., los que preceden y siguen al diagnostico) como en relacion con el habitual
y progresivo proceso de instauracion de una vida independiente.

La recogida de datos de nuestro estudio permitié comprobar que:

- El clima familiar (convivencia en la familia) es calificado por los padres
entrevistados como muy bueno en el 39% y de bueno en el 42,9%, de
regular en el 15,6% y de malo en el 2,6%. Los jévenes con/S¥
mayores de 16 afos dicen llevarse muy bien o bien con sus padres en el
72% de los caso$ambién, mayoritariamente, dicen que la relacién con
los hermanos es buena (60%).

- Preguntados por su opinion acerca de si el hecho de que su hijo tenga SA
o AAF ha hecho cambiar algun aspectosdepopia vidg los padres
sefialaron en primer lugar «la forma de afrontar la vida» (68%), luego
identificaron «el tiempo de ocio» (61%) y en tercer lugar «las relaciones
sociales» (51%).

-EI 83,3% de los padres entrevistados declaré que su hijo coASRA
les ocasiondificultades difeentes a las de sus of hijos El 47,7%
considera que stapacidad como pads para esolver estas dificultades
es buena, el 26,2% considera que su capacidad es muy buena, el 20% la
considera regular y el 6,2% la califica de mala.
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-Un porcentaje significativo de familias reclaasesoramiento, apoyos
o recursoganto en el @&mbito educativo como familiar

-Un 67% de las familias consideran quanformacion y ayuda para
abordar las dificultades del hijpor parte del colegio es mala y regular
y que no existe planificacién en la relacién y el trabajo con las familias.
Sin embago, la valoracién de laoorinaciéncon el centro en temas
curriculares es mas positiva (56,4% la valoran muy buena y buena).

-Ala hora de especificar el tipo dpoyo que necesitarian como familia

un 71% demanda «orientacion y asesoramiento en momentos clave de
prevision de futuro» (cambios de centro, nueva etapa educativa, transicion
alavida adulta...), un 61,7% seiala «estrategias para la vida cotidiana»
(p.€j., afrontamiento de rituales, conductas disruptivas, cuestiones de
sexualidad, etc.)lTambién, un 10% demanda programas de respiro; un
1,7% pide apoyo para los hermanos, y un 6,7% demanda relaciones con
otras familias.

-El 76'9% de los padres declard participaresguelas de padso en
algun otro tipo de programa de formacion y apoyo a familias. Declaran
gue estas actividades les proporcionan apoyo en general (77,8%),
informacion (33,3%), apoyo emocional (27,8%) y esperanza (17,6%).
Los programas suelen ser ofrecidos por asociaciones (en un 77'8%).

-El 80,5% de los padres declara no haber busepdgos especificos
para ellos porque no lo consideraron necesario (69%) o porque no saben
cémo buscarlo (8,6%). Los padres que si lo han hecho se han dirigido a
un psicélogo/a (71,4%), a un grupo de autoayuda o asociacién (21,4%)
0 a un psiquiatra (7,1%). En el 57,1% de los casos, ambos miembros de
la pareja reciben apoyo; en el 42,9%, sélo la madre.

Propuestas de mejora

Los resultados de este estudio de necesidades son congruentes con otros
gue demuestran que la calidad de vida de las familias con hijos con discapacidad
es significativamente menor que la calidad de vida de las familias que no tienen
hijos con discapacidad (vdurnbull y cols., 2004Anexo 1: Bibliografia
Comentada). Desde el modelo de calidad de vida familiar (verRariull
y Turnbull, 2002Anexo 1: Bibliografia Comentada) se entiende que la Calidad
deVida Familiar queda explicada por cinco dimensiones: interaccion familiar
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habilidades para ejercer el papel de padres, bienestar fisico/material, bienestar
emocional y apoyos a la persona con discapacidad.

Puesto que la calidad de vida de las personas con discapacidad mejora
cuando se apoyan las necesidades Unicas de los miembros de su familia es
importante:

- Generar edes de apoyo y colaboracion mutamilia-profesionales (en
vez de establecer situaciones de poder o jerarquicas profesionales-
familias). Esto implica transformaciones importantes en la forma de
actuar y en el rol de los profesionales. aléenzas efectivas emtpades
y profesionaleguegan un papel importante en la mejora de la calidad de
vida familiar de hecho, una investigacion Belach Centena establecido
conexiones entre la calidad de la alianza entre las familias y los
profesionales y la calidad de vida familiau(ull, 2003, veAnexo1.:
Bibliografia comentada). La cooperacion con la familia es funcion de
todos los pofesionales del cerdreducativo tutor, orientador y
especialmente trabajador social, que es la persongjadeate detectar
y tomar en cuenta las necesidades de la familia

-La actitud de los prfesoeses crucial: como ya se vio, las familias y
alumnos con SA' AAF demandan mayor cercania y accesibilidad del
profesorado.Turnbull (2003, verAnexol: Bibliografia comentada)
sostiene que las reacciones negativas de otras personas con frecuencia
ocasionan la mayor fuente de estrés para las familias, no la propia
discapacidad. Cuando las familias sienten que no tienen el respeto y la
empatia de los maestros y otros profesionales, puede resultar muy
estresante.

- Hay que transformar tambiéngepel que se viene asignando a la familia
implicAndola de forma activa en todos los aspectos del proceso de
evaluacion e intervencion para asegurar que los resultados, metas y
estrategias mas importantes para la familia se incorporan en la
intervencion. La participacion de la familia se considera tanto un medio
como un fin porque, como dice tambi€arnbull (2003, veAnexol:
Bibliografia comentada), no puedes obtener ayuda a no ser que estés
dispuesto a compartir tus necesidades.

- Como no se pretende solo «implicar a los padres» sino apoyar a la familia
para mejorar su calidad de vida, los programas de los centros educativos
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dirigidos a las familias deben transformar las acciones puntuales de
informacion (recursos, ayudas., .Qle orientacion(sobre la educacion

de su hijo, la adquisicion de destrezas,) yfatenacion (escuela de
familias) enPlanes Centrados en la Familjeer Leal, 2008 veAnexol:
Bibliografia comentada), centrados en las necesidades, deseos y
expectativas de cada familia para ofrecerle apoyos integrales y de forma
permanente.

- Se necesitamstrumentogjue permitan medir la Calidad \dela familiar
e identificar en qué aspectos la satisfaccion de la familia es menor (ver a
este respecto, p.ej., Sainz y cols., 20@8dugo y cols., 200&nexol:
Bibliografia comentada).

-Segun las necesidades detectadas en este estudio, se deben priorizar las
actividades de apoyo en la dimensionrdeparental e interaccion
familiar. Los padres de nuestro estudio dicen que necesitan mas apoyo
para poder fomentar la interaccion familiar dentro de la familia, y también
para desarrollar su papel de padres (abordar las dificultades del hijo o
hija, y estrategias para la vida cotidiana).

- También hay que poner en marcha programas y actividades didgidas
los hermanogara que, desde una edad temprana, reciban informacion,
formacion y apoyo emocional. Es importante crear espacios en los que
puedan hablar de sus miedos y esperanzas, compartiéndolos con otros
hermanos de personas con discapacidad, teniendo en cuenta sus
necesidades especificas y su rol especifico en las relaciones familiares
(ver, p.ej., Harris, 2001Anexo1: Bibliografia comentada):

o Ponce (200Anexol: Bibliografia comentada) recoge tres programas
para hermanos de personas con discapacidad que tratan de abarcar
todas las etapas de la vida (la infancia, la adolescencia, la juventud y
la madurez)Talleres de hermanos para nifios, charlas-taller para
hermanos jovenes, y Grupos de apoyo para hermanos que ejercen de
tutores.

o La asociaciomutismo Bugos, en colaboracién con la NAS, acaba
de editar un cuaderno de actividades con dibujos, espacios para dibujar
frases, juegos, puzzles... para favorecer la comprensién del hermano
con autismo o SA de una manera ludica y activa (ver Brock, 2008).
También contamos con libros explicativos (Gonzélez y Labat, 2006;
Rio, 2006 Anexol: Bibliografia comentada).



Una Guia para los mfesionales de la educacién 76

- Se deben incluir practicas centradas eevaluacionobjetiva de
resultadoges deciren el seguimientdel plan de apoyo familiar) para
determinar si el desarrollo del programa provoca una mejoria en las
dimensiones de calidad de vida familiar a Igd¢ediel tiempo y las familias
cuentan con méas herramientas y recursos personales que les permitan un
mejor funcionamiento dentro del sistema familiar asi como con su familiar
con discapacidad.

-Hay que promover laooperacion con éAMPA y las asociaciones de
familiasque comparten mision y valores para la mejora de la calidad de
vida de las familias.

- Hay que mejorar la preparaciofioymacion de los mfesionales de la
educacion facilitAndoles las estrategias de trabajo necesarias que les
permitan conocer la metodologia de Planificacion Centrada en la Familia
y Calidad de&/ida Familiar (Leal, 2008; Sainz y cols., 2006 Aaexol:
Bibliografia comentada).

NECESIDAD N° 12: PROPUESTA CURRICULAR QUE
PERSIGA NIVELES ALTOS DE CALIDAD DE VIDA

Evidencias previas

A modo de sintesis, y en relaciéon con las distintas dimensiones del modelo
de Calidad d&/ida, los resultados de este estudio de necesidades pusieron de
manifiesto que:

-Aunque todas las familias tienen uaatitud favorable hacia la
integraciony coinciden en considerar mas adecuado un centro ordinario,
un 45% de las familias hacen weoracidén negativale la educacion
de sus hijoy muestran niveles de satisfaccion bafaemas, un 18%
ha cambiado de centro con una frecuencia excesiva (de 4 a 7 centros).

-Mas del 50% de las personas cony\&®AF sefalan dificultades en la
relacién con iguales y un 17,9% dice haber sufrido insultos, burlas,
agresiones fisicas.

-El grado departicipacion en actividades comunitarigsrecreativas
disminuye a medida que se hacen mayores.
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-Lasposibilidades de ejeer contol y hacer eleccioneglevantesobre
aspectos significativos de sus vidas son pocas.

-La calidad de vida de las familisass menar

-Aun estando en edad laboral y suficientemente cualificadas para
desarrollar distintos trabajos, encuentran grardisultades para
acceder al mexado laboral.

-La mayoria de las personas cony5®AF abandonan la escuela sin las
habilidades esenciales parasponder a las exigencias de la vida adulta

Nuestros resultados, que coinciden con los obtenidos en estudios previos
sobre la calidad de vida de personas cory 8AF (ver Jenners-Coussens y
cols., 2006; Renty y Roegers, 20R6exo 1. Bibliografia comentada), parecen
cuestionar el impacto social y personal de los resultados educativos, los
beneficios que suponen para el individuo y los que le rodean, y el grado de
incidencia sobre su calidad de vida.

La percepcion de los profesionales, las familias y los alumnos con
discapacidad tienen muchos puntos en comuan, coinciden en los aspectos que
estan funcionando y por los que se deberia ap&staste sentido queremos
destacar que todos los implicados tienen una actitud favorable hacia la
integracion y a pesar de los obstaculos y dificultades, siguen apostando por
una educacién inclusivdambién coinciden en los puntos mas débiles que
estan dificultando el proceso de inclusion educativa que establece la LOE como
un principio central. Por tanto es necesario seguir avanzando en el proceso de
inclusién a partir de los logros alcanzados.

Es de esperar que la incorporacion de las competencias basicas al curriculo
suponga una mejora significativa para la consecucion de resultados personales,
porque permite poner el acento en aquellos aprendizajes que se consideran
imprescindibles, desde un planteamiento integrador y orientado a la aplicacion
de los aprendizajes adquiridéglemas, integra los diferentes aprendizajes,
tanto los formales, como los informales y no formales.

El curriculo en sentido amplio debe favorecer el desarrollo de 8
competencias: la comunicacion, el analisis del entorno fisico, la creatividad,
la competencia social, la convivenciay la ciudadania, la alfabetizacion digital,
la competencia matematica, la autonomia e iniciativa personal, la competencia
para aprender a aprenden curriculo oganizado de este modo es un marco
apropiado para el trabajo con alumnos coty8AF, y recuerda el modelo de
Calidad deVida desarrollado por Schalockerdugo, 2003, (veAnexol:
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Bibliografia comentada) que insiste en la necesidad de centrarse en la persona
de forma integral para trabajar el bienestar emocional, las relaciones
interpersonales, el desarrollo personal, la autodeterminacion, el bienestar fisico,
la inclusion social, el bienestar emocional y el bienestar material.

Propuestas de mejora

- Que la accién educativa tome como referentedaspetencias basicas
y las dimensiones de calidad de vida forma conjunta y sin olvidar
competencias vitales importantes, para definir desde ahi objetivos y
contenidos importantes para cada alumno y metas personales con validez.

-Metas educativas importantes son no sélo el logro de resultados
académicos, sino también el logro de resultados personales, valorados y
percibidos como importantes para la vida de la persona. Una educacion
de calidad debe orientar los contenidos a la practica en la vida diaria del
alumno. La ensefianza tiene que estar orientada a la vida en la comunidad
y ser (til para que puedan desenvolverse en su dia a dia. La ensefanza
debe servir para la vida y para que el alumno se sienta satisfecho en el
futuro y pueda acceder a un trabajo en el futuro.

-Esto implicair més all4d de las adaptaciones aigculares
individualizadasy hacer una planificacion centrada en la persqaaa
lograr metas personales. Objetivos esenciales en esta linea, y para la
vida de la persona, son:

1. Desarrollar y mantener relaciones sociales satisfactorias, promoviendo
la competencia social y ciudadana.

2. Potenciar el desarrollo de competencias personales relacionadas con
la comunicacién.

3. Promover el bienestar emocional.

4. Desarrollar la identidad personal, el autoconcepto y la autoestima
gue redunda en la motivacion, la confianza en uno mismo y el gusto
por aprender

5. Desarrollar la autonomia e iniciativa personal, expresar preferencias,
establecer metas, aspiraciones personales y tomar decisiones.
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6. Participar de forma activa en la clase, en la escuelay en la vida de la
comunidad, que va mas alla del estar presente, identificando barreras
que impidan la participacion y el aprendizaje.

7. Progresar en la adquisicién de competencias para aprender a aprender

-Hay que creaforos de consulta y didlogo eattlaAdministraciéon y las
organizacionegjue representan a las personas con discapacidad para
dinamizar iniciativas que mejoren los planteamientos educativos en la
atencién al alumnado con AAF, la planificacion de las respuestas
mas adecuadas a las necesidades reales de estos estudiantes, y el
aprovechamiento 6ptimo de los recursos. En este sentidoraepara
la Atencién Educativa a Personas con Discapacidategrado por
representantes del MEC y del CERMI es un buen ejenimitp://
www.cermi.es/

-Hay quereflexionar sole el concepto y el tipo de educacién inclusiva
se aspira, disefiar estrategias para la implantacion y desarrollo de procesos
y estrategias que promuevan la realizacién personal, el ejercicio de la
ciudadania activa, la incorporacion satisfactoria a la vida adulta y el
desarrollo de un aprendizaje permanente adolde la vida. El objetivo
comun es mejorar la calidad de la ensefianza de forma que impacte cada
vez mas en el nivel de calidad de vida de las persona con discapacidad
en general, y con SPAAF en particularasi como en la de sus familias.

- Es importante compartir esta reflexion con los movimientos asociativos
de familias. Emodelo de educacidte FEAPSWww.feaps.copermite
generar cambios en esa direccion.

Las necesidades y propuestas identificadas suponen un primer paso en el
intento de objetivar los problemas y necesidades de apoyo de las personas con
SAy AAF en nuestro pais (y de las familias y profesionales con los que se
relacionan) para alcanzar la calidad de vida.

La iniciativa de Fundacion ONCE, Confederac&umismo Espafia y
FESRAU apoyar la publicacion de esta Guia es un exponente también de esta
preocupacion que tienen laganizaciones de personas con discapacidad por
avanzar hacia una educacion de calidad. La educacion de calidad inclusiva
requiere el esfuerzo constante, simultdneo, de diferentes agentes sociales:
familia, profesionales, administracion y sociedad en su conjunto.
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Y sin olvidar que responder al reto de la educacién de las personas con SA
y AAF implica también atender con calidad y equidad a la diversidad del
alumnado. La finalidad ultima es promover una escuela para todos en la que
tenga cabida todo el alumnado con independencia de sus condiciones
personales. Por ello, hay que identificar qué mecanismos en el curriculo y en
la comunidad escolar aumentan la participacion en la vida escolar y social, y el
aprendizaje de todos los alumnos; cuéles, en definitiva, permiten ofrecer una
ensefianza de calidad para todos. El objetivo comun es mejorar la calidad de la
ensefianza de forma que impacte cada vez mas en el nivel de calidad de vida
de las personas con discapacidad en general y cgrA3k& en particular y
sus familias.
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Capitulo 3
DETECCION

INTRODUCCION

Detectar cuanto antes a los alumnos y alumnas con SA que tienen
necesidades especiales de apoyo es un problgmaterde solventaEllo es
asi, entre otras cosas, porque, como ya se vio (Caps. 1y 2).

- El diagnéstico formal de esta condiciomesesarigara poder acceder
a los apoyos especializados, tanto dentro como fuera del ambito educativo.

- Existe una altisimdemora diagndstican nuestro pais (el promedio de
edad a la que recibieron el diagnéstico los participantes de nuestro estudio fue
de 1 afios y 4 meses; sin em@ayslas primeras sospechas de los padres fueron
anteriores a los 3 afios en mas de la mitad de los casos).

Atendiendo a las estimaciones epidemioldgicas y al censo de poblacion,
en Espafia podria haber mas de 1.500 personas con SA de entre 5y 19 afios de
edad (Fombonne (2005). Sin emppay los escasos estudios realizados
previamente en nuestro pais indican que el niUmero de personas ya
diagnosticadas es de hecho muy infetmgue implica que muchos alumnos
y alumnas con SA no reciben apoyos especializados durante la etapa escolar
simplemente porque se ignora su discapacidad social.

Identificar clinicamente el SA es muy dificil, sobre todo en nifios de menos
de 4 afios (McConachie, Le Couteur y Hqorg805). Por ello, en el ambito
anglosajon, se han publicado en los dltimos afios divetsestionarios
orientados, mas que adateccion temprana laconfirmaciénde las sospechas
de SA ya en la adolescencia o la edad adulta.

La revision exhaustiva de estos cuestionarios que realizé nuestro equipo
revelo limitaciones psicométricas importantes que limitan tanto su uso clinico
como de investigacion (ver Belinchon, Hernandez y Sotillo, 200&xo0V).

Por esta razén, y con el fin de poder contar con una herrarfieglta en
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espafolpara la deteccion del SA, se elaboiedealaAutonoma para la Deteccion
del Sindome deAspeger y elAutismo deAlto Funcionamientoque se incluye
integra en e\nexo Il de esta Guia y se explica brevemente a continuacion.

OBJETIV OS DE LA ESCALA

La EscalaAuténoma para la Deteccidn del Siodre deAspeger vy el
Autismo deAlto Funcionamientdue disefiada por Belinchon, Hernandez,
Martos, Sotillo, Marquez y Olea en (2005) con cuatro objetivos:

» Permitir laf4cil y rapida identificaciérde aguellos nifios y adolescentes
con posible SA o autismo de alto funcionamiento con los que seria
conveniente iniciar cuanto antes una evaluacion diagndstica formal.

* Ser un instrumento de detecci@ble en elcontexto familialy escolar

 Poder ser cumplimentada de foramOnomaanto por los profesionales
como por los propios padres.

» Mejorar (0 al menos igualar) a los instrumentos publicados previamente
en los siguientes aspectos:

- Definicion clinica de referencia. Los items deberian basarse en definiciones
clinicas del SA explicitas y consensuadas a nivel internacional.

- Contextos de uso e informantes.Hscaladeberia validarse en los dos
contextos pensados para su uso, empleando las respuestas aportadas por
dos grupos de informantes (profesores y padres).

- Formato de las preguntas y respuestas. Las preguntas deberian resultar
sencillas de comprender y medir aspectos observables del
comportamiento, no inferencias del observadas respuestas, ademas,
deberian evitar sesgos frecuentes derivados del nimero de opciones de
respuesta, el tipo de etiquetado de las respuestas, y otros factores.

- Grupos clinicos y no clinicos. El proceso de baremacion deberia cuidar al
MAaximo aspectos tales como el tamafio y composicion de los grupos clinicos
y no clinicos de participantes, su representatividad por edades, y otros.

- Buenas propiedades psicométricas Hsaaladeberia presentar niveles
adecuados de sensibilidad, especificidad, fiabilidad y validez psicométrica
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PROCESO DE ELABORACION DE LA ESCALA

La construccion de I&scalaAutébnomaimplicé un cuidadoso proceso
empirico de generacion y validacion de items. Este proceso se ha descrito en
detalle en Belinchén, Herndndez y Sotillo (20B8exo VI) e implicé las
siguientes fases y tareas:

Fase |: Generacion de itemsgtiminares

Se generd un conjunto preliminar de 65 items a partir de la informacion
obtenida mediante dos procedimientos complementarios:

1) Revision critica de fuentes documentajesontraste por equipo
investigador mediante una tarea de juicios (expresados en escalas tipo
Likert).

2) Analisis basado en el conocimiert® expertos en el diagnostico del
SA.

Fase Il: Andlisis estadisticos sabtos items @liminares
Se realizaron las siguientes tareas y analisis.

1) Tarea de juicios de Congencia item-objetivaParticiparon como
jueces en esta tarea 26 profesionales expertos en psicologia clinica,
trastornos de desarrollo y educacion.

2) Primera aplicacion a grpos con y sin SA/AAEnN los contextos
familiar y escolar (testParticiparon 109 nifios y jovenes distribuidos
en cuatro grupos: un grupo con diagndéstico de SA, un grupo de autismo
y alto nivel de funcionamiento (AAF); un grupo con diagndstico de
Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (TDAH), y un
grupo de nifios sin alteraciones del desarrollo (SAD) compuesto por
comparferos de aula de los nifios de los grupos con/G¥k. Los
participantes tenian entre 5y 31 afios de edad, y presentaban niveles
de CI en el rango de la normalidad (entre inteligencia limite y
sobredotacién). Para cada uno de los participantes, la Escala fue
cumplimentada pocuato informantesdos en etontexto familiar
(padre, madre o persona de referencia) y dos eonééxto escolar
(normalmente el tutor y un/a profesor/a).

3) Aplicacion de la puebaASDI(Gillberg y cols., 2001), para medir la
validez convagente de l&scala
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4) Segunda aplicacién de la Escala en los contextos familiar y escolar
dos meses después-fes}.

5) Estudio de las mpiedades psicométricasse analizaron
estadisticamente los datos obtenidos mediante el paquete informatico
SPSS, con el fin de valorar la fiabilidad y validez de los items que
componian l&scalaAutonoma peliminar. Se trataron por separado
los datos de cada grupo en cada contexto (familiares y escolares) y
después se compararon ambos. Previamente, se procedié a depurar
las bases de datos eliminando los datos de los informantes cuyas
puntuaciones se desviaron 2 desviaciones tipicas por encima o por
debajo de las puntuaciones medias.

ESTRUCTURA FINAL DE LA ESCALAAUTONOMA

Los resultados obtenidos en los analisis estadisticos preliminares sirvieron
de base para la seleccion final de los items incluidos en la versién definitiva de
la EscalaAutonomakEsta version incluye 18 items que valoran seis dimensiones
del funcionamiento:

|. «<Habilidades Sociales»: items 3, 4,8, 12, 18.

Il. «Ficcion e Imaginacionx»: item 16.

lll. «Procesos Cognitivos (Coherencia central)»: item 1.

IV. «Habilidades Mentalistas»: items 5, 13, 15.

V. «Lenguaje y Comunicacién»: items 2, 6, 8, 10, 14.

VI. «Funciones Ejecutivas»: items 7, 17.

El tiempo estimado de aplicacion de eBtcalg para un observador

familiarizado con la persona sobre la que informa, oscila entre los 5y los 15
minutos.

Las propiedades psicométricas de Estzalaresultaron excelentes, tanto
desde el punto de vista defiabilidad, como desde el punto de vista de la
validez Un resumen de estas propiedades se recogédema lll.

Interpr etacion de la puntuacion

La EscalaAutonomapermite asignar las puntuaciones en cuatro casillas:
«Nunca» (1 punto), «Algun&&ces» (2 puntos), «Frecuentemente» (3 puntos)
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y «Siempre» (4 puntos). La ultima casilla es para aquellos comportamientos
gue no han sido observados por la persona que cumplimérgedia

Si se responden todos los items y se suman sus puntuacipoes#cion
directaminima que se puede obtener es de 18 y la puntuacién méaxima es de
72. Si no se responden todos los items, y por ello se calgolantaacion
promedioen la prueba (dividiendo la suma de las puntuaciones por el nimero
de items respondidos), las puntuaciones variaran entre un minimo de 1 y un
maximo 4.

¢,Con qué puntuacion es recomendable acudir a un especialista para hacer
una valoracién diagnéstica formal del caso?

Si nos fijamos en la Fig. 1, comprobamos que las puntuaciones de los
grupos de nuestra muestra se sitla en «zonas» diferentes del rango de
puntuaciones aunque hay dispersion dentro de cada grupo: los dos grupos con
TEA se sitian por encima de los 36 puntos, y los dos grupos de comparacion
se situan por debajo; la dispersion de las puntuaciones, a su vez, es mas alta en
los grupos commEA que en los de comparaciGhdemas, algunas de las
puntuaciones las obtienen personas de mas de un grupo (p.ej., hay personas
tanto del grupo con Séomo del grupo comA con puntuaciones entre 46 y
58; hay personas tanto del grupo d®AH como del grupo SAD con una
puntuacion de 24).

—
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Fig.1. Rango de puntuaciones obtenidos por los grupos en la Bstafoma.
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Como ilustra también [@abla I, con una puntuacién directa de 36 6 mas,
la Escalamuestra indices excelentes tantosagasibilidad(porcentaje de
verdaderos positivos y de falsos negativos) conesgecificidadporcentaje
de verdaderos negativos y falsos positivos).

Tabla I. Sensibilidad y especificidad deHacalaAuténomacon Puntuaciones
Directas = 36 6 mas: Porcentaje de casos de cada grupo que resulta asignado a cada categoria.

Y

[®)

Sensibilidad Falsos negativos Especificidad Falsos positivos
PUNTO DE CORE (los casos COMEA s€ Pecilicioad | s controles se
Punt. Punt. GRUPO (verd_gaderos consideran (verdqderos consideran com
Directa Media positivos) como controles negativos) TEA)
36 2,00 SA 100% 0% | | e
AAF 100% 0% | | e
TDAH | - | e 28%
SAD | - | e 2,2%
37 2,06 SA 97,8% 22% || e
AAF 100% 0% | | e
TDAH | - | - 24%
SAD | - | e 1,1%
38 2,1 SA 95,6% 44% | e
AAF 92,9% 71% | e
TDAH | - | - 20%
SAD | - | e 1,1%
39 2,17 SA 95,6% 44% | e
AAF 92,9% 71% | e
TDAH | - | e 20%
1SN 5 I T N p— 1,1%
40 2,22 SA 95,6% 44% |
AAF 92,9% 71% | e
TDAH | - | - 16%
SAD | - | e 0%

Basandonos en todos estos datessomendamos consultar a un
especialista si la puntuacién dicta obtenida se sitda en torno a 8aiando

hay items no observados, se recomienda la consulta si la puntuacion media

obtenida esta en torno a 2.

Los autores de otros instrumentos han fijado puntos de corte en sus pruebas
que responden a criterios mas laxos que los nuestros. Por tanto, nada impide

iniciar la consulta al profesional si la puntuacion ekdaalaAutonomano

llega a 36 pero se sitla por encima de los 30 puntos, ni tampoco hay razones
psicométricas que impidan adoptar un criterio mas exigente (p.ej., tomar como

punto de corte 40, con el queHscalatiene mayor especificidad). E€facalg
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como ya se ha dichap es un instrumento diagnostico por si misEssolo

una herramienta dirigida a facilitar la deteccion de persongsugaertener
SA 0 AAF, y sobre las cuales, por tanto, interesaria conocer cuanto antes su
diagnostico clinico y de necesidades de apoyo.

OBSERVACION FINAL

La EscalaAutonomaes un instrumento sencillo de cumplimentar tanto
por los padres como por los profesores que estan en contacto habitual con el
nifio o el joven con posible SPAAF. Por ello, puede ser utilizada tanto por
las familias, como en los servicios clinicos de atencidén primaria, centros
educativos ordinarios, y servicios generales de apoyo u orientacion que no
cuentan con especialistas HaA o en salud mental.

Para facilitar el acceso almscalaAutonomase ha colgado uneersion
pdfde la misma en las paginas web tanto de las autoras de este volumen como
de las distintas entidades patrocinadoras (Centro de PsicAfdgiada de la
UAM, Confederacioutismo-Espafia, FE®®R y Fundacion ONCE).

EstaEscalaha sido desarrollada con el fin exclusivo de poder detectar
con rapidez, a nifios y jovenes con patrones de comportamiento y
funcionamiento que podrian indicar autismo y alto funcionamiento (SA,
TrastorndAutista oT GDNE sin retraso mental asociado), y de los que podrian
derivarse necesidades de apoyo especiales recomendados. Con los datos
obtenidos en el propio proceso de baremacion, no queda justificado fijar puntos
de corte distintos para el SApara las otras formas A&F.

Que una persona supere ek$galaAutonomdos valores recomendados
en el epigrafe anterior no se debe tger@ningin casaomo una confirmacion
diagndstica de la presencia de estas condiciones, sino sélo como un indicador
de que es conveniente derivar a la mayor brevedad posible a ese nifio o joven
a especialistas en el diagnédstico y la atencion deTeA, para una
determinacion méas precisa de la naturaleza y severidad de sus problemas, y
para la elaboracion de un plan adaptado de apoyos.






ANEXOS






91 Anexo |

Anexo |
BIBLIOGRAFIA COMENTADA

Ainscow M. (2001).Desarollo de escuelas inclusivasadrid:
Narcea.

Este libro se basa en las investigaciones realizadas y en la experiencia acumulada
por el autor en este campo durante mas de veinte afios. Incluye numerosas iniciativas
orientadas a encontrar formas eficaces de apoyar a las escuelas y a los maestros para
gue den respuesta a la diversidad de las alumnas y alumnos. Se ofrecen buenas
practicas que sirvan para todos los alumnos y alumnas, considerando a quienes
presenten dificultades especiales como auténticos estimulos de este proceso. De este
modo, se establece una relacion directa entre lo que suele denominarse educacion
especial y la cuestion basica de conseguir que las escuelas sean mejores y mas eficaces.
Por tanto, la obra resulta interesante para un amplio conjunto de lectores preocupados
por la mejora de la escuela. El texto esta salpicado de multitud de anécdotas y
ejemplos, extraidos de investigaciones llevadas a cabo en diversos paises, que incluyen
descripciones de procedimientos y materiales que han demostrado su utilidad en la
practica escolar

Alvarez PilladoA. (1997).Desarollo de las habilidades sociales
en nifios de 3 a 6 afios. Guia practica para pady pofesoes. Visor:
SerieAprendizaje.

El programa divide las habilidades sociales en dos grupos: Habilidades de
Autonomia Personal (habilidades de aseo personal, comida, vestido, desplazamiento
y ayuda a los demas) y Habilidades de Interaccion (interaccion en el juego, expresion
de emociones, autoafirmacion, conversacion).
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Alvarez, R., Lobaton, S. y Rojano, M. (2007).Las personas con
autismo en el @mbito sanitario. Una guia parafesionales de la salud
familiares y personas con TEAederacionAutismo Andalucia
www.autismoandalucia.gr

En la actualidad, las personas doastornos del Especthatista (TEA) padecen
dificultades de acceso a los recursos sanitarios. Debido a la propia complejidad del
trastorno y al desconocimiento general que lamentablemente existe aun sobre esta
discapacidad, resulta en muchas ocasiones muy dificil practicar a estas personas
determinadas pruebas, incluso las mas sencillas, o realizarles revisiones u operaciones,
lo que légicamente influye en un deterioro de su estado de salud.

RosaAlvarez, Silvia Lobatén y Miguel Rojano, desdeatismo Andalucia,
afrontan este reto elaborando esta guia que proporciona las bases iniciales para mejorar
la atencién a la salud de las personasTdeA. La informacion de los profesionales
y familiares es clave para garantizar una atencion sanitaria dentro de la comunidad y
adecuada a las caracteristicas de este grupo de pefsinasta Guia esté destinada
a proporcionar informacion util y practica a las familias y personal sanitario acerca
de losTEA, enfermedades asociadas o mas frecuentes que puedan presentar y las
dificultades que pueden encontrar para atender correctamente a este colectivo,
ofreciendo una serie de técnicas y estrategias especKmbasnas la Guia revisa
posibles situaciones (consultas médica, hospitalizaciones, anestesia, pruebas
especificas...) y sirve de instrumento de colaboracion entre familias y
profesionales sanitarios, Iniciativas como ésta son muy necesarias para facilitar
el cumplimiento del derecho al cuidado de la salud y al uso de entornos
comunitarios de las personas COBA.

ARARTEKO (2001).La respuesta a las necesidades educativas
especiales en la ComunidAdtonoma del Paisagco Bilbao:Ararteko.
www.ararteko.net

Investigacion desarrollada por el Defensor del Menor deMaat para conocer
la situacion de la respuesta educativa a los alumnos con necesidades educativas
especiales

Attwood, T. (2000). «Fategies for improving the social integration
of children withAspeger syndromeAutism 4 (1)85-100.

En un articulo muy directo y claro donéiiswood aborda diferentes estrategias
—a nivel individual- para mejorar la integracion social de estas personas.



93 Anexo |

Belinchon, M. (Dir) (2001)Situacién y necesidades de las personas
con trastorno del espectiautista en la Comunidad de Madriadrid:
Ediciones Martin y Macias.

El resultado de la investigacion llevada a cabo en la Comunidad de Madrid por
un equipo de la Universidalutbnoma de Madrid, y en la que participaron las
asociaciones directamente implicadas en el apoyo y educacion de personas del espectro
autista, el Equipo Especifico @ddteraciones del Desarrollo y otros profesionales.

Las conclusiones de la investigacion pueden orientar las propuestas de intervencion
desde diferentes &mbitos si se tienen en cuenta las necesidades detectadas.

Bernardo, E., Hernandez. J.M, y Muiéz(en prensa)l.os centos
de secundaria de escolarizaciérefaente del alumnado con trastornos
generalizados del desalo. Una popuesta para mejorar la calidad de
vida en la educacioMadrid: CEPE.

El presente trabajo recoge el funcionamiento de los centros de secundaria de
escolarizacion preferente del alumnado con trastornos generalizados del desarrollo
de la Comunidad de Madrid, c6mo se estan construyendo las condiciones
organizativas, metodoldgicas y curriculares. Estos centros suponen una nueva forma
de responder a las necesidades de apoyo de las personas con discapacidad, y de
atencion a la diversidad.

Betts, E. y &aceyW. (2007).Aspeger syndome in the inclusive
classoom.Advice and strategies for teachdgslitorial Jessica Kingsley
Publishers.

Este libro ofrece estrategias practicas para ayudar a profesores con o sin
experiencia en el &mbito puramente curricular y también en los tiempos no
estructurados (patio, pasillo, cafeteria...). Un libro de ayuda a la inclusiéon con un
énfasis en el aprendizaje.

Bogdashina, O. (2007 ercepcion sensorial en el autismo y sormde
de Aspeger. Experiencias sensoriales diémtes, mundos pegptivos
diferentesAutismo Avila

Este libro se centra en el rol que juegan las diferencias de percepcion sensorial
en el autismo, tal y como las identifican las propias personas con autismo. La primera
parte del libro cubre las «inusuales» experiencias perceptivas y las sensibilidades
gue a menudo son ignoradas por los profesionales. La segunda parte se centra en la
evaluacion e intervencion, junto con recomendaciones practicas para elegir métodos
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y técnicas apropiadas que reduzcan los problemasayvez, saquen partido a los
puntos fuertes.

Olga Bodashina trabaja en el campo del autismo como profesora universitaria e
investigadora, siendo su area de especialidad la percepcién sensorial y los problemas
de comunicacion en el autismo. Ha sido directora del primer Centro de Dia para
‘personas con autismo de Ucrania y tiene un hijo con autismo de 17Tafidsén
es la presidenta de Asociacion deAutismo de Ucrania y profesora de diferentes
cursos y seminarios en diferentes paidesialmente es profesora de la Universidad
de Birmingham.

Bohorquez, D.M.Alonso, J.R., Canal, R., Martin, M., Garcia, P
Guisuraga, Z., Ma Martinea,, Herrdez, M. y Herraez, L. (200&)n
nifio con autismo en la familia. Guia basica para familias queéaihido
un diagnostico de autismo para su hijo o higalamanca: Universidad
de Salamanca y Ministerio deabajo yAsuntos Sociales (IMSERSO).

Esta Guia ha sido escrita a partir de preguntas de los padres y madres, por lo que
se pueden encontrar respuestas claras y actualizadas que pretenden servir de estimulo
y ganas de trabajar con su hijo o hija con autismo.

Los capitulos que la componen estégaoizados con un mapa del camino que
probablemente los padres y madres van a seguir para comprender qué le sucede a su
hijo 0 a su hija y como afrontar esa situacion. En el capitulo 1 se muestra la vision
general de loSrastornos del Espectiutista, en el capitulo 2 abordamos los
sentimientos de los padres y las madres, y la manera cédmo adaptarse mejor a esta
nueva situacion. El capitulo 3 incluye a los deméas miembros de la familia (hermanos,
abuelas, amigos) y como pueden apoyar y participar activamente en la educacion de
la persona con autismo. El capitulo 4 esta dedicado al tratamientoTaadtzsgnos
del Espectrdutista, continuando en el capitulo 5, donde se encuentran estrategias
para el aprendizaje y el manejo del comportamiento en casa. Por ultimo, el capitulo
6 muestra las alternativas de educacion y escolarizacion para la primera etapa del
hijo o hija con autismo (desde el momento del diagndstico hasta los 6 afios).

Brock, C. (2008)Mi familia es difeente: Cuaderno de actividades
para hermanos y hermanas de nifios con autismo cosireddeéAspeger.
Autismo Bugos.

Autismo Bugos en colaboracion con la NAS acaba de editar este cuaderno de
actividades que contiene dibujos, espacios para djbtgaes, juegos y puzzles...
La finalidad de estas tareas practicas e interactivas es favorecer la comprension del
hermano con autismo o sindrome de agpeva dirigido principalmente a hermanos
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entre 5y 8 aflo§anto el texto como las ilustraciones tienen como objetivo ayudar a
gue estos nifios comprendan mejor a sus hermanos, incentivar el dialogo abierto
entre los distintos miembros de la familia sobre el impacto que el autismo ha tenido
en sus vidas, animar a los hermanos a pensar de qué manera pueden ayudarse y
aportar a los padres una herramienta que les ayude a ver las cosas desde la perspectiva
de todos y cada uno de sus hijégodo ello con la pretensién afiadida de divertir a
través de las diferencias y de valorar positivamente el autismo. Consideramos que
este libro viene a cubrir la necesidad de acercar el autismo a los hermanos y otros
familiares de los nifios con autismo, de una manera ludica y agiw@smo, puede

servir de ayuda a los profesionales que trabajan con nifios que tienen un hermano
con autismo o sindrome despeger, previo consenso con los padres.

Casado, R. y Lezcano, 2006).Programa Integral de Educacién
para la Salud de Jovenes con discapacidad intelectdaldrid:
Consejeria de Educacion. Direccién General de Promocion Educativa.

La obra se compone de un libro donde se describe de forma pormenorizada el
Programa y el Cuestionario de Salud como instrumento de evaluacion inicial, y de
un CD-ROM que incluye el Manual para el Profesorado, en el que se informa
exhaustivamente de como ha de implementarse el programalgaarzar el mayor
rendimiento y el Material para el alumno: un total de 671 actividades repartidas en mas
de 400 fichas de trabajo, distribuidas, a su vez, en siete unidades didacticas con titulos
como alimentacion y nutricion, prevencion de enfermedades, prevencion de accidentes,
higiene personal, entre otros.

Cumine)V., Leach, J. y®venson, (1998).Aspeger Syndome A
Practical Guide for €@achersLondres: David Fulton Publishers.

Se trata de una guia muy practica que incluye orientaciones y estrategias
educativas especificas para intervenir en areas propiamente curriculares y en ambito
relacionados con las relaciones sociales y los intercambios comunicativos.

De Clercq, H. (2008Mama, ¢,eso es un ser humano o un animal?
Sobe hiperselectividad y autism8uecia: Intermedia Books.

Este libro de Hilde De Clecq aborda con rigor y de forma practica la
hiperselectividad en las personas con autismo, ofreciendo una explicacién de como
las personas con autismo procesan la informacion visualmente. Da ejemplos concretos
de personas con autismo que atienden a los detalles sin lograr captar la totalidad de
las cosas y como tenemos que intervelsr una aportacion valiosa para padres y
profesionales porque ayuda a relacionarse con las personas con autismo de un modo
mas significativo.
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Dorado Moreno, M. (20040tra forma de mirarMemorias de un
joven con sindime deAspeger. Editorial www.librosalacarta.com-
Madrid.

Miguel Dorado es un joven con SindromeAdpeger que escribe un relato
autobiografico. Estas memorias pueden ayudar considerablemente a entender como
ven estas personas el mundo alredgger, sobre todo, nos mueven a reflexionar
sobre nosotros mismos haciéndonos mas conscientes de que nuestra interpretacion
del mundo es sélo una. La mirada de Miguel es tan valida, tan rica, como pueda serlo
la tuya o la mia, y quizés lo que llamamos «discapacidad» sea, simplemente, otra
«forma de mirar».

Equipo DELETREA(2007).Sindome deAspeger: otra forma de
aprender Madrid: Consejeria de Educacion.

Este libro ofrece orientaciones y estrategias educativas especificas para
alumnos con trastorno despeger escolarizados principalmente en la etapa
educativa de primaria.

FEAPS (2007)Guia de Salud para personas con discapacidad
intelectual. Guia de Salud para familearde personas con discapacidad
intelectual. En consulta. Con una persona con discapacidad intelectual.
Madrid: FEAPS-UAM.

Desde hace varios afios FEAPS y la Universilgdnoma de Madrid (UAM)
desarrollan un convenio marco de colaboracion, una de cuyas lineas de trabajo mas
destacada es el programa «Y@VIBIEN DIGO 33», dirigido al apoyo y la mejora
de la atencién a personas con discapacidad intelectual en el ambito de la salud. Dentro
de este programa se realiz6 un Estudio de Necesidades (Mufioz, J. y Marin, M.,
2004) que recogi6 las demandas de familiares, de profesionales de la salud y de las
propias personas con discapacidad intelectual. En respuesta a algunas de esas
demandas, el equipo técnico del programa &l digo 33» realizé en 2007 tres
Guias sobre salud y discapacidad intelectual con la voluntad de apoyar y mejorar la
comunicacion en el ambito sanitario entre los profesionales y los packefitedes
de 2008, FEAPS ha realizado una reimpresion de 10.000 ejemplares de cada una de
estas guias.

GAUTENA (2006). Pharmautisme: protocolizacion del tratamiento
psicofarmacoldgico en una poblacion con discapacidad intelectual y/o
del desarrollo. En FEAPS (coor@ada persona un compmiso. Buenas
practicas de calidadViadrid: Coleccion FEAPS Calidad.
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El equipo de GAUTENA, liderado por Joaquin Fuentes, lleva afios innovando
en el &rea del tratamiento farmacoldgico, con la elaboracion del PHARMAUTISME,
una Guia de Buena Practica en la administracion de medicamentos, cuya proxima
edicion constituira un proyecto conjunto con la Universidad Norteamericafadede

Gomez-\éla M. yVerdugo M.A. (2006). «La calidad de vida en la
adolescencia: evaluacion de jovenes con discapacidad y sin ella». En
Verdugo M.A. (Dir) (2006)Cémo mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad. Instrumentos y estrategias de evaluacion
SalamancaAmardu.

El concepto de calidad de vida (CV) es particularmente importante en la
educacion secundaria y postsecundaria. La adolescencia es un importante periodo
de transicion desde la infancia hacia la vida adulta, y los modelos de CV han subrayado
satisfactoriamente aspectos clave que los jovenes afrontan.

Este estudio comprueba la idoneidad y adecuacion de las siete dimensiones
tedricas a las caracteristicas de los adolescentes con discapacidad y sin ellg. Es decir
constituyen aspectos relevantes de su vida con los que experimentan mayor o menor
grado de satisfaccion. Esto significa que las dimensiones disponian no sélo del apoyo
tedrico que las proporcionaba los modelos de los que se extrajeron, sino también que
resultaban adecuadas para conceptualizar el bienestar de adolescentes con
discapacidad y sin ella.

GonzalezA. y LabatA. (2006).Mi hermano tiene autismo. Un libr
explicativo para nifios ergr6 y 7 afios de edallladrid: Ministerio de
Trabajo y déAsuntos Sociales.

Este libro explicativo va dirigido a comprender al hermano con autigano.
dirigido principalmente a nifios entre 6 y 7 afos.

Grandin,T. (1998).Teaching tips for children and adults with autism.
http://www.autism.og/temple/tips.htm

Temple Grandin, una persona con SA, cuenta sus experiencias y como le facilitaba
tener un ambiente estructuradgunta 21 sugerencias para mejorar el aprendizaje
de los nifios y adultos con adultos con autismo, como por ejemplo: el uso de claves
visuales, omitir frases lgas, procurar no pedir una secuencia de mas de tres pasos
ya que es muy dificil de recordanfatizar los puntos fuertes de la persona...Estas
sugerencias estan descritas de forma muy practica y proporcionan una vision muy
informativa al ser la propia persona quien las cuenta, y tan bien...
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Gray, C. (1994a)Conversaciones en tiras de comiMichigan:
Jenison Public Shools.

Desarrolladas por Carol Grdyas conversaciones en tiras o vifietas de comic
—comic strip conversatiors constituyen una técnica que consiste en visualizar
por medio de dibujos esquematicos los distintos niveles de comunicacion que
estan ocurriendo en una conversacion. Dichos dibujos conforman «un diccionario»
especial combinando los mas simplepdesonay hablar (el tipico bocadillo, o
burbuja) cuyos términos se van utilizando/dibujando por los interlocutores en el
curso de la conversacion.

Los objetivos que pueden conseguirse utilizando esta estrategia conversacional
son mas o menos complejos en funcién de la edad, capacidad y necesidad de los
alumnos. Entre los mas frecuentes pueden citarse:

- Canalizar u gganizar e desarrollo de la conversacion para reducir los
«monologos» y facilitar el ajuste al tema.

- Reconocer por medio de sencillos (y rapidos de hacer) dibujos lo que cada
persona dice, piensa, siente y hace en una situacion especifica.

- Modular por medio de colores los sentimientos que corresponden o van
apareciendo a lo Igo de la conversacion modificando las posiciones iniciales
tanto de pensamientos como de sentimientos en funcién de lo comunicado o
expresado por el interlocutor

Al igual que la técnica anteriau aplicabilidad mayor es en sesiones de trabajo
individual y suele utilizarse por su efectividad para analizar con el alumno/a algun
suceso que le haya alterado o producido malestar importante (motivos o circunstancias,
desarrollo de acciones, implicados ...) y poder proporcionarle otras alternativas de
accion y respuesta socialmente validas y a su alcance.

Gray, C. (1994b) Historias sociales evisadasMichigan: Jenison
Public Shools.

Elaboradas por Carol Gray y difundidas a partir de los 90, la forma de trabajo
asi denominada es considerada como una estrategia muy eficaz para la ensefianza de
habilidades sociales y de la vida diaria a personas que presentan trastornos del espectro
autista. En este sentido es incluida como metodologia adecuada para mejorar la
competencia social en las personas cop&@Aumerosos expertéglemas presenta
la ventaja afiadida de su relativa facil incorporacion al aula ordinaria en los centros
escolares no soélo para estos alumnos, sino también para el conjunto del aula en los
primeros cursos de la Educacion Primaria, para los aspectos relativos a normas de
conducta y aprendizaje.
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Las Historias Sociales son historias o relatos breves que describen una situacion,
concepto o norma social usando un formato facilmente comprensible para las personas
conTEA. La elaboracion de una historia social tiene que ajustarse a unas condiciones
determinadas que esencialmente tienen que ver con el tipo de lenguaje empleado
para evitar literalidad o generalizacion excesiva, el contenido expresado en las
diferentes oraciones que la componen y la proporcion respectiva de las mismas en
cada historia. Cada alumno puede requerir una determinada historia social en funcion
del concepto y/o pauta social que necesita apreradeprenderpero obviamente
existen historias «comunes» en la medida que reflejan las caracteristicas sociales
validas en nuestra sociedad. En este sentido, ademas de la metodologia propia para
gue profesores y padres puedan elaborar las adecuadas a cada alumno/a, hijo/a, la
autora incluye historias sociales concretas que basicamente pueden ser utilizadas tal
cual o con leves modificaciones en el medio escolar y el familiar respectivamente.

Cada historia social esta formada por oraciones de diferente tipo enmarcadas
por un titulo que sintetiza el contenido esencial de la situacion que pretende ensefiar
(por ej.: €scuchar a la pfesora», «<AgFnder a saludar dando la manos.y.puede
0 no ir acompafiada de un dibujo representativo que contribuya a facilitar su
comprension y recuerdo. Los cuatro tipos de oraciones que componen una historia
social basica son:

- Descriptivas Describeno identifican los elementos mas relevantes de una
situacion o los aspectos méas importantes de un tépico. PAlgejros nifios
vienen al colegio en autobug{iveces mi mfesora habitual no esta.

- De PerspectivaHacen referencia o describen el estado interno de las personas
—pensamientos, eencias, opiniones, sentimientos, motivaei@nlas
condiciones fisicas o de salud. Por &i: profesora sabe matematicas
(conocimiento/pensamientos//)A mi hermano le gusta jugar al fatbol
(sentimientos).

- Directivas Corresponden a la forma «suave» con la que una persona expresa
la direccion de su conducta ante una situacion o concepto. Suelen ir en primera
persona y en modo verbal de posibilidaw #ntentaré ... voy a intentar .../
podria X ..= Por ej.:Cuando quiera hablar al mfesor en clase, voy a
intentar levantar la mano sentado y tranquilod/ ivitentaré estar sentado
en mi silla//En el pague podria decidir jugar con la pelota o estar leyendo
uno de mis libos.

- De afirmacién o confirmaciarRefuerzan el significado de lo expresado y/o
expresan una opinién o valoracion compartida o aceptada en una determinada
cultura (importancia para, norma, ley). Siguen siempre a una de las anteriores
y presentan formas verbales del tipo Hsto es una buena idea// Esto es
importante// Esto es adecuado.
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La ratio o proporcion respectiva de cada uno de estos tipos de oraciones es de:
0-1 Oracién Directiva por 2-5 Oraciones Descriptivas, De perspectiva y/o De
afirmacion.

Gray, C.y LeighA. (2002).My Social $ries BookLondres: Jessica
Kingsley

My Social ®ries Book es una version especial para nifios pequefios, desde los
dos a los seis afos. En ella Carol Grafbpie Leigh han introducido algunas
variaciones referidas al formato de presentacion y la metodologia u orientaciones
para trabajar con esas edades tanto los padres como los profesionales.

El manual contiene 141 historias concretas distribuidas en tres capitulos que
configuran tres grandes blogues de habilidades relatifag@omia dutocuidado
En casa, Lugaes fuera de casa.

En todas ellas el titulo se presenta en forma de pregunta (¢,Quién ...?;,Qué es....?,
¢Dobnde ...?...) y presentan un encadenamiento o serie de explicaciones-respuesta a
cuestiones que forman parte de rutinas de la vida cotidiana y/o que deben conocerse
y aprenderse para una mejor comprension social y un comportamiento socialmente
ajustado. Por ej. En relacion con el nacimiento de un hermanito han desarrollado las
siguientes: ¢Qué es un nuevo/a hermanito/a?// ¢ A quién quiere mama?// ;A quién
quiere papa? //¢ Cuando hablara el bebé?// ¢ Por qué gritan los bebés?//¢ Por qué lloran
los bebés?// ¢ En qué o cdmo puedo ayudar con el bebé?.

Por otra parte, ademas de esta cadena o serie de pequefios guiones, en varias de
las habilidades dAutonomia se describen de forma ordenada los pasos sucesivos
gue se necesitan para realizarla acomparfiando cada uno de ellos de un dibujo ilustrativo.

Hall, K. (2003).Soy un nifio con sindme deAspeger. Madrid:
Editorial Paidés.

A Kenneth Hall le diagnosticaron sindromeAdpeger cuando tenia 8 afos,
por lo cual goza de una posicion privilegiada para describir algunas de las experiencias
y percepciones internas de esta discapaciadncias intimas, luchas y alegrias se
describen aqui con viveza, de un modo franco y con huste libro esta dirigido a
todo aquel que quiera saber cuantas mas cosas mejor sobre el autismo, incluidos
padres, hermanos, profesores y profesionales. El autor tenia 10 afios cuando escribié
este libro

Harris, S.L. (2001)Los hermanos de nifios con autismo. 8lu r
especifico en lagefaciones familiags.Madrid: Narcea.
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El relato, basado en casos concretos, de las relaciones entre hermanos, siendo
uno de ellos una persona con autismo, nos da una visién de algunas necesidades
y aspectos que, como profesionales, podemos tener en cuenta a la hora de apoyar
a las familias.

Hernandez, J.M. Yan Der Meulen, K. (en prens&)l. maltrato por
abuso de poder en el alumnado con sinuz deAspeger y sus efectos
sobe la inclusion.

En este estudio participaron 21 alumnos SA (19 chicos, 2 chicas) y sus 419
comparieros de clase, la mayoria escolarizados en el primer ciclo de [RdE89©.
los centros escolares se encontraban en la Comunidad de Madrid. Los resultados
muestran que la gran mayoria de los alumnos SA/AAF son maltratados por sus
comparieros, y que ademas son conscientes de este abuso que sufren, por lo que
piden ayuda fundamentalmente a los profesores y compafieros, aunque ésta no siempre
llega y casi nunca proviene de sus comparieros. Estas relaciones negativas que viven
los chicos y chicas con SA/AAF con otros alumnos dificulta seriamente su inclusion
social. Se presentaran diferentes aspectos del maltrato que sufren los alumnos SA/
AAF: tipo y frecuencia de maltrato, reacciones de los comparieros y profesores a
ello, la conciencia de ser victimizado, y la incidencia de victimizacion en cada clase
(¢,son los alumnos SA/AAF las Unicas victimas?) entre otros.

Hernandez, J.M.Yan Der Meulen, K y Del Barrio, C. (2006)
«Hablando del acoso escolar para fomentar las relaciones entre iguales»
Actas delXIll Congreso Nacional dAETAPI, Sevilla wwwaetapi.og

Se presentan los resultados de un estudio centrado en las experiencias de maltrato
por abuso de poder entre iguales protagonizadas por alumnos con trastorno de
Aspeger oAutismo deAlto Funcionamiento. Los datos presentados se centran en
las respuestas ante el maltrato de estos alumnos y de quienes les rodean. La poblacion
participante son alumnos con discapacidad y sus compafieros con desarrollo tipico
escolarizados en institutos de educacion secundaria de la comunidad de Madrid. Los
resultados apuntan que los alumnosAspeger oAutismo piden ayuda para hacer
frente a las situaciones de victimizacién, mayoritariamente a los profesores y
comparieros, pero ésta no siempre llega y casi nunca proviene de sus compafieros. Se
plantea la necesidad de promover la ayuda entre iguales a través de la promocién de
las relaciones interpersonales.

Hogan, K. (1996)Recomendaciones para los estudiantes con autismo
de alto funcionamientoRPaginaTEACCH: http://wwwteacch.com/
teacch_e.htm
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Consejos practicos para los profesores que tengan en el aula un alumno con
autismo de alto funcionamiento: Se basan en la necesidad de comprender el trastorno,
desarrollar nuevas habilidad utilizando sus puntos fuertes y usar informacion visual
y un entorno estructurado para ayudar al alumnogamizar y predecir
acontecimientosAlgunos de ellos son: apoyo individual especializado en autismo,
oportunidades estructuradas para interactuar con iguales, dejar claro que se espera
del alumno en cada actividad, trabajar la pragmatica del lenguaje...Se describen de
forma muy practica, poniendo muchos ejemplos y explicando por qué el alumno
manifiesta esas dificultades.

Howlin, P (1998). «Finding appropriate education». Efd&wlin
(Ed.) Children with autism and\speger syndome.A guide for
practitioners and cagers.Londres:Wiley.

En este capitulo se trata el tema de la educacion en todos los niveles de autismo.
Sobre todo se compara entre los diferentes tipos de escuelas, sus ventajas y
desventajadAplicable a las personas céspeger y niveles altos se destacan estos
aspectos:

- Apunta la necesidad de que los padres estén preparados e informados.

- Opina que el éxito en un colegio depende en gran medida de las habilidades y
flexibilidad de los profesionales, y que dada la heterogeneidad dentro de la
poblacién con autismo no hay recetas. Enfatiza la necesidad de obtener titulos
homologados.

-Habla del métod@EACCH y de la necesidad de estructuracion a todos los
niveles (del tempo mediante agendas, calendarios, todo tipo de claves visuales
mejor que verbales, del tiempo libre, de los materiales, de los deberes...

- Trata de los problemas que se suelen dar en el paso a la secundaria en los
colegios ordinarios, debidos a una mayor presion por obtener resultados
académicos, a la necesidad de adaptarse a una reglas sociales dificiles, a la
estructuracion diferente del profesorado, y a un perfil de capacidades desigual
gue da lugar a interpretaciones erréneas.

-Necesidad de cooperacion de todos los profesionales para adoptar un método
de intervencion comun y coherente.

-Necesidad de una ensefianza explicita de las reglas y normas sociales,
estructuracion, programas individualizados, intervencion directiva del profesor
modificacion conductual si es necesaria, metas claras y modificables.
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Howlin, R, Baron-Cohen, S. y Hadwin, J. (200Bpseiiar a los
nifios autistas a comender a los demas. Guia practica para educasgor
Barcelona: CEAC.

Se trata de una guia de actuacion para ayudar a los nifios y nifiEEAcan
mejorar su comprensién de las creencias, las emociones y la simulacién. La
metodologia contiene un soporte visual con dibujos de diferentes situaciones posibles
(realidad) en las que se explicita y/o solicita visual y verbalmente a los nifios y nifias
gue expresen lo que los personajes que forman parte de ellas desean o creen, lo que
sienten y las razones o causas por las que lo hacen.

Los autores establecen una secuencia graduada de cinco niveles y los objetivos
de aprendizaje a conseguir son los siguientes: Cémo interpretar las expresiones
faciales, COmo reconocer sentimientos/emociones de tristeza, alegria, temor y enfado
o ira, Cémo lo que ocurre o lo que se espera que ocurra afecta a los sentimientos,
Como ver las cosas desde la perspectiva de otra persona, Cémo comprender lo que
otra persona sabe y cree.

Howlin, P y Yates, P(1999). «The potential feictiveness of social
skills groups for adults with autismAutism3 (3), 299-307.

Presenta los resultados de la puesta en funcionamiento de un programa de
habilidades sociales en el Hospital Maudsley de Londres, y enumera algunos otros
programas dirigidos a personas condutismo deAlto Nivel de funcionamiento:

- Dirigidos a mejorar habilidades sociales especificas (Oke y Schreibman 1990;
Koegel y Frea, 1993; Krantz y McClannaham, 1993; Matson y cols, 1993).

- Dirigidos a mejorar el funcionamiento social con iguales sin discapacidad
(Odom y S$rain, 1986; Schuler Wolfberg, 1992).

- Orientados hacia la intervencién sobre déficits nucleares como los de teoria
de la mente (Hadwin y cols., 1995; OzdnoMiller, 1995).

Iglesia, M. y Olivay J. S. (2007)Autismo y Sinadme deAspeper.
Trastornos del espedairautista de alto funcionamiento. Guia para
educadoes y familiaesMadrid: CEPE.

El objetivo fundamental de este libro es dotar de los conocimientos, estrategias
y actitudes necesarios para la comprension y explicacion tiekiernos del Espectro
Autista deAlto Funcionamiento desde un enfoque positivo, que tiene en cuenta no
sélo las dificultades sino también las habilidades de este colectivo. Se hace un repaso
del perfil cognitivo y de aprendizaje para poder realizar las adaptaciones curriculares.
También se abordan estrategias de intervencion.
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Jackel, S. (1996Aspeger's Syndsme: Educational Management
IssuesPagina web de O.A.S.I.S. (On likspeger Syndrome Information
and Support): http://wwwdel.edu/bkirby/aspger/

Es un articulo escrito sobre todo para profesores en el que se hace una primera
introduccién sobre la definicion del SA y sus caracteristicas. Luego describe los
aspectos que les suelen suponer una dificultad en el entorno educativo y sugiere
como debe ser el contexto fisico de la escuela, la estructura de la clase, las estrategias
educativas y la necesidad de que haya una coordinacion escuela-padres.

Jennes-Coussens, M., Magill-Evans, J. y Koning, C. (2006). «The
quality of life of young men witiAspeger syndromeA brief report».
Autism 10 (4)403- 414.

Marieke Jennes-Coussens, Joyce Magill-Evans y Cyndie Koning emplearon una
entrevista semiestructurada y dos cuestionarios autoadministrad/$1(@QOL-
Brief y el Perceived SupparNetwork Inventor-PSN) para evaluar la calidad de
vida y las necesidades de apoyo de un grupo de 12 jovenes con SA (media de edad:
20,3 afios) y de un grupo de comparacion formado por jévenes sin alteraciones
equiparados mediante el test\diEabulario deWISC (media de edad: 20,5 afios).
La muestra evaluada en este grupo habia sido contactada seis afios antes por Koning
y Magill-Evans para un estudio previo. El analisis estadistico de los resultados mostro,
entre otras cosas: (a) que la valoracion global sobre la calidad de vida fue mas baja
en el grupo con SA que en el de comparacion; (b) que las puntuaciones en la dimension
de «salud y bienestar fisico» y en la de «relaciones sociales» fueron también mas
bajas en el grupo con SA, no existiendo diferencias estadisticamente significativas
entre los grupos en las otras dimensiones; (c) que la puntuacion sobre apoyos sociales
no resultaba significativamente distinta entre los grupos; (d) que la percepcién del
entorno social como proveedor de apoyos correlacionaba positivamente con la
percepcion general sobre la calidad de vida.

Jiménez, J.FCastroA., Mufioz, N., Sainz, S., Izquierdo, D. y Lopez,
L. (2006). Orientaciones para el trabajo con alumnos con trastorno
generalizado del desarrollo en centros de educacion secuAddas.
del Xl Congeso Nacional dAETAPI, Sevilla. wwwaetapi.com

Este documento es fruto de la reflexion de un grupo de profesionales que
desarrollan su trabajo en institutos de educacion secundaria que escolarizan alumnado
con trastornos generalizados del desarrollo en la zona Sur de Madrid. Contiene una
serie de orientaciones con las que se pretende contribuir a mejorar la respuesta
educativa a este alumnado en la etapa de educacion Secundaria Obligatoria. Estas
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orientaciones se refieren a: metodologia de apoyo en espacios estructuradas y no
estructurados, ganizacion del aula de referenciagamizacion del aula de apoyo,
metodologia de trabajo con los alumnosTGD, elaboracion de horarios y la acogida.

Kunce, L. y MesiboyG (1998). «Education®pproaches to High-
FunctioningAutism andAspeger Syndrome». En M.E. Schopl&z
Mesiboy y L. Kunce, (EdsAspeger Syndome or High Functioning
Autism?NuevaYork: Plenum Press.

Estrategias educativas basadas en el enfoque de la ensefianza estructurada
utilizada en el programBEACCH. Parten de unos principios basicos que dan lugar
a seis estrategias que explican detalladamente: conocimiento del autismo,
conocimiento de la persona a través de evaluaciones formales y no formales, hacer
gue los acontecimientos sean predecibles, especificar las instrucciones y expectativas,
estructurar las tareas para facilitar el éxito y motivar a los estudiantes por medio de
sus intereses especiales. Después explican como aplicar estas técnicas para mejorar
el comportamiento social, disminuir el habla obsesiva, los comportamientos repetitivos
y las respuestas exageradas a estimulos sensoriales, controlar los cambios emocionales
y prepararse para la vida de adulto. Es un capitulo muy completo y préctico.

Leal, L. (2008)Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado
en la familia.Cuadernos de Buenas Practicas. Madrid: FEAPS.

Este libro ofrece una perspectiva general del enfoque de la discapacidad
intelectual centrado en la familia basada en diferentes investigaciones relevantes
publicadas. Este enfoque es valido también para otras discapacidades del desarrollo.

El modelo de intervencion centrado en la familia implica:

- Componente 1: Identificar las necesidades de la familia.

- Componente 2: Identificar los recursos y las fortalezas de la familia.
- Componente 3: Identificar fuentes de ayuda.

-Componente 4: Dar autoridad y capacitar a las familias para que usen sus
fortalezas y sus fuentes de ayuda para satisfacer sus necesidades.

Por tanto, el objetivo general de la practica centrada en la familia es dar autoridad
y capacitar a las familias para que puedan funcionar de manera eficaz en su entorno.

El publico al que esta dirigido este libro incluye profesionales, expertos,
estudiantes y otras personas que estén trabajando o preparandose para trabajar
con personas y familias con casos de discapacidad intelectual. La informacion
contenida en esta publicacion también podria resultar Gtil para los padres y otros
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familiares que quieran més informacién acerca de la colaboracién entre las
familias y los profesionales.

Lobato, X. (2001). «Apoyos naturales y cultura escofsigio Cen,
32, 39-43.

El articulo pretende dos cuestiones: (1) resaltar la importancia que tienen los
apoyos naturales en la escuela como favorecedores de practicas escolares inclusivas
y como elemento de formacion para la vida laboral posterior y (2) analizar la evidencia
de algunas investigaciones acerca de la influencia que pueden tener ciertos elementos
de la cultura escolar en el paradigma de los apoyos naturales. El andlisis muestra
como, efectivamente, ciertos elementos, tanto de la forma como del contenido de la
cultura escolamparecen estar directamente relacionados con el uso y promocion de
los apoyos naturales en la escuela.

Lones, J. (1996%Autism andAspeger’s sindrome: implications for
examinations»Skill Journal, 56 21-24.También en la web de la NAS:
http://www.nas.og.uk/profess/furtheintml

Explicacién general sobre el SA y los aspectos especialmente relevantes en
el aula: aspectos sociales, dificultades de comunicacién, torpeza, el estrés, el
funcionamiento intelectual y los intereses obsesivos. Propone algunas
adaptaciones a la hora de realizar examenes como tener tiempo extra, evitar que
el lenguaje de las preguntas contenga muchos términos abstractos o ambiguos,
permitir el uso del ordenadatar indicaciones sobre el tiempo que se debe dedicar
a cada pregunta.

Lépez, F, Carpintero, E., Del Camp#,, Lazaro, S. y Soriano, S.
(2006).Programa bienestaEl bienestar personal y social y lapencion
del malestar y la violencitadrid: Piramide.

En esta obra se propone un programa orientado a potenciar los recursos personales
que permiten a los adolescentes alcanzar su propio bienestar y el de los demas,
evitando asi el malestar y la violencia. La finalidad de este programa es conseguir
que los adolescentes tengan recursos adecuados para afrontar la mis y
concretamente, las relaciones emocionales y sociales, que, cuando se resuelven de
forma adecuada, son las que mas contribuyen a su bienestar y al de los demas. El
programa se estructura en 10 unidades: ponemos nuestras normas, concepto del ser
humano, valores y desarrollo moral, autoestima, la empatia, las habilidades para
comunicarnos con los demas y el autocontrol.
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El programa esté dirigido tanto a los adolescentes con dificultades especiales
como a los que no presentan probleméticas especificas, puesto que una intervencion
dirigida a promocionar los recursos personales incidira positivamente en el bienestar
personal y social.

Macintosh, K. y Dissanayake, C. (2006). «A comparative study of
the spontaneous social interactions of children with high-functioning
autism and children witAspeger's disorder»Autism, 102), 199-220.

Estos autores estudiaron la conducta social desplegada durante el recreo escolar
por 19 nifios con SA, 20 nifilos cAWF y 17 nifios sin problemas de desarrollo,
empleando un codigo de observacion inspirado en los estudios sobre conducta social
en contextos de juego libre. De los muchos resultados sugerentes aportados por este
estudio, merece la pena destathro: los nifios con Spasaron la mayor parte del
tiempo conversando, los nifios cAAF lo pasaron desocupados, y los nifios del
grupo de comparacién lo pasaron participando en juegos sociales simples. Las
diferencias entre grupos en estas tres categorias de conducta resultaron
estadisticamente significativas, pero el nimero de interacciones acompafadas de
gestos comunicativos no difirié entre los tres grupos. Dos: los nifios con SA y con
AAF pasaron mas tiempo desocupados que los nifios del otro grupo; éstos, por otro
lado, pasaron comparativamente mas tiempo interactuando en grupos de tres 0 mas
nifos.Tres: los nifios con Siiciaron mas veces las interacciones que los nifios con
AAF, pero no mas que los nifios del grupo de comparacion; los nifios de los tres
grupos no diferian entre si respecto al nimero de «acercamientos» de los otros nifios
hacia ellosY Cuatro: Los grupos no diferian respecto a la cualidad social de las
interacciones, siendo éstas, en su mayoria, prosociales/positivas o neutras.

Globalmente, los resultados de este trabajo sefialan una motivaciéon y
disponibilidad para la interaccién social de los nifios coly 8AF que se pueden
considerar como indicadores positivos para su desenvolvimiento y su progreso social.
Los datos, por otro lado, reflejan diferencias solo sutiles en el patron de
comportamiento de los dos grupos clinicos estudiados respecto al grupo sin
alteraciones, asi como diferencias cuantitativas, pero no cualitativas, entre los dos
grupos clinicos entre si.

Macleod,A. (1999). «The Birmigham community support scheme
for adults withAspeger syndrome»Autism3 (2), 177-192

Programa que pretende, mediante la creacion de diversos grupos, proporcionar
apoyo especifico a las personas con SA en los cuatro &mbitos siguientes: habilidades
para la vida, empleo y habilidades sociales y oportunidades en la sociedad. En el
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articulo se describen también otros servicios disponibles para este colectivo tanto en
USA como en el Reino Unido.

MarchesiA., Martin, E., Echeita,.(Babio, M., Galan, MAguilera,
M.J. y Péarez, E.M. (2003).a situacion educativa del alumnado con
NEE asociadas a discapacidad en la Comunidad de Matirfdrme
del Defensor del Menor sobre la integracién del alumnado con
discapacidad. http://wwwaefensordelmenarg/

Este informe fue encgado por el Defensor del Menor de la Comunidad de
Madrid, con motivo del afio europeo de la discapacidad, para conocer la situaciéon
educativa del alumnado con necesidades educativas especiales.

Marin,A.l., Lépez, M.A. y De La Parte, J.M. (2004). «La planificacion
centrada en la persona, una metodologia coherente con el respeto al
derecho de autodeterminaciosiglo Ceo, 35,210, 45-55.

Con este articulo los autores se proponen contribuir a la gestién colectiva de
estos conocimientos, aportando una reflexién sobre la Planificacién Centrada en
la Persona, como metodologia coherente con el respefaugddeterminacion -
dimension central del concepto de Calidad\iga-, entendida ésta desde la
doble perspectiva de capacidad y de derecho, y compartiendo una propuesta de
buenas préacticas tanto en relacion a la persona comogalsizacion para aplicar
esta metodologia.

Martin Borreguero, P(2004). El sindome deAspeger:
¢ Excentricidad aiscapacidad soci&l Madrid:Alianza. Psicologia.

Esta obra da respuesta, de manera rigurosa y accesible, a una serie de
interrogantes: qué es el sindromédpeger, cdmo se diagnostica, qué implicaciones
tiene para el comportamiento de la persona, cuél es su relacion con otros trastornos
psiquiatricos, cual es el prono6stico adarplazo, posibles tratamientos
efectivos...Pilar Martin presenta un andlisis exhaustivo del sindrorspaager
basandose en sus afios de experiencia clinica y su extensa revision de los resultados
procedentes de la investigacion internaciosimismo, nos ofrece una guia de los
procedimientos a seguir y los instrumentos clinicos a utilizar que tanto médicos como
psiquiatras o psicopedagogos pueden consultar para establecer un diagnostico preciso.

Martin, E. (2001)Cémo mejorar la autoestima de los alumnos 1y 2
(12-14; 14-16)Madrid: CEPE.
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Este programa para el desarrollo de habilidades sociales y emocionales desarrolla
las siguientes capacidades: relacionarse constructivamente con otras personas,
adoptando aptitudes de flexibilidad, cooperacion y superando inhibiciones y
prejuicios. Formarse una imagen equilibrada y ajustada de si misma, de nuestras
posibilidades y limitaciones, desarrollando un nivel de autoestima.

Merino, M. (coord.) (2008Estudio en Castilla y Ledn. Habilidades
socio-comunicativas de las personas con autismo en el entorno laboral
Federacion Castilla-Leon.

El empleo con apoyo se orienta a la integracion de las personas con discapacidad
en la empresa ordinaria de forma totalmente normalizada, mediante el uso de recursos
y estrategias adecuadas, y se esta demostrando como una estrategia eficaz para la
integracion de las personas con sutismo. Cada vez es mayor el numero de iniciativas
de insercion laboral de este colectivo, aunque ain queda mucho camino por. recorrer
Este estudio, desarrollado por las Federagigismo Castilla-Le6n, recoge algunos
de los datos fundamentales obtenidos desde el punto de vista de las empresas, los
preparadores laborales y los propios trabajadores con autismo.

Monfort, M. y Monfort, I. (2001)En la mente. Un soporte grafico
para el entenamiento de las habilidades pragmaticas en nffios2)
Madrid: Entha.

Las dificultades pragméticas en la comprension y en el uso del lenguaje oral
aparecen con frecuencia en nifios con autismo, disfasia o deficiencia mental. Se ha
demostrado que un apoyo visual y gréfico podria ser Gtil en el desarrollo de habilidades
como la interpretacion de estados internos, ajuste de la informacion al contexto,
comprension y usos de formas linguisticas ambiguas, variaciones en relacién con el
contexto...

En la mente propone una serie de soportes gréficos para el entrenamiento de
este tipo de destrezas: es un material que ha utilizado durante varios afios en el
ambito de intervencion clinica, con todo tipo de nifios que presentan importantes
trastornos de lenguaje, pero especialmente con aquellos que se caracterizan por sus
dificultades pragmaéticas.

En la mente 2as situaciones representadas focalizan usos especificos del lenguaje
en funcion del contexto y del interlocutor: saludos, peticiones indirectas, soluciones
de conflicto, interpretacion de metaforas y de expresiones irénicas, etc.

Monjas, I. (2001).Programa de ensefianza de habilidades de
interaccidn social para nifios y nifias en edad esctMadrid: CEPE.
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El programa distingue 6 areas de habilidades sociales: 1. Habilidades bésicas de
interaccion social: Presentarse, pedir favores; 2. Habilidades para hacer amigos y
amigas: Unirse al juego, coopenaforzar a otros; 3. Habilidades conversacionales:
Iniciar, mantener y terminar una conversacion; 4. Habilidades relacionadas con
sentimientos, emociones y opiniones: Expresar emociones; 5. Habilidades de solucién
de problemas interpersonales: Identificar problemas; 6. Habilidades para relacionarse
con los adultos: Cortesia, peticiones.

Moreno, S. y O'Neal, C. (2000)ips for teaching high functioning
people with autism. Pagina web @iEACH: http://wwwteacch.com/
teacch_e.htm, en castellano en la pagina web de la asodagiéger
Espafia: http://wwvaspegeres

Lista de estrategias para afrontar las dificultades caracteristicas que presentan
los alumnos con SA en el colegio.

NATIONAL AUTISTIC SOCIETY (NAS) (2002a)Guidelines for
teaching students withspeger syndome in futher education colleges
http://www.nas.og.uk/profess/sté&td.html

Parte de la premisa de que el asunto debe contemplarse desde un punto de vista
objetivo, dejando de lado las creencias y conociendo bien en qué consiste el SA.
Describe la triada y los aspectos méas caracterisTiaosién sugiere como debe ser
la actitud del profesor y qué problemas puedegis@n el dia a dia y cédmo
solucionarlos.Termina haciendo hincapié en la necesidad de tener en cuenta las
diferencias individuales de cada persona y la heterogeneidad del tra¥orno.
propone aprovechar la oportunidad de ver el mundo desde la perspectiva peculiar
de estos alumnos

NATIONAL AUTISTIC SOCIETY(NAS) (2002b)EI sindome de
Aspeger .Estrategias practicas para el aula. Guia para efesorado.
Editorial Gobiernodvasco.

Esta es una guia muy original y util para los profesores. Consta de una pequefa
introduccion sobre qué es el SAy luego, por areas (relaciones sociales, comunicacion,
intereses restringidos...) describe situaciones que puedan darse en el aula seguidas
de una explicacion sobre como las caracteristicas del trastorno pueden estar originando
esa situacion y qué hacer ante ella. Por ultimo, recomienda y da la referencia de
algunos programas para tratar aspectos sociales. Es un referente para la intervencion.
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Olivar, S. e Iglesia, M. (2007)ntervencion psicoeducativa en
autismo de alto funcionamiento y sioahre déAspeger. Manual practico
Madrid: CEPE.

Este libro esta centrado en la evaluacion e intervencion psicoeducativa en alumnos
con autismo de alto funcionamiento y sindromAsigeger Esta enfocado como un
manual practico que sirva de ayuda a los profesionales (maestros, logopedas,
psicopedagogos) y las familias.

La finalidad es la mejora de las dificultades y la potenciacion de las habilidades
de este grupo de personas, a través del empleo sistematico y adaptado de «programas
de entrenamiento en habilidades sociales, emocionales, comunicativas y de
aprendizaje», con un enfoque positivo y una metodologia de activa que hace uso de
la combinacién de técnicas y estrategias conductuales, cognitivas y emocionales. El
libro se estructura en seis capitulos cuyos contenidos giran en torno a la evaluacion
psicoeducativa, las pautas generales para la intervencion y el apoyo a las familias,
los programas de intervencion en el area social y emocional, en el area de la
comunicacién y del lenguaje, en el area cognitiva y conductual; y finalmente,
presentamos un capitulo con ejemplos de actividades para la intervencion en cada
una de las areas, a modo de fichas para los profesionales.

PalmerA. y EquipoTEACCH (2000) Estrategias para sobwivir a
la integracion de un nifio autista en la escuela secundamainglés:
http://www.unc.edu/depts/teacch.htm. En castellano: http://
www.aspegercom

Testimonio de una madre que admite que el paso a la escuela secundaria es duro
para un chico con autismo, pero no tan dificil como pueda parecer en un primer
momentoAgradece sobretodo la ayuda de un consejero-guia y la flexibilidad de los
profesores. Ofrece un punto de vista distinto, necesario, de una madre muy informada
e interesada en hacer todo lo posible por su hijo.

Palomo, R. yfamarit, J. (2004 Autodeterminacion y autismo: algunas
claves para seguir avanzan&aglo Ceo, 35 (1) 209, 51-61.

Este trabajo analiza la situacion actual en el campo del autismo, profundizando
especialmente en el &mbito de la autodeterminacion en las personas con autismo. Se
discute la importancia central de esta dimensién para la mejora de la calidad de vida
de estas personashasandose en el Modelo Funcional ddutodeterminacion de
Whemeyer (2002) se ofrecen diferentes ideas sobre como aumentar las capacidades
de las personas con autismo, fomentar sus oportunidades de desarrollo y analizar los
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apoyos que pueden ser necesarios para ello. Se hace especial hincapié en la ensefianza
de la eleccién y en el Programa «Caminando hacia tus suefios» (Fullerton, 1994),
orientado a ensefiar a personas con autismo de alto funcionamiento a avanzar hacia
el futuro que ellos deseen.

Park, J.-Turnbull,A.P., y Turnbull, H.R. (2002). Impacts of poverty
on families of children with disabilitieExceptional chiloen, 68 (2),
151-170.

El modelo sobre Calidad déida Familiar desarrollado por Parkurnbull y
Turnbull en 2002 propone cinco dimensiones para definir este concepto: la primera
es la seguridad y la salud que comprende los aspectos de la salud fisica y emocional,
acceso a atencion sanitaria y la seguridad de los miembros de la familia. La segunda
dimensioén se centra en el apoyo de otros familiares o de entornos fuera de la familia
para el beneficio de la persona con discapacidad. En tercer lugar esta la dimension
de los recursos con que la familia cuenta para colmar las necesidades de sus miembros.
La cuarta dimension es la interaccion famjlias relaciones familiare¥. para
finalizar la quinta dimensién de la calidad de vida familiar es el papel de padres,
haciendo referencia a las actividades que los adultos realizan para ayudar a que sus
hijos crezcan y se desarrollen.

Los resultados relacionados estas dimensiones reflejan que la Interaccion
Familiar, la Salud y Seguridad, y en menor medida, el Papel de padres, son las
dimensiones que muestran mas puntos coincidentes entre importancia atribuida y
satisfaccion percibida, y que por tanto influyen positivamente sobre la calidad de
vida. Las relacionadas con los apoyos, tanto para la familia como para la persona
con discapacidad, revelan un mayor desequilibrio mermando el bienestar percibido.
Concretamente se refleja en la ayuda externa recibida, la asistencia bucodental, el
apoyo para que la persona con discapacidad progrese en el trabajo y en el hogar y las
relaciones entre la familia y los proveedores de servicios. Los servicios sanitarios,
de fisioterapia o terapia ocupacional, de educacién especial y de orientacion, son los
mas demandados existiendo una insatisfaccién generalizada en la cantidad de apoyos
recibidos Aproximadamente el 70% de las familias echan en falta orientacion clara
y accesible sobre dénde conseguir servicios para su hijo, para la propia familia, y
apoyo para planificar el futuré\demas el 60% de las familias solicitan apoyo
psicolégico tanto para ellos como para la persona con discapacidad, de éstas
Unicamente el 15% sienten esta necesidad cubierta.

Peralta, F Gonzéles, M.C., e Iriarte, C. (2008)demos hacer oir
su voz: claves para pmover la conducta autodeterminaddalaga:
Aljibe.
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Este libro es el resultado de varios afios de trabajo de investigacién liderados
por las profesoras Felisa Peralta, M2 Carmen Gonzaleesly Concha Iriarte, de la
Universidad de Navarra. Constituye una referencia obligada para todos aquellos que
deseen adentrarse en el trabajo sobre la autodeterminacion, bien desde una perspectiva
investigadora, bien desde una vertiente aplicada (equipos docentes de centros
educativos para alumnos con discapacidad intelectual).

Comprende doce capitulos, distribuidos en dos partes, en la primera se ofrece la
fundamentacion tedrica de la autodeterminacion personal y en la segunda se explicitan
las experiencias practicas. Sus capitulos se alian con el «movimiento a favor de la
autodeterminacion», iniciado hace veinticinco afios, impulsor de que a los esfuerzos
que se venian realizando a favor de la igualdad, la plena participacion y la integracion
desde un enfoque centrado exclusivamente en los derechos y la defensa se incorpora
una mayor atencion a los aspectos educativos, buscando siempre ue los jévenes
discapacitados lleguen a ser mas autodeterminados.

Por tanto, este libro reine una serie de ideas, investigaciones y estrategias
destinadas a promover y aumentar las autodeterminacion de los nifios y jovenes
con discapacidad, objetivo que es considerado por todos los participantes, la
mision més importante de la educacion a la hora de conseguir como resultados la
inclusion en la comunidad, los empleos, las relaciones significativas y la plena
participacion en la sociedad.

Ponce A. (2007). Apoyando a los hermanosteg pppuestas de
intervencidn con hermanos con personas con discapacidad intelectual
FEAPS, Cuadernos de Buenas PractA8W. Feaps.ay

Editado por FEAPS, dentro de la serie «Cuadernos de buenas précticas», esta
publicacion pretende recoger la filosofia y la metodologia de trabajo con hermanos a
través de tres propuestas que tratan de abarcar todas las etapas de la vida, esto es, la
infancia, la adolescencia, la juventud y la madurez, a fin de crear espacios en los que
puedan hablar de sus miedos y esperanzas, compartiéndolos con otros hermanos de
personas con discapacidad.

La autora Angeles Ponce Ribas satisface asi la peticion expresada en el IlI
Congreso Nacional de Familias de FEAPS, celebrado en Zaragoza en 2006, de que
las entidades pusieran en marcha programas y actividades dirigidos a hermanos desde
edad temprana con el objetivo de que también ellos reciban informacién, formacion
y apoyo emocional.

En funcion de ello, el cuaderno, que incluye las aportaciones recogidas en el
curso «Apoyando a los hermanos»garizado por FEAPS en diciembre de 2006,
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propone y desarrolla la ganizacion, el funcionamiento y la gestion de tres
programas concretoSalleres de hermanos para niflos, Charlas-taller para
hermanos jovenes y Grupos de apoyo para hermanos que ejercen de tutores.
También contempla la posibilidad de contar con un hermano adulto como co-
dinamizador en las actividades junto con un profesional que tenga experiencia
en familias, pues de este modo el hermano sirve de lider y modelo y el profesional
facilita la informacién y los recursos necesarios.

Powell,A. (2002).Taking responsibility Good practices guidelines
for sewices adults withPAspeger Syndome Londres:The National
Autistic Society

Se ofrecen recomendaciones para la escuela secundaria que se basan
principalmente en la necesidad de que hay una politica clara sobre cémo debe ser la
educacion de las personas con trastornos del espectro autista. Considera muy
importante que los padres tengan la informacion suficiente y adecuada para tomar
las decisiones méas adecuadas para sus Yigasnbién considera imprescindible la
existencia de un servicio que asesore y ofrezca formacién a los profesores y demas
miembros escolares.

Prieto, L., MarcosyY. e Izquierdo, D. (2008) «Institutos Preferentes
para el alumnado cohfrastornos Generalizados del Desarrollo en la
Comunidad de Madrid»Actas del XI\Congeso Nacional dAETAPI.
PaisvVasco wwwaetapi.com

Los autores de este postaesentado en el Ultimo congres@®&TAPI, exponen
cuales son las caracteristicas, las finalidades y los ambitos de intervencion en los
Centros de Integracion Preferente que empezaron a funcionar en el curso 2004-2005
en la Comunidad de Madrid.

Renty J. y Roeyers, H. (2006). «Quality of life in high functioning
adults with autism spectrum disordé&he predictive value of disability
and support characteristicgyutism, 10 (5)511-524.

Los investigadores de la Universidad de Gantes (Bélgica) Jo Renty y Herbert
Roeyers (2006) pidieron a un grupo de 58 adultog@dn(TA, SAy TGDNE), de
entre 18 y 53 afios de edad, y con puntuaciones de CI total de 70 6 mas, que se
autoevaluaran en variables tales como el nivel de calidad de vida, la accesibilidad a
apoyos informales, la necesidad de apoyos y los apoyos reales tanto formales como
informales y el grado de severidad de sus rasgos autistas. Los resultados de este
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estudio demuestran que la calidad de vida de los adultos cpASR es valorada

por éstos como pobre, y que no guarda relacion estadistica ni con el nivel cognitivo
de los individuos ni con la severidad (autoevaluada) de su sintomatéldgieez,

los datos demuestran que la calidad de vida, tal como la valoran los propios afectados,
depende estadisticamente mas dpelaepcion subjetiva sobrla posibilidad de
acceder a apoyos informalele que disponen, y de diéscrepanciaque se paribe

entre los apoyos que se tienen y los que se necegitarde losipoyos informales y
formales eales

Rio Galve, C. del (20063 Quiees conocerme? Siraine dé\speget
Barcelona Miguel A. Salvatella. S.A.

Libro ideal para conocer el SA tanto en los colegios como en las familias donde
exista algun nifio o joven con este sindrome.

Sainz, F, Verdugo, M.A. y Delgado, J. (2006). «Adaptacion de
la Escala de Calidad déda Familiar al contexto espafol». En
M.A. Verdugo (Dir) Como mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad (pp.299-3ZglamancaAmardq.

Esta escala, desarrollada inicialmente por el equipo de investigacion del Beach
Center on Disability de la Universidad de Kansas, ha sido traducida y adaptada al
espafiol poVerdugo y Sainz. La adaptacién mantiene unos buenos indices de
fiabilidad y validez para medir la calidad de vida familiar

La escala estd compuesta por tres secciones principales: una que aporta
informacion sociodemografica, otra centrada en los apoyos y servicios y la ultima
sobre calidad de vida familigk estas tres secciones se afiadié una cuarta con una
serie de preguntas generales basadas en la guia de temas seguida durante los grupos
de discusion realizados en la investigacion cualitativa. La finalidad de estas cuestiones
es poder enriquecer en futuros analisis los resultados obtenidos aunando ambas
perspectivas, la cualitativa y la cualitativa.

Este instrumento facilita la planificacién para establecer la adaptacién individual
a servicios y/o planes de apoyo para las familias, para determinar los indicadores de
la calidad de vida que son importantes para ellas y el grado de satisfaccion sobre
esos indicadores y como fuente de andlisis para identificar los recursos individuales,
colectivos y ambientales de la familia, los cuales permiten establecer la direccion y
el significado de apoyos y servicios.

Schalock, R. Werdugo, M.A. (2003)Calidad de \da: Manual para
profesionales de la educacion, salud yw&gos socialesMadrid:Alianza.
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Este libro proporciona las lineas para la comprension del concepto de calidad
de vida y sirve de referente para su aplicacion y su evaluacién. El concepto de
calidad de vida no es algo novedoso, pero si ha aumentado su importancia sobre
todo en campos como la educacion, especialmente en lo referente a la educacién
especial, la salud, los servicios sociales y las familias. Ha pasado a ser un concepto
centrado en la persona, su autodeterminacion y el logro de una mayor satisfacciéon
con su vida. El principal propdsito de este manual es resumir qué dice la literatura
internacional sobre la utilizacion del concepto de calidad de vida, su medida y su
aplicacién y oganizar esta informacién en dimensiones e indicadores a través de
tres sistemas que afectan al comportamiento de las personas: microsistema,
mesosistema y macrosistema.

Este manual persigue ademas otros seis objetivos: explicar el significado y la
importancia del concepto de calidad de vida; perfilar una aproximacion a la concepcion
de calidad de vida; identificar las dimensiones e indicadores que conforman la calidad
de vida; demostrar como los indicadores de la calidad de vida pueden ser evaluados
mediante métodos subjetivos y objetivos; resumir como el concepto de calidad de
vida puede ser entendido y aplicado a niveles individualganiaacionales y sociales;

e indicar estrategias de evaluacion que pueden usarse para determinar resultados de
calidad personales yganizacionales.

Segura, M. YArcas, M. (2009)Relacionarnos bien. Bgramas de
Competencia Social para nifias y nifios de 4 a 12 dladrid: Narcea
(72 edicion revisada).

Un libro lleno de actividades y juegos divertidos para que los nifios y nifias
aprendan a relacionarse bien y a resolver sus problemas interpersonales sin caer en
la agresividad ni en la pasividad. Para ello, se les ensefia a regularse interiormente y
a controlarse emocionalmenf@mbién se les ensefia a regularse interiormente y a
controlarse emocionalmentsdemas se les educa para prever las consecuencias de
lo que hacen, animandoles a ponerse en el lugar del otro. Después de realizar los
juegos que se proponen en el libro, los alumnos comprueban que una buena decision
interpersonal tiene que ser segura, eficaz, justa y lo mas agradable posible para todos.

SierraA. (Coord.) (2007)Los centos de escolarizacion efeente
para alumnado con trastornos generalizados del dedlar en la
Comunidad de MadridAspectos practicos de unaopuesta inclusiva
Madrid: Consejeria de Educacion/Direccion General de Centros Docentes.

Los profesionales de los centros educativos y equipos de orientacion educativa
y psicopedagogica que trabajan en estos centros de integracion preferente describen
las caracteristicas que los definen y los aspectos practicos de su tarea.
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Tamarit, J. (2001). Propuestas para el fomento de la autodeterminacion
en personas con autismo y retraso mental. En MeAdugo y B. Jordan
de Urries (Eds.)Apoyos, autodeterminacion y calidad de vida.
SalamancaAmardu.

JavierTamarit destaca en este articulo que el hecho de que unas personas
influyan en otras implica que, para fomentar la autodeterminacion, se debe
fomentar la competencia social, interpersonal y cultural. En el caso de las personas
con SAy AAF, hay que potenciar la comprensién del entorno social y cultural, el
acceso a los estados mentales del otro, el desarrollo de habilidades sociales y de
comunicacion adecuadas.

Turnbull,A. (2003). «La calidad de vida de la familia como resultado
de los servicios: El nuevo paradigm&iglo Ceo, 34 (3), 207 59-73.

El articulo describe brevemente la transicién del antiguo paradigma entre
discapacidad y familia, centrado en «arreglar» discapacidades y el nuevo, que subraya
los servicios y la investigacion centrada en la familia, que es el modelo prevaleciente
en la intervencion temprana para los nifios con discapacidad. Luego, desarrolla la
concepcion de la calidad de vida familiar y las cinco dimensiones.

Turnbull,A., Poston, D., Park, J., Mannan, HWnag, M. (2004).
«Calidad de vida familiarSiglo Ceo, 35 (3) 211, 31.

En esta investigacion cualitativa investigamos la conceptualizacion de la calidad
de vida familiar Se llevaron a cabo grupos de interés y entrevistas individuales con
187 individuos: miembros de la familia (p. ej., padres, hermanos) de nifios con
discapacidad, individuos con discapacidad, familias de nifios sin discapacidad,
proveedores de servicios y administradores. Se recogieron datos en entornos rurales
y urbanos para elicitar la concepcion de los participantes sobre la calidad de vida
familiar. Se identificaron y describieron diez dimensiones de calidad de vida familiar
en términos de subdominios, indicadores y puntos claves planteados por los
participantes. Se exponen las implicaciones en términos de lineas futuras de
investigacion y apoyo a familias.

Vazquez Reyes, C. y Martinez Feria, |. (200Bleccion: Los
Trastornos Generales del Desaltlo. Una apoximacion desde la
practica. \6lumen 2: El sindmme déAspeger Respuesta educativdunta
deAndalucia: Consejeria de Educaciéon. Degaayratuita desdettp://
www.aspegeres
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Se trata de una coleccidon de materiales de apoyo al profesorado. Incluye una
explicacion de la naturaleza de TISA. Teoria de la mente y sus alteraciones en los
TEA. Como potenciar la comunicacion. Desarrolla la respd&A& CH en el aula.
Ofrece orientaciones para elaborar los programas de aula y facilita un directorio de
asociaciones y pagindgEB.

Verdugo, MA (dir.) (2006).Como mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad: instrumentos y estrategias de evaluacion
SalamancaAmardu.

Una de las principales lineas de investigacion del Instituto Universitario de
Integracion en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca es la que se
centra en promover desarrollos tedricos y aplicados en el campo de la calidad de
vida para las personas con discapacidad. En ella participan muchos profesores e
investigadores de la Universidad de Salamanca junto a colegas de otras universidades
espafolas, iberoamericanas, europeas y norteamericanas. Este libro va dirigido a
mostrar los avances hechos en los ultimos afios por los investigadores del INICO.
Los autores son mayoritariamente profesores, investigadores y becarios, qgue muestran
sus avances, resultados o la marcha de sus investigaciones con la intencion de difundir
los conocimientos y tecnologia desarrollados para que puedan beneficiarse las
personas con discapacidad y sus familias por medio de las actividades de otros
investigadores, profesionales yganizaciones.

Verdugo, M.A. Arias, B. e lbafiezA. (2007).SIS. Escala de
Intensidad deA\poyos. ManualAdaptacion espafioldadrid: TEA.

Se trata de un instrumento de planificacién exclusivo y novedoso, disefiado
especificamente para identificar y medir las necesidades de apoyo de las personas
con discapacidad intelectual desde la perspectiva planteada4siOBR (1992,

2002) (entonces denominadAMR) en cuanto a la importancia de llevar a cabo
una evaluacion funcional relacionada directamente con las necesidades de la persona.

La SIS deThompson y cols, ha sido adaptada al espafiol por tres miembros del
INICO (Instituto Universitario para la Integracion en la Comunidad) de la Universidad
de Salamanca con sélida experiencia en la materia: Miguel Arayelugo,
Catedratico en la Facultad de Psicologia de la Universidad de Salamanca, Benito
Arias yAlba Ibafiez quienes han realizado la adaptacion transcultural y el anélisis de
las propiedades psicométricas de la version espafiola de la escala con una muestra de
adultos con discapacidad intelectual. Los analisis sugieren que es un instrumento
fiable y vélido en Espafa.
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El paradigma de apoyos es la principal referencia a tener en cuenta en la
aplicacién de practicas de evaluacion e intervencién en las personas con
discapacidad en el momento actual. Sin egbaha resultado costoso contar
con un instrumento que permitiera la evaluacion de los apoyos desde la perspectiva
la AAIDD y ese ha sido precisamente el hueco cubierto por la SIS. Por tanto, la
SIS es un instrumento de referencia que ayuda a los profesionales a determinar
las necesidades de apoyo que las personas con discapacidad intelectual
manifiestan en su vida cotidiana y parte de la teoria de que toda persona es Unica
y requiere su propio sistema de apoyos para prosperar

Verdugo, M.A., Cérdoba, L. y Gémez, J. (2008faptacion y
validacion al espafiol de la Escala de Calidadida Familiar (ECVF).
Siglo Ceo, 37, 21841-48.

Evaluar la Calidad d¥ida (CdV) de familias que incluyen una persona con
discapacidad se ha convertido en un tema central en la agenda de los estudios
interculturales sobre Cd¥l presente estudio examina la fiabilidad y validez de la
Escala de Calidad déida Familiar (ECVF) en poblacién de Colombia (Cali). La
muestra estuvo conformada por 385 familias de nifios y adolescentes con diversos
tipos de discapacidad (intelectual, sensorial, fisica, del aprendiZafe y
plurideficiencias). La ECVF demostr6 una adecuada estabilidad temporal (r = 0.68
en Importancia y r = 0.78 en Satisfaccion), y una excelente consistencia interna
(Alfa de Cronbach 0.96 para Importancia y 0.95 para SatisfaccioWnatisis
Factorial Confirmatorio corroboré que la estructura factorial de la ECVF adaptada a
poblacién de lengua espafiola constaba de cinco factores de acuerdo con el modelo
propuesto por los autores de la Escala. El estudio provee un instrumento valido para
la investigacion y el apoyo a la CdV de familias que tienen un miembro con
discapacidad.

Vermeulen, A(2000).I am special. Intnducing childen and young
people to their autistic spectim disoder Londres: Jessica Kingsley

Se trata de un programa para informar a los nifios y jévenes sobre su trastorno
del espectro autista.

Wehmeyer M.L. y Schalock, R.L. (2002). «Autodeterminacion y
calidad de vida: Implicaciones para los servicios de educacion especial y
para los apoyosssiglo Ceo, 33 (3) 201, 15-32.

Se centra en autodeterminacion y calidad de vida en los servicios de educacion
especial y en los apoyos a alumnos con discapacidad.
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WehmeyerM.L. y Peralta, F(2006).Escala de autodeterminacién
personalARCMadrid: CEPE.

La adaptacion espafiola de la es@RC (version para adolescentes) es una
medida de la autodeterminacion disefiada para ser usada por adolescentes con
discapacidad intelectu®lRC proporciona a los alumnos con discapacidad intelectual
y a los educadores un instrumento que les ayude a identificar los puntos fuertes y las
limitaciones en el area de la autodeterminacion. La escala contiene 72 items y esta
dividida en cuatro dominiogsutonomia,Autorregulacién, Creencias de control y
eficacia, yAutoconciencia y autoconocimiento.

Whitaker P, Barrat, P Joy H., Potter M. y Thomas, G(1998).
Children with autism and peer group support: Using «circles of friends».
British Journal of Special Education 25,6)-64.

Whitaker (psicologo especialista en Secundariautismo del Servicio de
Psicologia de la Educacion del Leicestershire) y miembros del Equipo de Investigacion
sobreAutismo del Leicestershire describen la razén fundamental y el proceso para
establecer «circulos de amigos» para apoyar a siete jovenes con trastorno del espectro
autista, seis de los cuales estudiaban en centros ordinarios.

Williams, K. (1995). «Understanding the student wAtspeger
Syndrome: Guidelines for teacherSecus orAutistic BehavioyrlQ 2.
También en la pagina web IEACCH: http://wwwteacch.com/teacch

Propuestas de actuacion en la clase (basadas en la propia experiencia de la autora
y adaptables a las necesidades individuales de cada alumno) para cada una de las
siguientes caracteristicas tipicas: insistencia en la invarianza, dificultades en la
interaccién social, intereses restringidos, escasa concentracién, pobre coordinacion
motora, dificultades académicas, vulnerabilidad emocional.

Para consultar mas Bibliografia Comentada ver vaetapi.og
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Anexo Il

ESCALAAUTONOMA

PARA LA DETECCION DEL SINDROME DEASPERGER
YELAUTISMO DEALTO NIVEL DE FUNCIONAMIENT O
(Belinchén, Hernandez, Martos, Sotillo, Marquez y Olea, 2005)

FECHA DE APLICACION:

DATOS DE LA PERSONASOBRE LA QUE SE INFORMA
NOMBRE:

FECHA DE NACIMIENT O: EDAD:

SEXO:

DATOS DE LA PERSONAQUE INFORMA

NOMBRE:

VINCULACION CON LA PERSONA SOBRE LA QUE SE INFORMA:

INSTRUCCIONES PARA LA APLICACION

Cada uno de los enunciados que va a leer a continuacién describe formas de ser y comportarse que podrian
ser indicativos de Sindrome despeger o autismo. Estas personas suelen presetgaun modo u otro,
caracteristicas como las que aqui se recogen, especiabmngsatér de los 6 afios

Le rogamos que lea detenidamente cada enunciado, y que estime en qué medida ha observado los siguientes
comportamientos en la persona sobre la que va a informar marcando la respuesta apropiada con los criterios
siguientes:

1) Siel comportamiento descrito en el enunciado no corresponde en absoluto con las caracteristicas de la
persona sobre la que informa, conteste marcando el espacio dedicado a la cateymads

2) Si algunas veces ha observado esas caracteristicas, aunque no sea lo habitual, marque en el espacio
correspondiente @Algunas veces»

3) Si el comportamiento descrito es habitual, conteBtecuentemente»

4) Si generalmente se comporta como se describe en el enunciado, hasta el punto de que cualquiera
esperaria que se comporte asi, conteSiempre».

5) Puede ocurrir que algunas descripciones se refieran a comportamientos que se producen en situaciones
en las que usted no ha estado presente nunca; por ejemplo: «Come sin ayuda de nadie», es un
comportamiento que sélo ha podido observar si ha tenido la oportunidad de estar presente a la hora de

comer Si se encuentra ante este caso, contésteobservado»

Universidad Auténoma de Madrid

Fundacion ONCE
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. Algunas | Frecuen- No
ITEMS Nunca veces temente | Siempre | observado
1. Tiene dificultades para realizar tareas|en
las que es especialmente importante extiaer

las ideas principales del contenido y obvi

pelicula, al describir a una persona...).

detalles irrelevantes (p.ej., al contar upa

2. Muestra dificultades para entender

como bromas, frases hechas, peticio
mediante preguntas, metéforas, etc.

el

sentido final de expresiones no literales tales

es

otros (p.ej, juega solo o se limita a obser
cémo juegan otros, prefiere hacer solo

trabajos escolares o las tareas laborales),.

3. Prefiere hacer cosas solo antes que con

oS

4. Su forma de iniciar y mantener |3
interacciones con los demas resulta extrd

5. Manifiesta dificultades para comprend

exageradas.

expresiones faciales sutiles que no sean muy

6. Tiene problemas para interpretar
sentido adecuado de palabras o expresiqg
cuyo significado depende del contexto en g
se usan.

actividades en que participa.

7. Carece de iniciativa y creatividad en las

8. Hace un uso estereotipado o peculiar
férmulas sociales en la conversacion (p.
saluda o se despide de un modo especi
ritualizado, usa férmulas de cortes
infrecuentes o impropias...)

de
ej.,
al o
ia

9. Le resulta dificil hacer amigos.

10. La conversacion con él/ella resul
laboriosa y poco fluida (p.ej., sus temas
conversacién son muy limitados, tarda mug
en responder o no responde a comentari
preguntas que se le hacen, dice cosas qu
guardan relacién con lo que se acaba
decir...).

ta
de
ho
Sy
e no
de

11.0Ofrece la impresién de no compartir ¢
el grupo de iguales intereses, gust
aficiones, etc.

on

12. Tiene dificultades para cooper

ar

eficazmente con otros.
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. Algunas | Frecuen- No
ITEMS Nunca veces temente | Siempre | observado
13. Su comportamiento resulta ingenuo (ho
se da cuenta de que le engafian ni de|las

burlas, no sabe mentir ni ocultar informacid

no sabe disimular u ocultar sus intencionesi..

n,

)

14. Hace un uso idiosincrasico de las

palabras (p.ej., utiliza palabras po

(o]

habituales o con acepciones poco frecuentes,
asigna significados muy concretos a algunas

palabras).

15. Los demas tienen dificultades pa
interpretar sus expresiones emocionales y
muestras de empatia.

ra
Sus

16. Tiene dificultades para entend
situaciones ficticias (peliculas, narraciong
teatro, cuentos, juegos de rol...).

er
2S,

17. Realiza o trata de imponer rutinas|
rituales complejos que dificultan |
realizacién de actividades cotidianas.

18. Enlos juegos, se adhiere de forma rig
e inflexible a las reglas (p.ej., no admi
variaciones en el juego, nunca hace tram
y es intolerante con las de los demas).

ida
te
pas

PUNTUACION PROMEDIO:
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Anexo Il
RESUMEN DE PROPIEDADES PSICOMETRICAS DE LA
«ESCALAAUTONOMA>»

TABLA 1. Fiabilidad de l&EscalaAutbnoma

Consistencia internéCoeficienteAlpha de Cronbach)
o =,97 contexto familiar
a =,97 contexto escolar
Fiabilidad interjuecegcontexto familiar y escolar)
r=,83;p<.01
Fiabilidad test-etest (a lo2 meses)
r=,94; p <.0001 (padres)

R =,97; p <.0001 (profesores)

TABLA Il. Validez de l&EscalaAuténoma

Validez de Constrcto
Analisis de Componentes Principales (ACP):

Varianza explicada: 72,98% (contexsorfiliar); 77,46% (contexto escolar)

Validez Convegente con eASDI
r = 887 (p<.01)

\alidez Diagnostica
Contexto familiar
SAVSAAF: n.s.

Contexto familiar
SAvVsAAF: n.s

SAvVsTDAH: t = 17,9212; p <.001

SA vs SAD: t = 24,9087; p < .001

TDAH vs SAD: t = 6,9875; p < .05
Contexto familiar

SA+AAF vsTDAH: t = 21,8103; p < .001
SA+AAF vs SAD: t = 28,7978; p < .001

SAvsTDAH: t = 18,7039; p < .001

SA vs SAD: t = 29,3914; p < .001

TDAH vs SAD: t = 10,6875; p < .05
Contexto escolar

SA+AAF vsTDAH: t = 19,2176; p < .001
SA+AAF vs SAD: t = 29,9051; p < .001
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