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RESUMEN

DOMUS Instituto de Autismo, A.C, es una institucion especializada con mas de 45 afos de
trayectoria, ubicada en la Ciudad de México, brinda atencién especializada a la poblacién con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), mediante un modelo integral, de investigacion,
ensefianza y difusion. Por ello otorgan servicios a nifias, nifios, jovenes y adultos con autismo
y sus familias para que logren una mejor calidad de vida. DOMUS Instituto de Autismo, A.C,
reconoce el TEA no sélo como un trastorno infantil, sino como una variacién heterogénea del
neurodesarrollo que persiste durante toda la vida. En el presente informe de intervencién
profesional se expone el papel del Psiclogo Educativo con relacién en la participacion guiada
para el desarrollo de habilidades de comunicacion, interaccion social, recreacion y la vida diaria
en los adultos con TEA, permitiendo identificar las fortalezas y debilidades de los usuarios, asi
como los estrategias, modelos de apoyo que ayudaron al aprendizaje; para ello se describe, a
través de cartas descriptivas las vivencias, acciones, actividades que se llevaron a cabo con
los dos participantes del grupo de Inclusion Socio Laboral y Vida Independiente, con quienes
se trabajé durante las practicas profesionales realizadas en DOMUS, empleando el Modelo
TEACH, Formato de Objetivos, Desarrollo de las Relaciones (Relationship Development
Intervention o RDI, por sus siglas en inglés). Se observd qué actividades les agradan mas a
los usuarios, asi como la importancia de anticipar las actividades que se realizan, apoyos
fisicos, visuales, multimedia, medios alternativos de comunicacién en cada actividad e
inclusive qué herramientas emplear de acuerdo con las necesidades de cada usuario. Saber
darles instrucciones y modelamientos, de acuerdo con su nivel de desarrollo, ya que cada uno
posee caracteristicas y habilidades diferentes; asi mismo destacar que el fortalecimiento y
desarrollo de habilidades es un proceso que lleva tiempo, dedicacion, trabajo en conjunto con
la institucion, madres y padres de familia o tutores, capacitacion hacia el guia para obtener
mejores resultados en el aprendizaje de los usuarios, y por ende la sensibilizacién a la
comunidad para construir una cultura de trato igualitario basado en la dignidad de la persona;
por otra parte, la insercién de nuevas actividades y programas en donde el psic6logo educativo
disefie y lleve a cabo programas de intervencion y apoyo psicopedagoégico para fortalecer el
desarrollo autbnomo de las personas con TEA y de la capacidad de actuacion de la comunidad
de DOMUS Instituto de Autismo, A.C.

Palabras clave: trastorno espectro autista, adultos, calidad de vida, facilitador, usuarios,

aprendizaje.



INTRODUCCION

De acuerdo con el Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos Mentales DSM -V (2014)
el Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una alteracion de neurodesarrollo que se manifiesta
desde muy temprana edad y de manera diferente a cada persona, no tiene cura, ya que esta
perdura durante toda la vida. Se caracteriza por dificultades en las relaciones interpersonales,
habilidades de comunicacion e intereses limitados, asi como alteraciones sensoriales y

patrones de conducta estereotipadas.

Respecto a México, preexiste un solo estudio de prevalencia del autismo realizado en el 2016,
por la organizaciébn Autism Speak y la Clinica Mexicana de Autismo y Alteraciones de
Desarrollo (CLIMA), A.C, donde estima que 1 de cada 115 nifios tiene Trastorno del Espectro
autista (TEA), sin embargo, se carece de informacion sobre la situacién que viven actualmente
los adolescentes, adultos y personas mayores con esta condicion. Algunas personas con TEA
logran vivir de forma independiente, pero en cambio, existen otras personas que no consiguen
hacerlo, debido a que necesitan de mayor atencién y apoyo por parte de familiares o

cuidadores.

Porque la realizacion de un diagnostico adecuado es dificil para los profesionales, debido a
que no existe un examen médico que ayude a detectarlo y fisicamente no existen rasgos que
lo identifiquen. Hasta el momento el proceso de evaluacién diagndstica se realiza con
observacién del comportamiento y la informacion proporcionada por los cuidadores primarios.
A primera vista, la persona con autismo pareciera poseer una incapacidad de aprendizaje o
problemas de audicion, sin embargo, es importante distinguir el autismo de otras condiciones,
porque un diagndstico a tiempo, preciso y ético pueden marcar una gran diferencia para
construir programas apropiados y efectivos de educacion, tratamiento, empleo, asistencia
social y sanitaria, e inclusién, con el fin de optimizar una mejor calidad de vida acorde a la
dignidad humana; muchas familias atraviesan por un largo proceso ante la manifestacion de
sintomas en sus hijas o hijos, acudiendo a diversas instituciones e incluso a practicas poco
ortodoxas, con el fin de buscar solucion, atencion, apoyos, en donde inclusive pueden pasar

varios afios en que las personas con TEA no sean diagnosticadas.

La Organizacion Mundial de la Salud (2022) menciona que las personas con TEA pueden tener

los mismos problemas de salud que el resto de la poblaciébn. En cambio, otras podrian
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presentar necesidades asistenciales relacionadas con su condiciéon o con otras afecciones

comdrbidas, como se expone en el marco teérico.

Las personas con autismo comunmente experimentan dificultad con la flexibilidad cognitiva y
conductual, sensibilidad sensorial alterada, procesamiento de sensaciones y dificultades para
la regulaciébn emocional. Las caracteristicas del autismo pueden variar de leves a severas y

pueden fluctuar con el tiempo o en respuesta a cambios en el contexto.

En el marco tedrico se muestra una investigacion basica sobre los antecedentes relevantes y
las primeras representaciones consolidadas sobre lo que actualmente se conoce como
Trastorno del Espectro Autista (TEA), asi como, instrumentos para su diagnostico, cambios
clinicos, programas y métodos que se han aplicado a lo largo de mas de 75 afios de su estudio.

En este apartado es importante retomar el papel de la Psicologia de la educacion, siendo
considerada como una disciplina puente entre la psicologia y la educacion, cuyo objeto de
estudio son los procesos de cambio en el desarrollo, el aprendizaje y la socializacion; entre
sus funciones es la investigacion, orientacion, intervencion asesoramiento, disefio vy
planeacion, evaluacion, en donde los factores y procesos implicados en el aprendizaje escolar
conllevan la inteligencia, la capacidad de aprendizaje, habilidades, estrategias, metacognicion,
motivacién, enfoques de aprendizaje, afectos, emociones y el autoconcepto (Coll, 2001).

Los espacios y actividades profesionales donde podemos ver al psicélogo educativo son: en
los entornos escolares, sociales e institucionales, en la psicologia y psicopedagogia clinica,

entre otras.

El programa de la licenciatura en Psicologia Educativa Plan 2009, de la Universidad
Pedagdgica Nacional (UPN), establece que el perfil de egreso esta basado en el disefio y
ejecucion de programas de intervencion y apoyo psicopedagdgico, asi como también en dar
atencion a la diversidad social, comprendiendo los contextos socioculturales, proporcionar
asesorias psicopedagodgicas a distintos agentes educativos, para la mejora de la organizacion
escolar, la formulaciébn de programas educativos preventivos y la colaboracion de

profesionales en la mejora de los procesos educativos.

DOMUS Instituto de Autismo, A.C, ha marcado aspectos significativos en la atencién del

autismo en nuestro pais, siendo pionera en dar respuesta a las necesidades de las personas



con TEA en todo el desarrollo de vida. Por lo tanto, para la institucion ha sido relevante la

inclusién educativa, social y laboral para una mejor calidad de vida en las personas con TEA.

En este trabajo fue importante dar a conocer algunos programas psicoeducativos con el
objetivo de informar las metodologias aplicadas en el instituto, para saber como les ha
ayudado, ya |que una cantidad importante de adultos con autismo sufre exclusion social y

econdémica.

De esta manera, el trabajo de intervencion retoma los programas de Atencion a la Vida Adulta
y el de Servicio de Inclusion y Gestion Laboral (SIGLA), que est4 basado en el mejoramiento
de la autonomia e inclusién en la comunidad, para el desarrollo de habilidades sociales y
personales, asi como del apoyo en los procesos de busqueda de empleo e insercién socio-
laboral.

Por ello, durante el periodo de las practicas profesionales de séptimo y octavo semestre de la
licenciatura, se trabajé con dos personas adultas con TEA del grupo de Inclusién Socio Laboral
y Vida Independiente, empleando el Modelo TEACH, Formato de Obijetivos, y la metodologia
de Intervencién para el Desarrollo de las Relaciones (Relationship Development Intervention
o RDI, en inglés) para personas con TEA y el formato de evaluacién de relacion de
participacién guiada (RPG), estos dos Ultimos son empleado por la institucién para la
realizacion de actividades con los usuarios, a través de RDI reconstruye la correlacion entre
padre e hijo, en donde los padres adoptan un rol de guia del nifio ayudandole, a través de la
participacién guiada para entenderse a si mismo y de los demas, aprendiendo a pensar,

comunicarse y relacionarse.

Considerando la necesidad de fortalecer y generar habilidades de la vida diaria, el uso del
microondas, sefalizaciones, empaquetado de dulces, cambios de ruta en la movilidad,
reconocer los nombres de las calles durante la movilidad, promover actividades diferentes a la
rutina diaria, mejorar capacidades de comunicacion y ensefianza; fomentar la creatividad
artistica a través del dibujo y la pintura, con el fin de lograr una mejor inclusién y a que tengan

una vida adulta lo méas independiente posible.

En este escenario de atencion a personas con TEA, considerado la importancia intrinseca de

la dignidad humana de las personas y su trascendencia en la atencion y promocién de una



mayor inclusiéon en todos los espacios, es elemental retomar acciones de sensibilizacion,
mediante capacitaciones, campafias de difusiébn, para promover empatia y una actitud
diferente, libre de estereotipos, prejuicios, actos discriminatorios, encaminadas a una cultura
de trato igualitario, en donde todas las personas internas y externas del instituto deben estar

involucradas.

El objetivo general de la tesis que aqui se presenta es: Describir el papel que desempenfa el
facilitador en la relacion de participacion guiada para el desarrollo de habilidades de
comunicacion, interaccion social, recreacion y vida diaria en adultos con Trastorno del

Espectro Autista para una vida independiente.

El marco tedrico de esta tesis esta dividido en cinco capitulos. El capitulo 1 habla sobre la
historia, antecedentes, instrumentos, cambios e investigaciones en torno a las personas con
Trastorno del Espectro Autista con el principal objetivo de conocer, brevemente que ha pasado
y se ha hecho en més de un siglo desde la aparicion del término a principios del siglo pasado.

En el capitulo 2 se abordan los programas psicoeducativos con el propésito de dar a conocer
los modelos Denver, TEACCH y RDI, que a lo largo de la historia de la Asociacién Civil
especializada en la atencion a personas con TEA han utilizado con las familias y la poblacién

con TEA en su institucion para poder afrontar las dificultades presentadas en el dia a dia.

Inclusidn de las personas adultas con Trastorno del Espectro Autista es el tercer capitulo, aqui
se desarrollan los puntos sobre la importancia de la inclusion educativa, laboral y social de las

personas con TEA.

El capitulo 4 habla sobre la calidad de vida en los adultos con TEA, asi como la convivencia,
rol familiar, el trato incluyente y el desarrollo de las diferentes habilidades de las personas
adultas con Trastorno del Espectro Autista que desarrollan para llevar avante una vida

independiente.

Por dltimo y no menos importante, en el capitulo 5 se desarrolla el Procedimiento sobre cémo
se lleva a cabo la participacién guiada, el desarrollo de habilidades de comunicacion, la
interaccion social, la identificacion de necesidades, recreacién y analisis de la intervencion que

se realizé en la institucion especializada en la atencion a la poblacién con TEA.



CAPITULO |
BREVE HISTORIA DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

1.1. Antecedentes

Las primeras representaciones, consolidadas relevantes, sobre lo que actualmente se conoce
como Trastorno del Espectro Autista (TEA) pertenecen a las publicaciones del psiquiatra
austriaco Leo Kanner en 1943, sin embargo, es relevante comentar que existen referencias
escritas que datan del siglo XVI de Johannes Mathesius, quien colaboraba como cronista de

Martin Lutero, te6logo protestante aleman (Feinstein,2016).

Mathesius, escribié en sus crénicas la historia de un adolescente de 12 afios severamente
perdido. De acuerdo con la descripcién del cronista, Lutero pensaba que “el muchacho no era
mas que una masa de carne implantada en un espiritu sin alma, poseido por el diablo”
(Feinstein, 2016, p.17), respecto al cual sugirié que deberia morir asfixiado. No cabe duda de
que personas con caracteristicas similares a las identificadas, hace siglos, han existido

siempre. Por esta razdn es posible rescatar multiples vestigios de su paso por la historia.

El término autismo, como tal, fue utilizado por primera vez por el psiquiatra suizo Paul Eugen
Bleuler en 1911, para expresar el retroceso activo con que algunos pacientes esquizofrénicos
retrocedian al terreno de la fantasia. Para Bleuler, el autismo era sin6bnimo de la pérdida del
contacto con la realidad, que se ocasiona en el proceso de pensamiento en el sindrome
esquizofrénico del adolescente y el adulto, él hacia referencia a la conducta intencional de

evitar relaciones sociales (Malagén, 2019).

A partir de 1911, se utilizaba la expresion “autismo”, acufiado por Eugen Bleuler para definir
personas retraidas o encerradas en si mismas, y era aplicado a cualquier persona que tuviera
estas caracteristicas, pero principalmente para referirse a adultos esquizofrénicos, que

manifestaban retraimiento.

ARos mas tarde Leo Kanner, publicé en 1943, un trabajo titulado Perturbaciones autisticas del
contacto afectivo. Aqui utilizé el término de soledad autista para definir la caracteristica de
conducta mas notable en los primeros afios de vida de algunos nifios, acompafiada de severas

dificultades para relacionarse con la gente y el retraso y perturbacién en el desarrollo del
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lenguaje, asi como rituales y frecuentes angustias producidas por cambios del medio
ambiente. Este conjunto de sintomatologias conductuales anémalas las definié como “autismo

infantil precoz” (Malagoén, 2019).

Dichos estudios los realiz6 en el afio de 1938. Kanner se llevé a un nifio de cinco anos, llamado
Donald Triplett al consultorio del hospital Johns Hopkins de Baltimore, en el estado de
Maryland, Estados Unidos, para hacerle un diagndstico.

De acuerdo con Leo Kanner, encargado de realizar el diagnostico, explico lo siguiente:

Me impresiond la singularidad de las peculiaridades que Donald presentaba.
Podia, desde los dos afios y medio, decir todos los nombres de presidentes
y vicepresidentes, recitar las letras del alfabeto de principio a final y
viceversa y podia repetir, sin fallo alguno y con perfecta enunciacion, el
salmo veintitrés. Sin embargo, era incapaz de mantener una conversacion
normal. No establecia ningln tipo de contacto con la gente, pero era capaz
de manejar los objetos con habilidad. Su memoria era fenomenal. Las pocas
veces que se dirigia a alguien -mayormente para satisfacer sus
necesidades- se referia a si mismo como “TU” y a su interlocutor como “Yo”.
No respondia a ningun test de inteligencia, pero era capaz de manipular con

habilidad complicados juegos (Gilbert y Coleman 1992 p.13).

Después de llevar a cabo este primer diagnéstico, afios mas tarde Leo Kanner realizé, otro
estudio, ahora con diez nifios en donde observo y estudié patrones de conducta similares. En

este proyecto comprobd que esos once nifios tienen en comudn soledad autista.

Esta caracteristica particular de soledad autista es la limitacion que poseen los nifios desde
el principio de su vida para relacionarse con las personas de manera normal y ante situaciones
de la vida cotidiana, es decir hay una “extrema soledad autista por la que el nifio, siempre que

es posible, desatiende, ignora, excluye todo lo que viene desde afuera” (Frith, 1989, p.32).
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Otra caracteristica significativa del autismo, explicada por Kanner es la insistencia obsesiva,
menciona el psiquiatra austriaco, que es un segundo rasgo que implica “pautas repetitivas,
rigidas, limitadas en sus propdésitos, pedantes; una incapacidad para juzgar la significacion de
diferencias sutiles” (Frith, 1989 p.35) y que dentro de la insistencia obsesiva se encuentran
tres categorias: la primera son movimientos estereotipados repetitivos, la segunda rutina
estructurada y finalmente temas de interés limitados.

En sus multiples estudios, Leo Kanner describi6 el trastorno autista como la falta de contacto
con las personas, ensimismamiento y soledad emocional (Gilbert y Coleman, 1992). Es
importante destacar que Kanner fue el primer psiquiatra que diferencié el autismo de la
esquizofrenia.

Para el afio de 1944 Hans Asperger, pediatra austriaco y contemporaneo de Leo Kanner,
publicé Die Autistiche Psychopathen in Kindersalter, (Los psicépatas autistas en la infancia),
en donde realiz6 una serie de estudios con nifios e identific que estos infantes tenian patrones
de comportamiento similares a los nifios que habia estudiado Leo Kanner. Los pequefios
presentaban incapacidad de mantener relaciones sociales con otras personas. Por lo que

Asperger define autismo como psicopatia autista este término lo precisa después de observar
la historia de cuatro chicos.

Los pacientes identificados por Asperger mostraban un patrén de conducta
caracterizado por: falta de empatia, ingenuidad, poca habilidad para hacer
amigos, lenguaje pedante o repetitivo, pobre comunicaciéon no verbal, interés
desmesurado por ciertos temas y torpeza motora y mala coordinacion.
(Artigas-Pallarés y Pérez, 2011, p.574).

Aungue trabajaron de manera independientemente Leo Kanner y Hans Asperger, fueron los
dos primeros en escribir y publicar sobre el tema del Autismo. Kanner y Asperger coincidian
en pensamiento, uno y otro argumentaban y defendian que, desde el nacimiento se producia
un trastorno fundamental que daria lugar a problemas muy caracteristicos. Ellos, a través de

sus estudios, notaron que los que padecian mas este trastorno eran mas nifios que nifias.
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Tanto las descripciones de Asperger como las de Kanner se centraron en aspectos muy
peculiares de la conducta infantil. Ambos autores hicieron referencia a pacientes con
alteraciones en el comportamiento social, el lenguaje y las habilidades cognitivas, sin que

ninguno supiera del otro.

Entre los afios 1943-1960, después de que Leo Kanner introdujo el concepto de sindrome del
autismo, se presentaron controversias, en donde, el psiquiatra austriaco, describe que en este
trastorno habia una relacion inflexible entre los padres y el hijo. Kanner, por algin tiempo,
sostiene esta teoria en la que los nifios no fortalecen un vinculo de apego con los padres ya
que provenian de clases sociales altas, es decir que los padres eran profesionistas y debido a
€s0 no se les prestaba atencién a los hijos por la falta de tiempo, denominando a las madres
de familia como “madres refrigerador” (Malagén, 2019), este concepto se mantuvo por varios

afios debido a que no habia una relacién social entre madres e hijos.

También Kanner decia “con estos nifios extremadamente distantes, debes darles la
oportunidad de relacionarse con un numero limitado de personas y entrar en el mundo,
descongelarse” (Bird, 1996, p. 10). El médico austriaco pensaba que algunas de las
dificultades mentales de aquellos pequefios estaban causadas por unos progenitores que
eran demasiado rigidos e inflexibles. Decia que esos nifios eran el producto de unos padres

muy estructurados, racionales y frios.

Leo Kanner, tuvo el terrible error de estigmatizar inicialmente a los padres y usar una metafora
sobre el frio emocional, pero pensaba que el autismo tenia diversas causas, tanto organicas

como ambientales.

Al final de su vida defendia que habia sido mal interpretado y explicaba que hacer a los padres
sentir culpables o responsables por el autismo de su hijo no solo era errébneo sino cruel, por lo
que en 1950 Kanner publica su libro titulado In defense of Mothers (En defensa de las madres),
donde intenta aliviar el agravio que sostuvo durante algunos afios sobre el concepto de

“madres refrigerador” con respecto a sus hijos.

Otro tema de Leo Kanner que causoé controversia fue la relacion que plante6 entre el autismo
y el estatus socioeconémico superior. El pensaba que el autismo era méas frecuente en la clase

alta y que esos nifios que tenian un ambiente que incluia diferentes clases extracurriculares,
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como la musica clasica, cuentos, poesia y un alto nivel de estudios, como idiomas, recibian al
mismo tiempo menos afecto por parte de sus padres, debido a la carga académica y cultural.
Y como Kanner tenia en su consulta un nimero alto de familias de buena posicién econémica,

era posible que poseyera una vision sesgada.

Afortunadamente, a lo largo de su vida profesional, Kanner fue evolucionando y cambiando su
parecer, dando mas importancia al sustrato biolégico del trastorno, a través de los diferentes
estudios realizados en su clinica. Con el paso de los afios, lleg6é a la definicion actual de
Trastorno del Espectro Autista (TEA), la vision en la comunidad cientifica y en la sociedad pasé

por varios momentos.

En la década de los 60, Bruno Bettelheim, psicoanalista y psicllogo austriaco, afirmé que los
niflos con autismo eran inalcanzables. Para él, los pequefios eran como si vivieran en una
burbuja de cristal, decia que los infantes tenian una relacion poco afectiva con la madre. El
autismo, lo definia como una enfermedad cultural. Este enfoque lo compartiria afios después
con el Premio Nobel de medicina, Nikolaas Tinbergen, que en 1983 defiende que cualquier
trauma que pueda influir en la relacién primaria de un nifio con su madre puede ser el causante

de la aparicién del autismo en el individuo (Malagén, 2019).

A finales de los afios 60 y la década de los 70, empieza a cambiar esta visién gracias a estudios
que localizan la causa en el mismo nacimiento o en los primeros momentos de la vida, quitando
carga a la causa ambiental y dando el origen biolégico. Ademas, en estos afios se comprueba
que separar a los padres de los nifios no produce ninguna recuperacién ni mejoria en los

infantes con autismo (Riviére, 1997).
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1.2. Triada de Wing.

Lorna Gladys Wing Tolchard, mejor conocida como Lorna Wing, fue una psiquiatra britanica,
popular por su autoria de la Triada de Wing. Nacio en Kent, Reino Unido, realizd sus estudios
de medicina en el Hospital Universitario y posteriormente la especialidad en el Hospital
Maudsley. Se involucré en la investigacion de trastornos del comportamiento, particularmente
en el espectro del autismo, pero fue, hasta que su hija Susie empezé a manifestar los primeros
signos de autismo, cuando inicié su camino en la psiquiatria infantil, y afios después, sus

investigaciones, la llevarian a marcar diversos hitos en el mundo del autismo.

Lorna Wing fue un punto de inflexion en la historia de la comprension de la condicion autista,
porgue rompié con las ideas vigentes para la época que asociaban el origen del autismo a la

crianza por madres frias y que lo concebian como un trastorno de muy baja prevalencia.

Ella misma era una madre calida con su hija autista, Susie, de alli que la explicacion debia ser
otra diferente a esa definicion psicogenética dominante segln la cual el autismo era un

trastorno causado por rechazo inconsciente o la falta de afecto familiar.

Lorna Wing formé parte, junto con otros padres, de la Sociedad Nacional de Autistas, NAS,
por sus siglas en inglés. Actualmente, la institucion NAS, lleva el nombre de Wing, en honor a

ella y sus importantes contribuciones.

En 1962, Wing trabajaba como psiquiatra en el Centro NAS, en las areas de desordenes
sociales y comunicacion. Inicié un proceso de investigacion que la llevo a traducir al inglés el
trabajo de Hans Asperger, convirtiéndose en todo un referente a nivel mundial. De hecho, hay
un antes y un después en las investigaciones de Asperger precisamente por la labor de
difusion que le dio Lorna. En 1979 su trabajo llevado a cabo, en conjunto con Judith Gould,
psicéloga clinica, en el cual realizan la primera definicion de lo que hoy se conoce sobre el
autismo como “un conjunto de sintomas que se puede asociar a distintos trastornos y niveles
intelectuales, que en un 75% se acompafia de retraso mental; hay otros cuadros con retraso
del desarrollo, no autistas, que presentan sintomatologia autista” (Waites y Swinbourne, 2002
p. 55).
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En la Triada de Wing, subrayan que, aunque el Sindrome de Asperger y el Autismo tenian
diferencias cualitativas, las areas de afectacion eran las mismas, por ello propuso los aspectos

basicos para la definicion diagndstica del autismo, definiéndola en:

¢ Trastorno de la reciprocidad social
e Trastorno de la comunicacién verbal y no verbal

e Ausencia de capacidad simbdlica y conducta imaginativa.

Afos mas tarde, la doctora Lorna Wing afiade los patrones repetitivos de actividad e intereses
como otro de los aspectos fundamentales a considerar en el proceso diagnéstico. (Cobo y
Morén, 2011, p.8).

Como los trabajos de Hans Asperger, solo estaban publicados en aleman, fueron ignorados
por la psiquiatria y la neurologia en la mayoria de los paises. Este olvido empez6 a
experimentar un giro a partir de 1981, Lorna Wing revolucion6 la forma en que el mundo
consideraba el autismo y cambié la opinion de especialistas y profesionales, para bien.
Desarroll6 el concepto de un espectro de autismo e introdujo el Sindrome de Asperger en la
psiquiatria de habla inglesa tras la traduccién de los articulos, escritos e investigaciones de
Hans Asperger. Con la ayuda de su esposo John Wing, Lorna muestra los trabajos de
Asperger, traducidos al inglés y empiezan a conocerse por todas partes, principalmente con
los especialistas de Reino Unido y Estados Unidos. Es por lo que a Lorna Wing, se le atribuye
el término Sindrome de Asperger (Osborne, 2002). Sin embargo, en 1970, el psiquiatra aleman
Gerhard Bosch, ya habia utilizado el vocablo, Sindrome de Asperger, porque en 1962, Bosch
habia publicado una monografia en aleman. Pero, a nivel internacional, la divulgacién, no solo
de la denominacién, sino de la difusién del conocimiento del sindrome, tiene su punto de
partida en la publicacion de la traduccidn al inglés de los trabajos del psiquiatra austriaco Hans
Asperger por Lorna y John Wing (Waintes y Swinbourne, 2002) y poco a poco comienza a

categorizarse el termino Sindrome de Asperger.

Afos mas tarde, 1984, Lora Wing junto con Judith Gould hacen un estudio poblacional en
Camberwell, municipio de Southwark en Reino Unido donde registran el caso de todos los
pacientes que usaban servicios psiquiatricos, en este distrito del sur de Londres. Concluyeron
gue el Autismo no es algo tan extrafio como se pensaba en el momento y les permitié sefialar

y explicar los distintos grados de afectacion en la interaccién social, la comunicacion y la
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imaginacién, de modo que en un extremo del continuo se situaria el desarrollo normal y en el
otro extremo el autismo clasico. Con esta aportacion se empieza a considerar el autismo como
un continuo en el que se altera cualitativamente un conjunto de dimensiones: los trastornos de

la relacion social; el trastorno de la comunicacion y la falta de flexibilidad mental.

Lorna Wing fue la primera en sefialar que el autismo era un amplio espectro, que incluia una
serie de condiciones diferentes pero que compartian unos comportamientos especificos del

autismo a lo que llamo, la Triada, con personas que tenian caracteristicas muy variadas.

La psiquiatra britanica, fue autora de mas de 12 libros y numerosos articulos sobre el Autismo
y el Asperger, pero los de mayor relevancia fueron Asperger’'s Sybdrome: a Clinical Account
(Sindrome Asperger: un relato clinico) en 1981 y en 1996 El Espectro Autista: Una guia para
padres y profesionales.

1.3. Inventario del Espectro Autista (IDEA)

El Inventario de Espectro Autista (IDEA), creado por el psicélogo y cientifico espafiol Angel
Riviere Gomez, quien estudié en la Universidad Complutense de Madrid, y quien ademas fue

un gran especialista en nifios con trastorno autista.

El IDEA, establecido en 1997, es sin duda, uno de los mejores inventarios para evaluar a nifios
autistas, tiene el objetivo de valorar doce dimensiones caracteristicas de personas con
Trastornos del Espectro Autista y/o con Trastornos Profundos del Desarrollo y presenta cuatro

niveles caracteristicos de estas personas en cada una de esas dimensiones (Riviére,2000).

El psicélogo Riviére dota de una mayor profundidad de analisis y contenido el concepto de
Espectro Autista por lo que elabora el instrumento, IDEA, “de extraordinaria utilidad en
diversos aspectos, entre ellos, el de valorar la severidad y profundidad de los rasgos autistas
y, quiza el mas relevante, el proporcionar bases fundamentadas para el tratamiento y la
educacion” (Hortal, 2014, p. 29).

Angel Riviére ha sido uno de los psicélogos contemporéneo, especializado en autismo mas

destacados a nivel internacional. Lamentablemente fallecié repentinamente hace 2 décadas,
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a la anticipada edad de 50 afios. Pero su legado comprende numerosos estudios y
publicaciones acerca de los TEA (Trastornos del Espectro Autista) y lo que es mas importante,

dio una nueva perspectiva, mas humana y préxima, para entender, tratar y vivir el autismo.

El Inventario de Espectro Autista (IDEA), fue desarrollado en 1997 a partir de la conocida
Triada de Wing, el autor, Angel Riviere describe doce dimensiones del desarrollo que
consideraba siempre en los TEA y su aplicacion se debe efectuar cuando hay sospechas
evidentes de la presencia de un Trastorno del Espectro Autista (TEA), porque su interés radica
en que ofrece 3 utilidades principales:

a) Establecer al inicio y dentro del proceso diagnéstico, la severidad de
los rasgos autistas que presenta la persona. Es decir, su nivel exacto dentro

de cada una de las dimensiones descritas.

b)  Ayudar a formular objetivos de intervencion generales y especificos
para cada nifio o persona que sufra el trastorno en funcion de las

puntuaciones que obtenga en cada nivel.

c) Nos permite efectuar una medida de los cambios a medio y largo plazo
gue pueden producirse por el efecto de la intervencion o tratamiento. De esta
forma podemos valorar su eficacia y la conveniencia de modificarla.
(Kaufmann,2006, p. 130)

Para el psicologo espafiol Angel Riviere Gomez, el autismo es un trastorno emocional,
producido por factores efectivos o emocionales inadecuados en la relacion del nifio con las
figuras de crianza. Esos factores dan lugar a que la personalidad del pequefio no pueda

constituirse o se trastorne.
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Tabla 1. Escalay dimensiones del inventario IDEA*
COMUNICACION Y | ANTICIPACION Y

SOCIAL SIMBOLIZACION
LEGUAJE FLEXIBILIDAD
1. Trastorno de la 4, Trastorno de las 7. Trastorno de la 10. Trastorno de la
relacion social funciones anticipacion ficcion
comunicativas
2. Trastorno de la 8. Trastorno de la 11. Trastorno de la
referencia 5. Trastorno del flexibilidad imitacion
lenguaje expresivo
3. Trastorno 9. Trastorno del 12. Trastorno de la
intersubjetivo y 6. Trastorno del sentido de la suspension
mentalista lenguaje receptivo actividad

*(Elaboracion propia de acuerdo con Riviere,1997)

Es relevante mencionar que para poder aplicar el Inventario de Espectro Autista (IDEA) es
necesario un conocimiento clinico, terapéutico, educativo o familiar, suficiente de la persona

gue presenta espectro autista.

1.4. Autismo en el DSM

En este apartado, se abordara el concepto de Autismo y su integracién al Manual Diagnéstico
y Estadistico de los trastornos mentales (DSM, por sus siglas en inglés) de la American
Psychological Association o APA, en inglés. La Asociacién Americana de Psicologia es una

organizacion cientifica y profesional de psic6logos estadounidenses.

Digno de mencién es que la primera clasificacion de los trastornos psicolégicos data de la
época del médico griego Hip6crates de Cos, en el siglo IV a.C. él distinguié entre Mania y
Melancolia, y se conservd hasta el Renacimiento a través del médico cirujano Claudio Galeno,

del siglo | después de Cristo (Del Barrio, 2009).

Para el siglo XVI Philip Barrough, médico inglés, introdujo una tercera categoria, en 1583
llamada, Demencia. En el siglo XVIII, el filésofo y cientifico Immanuel Kant y Philippe Pinel,
médico francés, estudioso de las enfermedades mentales ampliaron y matizaron la

clasificacion. Ellos distinguieron dos clases de Mania, que eran, la mania con delirio y sin
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delirio. También conservaron Melancolia y Demencia, afiadiendo el trastorno mental Idiocia.

Pero es sin duda Emil Kraepelin, psiquiatra aleméan, considerado como el fundador de la
psiquiatria cientifica moderna. Ademas de crear, en 1899 el Manual de Psiquiatria. A Kraepelin
se le piensa como el padre de la clasificacion de los trastornos mentales tal como se conocen
actualmente, él “elabordé un sistema para constituir grupos de pacientes con sintomatologia
homogénea que constituian un sindrome. Sus criterios se fundaban en las causas orgénicas:
hereditarias, metabdlicas, endocrinas, alteraciones cerebrales” (Del Barrio, 2009, p. 82). Es
por lo que actualmente las categorizaciones comenzaron por las enfermedades mentales con
causa organica. La Clasificacion Internacional de Enfermedades (IDC, en inglés)
promocionado por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en sus cuatro primeras

ediciones, de 1900 a 1938, sdlo incluyd este tipo de alteraciones.

En el continente americano, en 1917, el primer intento fue de la Asociacibn Americana de
Psicologia Médica, AMPA liderado por el doctor Charles Salmon. Para 1928 la Asociacion
Médica Americana, AMA, se encargd de confeccionar un listado de enfermedades mentales
en la Conferencia sobre Nomenclatura de Enfermedades. Se realiz6 un Manual y fue revisado
y publicado por la Asociacion Americana de Medicina en 1934. Sin embargo, fue hasta la
conclusion de la Segunda Guerra Mundial, 1945, la que definitivamente promaocioné la
clasificacion americana, porque los soldados afectados hicieron decisiva la necesidad de
poseer un lenguaje comun clasificatorio. Y es asi como nacié el Manual Diagndstico y

Estadistico, DSM (por sus siglas en inglés).

En 1952, es propuesto por la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) el Manual
Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales. Dentro de este manual se encuentra
una clasificacion de Trastornos Mentales en donde se describe de una manera concreta de lo
gue tratan dichos trastornos, varios profesionales de la salud emplean esta referencia como
guia en el diagnéstico e intervencion para poder tratar a personas que padezcan algun

trastorno mental y poder brindarle una atencion oportuna y continua.

Es hasta el afio de 1968, cuando el Autismo aparece clasificado por primera vez en el DSM—
[I, como una reaccion psicética de la infancia; posteriormente en el Manual Diagnéstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-III, en 1980 recibe el nombre de Autismo infantil

agrupado bajo una nueva categoria denominado Trastornos Generalizados del Desarrollo o

19



Problemas Generalizados del Desarrollo (TGD), término que denotaba una afeccién global del
desarrollo del nifio. Para 1987 la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) cambi6 el nombre
de Autismo infantil a Trastorno Autista, por lo que los criterios de diagndstico se ampliaron y
las formas no autistas se agruparon en la categoria denominada Problemas Generalizados del
Desarrollo no especificados (TGD-NE), segun Spitzer- Siegel, (1992 citado por Albores y
Pichardo, 2008).

1.5. Autismo en el DSM IV

El Manual Diagndéstico y Estadistico, DSM-IV fue publicado en 1994 por la Asociacion
Americana de Psiquiatria (APA) y es un sistema de clasificacion de los trastornos mentales
gue tiene la intencién de proporcionar descripciones claras y precisas de las categorias
diagnésticas, con el propdsito de que los clinicos e investigadores puedan guiarse, estudiar y
diagnosticar los TGD (Trastornos Generalizados del Desarrollo) y es hasta el DSM IV donde
se incluye, ademas del trastorno autista (TA), el trastorno de Asperger (TAs), el trastorno
desintegrativo infantil (TDI) y los trastornos generalizados del desarrollo no especificados
(TGD.NS). Estos trastornos representan categorias clinicas con sintomas clinicos
cualitativamente semejantes pero que difieren en la intensidad o bien en el numero de
sintomas autistas. “Estos trastornos se caracterizan por déficits graves y alteraciones
generalizadas en multiples areas del desarrollo. Se incluyen alteraciones de la interaccion
social, anomalias de la comunicacion y la presencia de comportamientos, intereses y

actividades estereotipados” (Pichot, 1995, p.40).

La utilidad y credibilidad del DSM-IV exigen que se centre en objetivos clinicos, de
investigacion y se apoye en fundamentos empiricos solidos. La prioridad ha sido la de
proporcionar una guia util para la practica clinica. Mediante la brevedad y concisién en los
criterios, la claridad de expresion y la manifestacion explicita de los criterios diagnésticos. El
objetivo de Manual DSM-1V, “es facilitar la investigacion y mejorar la comunicacién entre los
clinicos y los investigadores. Intenta que sirva de herramienta para la ensefianza de la

psicopatologia mejorando la recogida de datos en la informacién clinica” (Pichot, 1995, p. 15)
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Los criterios de diagnéstico dentro del DSM-IV en APA (Pichot, 1995, p.81) son los siguientes:

1. Alteracion cualitativa de la interaccion social.

a)

b)
c)

d)

Importante alteracion del uso de variados comportamientos no
verbales. Gestos reguladores de la interaccion social.
Incapacidad para desarrollar relaciones adecuadas con compafieros.

Ausencia de la tendencia espontédnea para compartir.

Falta de correlacion social o emocional.

2. Alteracion cualitativa de la comunicacion.

a) Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje oral.

b) En personas con habla apropiada, variacion importante de la capacidad para iniciar

0 mantener una conversacion con otros.

c¢) Utilizacion repetida del lenguaje o lenguaje intrinseco.

d) Abandono de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo

social propio del nivel de desarrollo.

3. Patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidas, repetitivas y

estereotipadas, manifestados por lo menos mediante una de las siguientes

caracteristicas:

a)
b)
c)

d)

Preocupacioén interesante por uno o mas patrones repetidos.
Apego aparentemente rigido a rutinas o rituales especificos, no funcionales.
Manierismos motores repetitivos o0 movimientos complejos de todo el cuerpo.

Ansia perseverante por partes de objetos.

El término de Trastorno General del Desarrollo (TGD), incluido en el DSM-IV abarca “una serie

de alteraciones caracterizadas por un retraso en el desarrollo de las &reas sociales, cognitivas

y de comunicacion, asi como también de las que se refieren a las conductas, intereses y

actividades repetitivas o estereotipadas del individuo, las cuales se manifiestan durante los

primeros afos de vida” (Hortal, 2014, p.30).
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1.6. Autismo en el DSM V

En el Manual Diagnéstico y Estadistico de trastornos mentales, DSM-V publicado en 2013 por
la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) los criterios de diagndstico son mas restrictivos
porque los afectados de TEA poseen sintomas en dos dimensiones: sociabilidad-
comunicacion y patrones restringidos de interés y conductas estereotipadas, antes de los 3

anos.

El objetivo principal del DSM-V “consiste en ayudar a profesionales de la salud en el
diagnostico de los trastornos mentales de los pacientes, como parte de la valoracion de un
caso que permita elaborar un plan de tratamiento perfectamente documentado para cada
individuo “(APA, 2013, p.3).

Es preciso sefialar que el término del Trastorno del Espectro Autista (TEA), ya se incluye
dentro del DSM-V de esta publicacion desde el afio 2013. En éste se define al TEA como una
alteracion del desarrollo neurolégico con manifestaciones y grados muy diversos, con factores
genéticos y ambientales, que se manifiesta desde los primeros afios de vida de la persona y

persiste a lo largo de ella.

La afectacion de Trastorno del Espectro Autista se da en tres niveles que son:

e Conducta atipica
e Fallas en el proceso de comunicacién social no verbal

e Dificultad de relacion social

Dentro del DSM-V los sintomas caen dentro de tres categorias amplias: Comunicacion,
Socializacion y Conducta motriz, a continuacion, se detallan cada una de acuerdo con el

Manual Diagnostico y estadistico, de Asociacion Americana de Psiquiatria:
e Comunicacion. Aun cuando posean una audicion normal, el lenguaje oral de las

personas con TEA puede presentar un retraso de varios afios. Sus deficiencias varian

en gran medida en alcance e intensidad, desde lo que se solia denominar (pueden
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hablar con claridad y tienen inteligencia normal o incluso superior) hasta las personas
con afectacion tan intensa que apenas pueden comunicarse. Otros pueden mostrar

patrones de expresion oral inusual y uso caracteristico de frases.

Logran hablar con un volumen excesivo o carecer de la fonologia (ritmo) que determina la
musicalidad del lenguaje normal. Es posible, también, que no utilicen el lenguaje corporal
u otra conducta no verbal para comunicarse, por ejemplo, las sonrisas o los movimientos

de la cabeza con los que casi todas las personas expresan aprobacion.

e Socializacion. La maduracién social de los pacientes con TEA es mas lenta que la de
los nifios TEA, y las fases del desarrollo pueden ocurrir fuera de la secuencia esperada.
Los padres con frecuencia se inquietan durante los segundos 6 meses de vida, cuando
su hijo no establece contacto visual no responde con sonrisas 0 se acurruca; en vez de
esto, el bebé se aleja del abrazo del progenitor y se queda mirando el espacio vacio.
Los lactantes mayores no sefialan los objetos o juegan con otros nifios. En la
adolescencia y en los afios posteriores, esto puede manifestarse como una falta de

necesidad de actividades sexuales.

e Conducta motriz. Las metas del desarrollo motor de pacientes con TEA suelen
alcanzase a tiempo; los tipos de conducta que eligen los distinguen de otros. Envuelven
acciones compulsivas o rituales, sin un fin determinado. Como girar, balancearse,
aplaudir, golpearse la cabeza y mantener posturas corporales extrafias. Sus intereses
los conducen a preocuparse por las partes de los objetos. Tienden a resistirse al cambio

y prefieren apegarse de manera rigida a la rutina. (APA, 2013, p.26-27).

El DSM V adquiere un enfoque dimensional en la clasificacion de TEA basado en estudios
previos que no encontraron diferencias en adaptacion funcional en edad adolescente o adulta
entre el trastorno autista. Es decir, el retraso en el comienzo del lenguaje expresivo no es un
hecho diferencial para la adaptacién funcional posterior y mas caracteristico era la presencia
de alteraciones de la comunicacion hablada a los 8 afios, elemento claramente asociado a una
peor evoluciéon. El hecho de que existiera una tendencia de los sintomas autistas a mejorar
con la edad se relacionaba con la mutabilidad de las categorias diagndsticas en un mismo
paciente segun la edad (Volkar & Reichow, 2013). Es de importancia comentar que ambas

aportaciones han apoyado una clasificacién dimensional de TEA en el DSM V.
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Los TEA, para ser clasificados como tales en el DSM V, tendran que poseer, en algun
momento de la vida, severa afectacidon de la correspondencia social, comunicacion verbal y no
verbal y dificultades para establecer y mantener relaciones de amistad con personas de su
misma edad apropiadas a su nivel evolutivo; ademas, tendran que poseer un modelo
especifico de intereses, o un patron rigido de conducta con enorme apego a sus rutinas o
conductas auto estimulatorias con actuaciones o verbales. Estos sintomas aparecen en alguin

momento de la primera etapa de la infancia.

El tema del Trastorno del Espectro Autista (TEA) es muy diverso debido a la complejidad de
los sintomas y los grados de afectacion que se presentan en cada individuo; estas alteraciones
se pueden observar en las tres areas, antes mencionadas (comunicacion, socializacion y
conducta motriz), manifestadas de diferente forma a los demas, en virtud de ello se conoce
como “espectro autista”. Un espectro es una distribucion ordenada de las cualidades de un
fendmeno u objeto, afectando de manera distinta a cada persona expresandose de manera
leve o muy grave, por lo tanto, de ahi depende los niveles de apoyo que necesite cada

individuo.

El DSM-V (2013) es mas flexible y reconoce que la persona con autismo pueda presentar
también otras patologias afiadidas como depresion, ansiedad, déficit cognitivo, convulsiones,
etc. Con el DSM-V las diferencias entre pacientes van a ser mas cuantitativas que cualitativas,
se va a recalcar mucho el nivel de severidad y se hablara de limitaciones sociales y de
comunicacion como un unico conjunto de dificultades y no como de dos ambitos separados

del desarrollo, con lo que se lograra también un lenguaje menos redundante y mas practico.

La prevalencia de este trastorno se presenta mas en el género masculino que el femenino,
aconteciendo que por cada mujer hay cuatro hombres que padecen de autismo (Asociacién
Nacional de Necesidades Educativas Especiales, 2016). El Trastorno del Espectro Autista se

presenta en todas las razas humanas del mundo, sin importar la condicién socioecondmica.
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1.7. Caracteristicas del Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El Trastorno del Espectro Autista es una condicién del neurodesarrollo que se caracteriza por
la presencia de deficiencias persistentes en la comunicacién y en la interaccién social. Las
personas con este trastorno pueden presentar patrones de comportamiento, de intereses o de

actividades repetitivos con dificultades para hacer frente a cambios inesperados.

Las causas del Trastorno del Espectro Autista son genéticas, aunque los factores del entorno
pueden interactuar con estos. Los cambios en los patrones de desarrollo cerebral son
evidentes, se manifiesta entre los 18 y 36 meses de edad, aunque puede haber sefales
observables antes de los 12 meses. Ademas, este trastorno perdurara durante todo el ciclo
vital de la persona (Johnson, 2016) Debido al impacto que tienen en el funcionamiento
cerebral, se observan dificultades para relacionarse y comunicarse, ambos aspectos son

importantes en la actividad humana porque requieren del apoyo del centro cerebral.

A menudo, no hay indicios en el aspecto de las personas con TEA que los diferencien de otras
personas, pero es posible que se comuniquen, interactien, se comporten y aprendan de
maneras distintas a otros individuos. Las capacidades de aprendizaje, pensamiento y
resolucion de problemas de las personas con TEA pueden variar; hay quienes tienen muy altos
niveles de capacidad (dotadas, o gifted en inglés) y otros que poseen dificultades. Algunos

necesitan mucha ayuda en la vida diaria, mientras que otros requieren menos.

Caracteristicas principales de las personas TEA:

e No responder a su nombre para cuando tienen 12 meses de edad.

¢ No sefialan los objetos para mostrar su interés, cuando tienen 14 meses.

e Su contacto visual es nulo o escaso.

o Tienden a establecer rutinas y se resisten a los cambios. Se muestran inflexibles.
e Fisicamente “no se les nota nada”.

¢ Repetir palabras o frases una y otra vez (ecolalia).

¢ No existe una reaccion al riesgo o peligro.
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¢ Evitan el contacto visual y desean estar solos.

¢ Tienen dificultades para comprender los sentimientos de otras personas, asi

COMO querer expresar sus propios sentimientos.

¢ Presentan retrasos en las destrezas del habla y el lenguaje.

¢ Dan respuestas no relacionadas con las preguntas que se les hace.
e Se irritan con cambios pequefios.

e Presentan intereses obsesivos.

¢ Aletean con las manos, se mecen o girar en circulos.

e Tienen reacciones poco habituales al sonido, el olor, el gusto, el aspecto, el
tacto o los diferentes ruidos de las cosas.

¢ Pueden presentar apego a objetos.

¢ No comparten intereses con los demas.

e Tienen expresiones faciales apaticas o inadecuadas.

e Evitan o se resisten al contacto fisico.

¢ Invierten los pronombres (p. €j., dicen “t0” en lugar de “y0”, o viceversa).
e Hablan con un tono monatono, robético o cantado.

e La mayoria son muy organizados.

¢ Si no se les complace, o se les saca de su rutina, les provoca frustracion y
realizan berrinches.

e Algunas personas presentan hiperactividad.
¢ Presentan poca capacidad para concentrarse.

e Es posible que se rian o lloren en momentos inusuales.
La ansiedad y la depresion también afectan a algunas personas que tienen un TEA. Todas

estas caracteristicas repercuten en que algunos problemas sociales sean ain mas dificiles de

manejar.
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1.8. Instrumentos para el diagnéstico TEA

La evaluacion del Trastorno del Espectro Autista (TEA) es el primer paso para hacer el
diagnéstico, éste puede resultar dificil de realizar, debido a que no existen pruebas médicas,
como analisis de sangre para determinarlo. Para realizar un diagnéstico, los médicos observan

el comportamiento y desarrollo de la persona.

La primera evaluacion generalmente incluye un cuestionario, los padres responden preguntas
sobre el desarrollo y el comportamiento del nifio. Otro instrumento es la investigacion,

normalmente el profesional de la salud observa cédmo juega e interactta el nifio con los demas.

La Academia Americana de Pediatria, cuenta con mas de 77 mil miembros de Estados Unidos,
Canada y México, principalmente. La AAP recomienda hacerles una evaluacion de TEA a
todos los nifilos como parte de los controles del nifio sano que se hacen a los 18 y 24 meses
de edad.

La evaluacién recomendada por la AAP para el TEA, generalmente se utiliza para detectar

signos de autismo en nifios de hasta dos afos.

Algunos de los sintomas reconocidos por la AAP (American Academy of Pediatrics, 2019) para

detectar TEA en nifios de hasta 24 meses son:

¢ No hacer contacto visual con otras personas.
¢ No responder a las sonrisas u otros gestos de los padres.

e Tardar en aprender a hablar. Algunos nifios repiten palabras sin comprender su
significado.
e Movimientos corporales repetitivos como mecerse, girar en circulos o aletear las manos.

e Obsesién con juguetes u objetos especificos

La American Academy of Pediatrics (AAP), constituida por 35 pediatras en 1930,
continuamente dota a sus especialistas con nuevas recomendaciones clinicas para detectar
en los nifios pequenios retrasos del desarrollo, autismo y problemas del comportamiento en un

informe clinico que actualiz6 sus recomendaciones en 2020.
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Promover un desarrollo 6ptimo: identificar a bebés y nifios con trastornos del
desarrollo a través de pruebas sistematicas de deteccion la AAP recomienda
a los pediatras trabajar junto con las familias para afiadir informacion
recibida por los educadores de la escuela preescolar y los proveedores del
cuidado infantil en las evaluaciones de sus pacientes. A través de examenes
exhaustivos, esperamos poder identificar areas probleméticas y logros
(hitos) que no han sido alcanzados antes de que el nifio cumpla 3 afios
(Lipkin, 2020, pag. 18).

La AAP exhorta a realizar las pruebas sistematicas con frecuencia y que entre mas temprano
se puedan abordar estos problemas, mejor, dentro de sus recomendaciones estan:

o Los médicos deben realizar pruebas sistematicas del desarrollo en cada visita de control

del nifio sano, desde la infancia temprana hasta la adolescencia.

e Los médicos se comprometen a ser referidos para intervencion temprana o ensefianza
especial durante el preescolar, asi como examenes exhaustivos médicos y del
desarrollo cuando se ha determinado que el nifio corre riesgo de sufrir trastornos del

desarrollo basados en exdmenes y ensayos sistematicos.

e Las pruebas estandarizadas del desarrollo deben realizarse durante las visitas de

control del nifio sano a los 9, 18 y 30 meses de edad.

o Administrar ensayos de deteccion para el trastorno del espectro autista durante las

visitas de control de los 18 y 24 meses.

e Recomiendan a las familias comunicar al médico lo que han notado sobre logros (hitos)

del desarrollo y el comportamiento de sus hijos

Los niflos més grandes y los adultos también necesitan una evaluacion si presentan sintomas
de autismo y no se les hizo un diagnéstico cuando eran bebés. Algunos de estos sintomas son

(Academia Americana de Pediatria, 2019):

o Dificultad para comunicarse

e Sentirse abrumado en situaciones sociales
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e Movimientos corporales repetitivos

e Interés extremo en temas especificos

Anteriormente se mencioné que no existe una prueba especial para los TEA, pero hay

herramientas para realizar evaluaciones, a continuacion, se presentan algunas:

e Cuestionario: Los padres responden preguntas sobre el desarrollo y el comportamiento

del nino.

e Observacion: El profesional de la salud observa cédmo juega e interactla el nifio con

los demas.

e Pruebas: Al nifio se le pide que haga ciertas tareas para evaluar su capacidad de pensar

y tomar decisiones.

Dentro de los cuestionarios hay diversos filtros que los pediatras o los especialistas utilizan
como primer paso para saber si un nifio podria tener autismo, antes de comenzar una
evaluacién formal. Algunos son cuestionarios que completan los padres y otros son
evaluaciones hechas por médicos, entre los mas utilizados estan: El M-CHAT, CARS y el ASQ-
3.

El M-CHAT es una lista de verificacion modificada del autismo en nifios pequefos, de entre 12
Y 36 meses, es un cuestionario que se usa para identificar sefiales de alerta. El M-CHAT
plantea preguntas acerca de conductas que podrian indicar autismo, el cuestionario va
acompafiado de una Entrevista de Seguimiento M-CHAT-R/F (Robin, Fein y Barton, 2009), es
un instrumento de evaluacion, de 2 partes, con un informe de los padres, para evaluar el riesgo

del Trastorno del Espectro Autista.

Otra escala de deteccién para ayudar a los profesionales de la salud en la evaluacion de las
personas sospechosas de presentar TEA es CARS es una escala de comportamiento aplicada
por un examinador, y es considerada una herramienta de deteccion de nivel |l utilizada en las
evaluaciones mas especializadas, aplicable en nifios mayores de dos afios y que sirve también
como una herramienta diagnéstica. Fue desarrollada por Reichler y Schopler en la década de

los 70. También es una de las escalas mas confiables para la distincion de los nifios con TEA,
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posee buenas propiedades psicométricas y utilidad clinica.

ASQ-3 es conocido como el cuestionario de edades y etapas, es la escala con méas estudios
de validacion y recomendada por el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF)

para verificar que el neurodesarrollo de los nifios sea normal.

La deteccion se lleva a cabo por cuestionarios o pruebas como M-CHAT, CARS y el ASQ- 3,
segun decida el especialista. Pero, cabe resaltar el encargo que realiza el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), su recomendacion es que cualquier médico,
aunque no sea especialista, deberia aplicar la prueba de pesquisa Denver I, que sirve para la
deteccién de problemas del desarrollo de 0 a 6 afios. La prueba Denver Il explora cuatro areas:
motricidad gruesa, motricidad fina-adaptativa, lenguaje y personal-social.

La evaluacion se realiza a través del desempefio del nifio y preguntas a los padres. El
rendimiento se clasifica como normal, sospechoso o como retraso en el desarrollo. Es una
prueba americana, altamente usada a nivel latinoamericano, la Prueba Nacional de Pesquisa
(PRUNAPE) es la adaptacion de Denver Il (Dalmaschio, et al., 2016). Una de sus mayores

ventajas es que fue adaptada sobre la base de las costumbres culturales propias de cada pais.

Los Centros para el Control de la Prevencion de Enfermedades (CDC por sus siglas en inglés)
mencionan que algunos problemas fisicos causan sintomas parecidos al autismo y por este

motivo, las evaluaciones también pueden incluir:

e Andlisis de sangre: Busca detectar envenenamiento con plomo y otros problemas

médicos.

e Pruebas de audicion: La dificultad para oir puede interferir con las habilidades del

lenguaje y la interaccién social.

e Pruebas genéticas: Estos andlisis buscan trastornos hereditarios, como el sindrome del
cromosoma X fragil, que causa discapacidades intelectuales y sintomas parecidos a los
de un TEA.

Si los resultados detectan posibles signos de un TEA, el médico recomendaré que el nifio vea

a algun especialista para hacerle mas pruebas o recibir tratamiento. Si, después de ellas, se
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le diagnostica un TEA, es importante que reciba tratamiento lo antes posible. Esto puede
ayudar a aprovechar al maximo los puntos fuertes y las destrezas. Diferentes estudios han
demostrado que el tratamiento mejora las habilidades de comportamiento, de comunicacion y

sociales.

Después de haber detectado los signos de TEA, existen varios instrumentos, herramientas y
cuestionarios para valorar la severidad y profundidad de los rasgos autistas que presenta cada
persona, como, por ejemplo: IDEA, ACACIA y ADIR, por mencionar algunos.

A continuacién, se muestran algunas pruebas o cuestionarios que son aplicados en nifios
mayores o0 adultos, que desafortunadamente no fueron diagnosticados a tiempo y son
reconocidos primero por los padres y maestros y luego son evaluados por el equipo de
educacién especial de la escuela. La unidad escolar puede realizar una evaluacion inicial y

luego recomendar que asistan con un especialista.

En primer lugar, para realizar una evaluacién es necesario recoger informacién de las areas o
aspectos del desarrollo como: historia evolutiva del desarrollo, capacidad intelectual, conducta
adaptativa, la comunicacion y el lenguaje, la competencia social y la evaluacion de intereses
y actividades. Las areas de evaluacion (Brioso ,2012 p. 187) son: Capacidades cognitivas, en
donde se evallan los procesos cognitivos, la simbolizacion, el juego y la imitacion.
Comunicacién y lenguaje, aqui se evallan las funciones comunicativas, la espontaneidad, las
habilidades conversacionales, el nivel de comprension oral y de discurso, la comprensién del
lenguaje no literal, el mutismo, la presencia de alteraciones del habla. También se valoran las
relaciones interpersonales en donde se aprecian las habilidades de interaccion para
relacionarse con los adultos, los iguales. Asimismo, se valora la solucion de problemas
interpersonales, relacionados con los sentimientos. Asi como la conducta de interés y
actividades, conductas estereotipadas, los rituales, las dificultades de anticipacion, la
resistencia al cambio, pensamiento obsesivo y las alteraciones sensorio-perceptivas. Por
altimo, se evallta la conducta adaptativa, observando el cuidado personal, la adaptacion al

entorno escolar y su vida en casa.

Para ello se pueden aplicar las pruebas: EA y CAST Test que son a Escala Autbnoma para la
Deteccion del Sindrome de Asperger y el Autismo de Alto Nivel de Funcionamiento y se aplica

a partir de los 6 afos. Otra prueba es ASSQ cuestionario para el Espectro autista de alto
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funcionamiento, aplicado para nifios de 7 a 16 afios y el ASSQ-Girls para nifias 6 a 16 afos.

Cabe hacer menciéon que no son los Unicos cuestionarios o instrumentos, existentes, en
México, la Secretaria de Salud y la Secretaria de Educacion Publica, cuentan con: Entrevista
para el Diagnostico del Autismo - Revisada (ADI-R), Escala de Observacion para el
Diagnostico del Autismo (ADOS-G), Deteccidon del autismo en la infancia (ADEC), Listado de
Conductas del Autismo (ABC), Escala de valoracion del autismo infantil (CARS), Cuestionario
de Comunicacion Social (SCQ), Escala de Sensibilidad Social (SRS), Entrevista diagnostica
dimensional de desarrollo (3Di), Entrevista diagndstica para el trastorno de comunicacion y
socializacion (DISCO), Entrevista de evaluacion de los trastornos afectivos y psicoticos,
Mddulo de trastornos del espectro autista (K-SADS- PLTEA), son algunos que se aplican a la
poblacion de nifios mayores, jévenes y adultos (Secretaria de Salud, 2018).

Con frecuencia, es mas dificil diagnosticar los trastornos del espectro autista en adultos que
en niflos. En los adultos, algunos sintomas del espectro autista pueden superponerse con los
sintomas de otros trastornos de salud mental, como el trastorno de ansiedad o el trastorno por

déficit de atencidn con hiperactividad.

Los adultos que notan tener indicios o0 sintomas de los trastornos del espectro autista deben
hablar con un médico y pedir que los envien para una evaluacion de estos trastornos. Si bien
todavia se estan haciendo ajustes a estas pruebas en los adultos, se les puede remitir a un
neuropsicélogo, un psicélogo o un psiquiatra con experiencia en los Trastornos del Espectro

Autista, quien preguntara acerca de los:

o Retos enfrentados en la comunicacion y la interaccion social
e Asuntos sensoriales
o Comportamientos repetitivos

e Intereses limitados
La informacion sobre los antecedentes del desarrollo de la persona adulta ayudaré a que el

médico haga un diagndstico preciso. Por lo tanto, una evaluacion para detectar Trastornos del

Espectro Autista podria incluir conversaciones con sus familiares.

32



1.9. Cambios clinicos de las personas con TEA desde la lactancia a la adultez

El autismo es uno de los trastornos del neurodesarrollo que afecta la comunicacion, la
conducta y la interaccion social. Tiene base genética y se manifiesta a edades muy tempranas,
con tendencia a perdurar toda la vida. Se le registra también como una discapacidad
escondida. Usualmente se manifiesta entre el primer y tercer afio de vida, sin embargo, hay
personas adultas que viven con esta condicion y con manifestaciones observables sin ser
diagnosticados, por lo tanto, con una intervencién temprana se puede trabajar con diferentes
herramientas, modelos de atencion, contribuyendo al desarrollo de habilidades y sobre todo a
llevar una mejor calidad de vida para la persona con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y

sus familiares.

Son escasos los estudios sobre este trastorno y el proceso de envejecimiento de las personas
adultas que lo tienen, la mayoria de las investigaciones se centran en las etapas tempranas
del ciclo vital, porque es ahi cuando habitualmente se diagndstica; no obstante, en la
actualidad han aumentado los casos de personas diagnosticadas con TEA en la adultez, por
esta razon, es necesario conocer las caracteristicas de esta condicion y saber como interviene
en su proceso de envejecimiento, para asi comprender sus necesidades y generar entornos
seguros, donde tengan pleno goce de sus derechos humanos y acceso a una pérdida digna,

con bienestar y libre de discriminacion y violencia.

Irarrazaval, Brokering y Murillo (2005) en su obra “Autismo: una mirada desde la psiquiatria de
adultos”, describen los cambios clinicos que atraviesan las personas con TEA desde la

lactancia hasta la adultez:

Lactantes hasta 12 meses: los bebés con TEA estdn menos alertas y muestran poco
interés del entorno que los rodea, logrando permanecer por largo tiempo en su cuna sin
requerir atencion, otra de las situaciones es hacer omision ante un abrazo de la madre o
padre, no existen manifestaciones de sonrisas, aunque pudiera estar contento, no existe
diferencia entre ellos, de reconocer el rostro de la madre junto con el resto de los familiares;
en el juego no manifiestan interés de involucrarse con los demas nifios, incluso pueden
llorar sin razén alguna. En los horarios de las siestas puede presentarse un ritmo cardiaco

alterado.
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Segundo y tercer afio: En estos primeros 36 meses de vida progresan las conductas
propias del nifio o nifia con TEA, no presentan respuesta emocional hacia los padres, sin
embargo, en ocasiones pueden apegarse a la mama para conseguir contacto fisico. Si
llegara a presentarse el lenguaje, este se manifiesta de manera tardia, o su forma de
comunicacion se muestra a través de sefias. Existe falta de contacto visual con las
personas. Manifiestan mirada de barrido en los espacios y personas. Suelen presentarse
en algunos nifios movimientos estereotipos como aletear con las manos, golpearse en la
cabeza 0 mecerse. Se asustan ante ruidos insignificantes; pueden pasar varias horas
ordenando cubos, lapices u otros objetos; hay retardo en el cuidado personal, pueden
controlar esfinteres tardiamente. Se logra observar una rigidez en la conducta porque en
ocasiones no les gusta que les cambien la ropa, o que se muevan los objetos de su lugar.
Llegan a inquietarse al asistir a lugares nuevos o con gente desconocida, se les dificulta
aprender rutinas nuevas, por lo que se les debe anticipar la actividad y asi lograr una mejor
flexibilidad en las rutinas.

Nifiez: Siguen mostrando conductas de no relacionarse con otros nifios para socializar,
prefieren imitarlos o estar solos. Aln requieren apoyo para vestirse. No hay una
planificacion de actividades, su lenguaje es muy limitado, mostrando ecolalia. Llegan a
presentar conductas agresivas sin provocacion alguna, inclusive pueden mostrar

comportamientos autolesivos.

Adolescencia: En esta etapa una pequefia parte de la poblacién con TEA logra algunos
procesos de comunicacion, presentandose un deterioro en la parte social y funcional. La
mayoria, muestran dificultades en la comunicacién e interaccién social, en algunos

adolescentes se presentan convulsiones.

Edad Adultay vejez: Las personas con TEA, a esta edad, puede que requieran asistencia
y ayuda profesional para desempefiar ciertas labores de higiene personal, principalmente,
porque no cuentan con total autonomia. Los ambientes en donde se encuentren tienen que
ser ordenados para auxiliarlos en su desarrollo. El desempefio del paciente esta sujeto
fundamentalmente a la adquisicion del lenguaje ya que es un factor determinante para
manifestar sus necesidades y alcanzar cierta autonomia. Los adultos mayores comienzan

con problemas de psicosis, ansiedad y depresion mas prolongada.
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El Instituto Nacional de Salud y Excelencia Clinica, (NICE, en inglés), en su estudio realizado
en noviembre de 2019, titulado “Trastorno del Espectro Autista en adultos: diagnéstico y
manejo” define sus fortalezas y debilidades, a continuacion, en la Tabla No. 2 se presenta una

sintesis de éstas.

Tabla No. 2 Fortalezas y debilidades de personas adultas con TEA

FORTALEZAS DEBILIDADES

Atencion a los detalles Dificultad de obtener el gran panorama

Super habilidades en ciertos campos Conjunto desigual de habilidades

Tendencia a utilizar su légica para tomar Pobre desarrollo en la motivacion para

decisiones estudiar lo que no les interesa

Menos influenciados por lo que dicen o Dificultad para expresar empatia de

piensan los demas acerca de ellos manera que otros esperan o entiendan
Dificultad para analizar y resumir

Procesamiento de imagenes y muy verbales o .
Informacion importante para una conversacion

Es significativo indicar que predecir un diagndstico evolutivo es incierto, es decir, dentro de los
grados de alteraciéon suelen manifestarse de diferente forma al resto de los demas, y cada
individuo requerira otros tipos de apoyo. Por lo tanto, si se realiza un diagnéstico e intervencion
temprana, se puede lograr el desarrollo de habilidades como cualquier persona, trabajando
sobre todo en las areas de comunicacidon e interaccidn social, asi como, buscar nuevas

estrategias y/o modelos que le permitan comprender ciertos temas.

Es importante comentar que el trabajo en equipo, con los padres, las instituciones, y
especialistas son la base para lograr un excelente desarrollo para una mejor calidad de vida
Irarrdzaval, Brokering y Murillo (2005) en el seguimiento de diferentes estudios realizados
demuestran que solo una parte de la poblacién con TEA llega a vivir y a trabajar de manera

auténoma en la vida adulta; es decir solo un tercio logra la independencia parcial.

El empleo es un medio clave en la inclusion social, esencial para afrontar la vida adulta con
autonomia e independencia, y que resulta imprescindible para el disfrute efectivo de los

derechos humanos y libertades fundamentales, como la participacion social o una vida
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independiente. Dentro de este marco, las personas con discapacidad, y en concreto, los
hombres y las mujeres con Trastorno del Espectro del Autismo desafortunadamente tienen
mayores dificultades de participacion comunitaria y acceso al mercado laboral (Dudley,
Nicholas, Zwicker, 2015), enfrentandose a mayores tasas de desempleo y siendo mas

vulnerables a la exclusion del mercado de trabajo.

1.10. Investigaciones del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en adultos

Datos de la Clinica Mexicana de Autismo (CLIMA), sefalan que el 80 % de las personas con
autismo no son capaces de llevar una vida autosuficiente porque necesitan apoyos Yy
ambientes estructurados y rutinarios. Son individuos con dificultades a la hora de interactuar
socialmente, lo que reduce su grado de independencia (Anzaldo y Cruz, 2019).

En las dltimas décadas se ha prolongado un aumento en investigaciones en el campo del
Autismo, pero los diversos estudios se han centrado mas en la nifiez y en la adolescencia,

limitando los procesos de envejecimiento de la poblacion adulta.

Investigaciones realizadas en los Ultimos afios han diagnosticado a mas nifios con Trastorno
del Espectro Autista (TEA), en la actualidad no se cuenta con datos estadisticos que indiquen
con exactitud cuantos adultos padecen de este trastorno a nivel mundial, so6lo hay

aproximaciones referentes a los estudios que se han realizado en infantes.

En el caso de México, se carece de investigaciones epidemiolégicas nacionales que informen
sobre la prevalencia del autismo; sin embargo, un estudio reciente realizado en octubre de

2017 en la ciudad de Ledn, Guanajuato, muestra que:

...cerca de un 1% de la poblacién infantil nace con TEA. Asimismo, la
necesidad de atencion de nifios con autismo en escuelas publicas de
educacién especial ha aumentado en una magnitud de 1,595, registrados en
2005, a 14,723, inscritos en 2017, lo que equivale a un 43% de la matricula

de educacion béasica (Anzaldo y Cruz, 2019, p. 14).
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A través del motor de busqueda PubMed, que comprende mas de 28 millones de citas de
literatura biomédica, que permite consultar los contenidos de la base de datos MEDLINE, como
revistas de ciencias de la vida y libros en linea, utilizando palabras clave como Trastorno del
Espectro Autista, Autismo, Asperger y poniendo rangos de edad diferente. Se reconocié que
entre el afio de 1946 y enero de 2011 se encontraron 18 mil registros sobre investigaciones
de Trastorno del Espectro Autista, en esta basqueda 12,000 se concentraban en nifios y
jovenes de entre cero a 19 afios, y 3 mil en la poblacion adulta, correspondiendo una pequefia
parte de los trabajos dirigida a las personas mayores con Trastorno del Espectro Autista.

Posteriormente en abril de 2012, PubMed utilizando Unicamente como palabra clave Trastorno
del Espectro Autista, dio como resultado el registro de 16 articulos basados en informes de
revisibn o estudios de casos de personas adultas con Trastorno del Espectro Autista, los
individuos que participaron en los estudios de investigacion tenian menos de 65 afios.

Para septiembre de 2019 en la base de datos, de acceso libre y especializado en ciencias de
la salud, PubMed con mas de 19 millones de referencias bibliograficas, Unicamente se
encontraron 6 investigaciones sobre TEA en personas adultas, 4 de Estados Unidos, una de
Espafa y otra de Suiza, desafortunadamente la mayoria de estudios sobre personas con
Trastornos del Espectro Autista se centran en encontrar causas en infantes, descuidando los
trabajos para personas adultas, puesto que en algdn momento estos nifios seran mayores con

el pasar de los afios.

Por otro lado, la Asociacién Internacional Autismo-Europa tiene como objetivo promover los
derechos de las personas con Trastorno del Espectro Autista y sus familias, ayudandolos a
tener una mejor calidad de vida. Autismo-Europa impulsa la concienciacion y comprension del

tema en la poblacion.

Esta asociacion reune a padres de familia que pertenecen a organizaciones a nivel local,

regional y nacional, con el fin de representar a las personas que padecen de este trastorno.

En el afio 2008 Autismo-Europa, con la participacion de los psiquiatras expertos en el tema
del autismo, Catherine Barthélemy, Joaquin Fuentes, Patricia Howlin y Rutger van der Gaag
elaboraron el documento llamado “Las personas con Trastornos del Espectro del Autismo:

identificacion, comprension, intervencion”.
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Dentro de este trabajo se describen las caracteristicas y necesidades de las personas con
Trastorno del Espectro Autista, esté dirigido a padres de familia, profesionales que intervienen
con los individuos que padecen este trastorno, autoridades a nivel regional y nacional que
brindan atencion a personas con discapacidad. En términos generales el documento
menciona, principalmente aspectos basicos de intervencién en las diferentes etapas

abarcando tres aspectos esenciales para una intervencién a largo plazo:

e Llevar a cabo una educacién menos restrictiva, contando con profesionales expertos en
el tema y que intervienen de manera temprana en el diagnéstico de la persona. Dar
prioridad en las &reas de desarrollo social, académico, de comunicacion y finalmente de

comportamiento.

e Brindar un apoyo en conjunto de manera accesible para la persona, brindandole los
servicios adecuados ayudando a saciar su potencialidad y sus metas.

e Acceso a los tratamientos psicoldgicos y médicos, simultdneamente adaptados a las
necesidades de la persona que padece de este trastorno, dichos servicios deben estar

a la disposicion de la poblacion.

A partir del documento se mencionan algunos ejemplos de buenas practicas de intervencion,
siendo apoyo en las diferentes etapas de crecimiento de las personas (primera infancia, nifiez,
adolescencia y edad adulta), dentro de las buenas practicas se incluyen cuatro principios

fundamentales:

1. Individualizacién. No hay tratamiento Unico que sea efectivo para todas las personas
que tienen TEA. Dentro del Espectro se encuentran una serie de intereses, habilidades,

circunstancias lo que hace una personalidad Unica.

2. Estructura. Es importante adecuar el ambiente logrando la participacion de cada
persona, otorgdndole predictibilidad y estabilidad, sistemas alternativos de
comunicacion, es importante establecer metas a corto y largo plazo, guiando el camino

para lograr alcanzar dichas metas.

3. Intensidad y generalizacion. Las intervenciones que se realicen no deben ejecutase a

corto plazo, sino de manera cotidiana y en diferentes ambientes, con el apoyo de los
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profesionales y familiares. Los ambientes mas estructurados garantizarian el desarrollo

de habilidades en situaciones de la vida real.

4. Participacion familiar. Los padres de familia son el eje principal en todo tipo de
programas de intervencion. La informacién, formacion y apoyo, deben ser dentro del
contexto cultural simultdneamente a los valores de la familia, ante una intervencion. Es
importante contar con el apoyo de diferentes servicios educativos, médicos, sociales

con el fin de gozar una buena calidad de vida como los demas.

Asi como la atencion en el campo de la educacion y la vigilancia en la vida adulta, se deben
fomentar actividades como ocio, cultura y salud, que son esenciales para el crecimiento de las

personas y que a su vez contribuyen a una mejor calidad de vida.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) menciona que la investigacién cientifica acerca

del envejecimiento de las personas con Trastorno del Espectro Autista es muy limitada.

En México, un estudio reciente, publicado en diciembre de 2018, sobre Infraestructura
disponible para la atencion de los Trastornos del Espectro Autista en el Sistema Nacional de
Salud, tuvo como objetivo “describir la infraestructura disponible para la atencién de los TEA
en los servicios de salud de la Republica Mexicana, que sirva de base para la toma de
decisiones acerca de las acciones a implementar en el sistema de salud y responder a dichas
necesidades”, (Secretaria de Salud,2018, p.9) en el documento se establece que atenderan
en los 32 estados de la Republica Mexicana, a través de la Secretaria de Salud, la Comision

Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud, Hospitales de Alta

Especialidad y el Instituto Nacional de Psiquiatria Ramén de la Fuente Mufiiz, en coordinacion
con la Secretaria de Educacion Publica con el fin de atender a los estudiantes mexicanos,
porque uno de cada 115 nifios tiene o presenta sintomas de Trastorno del Espectro Autista
(Secretaria de Salud,2018).
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1.11. Morbilidad asociada

La morbilidad o comorbilidad es la coexistencia de dos o mas trastornos en una misma
persona, donde generalmente es posible sefialar a uno de ellos como principal enfermedad, y
a otra como secundaria. Para el tema que se esta desarrollando, Trastorno del Espectro

Autista, se tomara como principal.

Hoy dia, muchos nifios y adultos diagnosticados con TEA sufren problemas comérbidos de
salud. Estudios recientes, realizados por el Centro de Control y Prevencién de Enfermedades
Estadounidense (CDC, por sus siglas en inglés) han confirmado que varias condiciones
médicas se encuentran pronunciadamente sobrerrepresentadas en personas con TEA en
comparacion con la poblacion en general y otros calculos de prevalencia de condiciones del
desarrollo.

Los individuos con TEA presentan indices mucho mas altos de los previstos en una serie de
condiciones médicas estudiadas: incluyendo infecciones respiratorias y del oido, alergias a
alimentos, rinitis alérgica, dermatitis atopica, diabetes tipo |, asma, trastornos
gastrointestinales, disturbios del suefio, esquizofrenia, dolores de cabeza, migrafas,

convulsiones y distrofia muscular entre otras (Treating,2014).

Los adultos con Trastorno del Espectro Autista se exponen a un riesgo mucho mayor de
desarrollar osteoporosis y presentan un nivel extremadamente alto de desmineralizacion 6sea
(Sierra, 2003). Los resultados de estos estudios indican que la composicién biologica de los
individuos con TEA contribuye a algunas de las enfermedades. En una poblacién con TEA de
edad cada vez mas avanzada, el impacto de otras comorbilidades de salud relacionadas con

la edad en la calidad de vida y riesgo de mortalidad temprana es mas alta.

La mortalidad temprana aumenta pronunciadamente en individuos con TEA; los indices de
mortalidad son de tres a diez veces més altos que los de la poblacion general (Treating, 2014).
Las muertes suelen ser el resultado de complicaciones por las condiciones médicas, como

epilepsia, al igual que trastornos gastrointestinales y respiratorios.

Un estudio realizado en 2017 a gran escala, en diferentes estados de Norteamérica, examino

los registros de salud de 2.5 millones de individuos y encontr6 indices pronunciadamente mas
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altos de lo normal en adultos con TEA que incluyeron trastornos gastrointestinales, epilepsia,
dislipidemia, deficiencias de la vista y audicidn, hipertension, condiciones auto inmunoldgicas,
asma, alergias y otros, extendiéndose a lo largo de todo grupo etario (Cohen, 2018). Este
estudio confirmo los descubrimientos de investigaciones anteriores que observaron que existe
un riesgo pronunciadamente mayor de que adultos con TEA sean mas propensos a adquirir

mayores sintomas.

También indicaron la presencia de sintomas depresivos, tics y problemas del suefio en esta
poblacion. Los estudios sobre morbilidad indican que los trastornos relacionados mas
comunes al TEA son la ansiedad y la depresion. En términos generales, hoy en dia la
comorbilidad no es debidamente diagnosticada, ni tratada en personas con autismo, a pesar,
de la alta frecuencia, reportada por la literatura, de patologias comoérbidas a trastornos del
neurodesarrollo (Cohen, 2018).

La Fundaciéon Iberoamericana Down dio a conocer el libro de Jesus Florez, Cuando dos

mundos se encuentran, donde afirman que, en los Gltimos 20 afios, hasta un 18% de personas

con sindrome de Down tienen también autismo.
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CAPITULO Il
PROGRAMAS PSICOEDUCATIVOS

2.1. Programas conductuales de intervencion temprana

Toda ciencia moderna comprende actualmente la necesidad de su integracion con otras afines
para la comprension de fendbmenos complejos como puede ser el proceso salud —
enfermedad. Es de esta forma que la psicologia educativa comienza a abrirse paso como un
importante recurso para la intervencion en pacientes con alguna enfermedad, ya que tiene una
enorme repercusion en la preparacion de los seres humanos para fomentar su bienestar y

cuidado de la salud.

Al valorar cualquier estado personal, sea en la salud o en la enfermedad, se deben considerar
factores biolodgicos (genéticos), psicologicos (educacionales o vivenciales) y sociales que

condicionan en gran medida la evolucién (Torres, 2000).

Existe un gran consenso sobre la importancia de prestar una adecuada atencién durante los
primeros afios de vida a la poblacion infantil, con problemas en el desarrollo. En este contexto
tienen lugar los programas conductuales de intervencion temprana, cuya disciplina supone un
modelo de intervencion relativamente reciente. En los Ultimos afios se ha situado el entorno
familiar en el foco de atencién, adquiriendo éste un papel clave en los programas de cuidado
durante los primeros afios de los infantes. No obstante, se observan practicas profesionales

diversas y aun quedan algunas interrogantes en relaciéon con su funcion.

En los grupos psicoeducativos se reanen personas que trabajan estrategias y habilidades para
adquirir competencias sociales mediante la interaccion entre ellas. Su objetivo es reducir las
limitaciones cognitivas que dificultan el proceso de socializacion y proporcionar estrategias

para mejorar su repertorio comportamental en el ambito social, familiar y ocupacional.

Con el abordaje de programas conductuales de intervencion temprana, se intenta aportar a las
familias y al paciente un sistema tedrico y practico para comprender con mas profundidad el
trastorno, asi como para poder afrontar las consecuencias de este y las dificultades que se

presentan durante la recuperacion.
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La psicoeducacion hace referencia a la educacién o informacion que se ofrece a las personas
que sufren de un trastorno psicolégico, aunque este tipo de intervenciones psicoldgicas
también incluyen el apoyo emocional, la resolucion de problemas y otras técnicas (Nieto,
2010).

Los programas de intervencidn temprana son una diversificacion del proceso de ensefianza-
aprendizaje que facilita a los pequeiios, principalmente, no solo el aprendizaje de una serie de
técnicas, sino también el desarrollo de la creatividad, de la autonomia, del sentido critico;
favoreciendo las situaciones de cooperacion y garantizando la atencién individualizada
(Nieto,2010). En primer lugar, es necesario sefialar que las tres areas desde las que se lleva
a cabo la intervencion temprana son: salud, educacién y servicios sociales. La de salud gira,
principalmente, en torno a la atencion pediétrica, y se centra en factores evolutivos del nifio,
acciones preventivas y de asistencia sanitaria. Sin dejar de lado los servicios y ayudas
disponibles para los pequefios con trastornos y discapacidades del desarrollo, y sus familias
que pueden incluir terapia del habla, terapia fisica y otros tipos de servicios segun las

necesidades del infante y la familia.

Para intervenir con una persona, en este caso con un nifio, es basico conocer previamente
sus capacidades, su entorno, sus necesidades y su prondstico probable, ya que no se va a
trabajar de manera aislada con él, sino que el trabajo del dia a dia se vera influido por todas
las caracteristicas del entorno fisico, familiar, educativo y social en el que se desarrolla el nifio,

asi como por sus caracteristicas genéticas, biolégicas y de personalidad.

Maria Guadalupe Nieto, psicopedagoga argentina, en su libro Programas de intervencion
temprana (2010) escribe que, para establecer el punto de partida de la intervencion, es
necesario partir de los resultados de una evaluacion previa en la que se traten de determinar

algunos aspectos como:

a) Médicos y neurolégicos: En este punto se incluira la historia neonatal, médica
evolutiva del nifio, asi como sus posibles antecedentes familiares.

b) Historia clinica familiar y personal: Incluye informacién respecto al comienzo y
duracion de los sintomas, eventos familiares de interés, factores estresantes, cambios
importantes, historia personal de desarrollo del nifio y relaciones sociales que mantiene,
principalmente, con las personas significativas de su entorno.
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c) Desarrollo de las areas especificas del perfil evolutivo: Se recoge informacién sobre
las areas de lenguaje y comunicacion, cognitiva o intelectual, académica, personal,
sensoriomotora, neuropsicolégica y adaptativa.

d) Evaluacion de los estilos de interaccién social y aprendizaje.

e) Recursos economicos, familiares y culturales de los que dispone.

Cabe enfatizar que tras la evaluacion se realiza una programacion individual que comprende
los propdésitos, intenciones u objetivos que se van a perseguir al trabajar con el infante, de
manera que sean accesibles para la familia, los educadores y para todas las personas que de

alguna forma intervengan o estén involucrados con él.

Desde hace algunos afios, la sociedad es cada vez mas sensible a las necesidades de los
pequefos y sus familias. También, los profesionales son mas capaces de ofrecer respuesta a
esta demanda social a partir del avance en el conocimiento de esa etapa de la vida en el

campo de la psicologia, de la medicina, de la fisioterapia, etc.

En la actualidad se debe entender a la intervencién temprana como una guia en los primeros
afios de la vida en los pequefos, que seria de 0 a 6 afios, que les permita tener las
oportunidades precisas y suficientes para alcanzar un desarrollo evolutivo 6ptimo, incluyente

e integrador en la sociedad.

2.2. Modelo Denver

El Modelo Denver de atencion temprana (Early Start Denver Model, ESDM, por sus singlas en
inglés) es un programa de intervencion, dirigido a nifios de dos a cinco afios con Trastorno del
Espectro Autista (TEA), creado en la década de los 80 por la doctora Sally Rogers y la
psiquiatra Geraldine Dawson. El Método o Modelo Denver tiene como fin disminuir la gravedad
de las manifestaciones y aumentar el ritmo de desarrollo en todos los ambitos, dandole énfasis

a las areas cognitiva, socioemocional y linguistica.
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Dentro de sus principales caracteristicas se encuentran (Rogers y Dawson, 2014):

e Contar con un equipo multidisciplinar
o Esté dirigido a nifios pequefios
¢ Trabaja todas las areas del desarrollo

¢ Interaccion personal que tiene como objetivo lograr de manera natural,
reciprocay espontanea la imitacion de gestos, expresiones faciales y el uso de
objetos

e Otorgar especial importancia al lenguaje verbal y no verbal,
e Implicacion y participacion de los padres y familiares

¢ Interaccién basada en las articulaciones sociales positivas

e Muestra interés por el desarrollo cognitivo a través del juego.
e Colaboracion de las familias en la intervencion

e Interaccion realizada en los contextos naturales del nifio

El Modelo se implementa normalmente en el hogar, por profesionales y los cuidadores, durante
el juego espontaneo y las rutinas diarias. Este programa pretende desarrollar y mejorar la
comunicacion, la imitacion, el lenguaje (verbal y no verbal), la atencion, las ganas de juntarse

los unos con los otros y, sobre todo, jugar.

Se entiende que el Trastorno del Espectro Autista (TEA) se produce principalmente por déficits
en el area socio comunicativa, por lo que el Modelo Denver se focaliza en formar relaciones
calidas con los nifios, como base para el desarrollo social y del lenguaje. Otorga mucha
importancia a las interacciones divertidas y dinamicas que dan lugar a un estado de animo

positivo y motiva al nifio a compartir sus actividades preferidas con los demas.
Se aplica la técnica de las “rutinas sensoriales y sociales”, que destaca las interacciones en

pareja, tan motivantes que el nifio comienza y continua con conductas de comunicacion no

verbal y posteriormente, con comunicacion verbal (Rogers y Dawson, 2014).
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Como ya se mencion6 anteriormente, este programa esta dirigido a los nifios de 24 a 60
meses. Por lo cual el Método se establece en funcién del nivel de desarrollo del pequefio,
guien es evaluado a partir de un documento llamado “curriculum o lista de verificacion” (Ver
Anexo 1). El curriculum indica los comportamientos que se deben alcanzar acorde con la edad
del nifio y de acuerdo con la parte que se quiere desarrollar: comunicacion, motricidad,
autonomia. Con esta evaluacion, los profesionales pueden continuar y fijar los objetivos, para,

posteriormente, realizar un tratamiento y una evaluacion personalizadas.

Las autoras del Modelo Denver, Rogers y Dawson entienden el TEA como una interrupcién
del desarrollo que perjudica todas sus &reas. En el curriculum Denver, se indican las diferentes
habilidades, ordenadas en funcion del nivel de desarrollo, dentro de los diversos ambitos:
comunicacion receptiva, expresiva, atencion conjunta, imitacion, capacidades sociales,

habilidades de juego, cognitivas, motricidad fina, gruesa y de autonomia personal.

En dicho modelo, se realiza una evaluacion individual de las habilidades del nifio, y se redactan
unos obijetivos concretos y a corto plazo, normalmente a los 3 meses. Al cabo de los primeros
3 meses, se vuelve a realizar una evaluacion para determinar otros objetivos a trabajar,
posteriormente, se componen los objetivos de aprendizaje para dicho nifio, dos o tres por cada
area del curriculum, éstos deben lograrse en los préximos tres meses. Tras este tiempo, se
vuelven a redactar otros nuevos objetivos para continuar el programa, basados en una nueva

evaluacion.

Rogers y Dawson (2014), afirman que el Modelo Denver es muy eficaz para optimizar y
disminuir muchos de los sintomas tempranos del TEA y para mejorar el nivel de desarrollo de
los nifios. Este método presenta diversas ventajas, como, por ejemplo, el hecho de actuar
desde edades muy tempranas o de utilizar los conocimientos del desarrollo emocional y

cognitivo del nifio.

El Modelo Denver busca aprovechar la plasticidad cerebral (capacidad de adaptacion y
reeducacion cerebral) que tienen los nifios menores de 5 afios; un aspecto muy importante
incluso en los recién nacidos. La plasticidad cerebral se refiere a la capacidad que posee el
sistema nervioso para cambiar su estructura y su funcionamiento a lo largo de la vida, como
reaccion a la diversidad del entorno (Volkmar.2014). Actuando pronto, se puede llegar a

estimular de manera eficaz la red neuronal implicada en el comportamiento social y el
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comportamiento complejo, lo que se denomina plasticidad comportamental.

Un estudio realizado por Childcare Heath Program (Programa de salud en el cuidado de nifios)
en California, Estados Unidos, en 2014 determind que una terapia de intervencion temprana
intensiva resulta eficaz para mejorar la percepcion y las habilidades del lenguaje entre nifios
con autismo a partir de los 18 meses. Ademas, normaliza su actividad cerebral y mejora sus

habilidades sociales.

En el Modelo Denver se debe realizar un trabajo multidisciplinar, involucra tanto a los
terapeutas, como a la familia, la escuela o guarderia para que la conducta del nifio pueda ser
generalizada en distintos &mbitos y con diferentes personas. Tomar en cuenta los objetivos
del método, trabajando en casa con interaccion familiar, ya que son los miembros quienes mas
tiempo pasan con el nifio y quienes necesitan también una guia, un soporte y una ayuda para

tratar con él en el dia a dia.

La clave del Modelo Denver es que el terapeuta tiene que ser capaz de ensefiar a los padres
del nifio con autismo a interactuar con su pequefio para facilitarle el aprendizaje de las
habilidades comunicativas y sociales. Asi, los mismos padres pueden estar fomentando
oportunidades de comunicacién a su hijo durante todas las horas del dia, y de manera natural,
y no solo unas horas con un terapeuta. El papel de éste es empoderar y asesorar a los padres

para que sean capaces de sacar el mayor potencial a su pequefio.

2.3. Modelo TEACCH Tratamiento y Educacion de Nifios con Autismo y Problemas

Asociados ala Comunicacion.

El método TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related Communication-
Handicapped Children, por sus siglas en inglés), y que en espafiol significa, Tratamiento y

Educacién de Nifios con Autismo y Problemas Asociados a la Comunicacion.

Los fundadores fueron los psicélogos Eric Shopler y Gary Mesibov, en los afios 70 por la
Universidad de Carolina del Norte de Estados Unidos. El principal propdsito del método es
mejorar el desarrollo social, comunicativo y de conducta que presentan las personas con

Trastorno del Espectro Autista. Se trata de un sistema de ensefianza estructurada en el cual
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se organizan las tareas al servicio de los individuos con autismo y de sus familias ya que esta

orientado a abordar las diferencias neurol6gicas de estas personas (Schopler, 1986).

Su objetivo es conseguir la mayor autonomia de estas personas en todos los dmbitos. Se
enfoca en distintos déficits como el lenguaje, la cognicion, la percepcién, la imitacion y las
capacidades motoras. Este modelo puede ser aplicado por educadores, psicélogos y/o padres
en distintos contextos. Ademas, asume la importancia de formar a los padres como

coterapeutas.

El modelo TEACCH consiste en estructurar el contexto y las actividades para que las personas
puedan comprenderlo (regulacién del espacio, de la sucesion de las actividades del dia,
organizacion individual de las tareas, sistemas de trabajo). De este modo, se facilita la
comprension de lo que la persona con TEA tiene que realizar, el tiempo de duracion de cada
actividad, el numero de veces que debe hacerlo, el progreso de la actividad, cuando ha
terminado la tarea y qué actividad viene después. Ademas, se focaliza en las fortalezas de
cada persona, como la capacidad visual e intereses en los detalles para compensar los déficits
gue presentan en otras habilidades. Se utiliza informacién visual para explicar la estructura de

las acciones, los horarios, la comunicacion y las reglas, entre otras cosas.
A continuacion, se presenta una tabla con los componentes relevantes del enfoque TEACCH,
gue es la estructuracion del entorno, incluyendo obstaculos visuales para disminuir

distractores.

Tabla 3 Descripcion de los componentes de la ensefianza estructurada *

Componentes Descripcién

Organizacion fisica: Consiste en estructurar el ambiente fisico de acuerdo con las
Adecuaciones fisicas del |caracteristicas y necesidades individuales de las personas con
aula TEA y de este modo conseguir que este sea para ellos

accesible y con medidas adecuadas de trabajo.

Horarios Incluyen el conjunto de actividades que la persona con TEA va a
realizar a lo largo de un dia y sirven para aportar orden y
predictibilidad.
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Sistemas de trabajo Listas de pasos presentados de manera visual para la realizacion
de una actividad. Sirven para organizar cada una de

las acciones que las personas con TEA llevan a cabo.

Estructura e Hace referencias a los apoyos visuales que se utilizan para

informaciones visuales [clarificar las diferentes informaciones.

(*Elaboracién propia de acuerdo con Schopler, 1986).

El método TEACCH se caracteriza por ofrecer servicios clinicos a todas las personas con TEA
comprendiendo un gran abanico de edades y de contextos para su intervencion, ya que,
proporciona servicios que permiten trabajar con personas de cualquier edad, de cualquier nivel
de desarrollo, en cualquier contexto y a lo largo de las diferentes etapas de la vida. Es un
método que, tiene una politica de “rechazo cero” como afirmaron Mesibov y Howley (2010).

La finalidad del TEACCH consiste en proporcionar asistencia y apoyo, tanto a las personas
con TEA como a las familias a lo largo de todas las etapas de su desarrollo y durante toda su
vida. Cabe mencionar que el principal objetivo que marca el programa es la mejora de cada
una de las personas con TEA mediante dos aspectos: por un lado, el desarrollo para la mejora
de sus habilidades y el logro de su adaptacion y por el otro la restructuracién del entorno con
el fin de adaptarse a las caracteristicas propias de las personas que tienen este trastorno
(Gandara y Mesibov, 2014). Otros objetivos que se contemplan dentro del método TEACCH

son los siguientes:

o Desarrollar procedimientos determinados que potencien el disfrute del nifio y la
vida armoniosa en el hogar.

¢ Fomentar que las personas con TEA se desenvuelvan de manera adecuada y
lo mas autbnomamente posible.

e Prestar servicios de calidad a las personas con TEA y a sus familias.
¢ Aumentar la estimulacion del nifio y sus habilidades para el aprendizaje.
e Superar las dificultades motoras en las percepciones fina y gruesa.

e Paliar los niveles de estrés que tienen las personas que se encuentran en
contacto con los individuos con TEA, principalmente la familia.
o Mejorar las dificultades adaptativas de los nifios en el entorno escolar y en

cualquier otro contexto.
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Dentro de las caracteristicas del método estan las siguientes:

¢ Uso de frases cortas.
¢ Se evitan conceptos abstractos.

e Se adecua a la edad funcional de la persona.

¢ Ultilizacion de la motivacion, alternando tareas gratas y no gratas.
¢ Se evitan estimulos superfluos utilizando materiales visuales concisos.
e Fomento de la ensefianza en espacios naturales.

¢ Prestacion de ayuda solo cuando es indispensable y en el momento preciso.

En cuanto a la metodologia TEACCH se inscribe dentro de ciertas estrategias que deben
conocerse. Entre ellas, se destaca el uso de materiales visuales para favorecer la orientacion
(imagenes, letreros, gestos y signos). También se hace énfasis en el aprendizaje estructurado
y en conceptos académicos como los colores, las formas y los numeros. Como ya se
menciond, parte importante de este método es la participacion de la familia como integrantes
del grupo terapéutico. TEACCH se organiza con base en las capacidades visuales y
espaciales. Se debe a que, en las personas afectadas con TEA, estas estan mejor preservadas
gue las auditivas. Dentro de la estructura metodolégica del método TEACCH se debe saber
que la organizacion de la ensefianza involucra tanto el aspecto espacial como el temporal y
los sistemas de trabajo. Se adaptan entornos, ritmos y materiales a las destrezas de cada

persona:

Estructuracion espacial.

Tanto el aula como el centro deben estar organizados con relacién en actividades
concretas. Asimismo, los espacios deben estar bien delimitados, con un disefio que brinde
informacién visual por adelantado de las actividades a realizar. Estas pueden ser trabajos
individuales, en grupo, sitio de aprendizaje y espacios para realizar actividades recreativas,

entre otros. En cada sitio, debe haber, al menos un pizarron que explique la actividad.

Estructuracién temporal.
La agenda diaria se repite para favorecer la interiorizacion de las tareas y los trabajos. Con

el tiempo, la reiteracion y el aprendizaje se llegan a realizar con independencia. Al inicio se
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informa sobre la agenda del dia y las tareas se realizan en orden y en las areas destinadas
para tal fin. En un aula adaptada, dichas actividades se organizan en aprendizaje, trabajo

en grupo y relajacion, entre otras.

En cuanto al sistema de trabajo, tanto las tareas como el tiempo que se les va a dedicar se
organizan de manera individualizada y flexible. En los pizarrones se colocara la informacion
que los alumnos conoceran, sobre qué se hace, como se realiza y cuanto tiempo duraré la

actividad, asi como dénde trabajar y cuando se termina.

En lo que respecta a los materiales, éstos se organizan en recipientes o bandejas, por colores,
formas, letras y se etiqueta lo importante. La tarea varia, pero el sistema permanece, lo que

facilita el aprendizaje y la independencia.

Esta intervencion educativa logra varios objetivos. Ademas de la independencia y la
autonomia, los alumnos alcanzan otros progresos porque el modelo TEACCH genera claros
avances mediante el énfasis en la comunicacion visual. En ello también incide sobre el nivel y

la velocidad de desarrollo de las funciones cognitivas.

Mediante el trabajo, los alumnos aprenden a restablecer relaciones satisfactorias y valiosas.
Con el método llegan a entender a las personas de su entorno, a través del aprendizaje de

estrategias. Les ayuda a tener mejor bienestar en casa y en la escuela.

Las personas con TEA, a través del método TEACCH encuentran un significado para su
mundo y un orden gue necesitan para conseguir una mejora en su calidad de vida. Con ello
perfeccionan su capacidad de aprender mediante la exploracion a la vez que se estimula su

motivacion.

Una de las premisas del método TEACCH es que la intervencion es individualizada y adaptada
a cada persona, a sus caracteristicas y sus circunstancias. Es indispensable que se tomen,

como base, las habilidades basicas, que por ello deben ser evaluadas de forma precoz.

Es relevante enfatizar que la aplicacién del modelo TEACCH mejora la habilidad de imitacion,
las motricidades fina y gruesa, el lenguaje y comunicacion, y las conductas adaptativas de las

personas con TEA (Mulas et al., 2010).

51



En 2017, se llevo a cabo una revisién sobre la literatura para analizar la efectividad de la
metodologia TEACCH, en varias universidades de Estados Unidos de América (Mesibov,
2018) en donde se afirma que el método TEACCH es uno de los programas mas utilizado en
todo el mundo y aseveran su gran eficacia a la hora de mejorar habilidades sociales y de
comunicacion, disminuyendo conductas no deseadas y mejorando la calidad de vida de las

personas con TEA.

2.4. Programa de Intervencién para el Desarrollo de la Relacion (RDI)

La Intervencién para el Desarrollo de las Relaciones (Relationship Development Intervention
o RDI, en inglés) es un sistema de modificacién de conducta a través del refuerzo positivo,
desarrollado por el estadounidense Steven E. Gutstein, doctor en Psicologia Clinica, como un
tratamiento basado en los padres, utilizando la inteligencia dinamica.

RDI es una metodologia que ofrece programas de tratamiento cognitivo-evolutivo para
individuos y familias que enfrentan dificultades de progreso en el tratamiento de Trastornos del
Espectro Autista. La Intervencién para el Desarrollo de las Relaciones reconstruye la
correlacion entre padre e hijo, en donde los padres adoptan un rol de guia del nifio y lo ayudan
a través de la participacion guiada a entenderse a si mismo, a los demas y al mundo que les

rodea, aprendiendo a pensar, comunicarse y relacionarse.

Este modelo tiene como marco para sus intervenciones el desarrollo evolutivo del nifio. Se
considera que es fundamental conocer como se produce el desarrollo en él y cuando se
adquieren las capacidades en las distintas areas (sociales, comunicativas, motoras y
conductual). Por ello, se parte del nivel de desarrollo concreto y se crean programas de
intervencion con el fin de facilitar, promover y construir el desarrollo de habilidades y
capacidades. La metodologia RDI, establece que “aprender sobre las posibilidades de
remediar los déficits centrales que definen los Trastornos del Espectro Autista, brindan el
primer paso para construir un enfoque remedial y comprensivo a este trastorno complejo”
(Gutstein, 2009, p. 16”).

Por lo que el modelo parte de la base de la plasticidad cerebral promoviendo, a través de la

intervencion, cambios neuro-cognitivos que potencien en la persona el desarrollo de las
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habilidades necesarias para manejarse de forma autonoma e independiente. La meta es
mejorar la calidad de vida del individuo a largo plazo, al ayudarlo a perfeccionar sus habilidades
sociales, su adaptacién y su autoconocimiento.

Conforme a lo indicado por Gutstein, encargado de desarrollar el método, explico lo siguiente:

RDI brinda un primer intento de construir un enfoque remedial y exhaustivo
a este complejo trastorno. Los individuos con TEA pueden o no sufrir de un
rango sumamente amplio de trastornos neuronales, médicos y psicolégicos.
Muchas de estas condiciones presentan obstéculos significativos para el
desarrollo deben ser tratados cada uno, contando con los esfuerzos de un
equipo coordinado, entrenado e interdisciplinario (2009, p.21).

Las bases y principios en las que se fundamenta el modelo de intervencion RDI, tiene como
meta alcanzar objetivos de desarrollo en el nifio con TEA que no se alcanzaron o realizaron
antes. Como ya se menciond, el modelo es implementado por los padres y personas cercanas
a la familia (apoyados por un consultor), a través de la participacion guiada en actividades
planificadas, tareas cotidianas, y con el aprovechamiento de las oportunidades de aprendizaje

y un estilo de vida enfocado a realizar este proceso junto al nifio.

El modelo RDI hace hincapié en la importancia de proporcionar auténticas oportunidades de
aprendizaje basados en la experiencia, en funcién de su capacidad para aplicar lo que
aprenden de una manera competente. Ser parte de la perspectiva del aprendizaje constructivo,
donde las competencias y aprendizajes mas complejos se sustentan sobre otros mas simples.
El aprendizaje es un proceso holistico que se produce a lo largo de toda la vida. Por ello
Intervencién para el Desarrollo de las Relaciones (RDI) es un sistema de modificacion de
conducta a través del refuerzo positivo. Su meta es mejorar la calidad de vida del individuo en
el largo plazo al ayudarlo a mejorar sus habilidades sociales, su adaptabilidad y su

autoconocimiento por lo que se vale de los seis objetivos principales, que son:

1. Referenciacion emocional: la capacidad de usar un sistema de retroinformacion

emocional para aprender de las experiencias subjetivas de otros.

2. Coordinacion social: la capacidad de observar y continuamente regular la conducta

propia para poder participar en relaciones espontaneas que conllevan colaboracion e
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intercambio de emociones.

3. Lenguaje declarativo: usar el lenguaje y la comunicacién no verbal para expresar
curiosidad, invitar a otros a interactuar, compartir percepciones y sentimientos, asi como

coordinar sus acciones con otros.

4. Pensamiento flexible: la capacidad de adaptarse, cambiar de estrategia y alterar

planes rapidamente dependiendo de las circunstancias cambiantes.

5. Procesamiento relacional de informacion: la capacidad de obtener significado a partir
de un contexto mayor; resolver problemas que no tienen solucién “correcta” o

“incorrecta”.

6. Previsién y retrospeccién: la capacidad de reflexionar sobre experiencias pasadas y

anticipar posibles escenarios futuros de manera productiva.

A través de esos seis objetivos, el programatiene un enfoque sistematico dedicado a aumentar
la motivacion y ensefiar habilidades nuevas, concentrdndose en el nivel actual de desarrollo y
funcionamiento del nifio. Los pequefios comienzan a trabajar individualmente con uno de sus
padres. Cuando estan listos, intentan trabajar con un comparfiero que tiene un nivel similar en
el desarrollo de las relaciones para que forme una “pareja”. Gradualmente se afiaden nifios al
grupo y se aumenta el nimero de entornos en el que los infantes practican, para ayudarlos a

forjar y mantener relaciones en diferentes contextos.

Acorde a lo indicado por el doctor Steven Gutstein los padres, maestros y otros profesionales
pueden recibir entrenamiento para impartir RDI. Los papas pueden elegir trabajar con un
consultor acreditado en RDI. Ellos aprenden el programa a través de seminarios de
entrenamiento, libros y otros materiales, y pueden colaborar con un consultor certificado. RDI
como un programa integral construye oportunidades de empoderamiento de los padres para
restablecer una nueva forma de relacionarse con su hijo, mediante la definicion de objetivos

individualizados, vivenciales y progresivos.
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Dentro de sus objetivos individualizados estan:

¢ Ofertar un programa de formacién dinamico y flexible, que responda a las necesidades
especificas del alumnado.

e Brindar un programa de formacién amplio y coherente, centrado en teméaticas de
investigacion, evaluacién, metodologias, intervencion y otros temas emergentes en el
ambito de los TEA.

e Dotar al alumnado de las competencias necesarias para ser profesionales cualificados,
estar actualizados, poseer una capacidad de analisis critico y transmitirles valores

basados en el respeto y la dignidad de las personas con TEA.

El Doctor Gutstein describe el proceso en el cual los padres recuperan el poder y son
cuidadosamente entrenados por consultores profesionales expertos, para guiar el desarrollo
cognitivo, social y emocional de sus hijos. Y a través del marco del curriculum Unico de
inteligencia dindmica, los nifios llegan a estar motivados a buscar retos nuevos y superan el
miedo al cambio. Porgue es un programa que divide la inteligencia en: Inteligencia estética e
inteligencia dinamica. La estatica controla los procesos de razonamiento, la memorizacion,
aplicacion de formulas, etc. La dinamica controla aquellas habilidades de la vida diaria que
requieren pensamiento flexible. Algunas maneras de referirse a ella son: sentido comdn,
funcionamiento ejecutivo e inteligencia emocional. Cabe mencionar que este programa

enfatiza las habilidades de la inteligencia dinamica (Garcia, 2017).

Segun Gutstein, en el espectro autista este proceso natural se ve interrumpido y hay que
restaurarlo como condicion para que se den procesos de lenguaje que impliquen conexion e
interés en el otro y no solo memorizacion o uso de lenguaje de manera instrumental, es decir,
conseguir que el otro proporcione algo y usarlo solo como objeto. Este enfoque esta vinculado
con Vygotsky y la psicologia del desarrollo que apuesta porque el aprendizaje debe enfocarse
en el crecimiento de procesos mentales mas complejos y sofisticados en lugar de la
acumulacién de informaciéon (Garcia, 2017). Para incidir sobre la participacion guiada es
necesario tomar en cuenta los siguientes aspectos, recomendados por Gutstein: Los cerebros
humanos solo crecen cuando son desafiados. El reto es brindar problemas que encajen dentro
del proceso de pensamiento actual del nifio pero que al mismo tiempo invita a utilizar procesos

de pensamiento mas poderosos. El guia es un mediador entre los retos del aprendiz y el
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mundo real. Hay que equilibrar, forzar de mas es tan negativo como sobreproteger. Es

elemental propiciar un ambiente de seguridad y confianza.

Para que se cumpla el objetivo primordial de RDI, calidad de vida, de acuerdo con Gutstein, a

largo plazo, deben enfocarse en los siguientes ocho procesos:

1. Colaboracion

2. Deliberacion

3. Flexibilidad

4. Fluidez

5. Amistad

6. Iniciativa

7. Responsabilidad

8. Independencia.

Las actividades deben ser significativas. El nifio debe reconocer que algo real tiene que ser
hecho y que él es una parte legitima y central, para que sea hecho. Para que las actividades
sean significativas se le tiene que proveer al nifio de un rol auténtico. Debe reconocer que, si

él no toma su rol seriamente, nadie lo tomara por él y la tarea fallara.

"La necesidad de entretener o mantener al nifio del espectro autista contento es uno de los
mayores obstaculos para la participacion guiada" (Gutstein, 2009, p. 33), por ello en la
participacion guiada, se deben involucrar en una actividad para brindar al aprendiz
oportunidades para que use su mente de una manera nueva y mas elaborada. Uno de esos
elementos es Enfatizar, que significa ampliar los momentos de experiencia personal para
crear memorias personales mas productivas. Tiene que ver con recordar eventos junto con su
significado personal. Por lo que los aprendizajes suponen experiencia y son utilizados para
anticipar, preparar y planear eventos y tareas futuras. Por ello Enfatizar reside en tres

elementos:

e Crear un limite temporal alrededor de los momentos desafiantes criticos de una

actividad.
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e Encontrar acciones criticas dentro de estos limites para que su significado

resalte de sus contrapartes no importantes e

¢ Integrar las acciones con una representacion de su significado personal.

Es mediante la participacion guiada, que el programa RDI tiene un desarrollo sistematico
enfocado a encontrar la motivacion y la ensefianza de habilidades nuevas. La participacién de
los padres es clave para el éxito de la RDI, ya que el proceso es paulatino y gradual al
desarrollo del nifio. Porque el programa esta basado en la observacion, el analisis y el estudio
del desarrollo neurotipico. La metodologia desarrollada por el Steven Gutstein, reestablece la
interconexion del patrén neuronal de las personas con TEA, favoreciendo la ordenacion de las
bases neuronales de estos sujetos y guiandoles hacia un aprendizaje muy similar al de los
nifios neurotipicos. Porque mejorar la calidad de la vida en familia: no es una terapia, sino un
cambio de estilo de vida familiar que favorece las interrelaciones entre los miembros y reduce

el estrés.
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CAPITULO IlI
INCLUSION DE LAS PERSONAS ADULTAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA (TEA)

3.1. Inclusién educativa

Tratar el tema de la educacién inclusiva implica considerar una evolucion de la sociedad
excluyente para que, en la construccion permanente de la democracia y la participacion
ciudadana, se dé la inclusiéon de todos los sectores de la sociedad, sin distincion de condicién
econdmica, sociocultural, étnica, de género o de ideologia politica. La edificacion de esta
nueva sociedad conlleva la colaboracién de todos los ciudadanos, de las autoridades
gubernamentales y de las instituciones sociales, incluida la educaciéon como institucién, que
puede favorecer la igualdad, la equidad y la justicia social hacia los excluidos no sélo del

sistema educativo sino de la sociedad misma.

Hablar de educacion para las personas con autismo, y en general, para las personas con
discapacidad, hoy es posible; sin embargo, esto no siempre fue asi. Porque durante mucho
tiempo se creyd que la discapacidad era algo irreparable, con lo que poco o nada podia
hacerse. Esto era fomentado por el hecho de pensar que la discapacidad se encontraba en la
persona, que sus limitaciones y deficiencias le impedian desenvolverse activa y plenamente
en la sociedad. Al cambiar entonces el término de discapacidad por una definicion de caracter
social, en la que la sociedad es quien debe eliminar barreras para una participacion de todos
los integrantes, entonces se conciben nuevas formas de vida para las personas en esta

condicion.

Sin embargo, es muy importante mencionar que, al convertirse la educacién en obligatoria, se
han hecho nuevas leyes, éstas se han cambiado y reformado con el fin de crearse espacios o
instituciones que permitan otorgar la instruccion, a quienes no se ajustaban al sistema, llamado

regular.

A continuacion, se realiza, a grandes rasgos, una breve resefia historica sobre este peregrinar.
Con el fin de que ya no existan vidas en la segregacion, al contrario, luchar por la creacion de
espacios para ellos y dejar de creer que la discapacidad es sinbnimo de limitaciones para

aprender.
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Desde la promulgacion de la Constitucién de 1917, la educacion ha sido considerada un
derecho de todos los habitantes de la Republica Mexicana. Al redactar el Articulo 3°, los
constituyentes de Querétaro consideraron que este derecho debia extenderse a toda la nifiez
mexicana sin excepciones. Esta es quiza la primera declaracion relacionada con educacion
inclusiva que se puede ver en México. Han pasado mas de 100 afios desde la construccion de
la actual Constitucion Politica. Ante los avances del Siglo XXI, con el fenbmeno de la
globalizacion econémica y cultural, asi como del arribo de las sociedades de la informacion y
del conocimiento; la educacién en México enfrenta grandes desafios, el principal, el reto de la

educacion inclusiva.

Es fundamental informar que gran parte de las ideas que dieron nacimiento a la educacion
inclusiva surgieron a partir de un conjunto de principios y exigencias de organismos
internacionales que se forjaron bajo el amparo de la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos en 1948, documento que marca el hito en la historia de los derechos humanos y
gue fue elaborada por representantes de todas las regiones del mundo y proclamada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas en Pais, Francia, el 10 de diciembre de 1948. En
el Articulo 26, que literalmente dice: “Toda persona tiene derecho a la educacién. La
educacion se dirigira al pleno desarrollo de la personalidad humana y a fortalecer el respeto a
los derechos humanos y a las libertades fundamentales”. (DUDH, 2015, P. 54)

Mas tarde, en 1957, la Asamblea General de las Naciones Unidas especifica en su Articulo 5°
que “un nifio con deficiencias o limitaciones ya sea mentales o sociales, debera recibir un
tratamiento, educacion y cuidados especiales que necesite en su estado o situacion” (Arnaiz,
2003, p. 55).

Los origenes de la legislacion para la inclusion educativa en México empiezan, con Luis
Echeverria, en 1973, al crear la Direccion General de Educacién Especial (DGEE) en la
Secretaria de Educacion Publica (SEP), cuyo principal objetivo, de acuerdo con el Reglamento
interior de dicha secretaria, establecido el 30 de agosto, fue... “organizar, dirigir, administrar,
desarrollar y vigilar el sistema federal de educacion de nifios atipicos; y desarrollar y vigilar la
Escuela Normal de Especializacion, la Clinica de la Conducta y la Clinica de Ortolalia” (SEP,
1973, p. 4). Estas facultades aumentaron en el Reglamento interior de fecha 4 de febrero de

1978, al cual agregaron:
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I. Organizar, desarrollar, operar y supervisar la educacion para nifios,
adolescentes y jOvenes atipicos que se imparta en los planteles
especializados de la Secretaria. Il. Organizar, desarrollar, operar y
supervisar las clinicas psicopedagdgicas, de la conducta y de la ortolalia y
de otras especialidades que dependan de la Secretaria. lll. Supervisar que
las instituciones educativas incorporadas de la especialidad cumplan con las
disposiciones aplicables. V. Impartir orientacion a los padres de los
educandos de acuerdo con los programas especiales de educacion.

V. Realizar investigaciones para el desarrollo y la superacién de las tareas
de la educacion especial. VI. Preparar maestros especialistas para la
educacioén de nifios, adolescentes y jovenes atipicos. VII. Realizar tareas de
divulgacion y sensibilizacion dirigidas a la comunidad nacional para la mejor
comprension del problema de los atipicos. VIII. Realizar todas aquellas
funciones que las disposiciones legales confieren a la Secretaria, que sean
afines a las sefialadas en las fracciones que le anteceden, y las que

recomiende el secretario (SEP, 1978, p. 14).

Cabe destacar que, en el sexenio de José Lépez Portillo, en 1980, se realiza una nueva
reforma al Articulo 18 del Reglamento interior de la SEP, afiadiendo que la Direccién General
de Educacion Especial debia “proponer normas pedagdgicas, contenidos y métodos para la
educacioén especial, y difundir los aprobados” (SEP, 1980, p. 3). El primer programa que se
organizé para cumplir con esta tarea fue Primaria para Todos, que inicid con los grupos
integrados a escuelas regulares en 1981. La Secretaria de Educacion Publica, para 1989
modifica, en su Reglamento interior el término de nifio, nifia y jévenes “atipicos” por el de nifios

y jovenes con requerimientos de educacion especial.

El 20 de noviembre de 1989 en la Convencion sobre los Derechos del Nifio,

representada por UNICEF, en sus articulos 23 y 28 se menciona que:

Articulo 23 “Los Estados Parte reconocen que el nifio mental o fisicamente
impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que
aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la
participacion activa del nifio en la comunidad”. Y en el Articulo 28 “Los

Estados Parte reconocen el derecho del nifio a la educacion y, a fin de que
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se pueda ejercer progresivamente y en condiciones de igualdad de
oportunidades ese derecho, deberan en particular [...] adoptar medidas para
fomentar la asistencia regular a las escuelas y reducir las tasas de desercion
escolar” (CSDH, UNICEF, 2006, p. 8y 19).

Un afio mas tarde, la Declaraciéon Mundial sobre Educacién para Todos, aprobada el 5 de

marzo de 1990 en Jomtien, Tailandia, en el Articulo 3 establece una vision de conjunto:

...la universalizacién del acceso a la educacién para todos los nifios, los
jévenes y los adultos, y la promocion de la equidad. Esto significa actuar
enérgicamente para determinar cuéles son los obstaculos con que muchos
tropiezan para acceder a las oportunidades educativas, y determinar cuéles
son los recursos necesarios para superar estos obstaculos (UNESCO, 2009,

p. 4).

Es destacable comentar que, en México, la primera ley en favor de la educacion de las
personas con discapacidad se establecié en 1993. Durante el gobierno del presidente Ernesto
Zedillo Ponce de Ledn; también se realizé la modificacion del articulo tercero constitucional,
adjudicando a la educacién como laica y gratuita, asi como derecho irrenunciable para todos.
Seguido a ello se creé la Ley General de Educacion, misma que declara, en su Articulo 41

que:

A. Debe existir atencién basada en la diferencia y las necesidades de cada
alumno con equidad social y fomentando su participacién total en la
sociedad. En otras palabras, se habla del reconocimiento de la diversidad
en los diferentes estilos de aprendizaje (visual, auditivo, fisico, social, l[6gico)
y ubicar que requieren para obtener el conocimiento que una escuela regular
puede brindarle a fin de que gocen de las mismas oportunidades que un nifio

tipico.

B. El fin de la Educacion Especial, es lograr que los alumnos con
discapacidad adquieran las habilidades necesarias para incorporarse al
sistema regular. Si esta integracion no se logra la Educacion Especial debe

cubrir las necesidades de aprendizaje. Se entiende entonces, que la
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educacién es un continuo, por lo que no debe verse a la Educacion Especial
como formacion particularizada y diferente sino como la herramienta para

un fin: Educacion de calidad.

C. Bajo el término Escuela para todos se apoya la eliminacion de barreras
para propiciar la participacion social. Implica no sélo el desvanecimiento de
barreras fisicas, sino la puesta en marcha en formas diferentes de educar y
evaluar, modificaciébn de contenidos, pero, sobre todo, acciones en las
personas, como capacitacion para la diversidad y ruptura de prejuicios que
llevan a malas practicas y negativas actitudes frente a lo diferente (SEP,
1993, p.25).

Después de la Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales, celebrada en
Salamanca, Espafia, en 1994, por recomendacion, se instaura en México el modelo de
Integracion Educativa, credndose asi la llamada Unidad de Servicios y Apoyo a la Educacién
Regular (USAER), instancia encargada de apoyar los procesos de integraciéon educativa, al
igual que proporcionar orientacién, estrategias y recursos para una inclusién exitosa. Quizas,

lo mas importante de esta creacion fue el contenido del Articulo 41

La educacion especial estd destinada a individuos con discapacidades
transitorias o definitivas, asi como a aquéllos con aptitudes sobresalientes.
Procurara atender a los educandos de manera adecuada a sus propias
condiciones, con equidad social. Tratdndose de menores de edad con
discapacidades, esta educacién propiciara su integracion a los planteles de
educaciéon basica regular. Para quienes no logren esa integracion, esta
educacioén procurard la satisfaccion de necesidades basicas de aprendizaje
para la autbnoma convivencia social y productiva. Esta educacién incluye
orientacion a los padres o tutores, asi como también a los maestros y
personal de escuelas de educacion basica regular que integren a alumnos

con necesidades especiales de educacion (SEP,1994, p. 48).

Posterior a los convenios y acuerdos de la Declaracion de Salamanca, se reafirmé el derecho

que todas las personas tienen a la educcién, reconociendo “la necesidad y
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urgencia de impartir ensefianza a todos los nifios, jovenes y adultos con
necesidades educativas especiales dentro del sistema comudn de
educaciéon” (UNESCO, 1994, p. 8).

Un encuentro relevante se realizé en Guatemala en 1999, la Convencién Interamericana para
la Eliminacién de todas las Formas de Discriminacién contra Personas Portadoras de alguna
Discapacidad, conocida también como Declaracion de Guatemala, en la cual México participo;
se establecieron dos puntos importantes: Las personas con discapacidad deben tener
participacion en la sociedad, rechazo de la discriminacién y contraposicion a la violacion de

derechos fundamentales.

En 29 de mayo del afio 2000, con Ernesto Zedillo, se aprueba la Ley para la Proteccién de los
Derechos de las Nifias, Nifios y Adolescentes. Para 2002 con Vicente Fox Quezada, se crea
el Programa Nacional de Fortalecimiento de la Educacion Especial y de la Integracion
Educativa; en 2003, la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacién; y en 2005, la
Ley General para las personas con discapacidad.

La Convencion de Naciones Unidas de Derechos de Personas con Discapacidad, el 30 de abril
del 2006, publicé el derecho a recibir educacién en escuelas regulares, de nifios con
Necesidades Educativas Especiales (NEE), siempre que sea posible. Mas tarde, el 13 de
diciembre de este mismo afio, la Asamblea General de la Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU) aprobd el texto de la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Pero para entrar en vigor se requeria de la ratificacién de al menos veinte
Estados, meta que se logra, 16 meses mas tarde, el 3 de mayo de 2008. Ese aspecto
internacional, cobra gran relevancia, porque seria decisivo para guiar la politica publica en esta
materia los siguientes afilos. Como consecuencia de ello, en México se aprobaron dos leyes
de fundamental interés para la inclusion educativa de las personas con autismo, y se anuncié

el derecho a recibir educacion en escuelas regulares (UNICEF, 2006).

La segunda ley, se remonta al afio 2011. Creada durante el gobierno del presidente Felipe
Calder6n e impresa en el Diario oficial de la Nacion, la Ley General para la inclusion de las
personas con discapacidad declara, entre otros temas, el reconocimiento de los derechos
humanos de todas las personas con alguna limitacion o deficiencia. Entre estos derechos

estan: equidad, justicia, igualdad de oportunidades, identidad, participacion, inclusién, libertad,
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respeto, autonomia y determinacién para la toma decisiones. Asi mismo, esta ley defini
conceptos clave para hablar de integracién en México, como Accesibilidad; Ajuste razonable;

Ayudas técnicas y Disefio Universal, a continuacién, se explica:

1. Accesibilidad: medidas de acceso para la igualdad de oportunidades, por ejemplo, la
colocacion de rampas, bafios adaptados, sefalizaciones en sistema braille en areas
como el metro, museos, hospitales, parques etcétera, asi como presentacion de

informacién, oral o por escrito en diferentes lenguas.

2. Ajuste razonable: Descritas como modificaciones de cargas no excesivas o indebidas
para garantizar el pleno goce de derechos de forma normalizada. Se refiere a adecuar
lo demandado en una persona a su hivel de habilidades, ya sea en adecuacion de los

aprendizajes esperados a nivel primaria, para una persona con deficiencia cognitiva.

3. Ayudas técnicas: Herramientas tecnoldgicas o materiales disefiados para compensar o
habilitar limitaciones funcionales de origen motriz, intelectual, sensorial, entre otras, ya
sea el uso de lentes para ver mejor, tijeras entrenadoras para quienes presentan bajo

tono muscular, uso de pictogramas para los que manifiestan fallas en la comunicacion.

4. Disefio Universal: Entornos, programas, servicios para todos sin necesidad de adecuar
por necesidad en especifico. Se refiere a que, a partir del 2011, todas las edificaciones,
programas y servicios deberan disefiarse para toda la diversidad, con ello se sustenta
que los ajustes razonables irdn desapareciendo, ya que la diferencia estara incluida de

inicio en la sociedad (www.sep.gob.mx, consultada 12-09-2021).

En 2012, la Secretaria de Educacion Pdublica, incluye en el glosario de términos sobre

discapacidad la siguiente definicion de educacion inclusiva:

La educacion inclusiva garantiza el acceso, permanencia, participacion y
aprendizaje de todos los estudiantes, con especial énfasis en aquellos que
estan excluidos, marginados o en riesgo de estarlo, a través de la puesta en
practica de un conjunto de acciones orientadas a eliminar o minimizar las
barreras que limitan el aprendizaje y la participacion de los alumnos; que

surgen de la interaccion entre los estudiantes y sus contextos; las personas,
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las politicas, las instituciones, las culturas y las préacticas ( SEP, 2012, p. 13).

De este modo, la educacién inclusiva pretende asegurar que todos los nifios, las nifias y los
adolescentes puedan asistir a las mismas escuelas; que los colegios cuenten con lo necesario
para atender a todos los nifios; y, ademas, que se garantice que todos y cada uno de los
infantes alcancen los aprendizajes necesarios para tener una vida plena. De tal manera, se
puede entender que la inclusién no es un estado, sino una busqueda constante por establecer
una cultura escolar que se trabaje todos los dias en derribar y minimizar las barreras que
limitan el acceso de cualquier estudiante para alcanzar una educacion que les garantice una

vida digna y con bienestar.

En el sexenio del entonces presidente de México, Enrique Pefia Nieto, en su Programa
Sectorial de Educacion (2013-2018) se menciond en la parte concerniente a la Investigacion e

Innovacion Educativa, lo siguiente:

es urgente reducir las brechas de acceso a la educacion, la cultura y el
conocimiento, a través de una amplia perspectiva de inclusion que erradique
toda forma de discriminacion por condicién fisica, social, étnica, de género,

de creencias u orientacion sexual (PSE,2013, p. 29).

La Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura, en 2015,
realizaron el Foro Mundial sobre Educacion, en Incheon, Corea del Sur e informaron que la
educacion inclusiva permite responder a la diversidad de las necesidades de los estudiantes,

con participacion en sus aprendizajes, y demas actividades en el contexto escolar.

También se declara que la educacion inclusiva es hacer efectivo el derecho
a la educacién mediante la integracion de todos los estudiantes, el respeto
a sus diversas necesidades, capacidades y caracteristicas, y la supresion
de todas las formas de discriminacion en el contexto del aprendizaje. La
inclusion debe orientar las politicas y las practicas educativas, a partir del
hecho de que la educacion es un derecho humano fundamental y constituye

la base de una sociedad mas justa y equitativa (UNESCO, 2015, p. 6).
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Los planteamientos anteriores, enfatizan el proceso desde la educacion para responder a las
necesidades de los individuos, el respeto a las diferencias, aceptacion de la diversidad, la
obligacién de reducir la exclusion y la discriminacion ademas orienta a la accion para que se
establezcan politicas y practicas educativas, como un derecho de todos los individuos a la

educacion.

En cuanto a las personas con autismo y la inclusién en el aula, desafortunadamente, aun
existen infinidad de mitos que van desde la necesidad de especializarse para poder atender a
algun alumno con “barreras”, hasta el afiejado “estdn en su mundo”, por lo que, se cree que la
inclusion de estudiantes con barreras significativas o sobredotacion en alguna aptitud puede
frenar el ritmo general de aprendizaje del grupo o interrumpirlo constantemente. En
consecuencia, de ello, se debe garantizar la importancia de conocer a los estudiantes,
reconocer sus estilos y preferencias de aprendizaje, asi como identificar y promover sus
talentos y fortalezas. Trabajar libremente en lograr la construccion de un vinculo entre profesor
y alumno, en donde el docente inclusivo estimule la equidad en el aula de manera tal, que los
estudiantes perciban como natural el trabajo en distintas actividades y requiriendo diferentes

apoyos y niveles de andamiaje.

La inclusion educativa debe entenderse como una balanza equilibrada entre un aprendizaje y
rendimiento escolar de calidad y congruente con las capacidades del estudiante que asegure
un aprendizaje significativo para todos. En ese sentido, es relevante conocer los problemas
que atraviesan las personas con TEA, asi como las intervenciones en salud que abordan estas

dificultades y mejoran su desempefio para la correcta fijacion de aprendizajes en la escuela.

En otro orden de ideas, es relevante mencionar que en 2011 se creé la Ley General para la
Inclusién de las Personas con Discapacidad (LGIPD), que no solo actualizé los objetivos de la
ley de 2005, sino que se convirtid en la verdadera puerta de acceso de la inclusion educativa
para los pequefios con esta condicién. Los principales cambios consistieron en la actualizacién
conceptual de la discapacidad y en la ampliacién de derechos de inclusion para las personas
con esta condicion. Dicha ley, fue publicada en el Diario Oficial de la Federacién (DOF) el 30
de mayo de 2011.
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La Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad fue el parteaguas para
que finalmente, el primero de mayo de 2015 entrara en vigor la Ley General de Atencion y
Proteccion a las Personas con la Condicion del Espectro Autista. Sin embargo, esta ley para
el autismo no tuvo un buen inicio, ya que la Comisidon Nacional de los Derechos Humanos
(CNDH) presento el dia 1 de junio de 2015, ante la Suprema Corte de Justicia de la Nacion
(SCJN), una demanda en su contra, porque la Confederacion Mexicana de Asociaciones a
favor de la Persona con Discapacidad Intelectual A.C. (CONFE) argumentd que la ley era
discriminatoria y habia sido disefiada solo para un tipo de discapacidad, ademéas de ser
innecesaria al ya contar con una Ley General de Inclusiébn para las Personas con
Discapacidad. Después de su estudio, la propuesta del ministro Alberto Pérez Dayan solo
considero la invalidacion de los Articulos 3, fraccion 1ll; 10, fraccion 1V; 16, fraccion VIy 17,
fraccion VIII; que hacian referencia a los certificados de habilitacién laboral. El resto de la
demanda fue desestimada y, por lo tanto, la ley fue validada por la propia corte (SCJN, 2016).

Casi tres afios después, el 28 de abril de 2018, el Pleno de la CaAmara de Diputados aprobd la
iniciativa de modificaciones a la ley, fruto de diversos foros llevados a cabo por la Comision
Especial para Revisar y Analizar la Legislacién y Politicas en Materia de Atencion a la Nifiez y
Adolescencia con Autismo y otros Trastornos Generalizados del Desarrollo. La adicién,
relevante fue la invitaciobn permanente por parte de la Comisién Intersecretarial a
representantes dispuestos, de la sociedad civil, quienes tendran voz, aunque no voto. A
principios de marzo de 2019, la Comision de Desarrollo y Bienestar Social del Senado de la
Republica, convocd a expertos e interesados en la materia a mesas de trabajo, con el objetivo
de discutir tres puntos en particular: 1) La conceptualizacién de Condicién del Espectro Autista;
2) La capacidad juridica y ejercicio de derechos y 3) El marco de la educacion inclusiva y la

educacioén especial (Gaceta del Senado,2019).

Han pasado mas de 31 afios desde que México signd la Declaracion Mundial sobre Educacion
para Todos, aprobada en Jomtien, Tailandia y ain México esta muy lejos de cumplir con la
meta de una escolarizacién para todos los nifios, las nifias y los adolescentes; con la meta de

Educacion Inclusiva.

Para concluir este apartado, es de vital importancia realizar una reflexion, ya que, a pesar de

los avances, en cuanto a leyes, reformas, o la creacion de nuevas instituciones para apoyar,
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en lo que respecta a la inclusion educativa, no se hace énfasis e inclusion para las personas
adultas que padecen TEA. El Estado se ha olvidado de fomentar espacios para ellos. Personas
gue en un futuro seran adolescentes y después adultos. Sin embargo, es relevante mencionar
gue afortunadamente en México, se cuenta con algunas organizaciones civiles que luchan por
aguellas personas que padecen TEA, que incluyen a adolescente, jovenes y adultos para que
tengan las mismas oportunidades que cualquier otra persona, entre las instituciones mas
destacadas estan: Domus Instituto de Autismo, Incliyeme Clinica Mexicana de Autismo y
Alternaciones del Desarrollo (CLIMA), Abriendo Posibilidades, Atencion Integral del Autismo
Arena e lluminemos de Azul por el Autismo, solo por mencionar algunas asociaciones civiles
que se ocupan de incorporar programas especiales en la inclusion sociolaboral y educativa de
las personas adultas con Trastorno del Espectro Autista.

3.2. Inclusién laboral

La Secretaria del Trabajo y Previsidbn Social tiene un érgano desconcentrado, que es la
Procuraduria Federal de la Defensa del Trabajo (PROFEDET) el cual tiene por misién proteger
los derechos de los trabajadores ante la autoridad laboral, mediante los servicios de asesoria,
conciliacién y representacion legal. En lo concerniente al &mbito especifico de la discapacidad
tiene un Programa llamado “Abriendo Espacios” éste refiere un manual en el que se estipulan
los derechos laborales de los trabajadores con discapacidad, y en dicho documento se sefiala
gue en el Articulo 123 de la Constitucion Politica de las Estados Unidos Mexicanos estan
contenidos los derechos minimos fundamentales para todos los trabajadores, incluyendo al
trabajador con alguna discapacidad, tales como duracion de la jornada de trabajo, dias de
descanso, horas extras, salario, participacion en las utilidades de las empresas, seguridad e
higiene en el trabajo, fondo de vivienda, seguridad social, capacitacién y adiestramiento,
libertad sindical, e indemnizacién en caso de despido, asi como igualdad laboral y proteccién
de los menores y mujeres trabajadoras, contrato de trabajo (STPS, 2015). Se menciona que
estos derechos se encuentran ampliamente detallados en la Ley Federal del Trabajo. Es
importante, hacer hincapié en que los lineamientos alli contenidos son aplicables para todos

los trabajadores, incluyendo a los trabajadores con discapacidad.

En México, también se cuenta con la Ley General para la atencion y proteccién a personas

con la condicion del Espectro Autista, publicada en el Diario Oficial de la Federacion, el 30 de
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abril del 2015, y estipula en su Capitulo 1l De los derechos y las obligaciones, en su seccion
primera, las disposiciones relacionadas a la participacion en la vida productiva con dignidad e
independencia de las personas con esta condicion, la formacién y capacitacién para el empleo
y la percepcion de una remuneracion justa (LGAPPCEA, 2015).

Por otra parte, Antonio Guterres, secretario general de las Naciones Unidas, comento, el 8 de
abril de 2021, sobre los 17 objetivos de Desarrollo Sostenible, éstos proporcionan un plan
para abordar los principales desafios a los que se enfrenta el mundo, entre ellos, las
estrategias para reducir las desigualdades que frenan la prosperidad de las personas y del
planeta. El objetivo 8, referente al Trabajo Decente y Crecimiento Econémico, que se refiere
a promover el empleo pleno y productivo y el trabajo decente para todos, dicho objetivo incluye
a las personas con discapacidad. Asimismo, el Articulo 27 de la Convencion de las Naciones
Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad que reconoce: "el derecho de
las personas con discapacidad a trabajar, en igualdad de condiciones con las demas.", y a
trabajar en "entornos laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con
discapacidad” (ONU, 2021, p. 35).

A pesar de que existan leyes y reformas, en la actualidad una gran parte de las personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) tienen grandes dificultades para acceder y mantener un
puesto de trabajo, aun disponiendo de la capacitacion necesaria para desarrollarlo. Cuando lo
hacen, suelen encontrar condiciones laborales precarias, con empleos inestables y con muy

pocas posibilidades de desarrollo o promocién laboral.

Antes de la pandemia, la tasa de desempleo de las personas con autismo era elevada y
quienes lograron obtener un empleo, lo hicieron en puestos de bajo nivel donde no se les
pagaba adecuadamente por las actividades realizadas. Las personas con autismo se han
enfrentado durante mucho tiempo a muchas de estas desigualdades, y la pandemia por
SARSCOV-2 solo las agudizo. El problema viene dado por las ya conocidas practicas de
contratacion discriminatorias y entornos laborales que suponen grandes obstaculos para las
personas con autismo. Todo ello ha contribuido al desempleo o0 a una grave situacion de

subempleo de una gran mayoria de adultos con trastornos del espectro autista.

Cabe mencionar que existen empleadores conscientes sobre algunas de las fortalezas, en las

caracteristicas esenciales, que poseen las personas con TEA para ellos son elementos de
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gran valor en el ambito laboral y suponen una ventaja para el desarrollo de determinados
puestos de trabajo: a modo de ejemplo, “rasgos como la meticulosidad, la atencién por los
detalles, honestidad, creatividad, la preferencia por la rutina, la memoria, las buenas
competencias en tareas mecanicas y repetitivas que requieren un alto nivel de concentracion”,
hacen que las personas con TEA sean excelentes candidatas a puestos que requieren tareas
relacionadas con el detalle y precision (INFOCOP,2018, p.3), por ejemplo, en el control de
calidad, trabajo de investigacién, mecanizacién de datos o procesamiento de textos, son
actividades donde hay un procedimiento claro, como archivar, almacenar, trabajar en una
biblioteca para la clasificacion, o tareas rutinarias y estables, como podrian ser las cadenas

de montaje en alguna fabrica, por mencionar algunos empleos.

En abril del 2021, la Organizacion de las Naciones Unidas llevé a cabo el Dia Mundial de
Concienciacion sobre el Autismo, a través de mesas redondas de discusion, se abordaron
diversos temas, en donde manifiestan las personas con TEA que se han encontrado con
desafios y limitantes en oportunidades dentro del mercado laboral. Dicho evento fue
organizado por el Departamento de Comunicacién Global (DGC) y el Departamento de
Asuntos Econdémicos y Sociales (DESA) de la ONU, en colaboraciéon con la Fundacion
Specialisterne, cuya mision es aprovechar la experiencia del oficio de adultos con TEA para
promover la creacion de empleo enriquecedor y satisfactorio para un millon de personas, en
un mundo donde haya igualdad de oportunidades para todos en el mercado laboral. La
Fundacion se encarga de buscar y colocar el talento en diferentes empresas con tareas en
Tecnologias de la Informacién (Tl), asi como labores administrativas en donde las personas

con autismo se desarrollan y encajan excepcionalmente (Specialisterne, 2021)

Gerardo Gaya, presidente de lluminemos de Azul, A. C. explicé los resultados de un estudio
realizado por la OSC internacional en el cual refiere que sélo 1% de los adultos con autismo
en el mundo accede a un trabajo (OEA, 2020). Actualmente, la mayor parte de las personas
adultas con TEA se encuentran desempleadas. Pese a su motivacion para acceder al empleo,
hoy en dia afrontan mas barreras para conseguirlo. Muchas de estas barreras se relacionan
con la ausencia de programas especificos de apoyo, y de manera muy significativa, con la
ausencia de oportunidades en las areas empresariales y con los prejuicios existentes en torno

a este tipo de trastorno.
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El 27 de octubre de 2022, fue publicado en el Diario Oficial de la Federaciéon (DOF) el Decreto
por el que se reforma el primer péarrafo y las fracciones I, Il, 11l y IV del articulo 11 de la Ley
General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad (LGPD), quedando de la siguiente

manera:

Articulo 11. La Secretaria de Trabajo y Previsién Social (STPS) tendra como finalidad en
promover el derecho de las personas con discapacidad al trabajo digno, en igualdad de
oportunidades y equidad; I. Prohibir todo tipo de discriminacién por motivos de discapacidad
en la contratacién, capacitacion, liquidacion y remuneracion; Il. Disefar y valorar politicas
publicas para la inclusion de las personas con discapacidad en el campo laboral tanto en el
sector publico como privado; Ill. Elaborar un programa nacional de trabajo y empleo, que
contemple capacitacion, becas, acceso a bolsas de trabajo, agencias de inclusién laboral,
orientacion vocacional, inserciéon laboral de las personas con discapacidad en la
administracién publica de los tres niveles de gobierno; IV. Proporcionar asistencia técnica y
legal a las instituciones sociales o privadas que lo requieran, en materia de derechos e
inclusién laboral para personas con discapacidad. (Ley General para la Inclusion de las

Personas con Discapacidad, 2022, art.11).

Contar con un empleo constituye una prioridad para las personas con TEA, para sus familias
y también para los sujetos que les facilitan apoyos, asi como un importante reto para la
sociedad en su conjunto. Porque el empleo contribuye, no sélo a mejorar la calidad de vida de
las personas con TEA, sino también a reconocer y hacer efectivo el derecho a la igualdad de

oportunidades.

Las familias de las personas con autismo frecuentemente son las encargadas de buscarles un
empleo y ayudarles a organizar un estilo de vida laboral posible, ya que las oportunidades de
trabajo son muy pocas llegando a la vida adulta. Porque es necesario sefialar que la mayor
parte de los apoyos econémicos que las personas con TEA disfrutan en su vida adulta
provienen de su ambito familiar, por lo que muchas personas mayores se ven privadas de

recursos, por tal motivo no es posible llevar a cabo una vida independiente.

La inclusion laboral va de la mano con la educativa, ya que se dé previamente una educacién
para que las personas autistas disfruten a lo largo de su desarrollo y adquieran técnicas

recomendadas para un cargo, asimismo se les dé la oportunidad de adquirir las competencias
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necesarias para poder afrontar su vida adulta, que los acerque a entornos laborales reales y
que se facilite también la adquisicibn de las competencias comunicativas, sociales y
adaptativas necesarias para el desempefo en el trabajo, esto realmente los ayudara a una
inclusion laboral.

Para tal fin, se les debe orientar en cada etapa de su ciclo vital, para promover el desarrollo
de sus capacidades personales, y también su inclusion y participacion en la comunidad, con
el objetivo de favorecer la transicién exitosa a la vida adulta, y guiarlos hacia los ambitos
individuales de interés y competencias para un mejor desarrollo.

Es necesario avanzar, no sélo en la incorporacion de las personas con TEA al entorno laboral,
sino también en la defensa de su acceso en condiciones laborales dignas y, en la medida de
lo posible, estables. La posibilidad de consolidar el puesto de trabajo suele ser muy relevante
para cualquier persona, pero en el caso de las personas con TEA puede ser un elemento
crucial a la hora de tomar decisiones que tendran un impacto fundamental sobre su vida a

largo plazo.

En México son cada vez mas las empresas que han impulsado la inclusion. Una de ellas es la
firma de software SAP (Sistemas, Aplicaciones y Productos para Procesamiento de Datos) v,
otra, es la empresa de telecomunicaciones AT&T que, desde marzo de 2018, implemento el
programa Entorno Azul para atraer el talento de personas con autismo de alto funcionamiento.
Segun AT&T, parte del éxito del programa ha sido sensibilizar a las areas, equipos y lideres
que trabajan con cada candidato y dar seguimiento de su desempefio a través de un proceso
de revision periédica. Diversos estudios, como Hackear la diversidad con marcas inclusivas,
(Hacking Diversity with Inclusive Marking, en inglés) sefialan que los equipos de trabajo con
mayor diversidad tienden a tomar mejores decisiones, el 87% de las ocasiones, comparado
con el 58% en equipos sin diversidad, lo que significa que fomentar una cultura de inclusién
en las organizaciones no solo es lo correcto, sino que es también una buena decisién de
negocio (Yo También A.C., 2021).

Es importante empezar a crear condiciones para que las personas con autismo adopten
realmente roles de personas adultas, viviendo en un hogar con otras personas, realizando un
trabajo, aprovechando el ocio y su tiempo libre, conviviendo con cierta autonomia e
independencia, mejorando su calidad de vida, pero esto sera posible si cuentan con un empleo

en entornos laborales competitivos donde la persona con autismo realice las actividades que
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se le encomienden en igualdad de condiciones que cualquier otro trabajador. Por ello, es
necesario optimizar al maximo las posibilidades de integracién laboral de las personas con

autismo a través de un programa especifico.

Desafortunadamente la gran mayoria de los esfuerzos e investigaciones se dirigen a un
periodo evolutivo muy concreto, que es la nifiez, olvidando tanto la adolescencia, juventud y
vida adulta, por lo cual, se desconoce o0 se sabe muy poco sobre la edad avanzada en el
trastorno del espectro autista y por este desconocimiento, se desprenden algunos problemas
manifiestos en la adultez de las personas con autismo, en lo que concierne a las posibilidades

para tener un empleo en el futuro.

El papel de la familia es muy importante para potenciar la autonomia, y la formacion desde el
periodo de escolarizacion en aspectos como: las habilidades socio-personales, la organizacion
y la resolucién de problemas en el puesto de trabajo.

El tema de inclusion laboral se hace central para la vida de quienes tienen TEA porque el
trabajo es central en la vida del individuo; por ello, el concepto de inclusion laboral representa
los procesos que se deben llevar a cabo tanto por el individuo como por la sociedad para que
realmente exista un proceso de inclusién. La inclusién esta centrada en la persona y existe el

acercamiento hacia ella y su entorno.

3.3. Inclusién social

Las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) tienen derecho a la inclusion plena en
la sociedad a lo largo de todas las etapas de su vida y a la participaciéon en igualdad.
Desafortunadamente, se sabe que esto no siempre es facil por el desconocimiento o el rechazo

que pueden encontrar aln en algunos ambitos de la sociedad.

En México se cuenta con la Ley General para la Atencion y Proteccion a Personas con la
Condicion del Espectro Autista, publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 30 de abril
de 2015, y que, a partir de ella, se debe asegurar la inclusion de las personas con esta
condicion, especialmente en los &mbitos méas importantes de su vida. Porque es importante

trabajar para la inclusion de las personas con la condicion del espectro autista en los &mbitos
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de salud, educacion, laboral, recreativo y social, asi como, brindarles la oportunidad de contar
con un diagnéstico y terapias de rehabilitacion, el derecho de recibir una educacién de calidad
y su facil incorporacién a escuelas de educacion regular; ademas de obtener un empleo sin

discriminacién ni prejuicios y el acceso a disfrutar de la cultura, el entretenimiento, y el deporte.

Las personas con TEA tienen derecho a la inclusién plena en la sociedad a lo largo de todas
las etapas de su vida y a la participacion en igualdad. Esto no siempre es facil por el
desconocimiento o el rechazo que pueden encontrar alin en algunos espacios de la sociedad.
Todavia queda mucho por hacer en el camino para mejorar el conocimiento y la aceptacion de
la diversidad, favorecer la plena participacion de las personas con Trastorno del Espectro
Autista en todos los &mbitos de la vida y el uso habitual de los servicios comunitarios.
Numerosas personas con TEA quieren vivir vidas independientes y autonomas, lo cual es
posible, pero con servicios adecuados, por ejemplo, empleando figuras como la del asistente
personal.

En México, existen muy pocos centros de dia y centros residenciales especializados para la
atencion de vida independiente e inclusion social, ejemplo de ello es la Asociacién Civil
Incliyeme que cuenta con un centro residencial para personas con TEA, la asociacién tiene
pequefos departamentos independientes con salén, dormitorio cocina y bafio, a través de su
programa impulsan el modelo de las viviendas tuteladas, que permite a las personas vivir de
forma auténoma en una vivienda ordinaria en edificios de vecinos, con supervision de

profesionales capacitados para este fin que funcionan como tutores (www.gaceta.unam.mx/la-

discapacidad-en-mexico-una-situacion-que-nos-compete-a- todos/, consultada el 14-10-
2021).

Su programa esta enfocado al desarrollo de proyectos que promuevan la maxima inclusion de
las personas con TEA, y por medio de actividades de recreacién, uso del tiempo libre y
convivencia fomentan su participacion en los espacios y servicios, asi como la socializacion

con amistades y grupos afines.

Inclyeme A.C., dentro de sus principales objetivos estan: el generar espacios inclusivos en la
comunidad; promover la participacion de las personas con discapacidad intelectual en
actividades recreativas y desarrollar habilidades individuales que permitan una mayor

autonomia en la persona con discapacidad intelectual.
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Los obijetivos los llevan a cabo a través del fortalecimiento de los servicios con enfoque de
derecho a la inclusion y participacion comunitaria, ya que ofrecen apoyo para el desarrollo de
habilidades que les permita contar con mayores herramientas para la inclusion y participacion
comunitaria de las personas con TEA.

Incliyeme, A.C., pretende que, los mayores de 18 afios lleven una vida independiente en los
departamentos, ahi habitan 5 personas adultas con un facilitador, quien es el elemento que
guia y brinda los apoyos para desarrollar y llevar a la practica destrezas del hogar y de vida
personal, asi como, habilidades sociales y de recreacion.

Desafortunadamente, no son muchos los espacios como estos, el gobierno no cuenta con este
tipo de apoyos, por lo que la sociedad civil organizada intenta resolver este problema con su
aporte a la inclusion social adulta para las personas con TEA.

Por otra parte, se conoce que la Asamblea General de la ONU declar6 el 2 de abril como Dia
Mundial de la Conciencia sobre el Autismo con el propésito de concientizar a la poblacion
sobre la necesidad de contribuir a la mejora de la calidad de vida de las personas con autismo,

gque puedan llevar una vida plena y gratificante.

Segun la ONU, en los ultimos afios, ha aumentado la conciencia y sensibilidad hacia el autismo
en todo el mundo. En 2015 se establecié que ninguna persona quedaria fuera de la Agenda
2030 para el Desarrollo Sostenible (ONU, 2015), en este contexto, la participacion de las
personas con autismo como agentes y beneficiarios es esencial para la realizacion de los

objetivos de desarrollo sostenible.

El 2 de abril de 2016, la Comisién Nacional de los Derechos Humanos (CNDH), hace un
llamado a la sociedad para que se sensibilice y tome conciencia del tema, como parte de una
cultura de igualdad y no discriminacién, que garantice la inclusion social de los nifios, nifias y
adultos con autismo (CNDH, 2016). La inclusién no solo debe ser sobre los derechos de
determinadas personas a vivir y a gozar de unas condiciones de vida similares a la del resto
de los ciudadanos, sino al derecho y a la obligacion social de construir entre todos

comunidades que valoren la diferencia, pero basandose en la igualdad.

La inclusién social de las personas que tienen alguna condicion autista es posible siempre que
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se rompan los tabues y se trabaje en el conocimiento de la enfermedad, porque es un trastorno
del espectro neurolégico, caracterizado por dificultades en las relaciones sociales, alteraciones
de la capacidad de comunicacion, y patrones de conducta estereotipados, restringidos y
repetitivos por lo que se debe dar la oportunidad de estar socialmente incluido, esto implica
ser aceptado por el grupo mayoritario y convivir con cierto nivel de armonia, usando una serie
de acuerdos sociales establecidos, ya que se piensa que no entienden, que no tienen
sentimientos, que no sufren y parece que estan aislados, nadie hace un esfuerzo por

integrarlos, y desde aqui empieza la exclusion en lugar de inclusion (OMS,2021)

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) se caracteriza porque la persona tiene problemas de
larga duracién con la comunicacién e interaccion social, comportamientos repetitivos, o no
guerer cambios en la rutina diaria, y en ocasiones se les tacha de agresivas, antisociales, lo
gue hace que la gente les tenga miedo y se les discrimine y no deseen incluirlos en sus
entornos o comunidades. El tema de discriminacion tiene que ver con el conocimiento.
Desafortunadamente la gente no esta informada para saber cuales son sus necesidades, y asi
poder adaptarse a ellas y darles lo que necesitan, por lo que también es relevante capacitar a
profesionales, docentes y padres, con el fin de que desde pequefios los acompafien con los

procesos de inclusién y evitar que se sientan excluidos.
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CAPITULO IV
CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
(TEA)

4.1. Trato incluyente y vigilancia de los derechos humanos.

Fortalecer los valores de inclusion, participacion y solidaridad con un amplio sentido social han
marcado el rumbo para implementar proyectos a favor de las personas con Trastorno del
Espectro Autista (TEA). En México es importante disminuir la desigualdad y romper barreras

con el fin de crear una sociedad mas igualitaria e incluyente.

La Fundacion ONCE en Espafia, dia a dia lucha por sus derechos, en México ha sido muy
lento el proceso, por ello se tiene que fomentar el sentido humano para promover y defender
el respeto a dicha comunidad, en particular, defender sus derechos y admirar su espiritu de
progreso; por ello, se debe trabajar para lograr que hombres y mujeres con esta condicion
participen en la sociedad y ejerzan sus derechos de manera plena y equitativa. Promover y
garantizar los derechos de atencion e inclusién psicosocial es tarea de la sociedad en general.

El 18 de diciembre de 2007, la Asamblea General de las Naciones Unidas (ONU) estableci6
el 2 de abril como el Dia Mundial de Concienciacién sobre el Autismo, con el objetivo de
reconocer la capacidad juridica de este grupo poblacional y su derecho a tomar decisiones.
Frente a este reto y a consecuencia de la falta de informacién a nivel mundial sobre este
padecimiento, cientificos financiados por la organizacion Autism Speaks (ONU,2008)
realizaron el primer céalculo de la prevalencia de autismo en México. En éste encontraron que
este padecimiento se presenta en uno de cada 115 nifias o nifios estadisticamente, siendo el
género masculino el mas afectado. Esto significa que casi 1% de la poblacién infantil en
México, alrededor de 400,000, tienen autismo. Este es el primer estudio de prevalencia en
México, no existe otra manera de comparar, con la prevalencia en afios previos. En este
contexto, surgio la necesidad de expedir una Ley General para la Atencién y Proteccion a
Personas con la Condicion de Espectro Autista, la cual tiene como objetivo responder al interés
general de la sociedad, y como finalidad atender y proteger los derechos de un importante
nucleo social que se encuentra en la condicion del trastorno autista, cuyas disposiciones
armonicen y complementen con las normas vigentes en materia de cultura, educacion,

discapacidad, deporte, medio ambiente, recreacion, salud y trabajo; a la vez que fortalezca la
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participacion de los tres érdenes de gobierno para proteger los derechos civiles y humanos

que les asisten a las personas mexicanas con la condicion del espectro autista.

Motivo por el cual, como ya se mencioné en apartados anteriores, el 30 de abril de 2015, fue
publicado en el Diario Oficial de la Federacion (DOF) el Decreto por el que se expide la Ley
General para la Atencién y Proteccion a Personas con la Condicion del Espectro Autista, y
cuyo objetivo es impulsar la plena integracion e inclusién a la sociedad de las personas con la
condicion del espectro autista, mediante la proteccion de sus derechos y necesidades
fundamentales que les son reconocidos en la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos y en los tratados internacionales, sin perjuicio de los derechos tutelados por otras

leyes u ordenamientos.

No obstante, lo anterior, con la publicacion de la Ley se aprobaron diversas disposiciones que
fueron motivo de la presentacién de una accion de inconstitucionalidad por parte de la
Comision Nacional de los Derechos Humanos (CNDH), porque “se argumenté que constituian
violaciones al derecho humano de igualdad ante la ley y no discriminacion, a la libertad de
profesion y oficio, asi como el derecho al trabajo digno y socialmente util” (Senado de la
Republica, 2019, p.7). Asimismo, la CNDH argumentd que algunos preceptos de la Ley
constituian violaciones al derecho humano de reconocimiento de la personalidad y capacidad
juridica en igualdad de condiciones, asi como violaciones al derecho humano a la salud
(CNDH, 2015, p.2).

En este tenor, la Comisién Nacional de Derechos Humanos sefial6 que los articulos 3, fraccion
111, 10, fraccién VI, 16, fraccién VI, y 17, fraccion VIII, de la Ley General para la Atencién y
Proteccion a Personas con la Condicion de Espectro Autista, establecen la carga de contar un
certificado de habilitacion para hacer constar las aptitudes laborales de quienes cuenten con
la condicion referida, siendo que tal gravamen no le es requerido a ninguna otra persona, con
independencia de que tengan algun tipo de discapacidad, lo cual transgrede el derecho
humano de igualdad y libertad de trabajo que consagran los preceptos 1, 5y 123 de la
Constitucion Federal, 5 y 27 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 24 de la Convencion Americana sobre Derechos Humanos, 26 del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos, y 6 del Pacto Internacional de los Derechos

Econdmicos, Sociales y Culturales (SCJN, 2018).

78



Por su parte, en 2017, en el marco de la conmemoracion de Dia Mundial de Concienciacion
sobre Autismo, la Comision de Derechos Humanos del Distrito Federal (CDHDF), hizo un
llamado a las autoridades capitalinas y a la sociedad en general a no discriminar a las
personas con autismo, a respetar sus derechos y a fomentar la construccion de una
comunidad solidaria e incluyente. La CDHDF alerta que “aln existen estigmas hacia las
personas con discapacidad al vincularlas con algun tipo de enfermedad o minusvalia, lo que
provoca su desigualdad y vulnerabilidad” (CDNDF, 2017, p. 5)

La CDHDF reitera su compromiso de continuar trabajando en favor de los derechos de las
personas con discapacidad y exhorta a las autoridades a configurar un sistema normativo que
reconozca la autonomia y autodeterminacion de las personas con autismo; asi como a
implementar politicas publicas integrales que contemplen sus necesidades especificas,
enfocadas a promover la calidad de vida y el ejercicio efectivo de sus derechos.

El 6 de enero de 2023 fue publicado en el Diario Oficial de la Federacién (DOF). el Decreto en
donde se reforman los articulos 29y 32, fraccion | y se adiciona una fraccion XIX Bis al articulo

2, de la Ley General para a Inclusién de las Personas con Discapacidad.

Considerando lo anterior, se entendera en la fraccién XIX Bis. Formato de Lectura Facil; texto
complementario al principal redactado en un lenguaje simple, directo, cotidiano y
personalizado, con tipografia clara y tamafio accesible, puede utilizar ejemplos para su mejor

comprension y estd libre de tecnicismo y conceptos abstractos.

Articulo 29. Las instituciones de administracién e imparticion de justicia deben de contar con
peritos especialistas en las diversas discapacidades, ofrecer apoyo de intérpretes de Lengua
de Sefias Mexicana, emision de documentaciones en sistema de escritura Braille y formato de
lectura facil.

Articulo 32. Fraccion |. Facilitar de manera oportuna y sin costo adicional, la informacion
dirigida al publico en general, de manera accesible, en formato de lectura facil y con las
tecnologias adecuadas a los diferentes tipos de discapacidad. (Ley General para la Inclusion

de las Personas con Discapacidad, 2023, art.29 y 32).

En cualquier caso, y a pesar de la escasa informacion sobre la calidad de vida de las personas

adultas con TEA en la literatura cientifica o de las dificultades encontradas en el &mbito de la

79



investigacion para implicar activamente a los participantes y recoger sus perspectivas
personales, se constata un interés sobre el conocimiento en la calidad de vida de las personas
con TEA en las diferentes dimensiones, a pasos cortos, en México, pero comienza a darse.
Es urgente hacer efectivo el derecho que todas las personas con TEA tienen a participar
activamente en la toma de decisiones sobre sus vidas, con independencia de la intensidad o
complejidad de las necesidades de apoyo que pueden presentar. Para ello es imprescindible
gue cuenten con sistemas individualizados de apoyo y con oportunidades reales para expresar
sus prioridades y orientar hacia ellas sus decisiones. Es inevitable insistir en que los TEA
juntan a personas muy distintas entre si, que presentan diversas capacidades y necesidades

en funcion de las manifestaciones del propio trastorno.

Asi, los adultos que forman parte de este grupo hallan importantes barreras que dificultan e
interfieren en su inclusién y participacion social, e impiden que puedan ejercer plenamente sus
derechos fundamentales (educacién, empleo, vida independiente, salud, inclusiéon social,
acceso a la justicia, libertad de desplazamiento, entre otros). Porque a pesar del derecho
incuestionable que cada persona tiene a tomar decisiones sobre su propia vida, en muchas
ocasiones las personas con TEA se ven excluidas de los procesos para decidir aspectos

esenciales sobre las mismas.

Ser adulto, implica, entre otros aspectos encontrarse con nuevas necesidades, como son, un
empleo, vivienda, independencia, relaciones socioafectivas. Promover el camino hacia un
modelo real de inclusion desde el marco laboral, social, cultural, deportivo, legal, por mencionar
algunos, que a las personas adultas con autismo se les hagan realidad sus derechos, como el
resto de la poblacién, ellos deben formar parte activa de la sociedad en la que viven. Las
personas autistas deben ser respetadas, aceptadas y valoradas en la sociedad, y esto sélo se
puede lograr mediante el respeto, la proteccion y la realizacion de sus derechos y libertades

fundamentales.

4.2. Convivenciay rol familiar de las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

El rol de la familia de una persona con autismo es sumamente importante para su crecimiento,
desarrollo y calidad de vida. En relacién con las condiciones de vida de las personas con TEA,

se puede afirmar que la inmensa mayoria de ellos no experimentan un sentimiento de
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bienestar general ni satisfaccion en los diferentes &mbitos de su vida, como hogar, escuela,
ambiente social y laboral. El autismo es un sindrome que, por la naturaleza y severidad de sus
sintomas, comprometen la calidad de vida no s6lo de la persona que la sufre sino también de
sus padres y familiares, dificultando sus aprendizajes y relaciones sociales, haciendo incierta

su capacidad de auto valimiento, independencia y vida productiva futura (Morales, 2010).

Desafortunadamente en la persona con autismo, su calidad de vida se ve comprometida por
sus déficits para expresar sus sentimientos de bienestar y de comunicar de manera apropiada
sus estados de satisfaccion o rechazo a sus condiciones de vida; muchas veces estas
reacciones se cofunden con conductas inadecuadas tipicas de su trastorno (negativismo,
aislamiento, rabietas, autoagresion, etc.). Por ello, una consideracion para mejorar la calidad
de vida de las personas con autismo es planificar la intervencién profesional pensando en los

resultados clinicos, funcionales y personales (Tamarit, 2017).

Primeramente, debe entenderse que se caracteriza a la familia como célula vital de
sociabilizacién y se establecen sus funciones y la forma de cémo la presencia de una persona
con autismo puede ir afectando de manera diferenciada el ciclo vital de la familia. Se
conceptualiza la calidad de vida y se sefiala la relevancia que tienen los estudios y las buenas
practicas para el mejoramiento de la calidad de vida de la persona autista y la de su familia,
porque los resultados personales se centran en las posibilidades y prioridades que tiene la
persona autista para lograr una vida plena, ya sea el deseo de realizar alguna actividad en su

ambiente, de vivir en un medio amable y no amenazante.

Por ello la familia pasa a ser el principal y mas permanente apoyo para el individuo, porque de
su actuacién van a depender muchas de las expectativas, posibilidades y bienestar de la
persona. Desde hace algun tiempo se destaca el trabajo con las familias, el rol que deben
tener, con la intencién de reconocer la importancia del papel educativo y socializador de los

padres, madres, hermanas y abuelos principalmente.

El conocer el contexto familiar es de suma importancia para analizar el desarrollo de las
personas con Trastorno del Espectro del Autismo y estimular su aprendizaje potencial. El
nacimiento de un individuo con TEA en la unidad familiar cambia las expectativas e influye en
el grupo familiar, afectando al desarrollo de la persona con el desorden y la relacién entre las

redes de apoyo que se puedan poner en marcha y la pretendida calidad de vida.
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Es un hecho universalmente aceptado que “la presencia en las familias de un hijo con algun
tipo de minusvalia fisica o psiquica grave constituye un factor potencial que perturba la
dindmica familiar” (Morales, 2010, p. 32). Esto es porque la convivencia con una persona con
este tipo de problemas puede provocar cambios importantes en la vida personal de los

distintos miembros, fundamentalmente de los padres, asi como el de sus relaciones.

Cuando en una familia se comunica un diagnéstico de TEA, a menudo los padres explican que
tenian sospechas sobre éste, pero que habia la esperanza que el profesional se lo descartara.
El momento de recibir el diagnéstico, es uno de los mas duros para la familia, a partir de ahi,
empieza un viaje, que, aunque ya habia empezado previamente, ha cambiado de nombre, ya
gue ahora aparece la palabra autismo en su vida. El hecho de recibir este dictamen implica un
duelo para ellos, que pasara por distintas fases hasta Asumirlo desde una reaccion mas

realista y aceptarlo (Morales, 2010).

De manera indiscutible muchas familias con hijos TEA presentan niveles de estrés cronico,
significativamente superiores a los que muestran las familias con hijos con otras
discapacidades. Esta diferenciacién en cuanto al efecto causado por el autismo en la familia
se inicia muchas veces a causa de las incertidumbres que plantea la evolucién disarmoénica
de las personas con autismo, se mantiene posteriormente ante la ausencia de un diagndstico
y prondstico claros y aumenta considerablemente como consecuencia de los multiples efectos
negativos en el ambito familiar. La convivencia en el hogar de una persona con autismo suele
ser muy compleja y las familias se ven sometidas desde el principio a modificaciones severas
de su régimen de vida habitual con limitaciones desmedidas de su independencia (Morales,
2010).

Las personas con TEA requieren a menudo de mucha atencién y eso supone un desgaste en
los familiares que adoptan el papel de cuidadores. Es importante trabajar en red y apoyarse
en los profesionales, para saber cémo gestionar de una forma mas adaptativa y funcional su
dia a dia. La calidad de vida de las personas con TEA mejora cuando perciben que pueden
participar en las decisiones que afectan a sus vidas, es por eso por lo que es muy importante
trabajar la autodeterminacion y permitirles que tomen decisiones, ajustadas a su capacidad y
edad cronolégica, pero que, al mismo tiempo, puedan estar acompafiados con el fin de

asegurar experiencias de éxito e intentar reducir el hecho que puedan vivir y acumular
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experiencias de fracaso (Freixa, 1990).

El apoyo que se puede proporcionar esta relacionado con la ayuda de otros miembros de la
familia, amigos, vecinos, etc. y con los recursos que la comunidad o el Estado puedan prestar
a la persona encargada del cuidado del individuo con TEA, asi como con los servicios que esta

persona y su familia puedan necesitar y acceder (Morales, 2010).

Para este punto, es obligada la referencia del modelo propuesto por Montserrat Freixa basado
en la teoria sistémica para comprender el funcionamiento de la familia ante la discapacidad.
Dicho modelo permite explicar algo que se grabe en el pensamiento a la hora de valorar el
impacto que genera el autismo de uno de los hijos en la familia. Freixa dice que no todas las
familias responden igual, plantea que “los efectos de la discapacidad van a depender de las
propiedades del sistema tales como las caracteristicas de cada uno de los miembros” (Freia,
1990, p. 37), la naturaleza de sus interacciones, el nivel de cohesion, sus roles dentro de la
familia y la etapa del ciclo vital en la que se encuentre cada uno de ellos. Aunque durante el
resto de la exposicion no se mencione de manera explicita, bajo cada generalidad aparente

se tendra presente la variabilidad de respuesta intra e interfamiliar.

El primer desafio con el que se encuentran los familiares es tomar conciencia de lo que le
ocurre al infante. Esta tarea puede resultar increiblemente dificil cuando se habla de los TEA.
Porque los motivos por los que resulta mas complicado son que, por un lado, el autismo es
una condicién que no puede detectarse durante el embarazo ni observarse fisicamente tras el
nacimiento, sino que sus manifestaciones comienzan a percibirse pasado el tiempo. Su
desarrollo motor, salud y apariencia fisica son los de cualquier otra persona, por lo que a veces
los padres no han podido anticipar sospechas de ningun tipo, ya que todo parece ir bien. No
es hasta que la persona cumple mas o menos un afio cuando los padres empiezan a notar

algunas sefiales que les inquietan.

En estos casos, se considera a la familia como el principal pilar para comenzar el tratamiento,
puesto que, durante el procedimiento, se requiere de su colaboracion para poder generar
cambios a nivel clinico tanto en el paciente como en la familia y las dinamicas que se van
generando, los profesionales, pueden orientar, proporcionar pautas y acompafar a la familia,
pero el motor para que una persona con TEA siga hacia adelante, es la familia. Es por esa

razén, que es importante que se sientan apoyados y que, los profesionales, intervengan
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teniendo en cuenta la individualidad de cada sistema familiar porque cada una es diferente.

Las personas con TEA pueden necesitar otros grados de soporte y apoyo, y estos deben
realizarse en todos los contextos en los que se desarrolla la persona con TEA y eso incluye el

domicilio familiar y sus entornos mas cercanos.

Si se realizan adaptaciones en todos los contextos, excepto en el domicilio familiar porque la
familia no se muestra colaboradora, el trabajo realizado con la persona con TEA, no tendra
mucho impacto. Eso es debido a que las personas con TEA presentan dificultades a la hora
de generalizar aprendizajes y es necesario para que puedan ejecutar un aprendizaje
significativo, y que eso tenga un impacto en su calidad de vida. En resumen, el papel de la
familia para que un tratamiento funcione es fundamental y crucial. Capacitar a los padres y a
la familia en general de la persona con TEA y realizar un trabajo de empoderamiento a tiempo,
que les permita mantener una percepcion positiva de la situacion incidiendo en los factores

personales, asi como en los situacionales sera el mejor apoyo (Morales, 2010).

En la actualidad, el valor de la familia y el rol que juega como institucién sigue siendo vital para
la supervivencia del individuo y para la sociabilizacién y modelamiento de la personalidad de
sus miembros. La familia sigue siendo considerada como la célula basica de la sociedad cuyas
funciones no han podido ser sustituidas por otras organizaciones creadas expresamente para
asumir sus funciones. Servir de agente de sociabilizacién y prever condiciones y experiencias
vitales que faciliten el 6ptimo desarrollo biolégico, psicolégico, social y moral de las personas
con TEA recalcan laimportanciay rol preponderante que la familia tiene como factor de soporte
psicosocial o de riesgo en la aparicion de problemas interpersonales, emocionales, sociales,
educativos y del desarrollo en las personas con TEA. La calidad de vida aumenta mediante la
aceptacion y plena integraciéon de la persona con el apoyo familiar e integracion en la

comunidad.

Cabe destacar que la familia, al igual que el equipo multidisciplinario que trabaje con la persona
autista, es de vital importancia con el fin de fomentar y reforzar todas estas conductas,
atendiendo a las dificultades que se presentan y de como les impacta en la vida diaria. Por ello
la familia juega un papel muy importante sobre todo en los primeros afios de vida, ya que
muchos de los habitos, rutinas, costumbres y las normas que se ensefian y adquieren en la

familia, los acompafiaran durante toda la vida. Los padres, como cuidadores principales, son
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los encargados de transmitir dichos habitos de autocuidado; con sus palabras y conductas
seran los responsables de fomentar la realizacion de estos hasta que logren ser autbnomos,

con el objetivo de desarrollar estilos de vida saludables.

4.3. Desarrollo de habilidades para una vida independiente.

Las habilidades sociales, son consideradas como un conjunto de capacidades o destrezas que
permiten poder desarrollar un repertorio de acciones y conductas que hacen que las personas
se desenvuelvan en el @mbito social. Estas habilidades son muy complejas porque estan
formadas por un amplio abanico de ideas, pensamientos, creencias y valores que son fruto de
aprendizajes y de experiencias. Esto va a provocar una gran influencia en las conductas y

actitudes que tenga la persona en su relacién e interaccién con los demas.

Las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) suelen fallar en la competencia social,
les cuesta poder utilizar las diferentes claves visuales, siendo estas fundamentales en los

contextos sociales en los que se desenvuelven, sobre todo en la escuela.

La caracteristica comuln en las personas con TEA es su dificultad para entender las relaciones
y situaciones sociales, y, por lo tanto, la carencia para desarrollar las destrezas generales. Las
habilidades sociales en ellos son dificiles de desarrollar porque tienen dificultades para
entender el comportamiento social adecuado y para comprenden las reglas implicitas de la
conducta social, porque sus aprendizajes sociales muchas veces son rigidos y no son

completamente comprendidos.

Hay que tener claro que esto no significa que no quieran tener amigos, relacionarse, jugar o
vincularse con sus iguales, sino que las barreras biol6gicas no se lo permiten. En ocasiones
no entienden las pautas sociales o no saben responder a las demostraciones tanto de afecto
como de enfado, dada su dificultad para comprender las acciones de las otras personas. Ahi
es donde se debe intervenir para poder ayudarlos a lograr todos sus objetivos en los diferentes
ambitos. Es importante que desde pequefios se fomente su comunicacion con la sociedad y
que puedan llegar a relacionarse con su entorno. Porque muchas personas con TEA, cuando
llegan a la edad adulta, quieren iniciar una vida independiente respecto del hogar familiar. Para

garantizar este derecho, es necesario fomentar los servicios de promocion de la autonomia
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personal, innovando y adaptando sus caracteristicas, asi como otras ayudas dirigidas a facilitar
la vida independiente. Para ello, es preciso disponer de los recursos y apoyos necesarios y
especificos para las personas con TEA y sus familias, con especial atencion a las que se

encuentran en proceso de envejecimiento.

Como ya se menciond, las personas dentro del TEA tienen dificultades para relacionarse, por
lo que hay que trabajar este aspecto desde temprana edad, en familia y con apoyo de un
profesional. En primer lugar, para que sean mas competentes en el area de las habilidades
sociales, y, por otra parte, también es importante para el desarrollo de estas habilidades, hacer
un buen uso de las funciones ejecutivas. Esto significa poder atender a los signos del ambiente
y de las personas con los que se interactta, planificar las acciones, poder resolver posibles
problemas que se presenten y ser flexible para buscar mas de una solucién evaluando las

consecuencias de cada una.

Los componentes esenciales de las habilidades sociales se adquieren fundamentalmente, a
través del aprendizaje, mediante la observacion, la imitacion y el ensayo, por nombrar algunas.
Por lo que es necesario dirigir su aprendizaje social y emocional ensefiandoles habilidades
basicas para desarrollar competencia social y emocional. Esto incluye el entrenamiento de
habilidades sociales en las areas de resolucién de problemas, habilidades de conversacion,
identificacion y manejo de sentimientos y emociones, ademas del control del estrés. Se debe
empezar desde que son pequefios, entrenarlos de forma diaria en sus ambientes naturales,
en donde existan oportunidades de socializar e interactuar con otras personas, pero siempre

respetando su propio ritmo evolutivo.

Las actividades de la vida diaria, como la higiene personal, la preparacion de comidas, el
traslado a lugares y la administracion del dinero, son importantes para una vida independiente.
Muchas personas con TEA muestran deficiencias en estas acciones en relaciébn con sus
destrezas cognitivas, pero son muy importantes para vivir de forma independiente y obtener

un empleo.

Afortunadamente en los Ultimos afios, a nivel internacional, han surgido propuestas destinadas
a crear programas de atencion a la vida adulta de personas con discapacidad y necesidades
de apoyo continuado. Espafia es uno de los paises que mas apoyo para que las personas con

TEA puedan lograr vida independiente. Dichos programas han ido avanzando, logrando que
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exista un proyecto de inclusién social y basados en modelos de viviendas tuteladas (Alvarez,
2015).

En México existen muy pocas instituciones que apoyan ensefian y muestran como algunas
personas adultas con TEA pueden llegar a tener vida independiente, pero
desafortunadamente, no hay lugares que sean gratuitos, el gobierno no posee espacios
publicos, pero la sociedad civil organizada ha dado el paso desde hace més de cuarenta afios,
el Instituto comenzo en 1980 con la imparticion de talleres y actividades en general para nifios
y actualmente tiene programas de Vida Independiente para adultos. Asi mismo la Fundacién
Incliyeme con casi 14 afios de labor ininterrumpida cuenta con programas de Vida

independiente, Inclusion laboral, Inclusion social y comunitaria.

DOMUS posee un departamento muestra para capacitar y ensefiar a los adultos con TEA a
vivir de forma independiente ayudados por un guia o facilitador. En lo que concierne a la
Fundacién Incliyeme es relevante mencionar y dar a conocer, a grandes rasgos, que cuentan
con las actividades de vida independiente, no solo para las personas con Trastorno del
Espectro Autista, sino que promueven e implementan diferentes acciones para las personas
adultas con discapacidad intelectual con el propésito de que tengan y gocen de una mejor
calidad de vida, pero es importante comentar que dicha Fundacién se preocupa por apoyar y
otorgar, a través de becas y convenios con DOMUS, el apoyo a los adultos con TEA para que
puedan tener independencia con la ayuda de un facilitador. Los adultos disfrutan y aprenden
a realizar actividades del dia a dia en el departamento, desarrollan habilidades de la vida
cotidiana, fortaleciendo destrezas para que logren ser capaces de encargarse de sus propias

necesidades.

Lo que se pretende con este tipo de programas es fomentar capacidades en las personas
adultas para que logren vivir fuera del ambito familiar. La vivienda independiente, es una

opcidén para que vivan en los apartamentos.

Los programas de DOMUS vy de la Fundacion Incliyeme, Vida adulta o Vida Independiente
tienen como objetivo fundamental el mejorar la calidad de vida de jovenes, mayores de 18
afios y adultos, fomentando la vida independiente y el desarrollo de las habilidades,
principalmente con el perfeccionamiento de nuevos proyectos centrados en el respeto de sus

particularidades (https://incluyeme.orq), en la observacion cuidadosa de la persona con TEA 'y
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en los apoyos especificos e individualizados para impulsar sus fortalezas, via para lograr una
vida lo mas plena e independientemente posible, y su calidad de vida aumentara con la mejora
de habilidades y destrezas, afrontando eventos cotidianos o situaciones de crisis. Pero, solo
si se consigue que se sientan cémodos y seguros controlaran el entorno para poder llevar a

cabo un proyecto de vida.
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CAPITULO V
PROCEDIMIENTO
Esta tesis en la modalidad de Informe de intervencion pretende mostrar algunas de las
actividades realizadas durante el ultimo afio de la formacién en la Licenciatura en Psicologia
Educativa, en la materia Taller de Practicas Profesionales | y Il. Para que los lectores conozcan
sobre la institucion en que se realizaron las practicas profesionales, se inicia con la descripcién

del escenario y del modelo de trabajo empleado en la atencion a la poblacion con TEA.

5.1. Escenario

DOMUS Instituto de Autismo A.C., es una institucion sin fines de lucro, pionera en México en
la atencion a personas con Trastorno del Espectro Autista y a sus familias desde 1980; se
caracteriza por tener gran interés en la formacion de sus profesionales y en brindarles las

herramientas necesarias para una atencién humana, ética y de calidad.

DOMUS, estéa ubicado en la ciudad de México y se dedica a brindar servicios y atencion a
personas con autismo mejorando la calidad de vida, de los individuos con TEA y para
conseguirlo es necesario trabajar las habilidades socioafectivas partiendo siempre desde
contextos naturales. La Asociacion Civil que lleva 42 afios de trayectoria, gracias a su modelo
de atencion integral cubre la evaluacion y diagndstico, brindando un enfoque especializado a

cada persona, integrandolo a un ambiente escolar y laboral en el caso de los adultos.

Aunque oficialmente, DOMUS Instituto de Autismo, A.C., como actualmente se conoce, ha
pasado por varios cambios, se constituyé un 16 de mayo de 1980, como Centro Educativo
Domus, A.C., es notable destacar que, en el afio de 1978, varios padres de nifios con autismo
y discapacidad intelectual, participaron en un proyecto de investigaciéon convocado por la
Universidad de Kansas en Estados Unidos, donde se buscé comprobar la efectividad del
modelo de intervencién conocido como Achievement Place, dicho modelo fue desarrollado en
México por la Universidad Nacional Autbnoma de México , a través de la Division de Estudios
Superiores de la Facultad de Psicologia. Al terminar la investigacion, tres familias que habian
participado en su desarrollo decidieron unirse para dar continuidad a la atencion especializada,
sumaron esfuerzos aportando lo necesario para darle vida al Centro Educativo Domus A.C.,
en 1980.
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Tres afios mas tarde, en 1983, se incorpora al Centro, la psicéloga y actual directora general
Judith Vaillard Martinez, quien trae a México el sistema TEACH o también conocido como
“Ensefanza estructurada”. La historia de DOMUS es muy importante ya que ha trascendido
por varias innovaciones, por ejemplo, en 1991, particip6 en la creacion de la Sociedad
Mexicana de Autismo y en 1994 es el primer Centro en propiciar la integracion escolar de nifios
con TEA.

Varios han sido sus logros, en 1995, DOMUS dio el paso a la integracion sociolaboral de
personas con Autismo. Para el afio 2000, en colaboracion con la Secretaria de Educacion
Publica, (SEP) y Espafa crearon la especialidad de Integracion educativa en la Universidad
Camilo José Cela, ubicada en Madrid.

En 2006, realizaron un curso en 23 estados de la Republica Mexicana, llamado “La
intervencion Educativa para personas con TEA”. Cuatro afios mas tarde, en 2010, abren
Campus Domus en la ciudad de México, cuyo principal objetivo es ofrecer educacion
especializada respecto a temas relacionados al Trastorno del Espectro Autista, los cuales
estan dirigidos a profesionales, padres de familia, comunidades e instituciones, esta
educacion, se ofrecen en linea o pueden cursarse en presencial. En este mismo afio, Domus
se convierte en Instituto, iniciando con la investigacion y la enseflanza de manera formal, a
través de su evaluador, y actual subdirector académico, el maestro Diego Reza Becerril, quien
obtiene la certificacion del programa “Intervencion para el Desarrollo de Relaciones” (RDI, por

sus siglas en inglés).

Para 2011, DOMUS implementa un programa a distancia con el fin de auxiliar a las familias
que se encuentran fuera de la ciudad de México y que requieren apoyo en el tema con sus
hijos. Es asi como empiezan los cursos y apoyos en linea, por ello, un afio después, 2012
DOMUS Instituto abre su curso online “El ABC del autismo”. El Instituto ha buscado renovarse
a fin de brindar un servicio de calidad. Otro aspecto importante, es que en el afio 2014 es
DOMUS (Vaillard, 2016) cre6 su propio modelo de atencién al autismo basado en tres

preceptos fundamentales, que son:

1. Laatencion es en todas las etapas de la vida.
2. Los apoyos brindados deben propiciar la inclusién en todas las areas de la vida.

3. En laintervencion parte fundamental es la familia.
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DOMUS Instituto de autismo, A.C., en 2015 cambia de paradigma en el patronato. El lema es
“Entender para atender”, dicho concepto surge de “Remediacién de fallas” para el autismo.

Hoy dia, DOMUS, se distingue por su modelo de intervencion, el cual es integral, es decir,
atiende los déficits centrales del autismo. Toma en cuenta las fallas en la comunicacion e
interaccion social y promueve un “modelo de atencién personalizado y sistematico que
desarrolla las habilidades necesarias para integrar a las personas con autismo en los
diferentes ambitos de la sociedad” (Domus,2021). DOMUS Instituto de autismo, A.C.,

promueve su trabajo basado en cinco componentes fundamentales:

e Evaluacion funcional.

e Métodos de ensefianza-aprendizaje.
e Flexibles y personalizados.

e Abordaje familiar y social.

e Integracion total y salud integral.

Finalmente, DOMUS Instituto de Autismo, A.C, ofrece a la comunidad en general,
sensibilizacién sobre el tema del autismo a padres, docentes y alumnos, dando atencion a

nifios, jévenes y adultos con el fin de lograr una mejor calidad de vida.

5.1.1. Modelo

DOMUS Instituto de Autismo A.C., es de los pocos espacios especializados en la atencion
integral a personas con Trastorno Espectro Autista en México, y su vision es ofrecer educacion
especializada para todos los actores relacionados con el trastorno, ya sea profesionales afines,
padres, familias, comunidades e instituciones. También son pioneros en México en los
programas de Integracién Educativa e Integracién Laboral, ya que dan respuesta a las
necesidades de la persona con autismo en cada etapa de su vida. Desde 2015 cambiaron su
paradigma en la atencion a personas con autismo, dando una atencion integral centrada en
mejorar la calidad de vida a través del Modelo Domus. “Nuestro modelo de atencién se basa
en evidencias cientificas y 40 afios de experiencia. Apoyamos a las familias promoviendo una
participacion activa, y, a los chicos, mejorando las fallas en la interaccién social y su salud
integral” (Vaillard, 2018).
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La mision de DOMUS es mejorar la calidad de vida de las personas con TEA, a través de su

Modelo, el cual esta basado en cinco componentes:

¢ Comunicacion e interaccion social
e Pensamiento y conducta limitada
e Familia

e Salud integral

e Desarrollo de habilidades.

La Comunicacién integral es a través de estrategias que buscan desarrollar la relacién de
participacién guiada, con las personas que estan alrededor de ellos, como son sus padres, la
familia, los especialistas. Porque deben cambiar la forma en cdmo se les habla, como se les

dan las instrucciones con el fin de que ellos empiecen a desarrollar esta habilidad limitada.

En cuanto al pensamiento y conducta limitada y restringida, se aborda a través de estrategias
conocidas como apoyo conductual positivo y terapia cognitiva conductual para flexibilizar el

pensamiento y darles mas recursos y ampliar su repertorio de conductas e intereses.

El tercer componente es la familia, eje central en la intervencién del autismo. Ya que deben de
ser entrenados para que, en todo momento, en la crianza, en la casa, en el dia a dia, impacten

y se sientan mas empoderados, y mejoren en la relacion con ellos.

Salud integral, es el cuarto componente del modelo, las personas con autismo tienen
alteraciones y dificultades importantes que deben vigilarse porque se sabe que las personas
con autismo tienen condiciones médicas comorbidas al diagnostico por ello se debe hacer un
abordaje para entender lo que esta pasando, haciendo una intervencién con una alimentacion

vigilada.

El quinto y dltimo componente del modelo DOMUS es el desarrollo de competencias y
habilidades funcionales que se le otorgan de acuerdo con la edad, para que vayan aprendiendo
habilidades, como ensefarles préacticas de lavarse, instruir en la forma de comer, los

sensibilizan para que en algiin momento tengan autosuficiencia.
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Cabe hacer mencién que el personal contratado por DOMUS Instituto de Autismo, A. C.,
debera contar con los conocimientos de diversos métodos de ensefanza, asi como diferentes
sistemas alternativos de comunicacién, como son TEACCH (Tratamiento y Educacion de
Nifios con Autismo y Problemas Asociados de Comunicacién), en espafiol. RDI, por sus siglas
en inglés (Intervencién en el Desarrollo de las Relaciones Sociales), es importante informar
que el subdirector de &rea Académica, Diego Reza Becerril es experto en el Modelo RDI, ya
que cuenta con el reconocimiento y certificacion internacional como consultor. Por ello el

modelo integral utilizado en DOMUS toma metodologias y herramientas de TEACCH y RDI.

Es por lo que el modelo DOMUS de intervencion temprana, para una mejor calidad de vida,
debe ser 24/7 integrando los componentes en la familia y con los especialistas para que
acomparfien a las personas con TEA eliminando barreras para el aprendizaje utilizando las
herramientas de ensefianza estructurada propiciando un mejor procesamiento de la

informacion de habilidades para la vida diaria.

5.1.2. Programas

En DOMUS Instituto de Autismo, A.C. cuentan con diferentes programas para las etapas de
nifios, jévenes y adultos con diversas actividades que tienen como fin mejorar su autonomia.
Para las personas con TEA mayores de 18 afios crearon el programa de Atencion a la Vida
Adulta, en el cual disefian un plan de atencién personalizado y enfocado, principalmente en
cada una de las necesidades de la persona apoyandolas para fomentar una mejor calidad de

vida.

En el instituto planifican los programas, servicios y estrategias centrados siempre en la propia
persona dentro del espectro como en la familia y esto trae como consecuencia, que el individuo
con TEA tenga mayor oportunidad de convertirse en agente activo de su propia vida, para

poder tener independencia y autonomia.

El disefio de los programas de intervenciéon de DOMUS estan delineados dentro y fuera del
instituto mediante diferentes actividades que buscan el desarrollo de habilidades, tanto
sociales como personales que los lleven a una mejora de cada usuario en el bienestar fisico,

emocional y familiar.
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Para planificar estos programas, servicios y estrategias, también se toman en cuenta los estilos
de vida, los apoyos requeridos y la funcionalidad de estos. Para cumplir con ellos todo el
personal de DOMUS Instituto de Autismo, debe tener conocimiento en el método de
ensefianza estructurada (TEACH), en los sistemas alternativos y aumentativos de
comunicacion (SAAC), el Apoyo Conductual Positivo (ACP), Técnicas de reestructuracion

Cognitiva (TCC o terapia cognitivo-conductual) e historias sociales (HS).

Diego Reza, subdirector Académico de DOMUS, menciona que ‘la
aplicacion de cualquier técnica debe impactar en las interacciones sociales
de las personas con Autismo, en la posibilidad de tomar decisiones, en la
generacion de espontaneidad e iniciativa y sobre todo en el ajuste de

acciones entre una persona y otra” (Reza, 2015).

Es relevante informar que DOMUS Instituto de Autismo, se distingue por su modelo de
intervencion el cual es integral porque atiende los déficits centrales del autismo, ya que toma
en cuenta las fallas en la comunicacién e interaccién social, asi como el estilo peculiar de
pensamiento de igual forma, repara en la salud integral a través de intervenciones sensoriales
y nutricionales; finalmente, instruye a la persona con autismo ayudandole a desarrollar sus
destrezas y habilidades adaptativas con el propésito fundamental de fomentar independencia,
inclusién total y mejora en la calidad de vida. Porque con el desarrollo de sus habilidades se
aplican técnicas y metodologias basadas en la comunicacion e interaccion social con el fin de

llevar una buena participacion guiada para el desarrollo de las relaciones sociales.

Por dltimo, hay que mencionar que DOMUS, no solo ofrece sus programas (DOMUS, 2015)

para la persona con autismo, sino que cuenta con tres servicios fundamentales, que son para:

I. la persona con autismo
II. lafamilia

lll.  estudiantes, profesionales y comunidad
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5.2. DOMUS, atenci6n a la vida adulta.

En DOMUS Instituto de Autismo A.C., cuentan con acciones de atencién para jévenes y
adultos que requieren actividades para mejorar su autonomia, por ello han creado el programa
denominado Atencion a la Vida Adulta, en el que han disefiado un plan de atencién
personalizado y encaminado en las necesidades de apoyo de cada persona, estos incluyen
proyectos de intervencion, tanto para el interior de DOMUS como para realizarse fuera del

instituto.

Los diferentes programas estan hechos mediante actividades, como, talleres de pintura, yoga,
danza, educacién fisica, cocina, musica, entre otros que intentan desarrollar habilidades
sociales y personales en el adulto con el propésito de mejorar la independencia en cada uno
de ellos perfeccionando el bienestar emocional, fisico y familiar.

La participacién guiada promueve la autonomia y colaboracion de adultos con autismo en su
vida diaria, mejorando su calidad de vida. Se les ensefia a vivir independientemente, en un
departamento muestra para que posteriormente y en colaboracién con la Fundacion Incliyeme
vivan en un departamento en compaifiia de otros adultos, con su misma condicién, reciben los

apoyos y asesoria necesarios para lograr una vida independiente.

El objetivo es que los participantes conozcan estrategias para aumentar la autonomia y la
participacién de adultos con autismo en contextos de casa o comunidad. Con el programa de
transicion a la vida adulta, DOMUS capacita a los jovenes y adultos en diversas actividades y
oficios para que puedan tener una mejor participacion e inclusion laboral. Los servicios que
ofrecen en el instituto tienen solo costos de recuperacion, ya que son una institucién sin fines
de lucro, por lo que los diferentes proyectos los realizan a través de donativos para subsistir y
generar ciertos apoyos a las familias que lo necesiten y que no puedan pagar, asi, generan
becas para jévenes y adultos a quienes capacitan y apoyan a tener mejores condiciones de

vida.
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5.2.1. Club de amigos

DOMUS Instituto de Autismo, A.C. consciente de gue todas las personas requieren contar con
espacios en los que se puedan compartir y desarrollar actividades e intereses afines a la edad
de cada persona, porque esto ayuda a generar sentido de pertenencia, asi como vinculos de
amistad. Para ello DOMUS ha creado el Club de amigos, éste ofrece diferentes acciones
sociales para que adultos con TEA puedan convivir de una manera segura y con los apoyos
adecuados con el proposito de poder realizar interacciones entre personas, jovenes y adultos
de forma segura, participando en espacios fuera del instituto como cafeterias, cines, parques
y bibliotecas, siempre acompafiado de un guia y dentro de DOMUS disfrutando y compartiendo

con los miembros activos de la comunidad en diversos talleres, mejorando su calidad de vida.

5.2.2. Asesoria nutricional

La alimentacién de las personas con autismo debe ser variada y completa, los micro y macro
nutrimentos deben estar de acuerdo con lo requerido por la edad, peso, altura, sexo y actividad
fisica (Defilippis, 2016).

Debido a que los pacientes pueden tener sensibilidad e intolerancia al gluten, asi como otras
intolerancias alimentarias. En DOMUS Instituto de Autismo, han detectado que un alto
porcentaje de personas con autismo presentan alergias a ciertos alimentos, dermatitis, asma,
trastornos gastrointestinales, dolores de cabeza, convulsiones, infecciones respiratorias, asi

como trastornos del suefio (https://www.institutodomus.org/node/106), por lo que se

recomienda que esta poblacién siga un régimen alimenticio especifico, evitando productos
lacteos, asi como cereales que contengan gluten ya sea de trigo, avena, cebada y centeno, ya

gue estos no pueden ser digeridos facilmente.

Es importante que los alimentos no contengan colorantes, preservantes, aditivos, edulcorantes

artificiales y limitar el consumo de azicar a maximo 25g al dia (Defilippis, 2016).

En el Instituto, a través de su programa Asesoria nutricional han evaluado la salud general de
nifios, jovenes y adultos con autismo, a través de analisis y estudios clinicos y observando la

dieta diaria. Asi mismo disefiaron planes de alimentacion con base en las necesidades de cada
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persona, implementando el protocolo biomédico para disminuir la prevalencia de

comorbilidades y mejorar la calidad de vida de las personas que asisten a DOMUS.

Es importante mencionar que dentro del programa Asesoria nutricional se ha capacitado a las
familias, a través de asesorias y talleres, para mejorar la salud de sus hijos y se continué al

pie de la letra en casa y no solo se promueva el cuidado de la dieta en el interior del instituto.

5.2.3. Taller de Artes Plasticas

DOMUS Instituto de Autismo, A.C., cuenta con diferentes talleres, entre ellos esta el de Artes
Plasticas, éste es un espacio en el que los jévenes y adultos con TEA pueden manifestar lo
que experimentan a su alrededor y en su interior. A través de la pintura expresan y plasman lo
que ellos sientes por medio de materiales como son: acuarela, 6leo o pastel. Al taller asisten
dos o tres veces por semana a plasmar lo que ellos desean dar a conocer, posteriormente los
trabajos se montan en una Galeria que esta dentro del instituto. Cabe mencionar que varias
de las investigaciones, libros o folletos que se publican en DOMUS son ilustradas con los

trabajos realizados por los ellos.

5.2.4. DOMUS SIGLA

DOMUS Instituto de Autismo, dentro de sus diferentes programas que tiene para la inclusion
de los adultos con autismo, esta SIGLA, que significa “Servicio de Apoyo a la Insercion Laboral
“con él se busca la plena inclusion en la comunidad ya que el programa brinda orientacion
vocacional, apoyos individualizados y la formacion continua con la supervisién de Asesores

Laborales como ellos los nombran.

En el programa SIGLA se ofrece el apoyo en los diversos procesos de busqueda de empleo o
la insercién sociolaboral de las personas adultas con autismo. El instituto lleva a cabo la firma
de convenios con diferentes empresas que permitan incluir y acceder a los adultos autistas a
un trabajo remunerado, ya que se sabe que es dificil que las personas con TEA entablen
relaciones sociales, o simplemente que puedan realizar una entrevista, porque ellos no se

vinculan facilmente con algunos compafieros de trabajo.
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En DOMUS se realizan diferentes actividades como el empaqguetado de chocolates o dulces
para determinada empresa, asi como el que salgan algunos de los usuarios a laborar en
empresas cercanas al instituto, ya sea limpiando a realizando actividades de archivo. El
instituto se preocupa porque los adultos cuenten con una actividad remunerada, puesto que

esto significa parte de la independencia o autonomia.

5.3. Atencion para adultos con TEA en DOMUS Instituto A.C.

DOMUS, Instituto de Autismo es la Unica Asociacion Civil en México, con programas de
atencion e inclusién para los jévenes y adultos con Trastorno del Espectro Autista este 2021,
cumplié 41 afios de trayectoria con su modelo de atencién integral brindando, a través de sus
diferentes programas y actividades y con su enfoque especializado a cada individuo para
integrar a las personas con TEA en la comunidad, en el &mbito sociolaboral y otorgando vida
independiente con la ayuda de actividades guiadas.

5.3.1. Actividades guiadas para el desarrollo de habilidades de comunicacion,

interaccion social y recreacion.

DOMUS cuenta con diversas actividades guiadas sobre aseo personal, ya sea la higiene bucal,
el asearse en general, cambiarse, peinarse, por nombrar algunos, asi como el trabajo y
cooperacion en las actividades de la vida diaria para el hogar, como poner una mesa, lavar los
trastes, hacer agua de sabor para acompafar los alimentos, saber utilizar el microondas.
Programas de vida independiente, para conocer el como atravesar una calle, tomar un autobus
o el metro para trasladarse, saber como funciona un elevador, o el doblar la ropa, limpiar el
departamento, tender la cama, por ejemplo, son acciones que ayudan a la inclusion en todos

los ambitos para lograr cierta independencia guiada.

Talleres que les permitan desarrollar habilidades de comunicacion como son la pintura, a
través del taller de artes plasticas, la musica, mostrandoles los instrumentos musicales, asi
como bailar y canta para que se integren y desarrollen habilidades de comunicacién y sea mas

facil trabajar y convivir en equipo.

Acciones guiadas como llevar a cabo la actividad fisica, el yoga, el que sepan que es

98



importante el ejercitarse, conocer una buena alimentacién. Todos estos talleres y actividades,
ya sea de recreacion como ir al cine, al museo, a una cafeteria, a la biblioteca, les ayuda a

mejorar su bienestar y poder contar con habilidades, tanto sociales como personales.

5.4. Procedimiento

Este apartado tendra como finalidad describir el escenario de forma detallada, y dar a conocer
como se llevé a cabo la intervencion y apoyo brindado, asi como el objetivo, la identificacién
de necesidades, y el analisis de dicha intervencién mostrando las caracteristicas del escenario
general mediante la participacion guiada, considerando la metodologia RDI que se hace

mencioén en el Capitulo Il del marco tedrico.

Por lo anterior, los escenarios de las practicas profesionales del programa educativo de la
licenciatura en Psicologia Educativa, tiene como objetivo fortalecer las competencias
profesionales del estudiante mediante su participacién con otros profesionales y el desempefio
de actividades relacionadas con la psicologia educativa en un escenario laboral al apoyar la
aplicacion, vinculacion e integracién de sus conocimientos a través de la guia y supervision
del profesor en el escenario durante dos semestres. Dentro de la linea de educacion inclusiva
encontramos a DOMUS Instituto de Autismo, A.C, en donde hace mencién que las actividades
a realizar es el apoyo en actividades para el desarrollo de habilidades socio afectivas,
cognitivas, laborales y de la vida diaria, apoyo en el disefio de las propuestas de atencién a
poblacion con autismo, participacion en el diagnéstico Integral basado en la observacion de la

persona en diversos contextos sociales, asi como en el analisis de la historia de su desarrollo.

De esta manera, el trabajo de intervencidn retoma los programas de Atencion a la Vida Adulta
y el de Servicio de Inclusion y Gestion Laboral (SIGLA), que esta basado en el mejoramiento
de la autonomia e inclusién en la comunidad, para el desarrollo de habilidades sociales y
personales, asi como del apoyo en los procesos de busqueda de empleo e insercidn socio-

laboral.

En este sentido es imprescindible comprender y atender los procesos de desarrollo,
aprendizaje, comunicacion y socializacion, asi como de las caracteristicas del TEA, los apoyos

necesarios, metodologias y estrategias para acompaiiar a los usuarios de DOMUS dia a dia.
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Las practicas profesionales se llevaron a cabo en el Programa de Atencion Integral a Personas
con Trastorno del Espectro Autista con la poblacion adulta, durante el periodo del 29 de agosto
al 25 de noviembre de 2016 y del 16 de enero al 26 de mayo del 2017, dentro de las
instalaciones del centro educativo, asistiendo los lunes, miércoles y viernes, cubriendo un total
de 324 horas.

Es importante mencionar que, para poder intervenir con los usuarios, las actividades se
realizaron en tres etapas. Al formar parte del &rea de préacticas profesionales, hay la exigencia
por parte de la institucion de trabajar con ciertas reglas que estdn encaminadas sobre la forma
de trabajar con los usuarios, derivando la importancia de la capacitacion antes de interactuar

con los usuarios.

En la primera semana se capacit6 a las participantes de manera general y concreta por parte
de los asesores del centro educativo. Se impartié la Historia sobre el Autismo, Diagndstico,
Caracteristicas del Trastorno del Espectro Autista (TEA), asi como Programas sobre
Morbilidad asociada, Modelo TEACCH, Programa de Intervenciéon para el Desarrollo de la

Relacion (RDI), el Modelo y los Programas de la institucién.

En la segunda etapa las asesoras del centro educativo presentaron a cada uno de los usuarios,
enfatizando sus habilidades, cualidades, gustos, debilidades, y conductas, con la finalidad de
conocerlos poco a poco y asi poder interactuar con ellos. En el primer mes, a las practicantes
se les asigno trabajo con diferentes usuarios, esto con el propdsito de que siempre les
asignaran una persona diferente, en los dias que se asistia; en la tercera y Ultima etapa, las
asesoras previamente explicaban en qué consistian las actividades que se realizarian con los
usuarios. Asi mismo, a los beneficiarios se les anticipaba qué facilitadora estaria con ellos

trabajando y desarrollando las diferentes actividades.

Es importante enfatizar que algunas acciones se tenian que adecuar conforme a las
condiciones y necesidades de los usuarios, por lo tanto, se apoyaba a cada una de las
asesoras para realizar las modificaciones necesarias, y al momento de efectuar la tarea la
facilitadora intervenia directamente con el usuario, valorando el escenario, en cémo se
conectaba cada una con el usuario (comunicacion), los apoyos, la importancia de la relacion

social en todo el proceso, el juego de roles, y finalmente la retroalimentacion.
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Por otra parte, algunos sadbados se solicitaba a las practicantes, prestadoras de servicio social
y asesores en inclusién educativa para que asistieran a las capacitaciones, con la finalidad de
retroalimentar el desempefio de las actividades que se realizaban con los usuarios, sin
embargo, dicha capacitacibn no era tan constante para las practicantes, por lo que esto

limitaba en el aprendizaje.

Las actividades que se realizaron durante la estadia en el centro educativo durante las

practicas profesionales se mencionan a continuacion:

e Apoyar a las asesoras en la elaboracién de adecuaciones en las planeaciones de
actividades, esto se realizaban cuando las condiciones y los escenarios no se

prestaban, o en su caso, de acuerdo con las necesidades de los usuarios.

o En el segundo periodo de las practicas profesionales que comprendié del 16 de enero
al 26 de mayo, se llevé a cabo la elaboracion y ejecucién de proyectos, dicha iniciativa
fue propuesta por el profesor a cargo del Taller de Practicas Profesionales, y que, a su
vez, fue aprobada por la institucion. Las practicantes involucraban a los usuarios que
estaban en el Programa de Atencion Integral a Personas con Trastorno del Espectro
Autista poblacién adulta, para que participaran, interactuaran y realizardn otras
actividades diferentes a la rutina diaria, con el fin de potencializar la interaccidn social,
promover actividad fisica, desarrollar habilidades y capacidades motrices, optimizar la
modulacion de los sentidos, mejorar capacidades de comunicaciéon y ensefianza en la
salud y sexualidad humana, fomentar la creatividad artistica a través del dibujo y la
pintura, asi como generar canales de comunicacion no verbal. Estos proyectos se
realizaban en coordinacion con las practicantes y se denominaron: “El poder de la
Musica”, “Arte: dibujo y Pintura”, “Danza y Movimiento”, “Elaboracion de material

sensorial”, “Representaciones sociales y Sexualidad”.

e Asi mismo se les daba participacion guiada a los usuarios en diferentes actividades,
como son: el aseo personal, desplazamiento a salones o actividades, vida diaria, ocio,
comunicacion e interaccion social, sensorial y de relajacion, vida independiente y

entrenamiento laboral.
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A partir de las capacitaciones y del acercamiento con los usuarios en diversas actividades, se
permitié conocerlos mas, asi como las caracteristicas del autismo. Para lo cual se eligieron
dos usuarios, con los que mas se tuvo convivencia, en las actividades de vida independiente,
tomando 10 sesiones diferentes de cada uno. Intentando abarcar el desarrollo de habilidades

de comunicacion, interaccién social, laboral y de recreacion.

5.4.1. Objetivo

Describir el papel que desempefia el facilitador en la relacion de participacion guiada para el
desarrollo de habilidades de comunicacion, interaccion social, recreacion y vida diaria en

adultos con Trastorno del Espectro Autista para una vida independiente.

5.4.2. Descripcién del Escenario

Es relevante para la institucion especializada en atencién a la poblacién con TEA, en mejorar
la calidad de vida de las personas con autismo, a través de un modelo de atencion integral,
acciones de investigacién, ensefianza, difusion y programas especificos para los adultos con
TEA.

La Asociacion Civil cuenta con instalaciones especificas y adaptadas para poder llevar a cabo
cada una de las actividades y programas sin dificultad para las personas con TEA. Cuentan

con rampas de acceso para las personas con discapacidad motriz.

El instituto cuenta con un patio, donde hay un lavabo de manos, una resbaladilla, un volatin
tipo mundo, dos columpios, y un pequefio carrusel. Ahi se les ensefia a lavarse las manos
antes y después de jugar, mostrando que la limpieza es parte importante en nuestra vida. Hay
una cocina, con un pequefio comedor, en donde se les instruye y ensefia el cdmo calentar sus
alimentos, asi como el colocar una mesa, levantar los platos, secarlos y acomodarlos en su

lugar.

Dentro de las instalaciones de la institucion, existe el salon de capacitacion, aqui se realiza el

empaguetado de dulces, trufas, enjambres de chocolate con cereal, entre otros, actividad que
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llevan a cabo para que las personas con TEA cuenten con un ingreso.

Hay diferentes aulas y que estan pintadas con un color particular para diferenciar las areas, el

aula amarilla es para realizar los trabajos de ocio y recreacion.

En el salén azul por las tardes se imparte el Taller de Artes Plasticas, mientras tanto en el
turno de la mafiana se encuentran nifios de 9 y 10 afios que no cuentan con habilidades para
poder asistir a las escuelas, por lo tanto, se enfocan en desarrollar habilidades de la vida diaria,
como de higiene personal y tareas en el hogar. En el salon rojo se realizan actividades de
vida independiente como ensefiarles a lavarse los dientes, ponerse el calzado, acomodar la
ropay a preparar su lonchera entre otras mas, y en el turno de la mafiana se encuentran nifios
entre 3 y 7 afios en donde se trabaja en sus habilidades para la convivencia escolar y para
poder ser incorporados en instituciones regulares, y en el salén blanco se encuentran los

adolescentes que no asisten a escuelas regulares, realizando actividades de la vida diria.

Por otra parte, el instituto cuenta con un departamento en el cual se realizan las actividades
sobre inclusién laboral y vida independiente, que son actividades de la vida diaria. El
departamento se encuentra ubicado a veinte minutos caminando de la institucion. El
apartamento cuenta con un elevador, una pequefia sala con su televisor, un comedor, la cocina
integral, el cuarto de lavado, dos habitaciones cada una con dos camas individuales y bafios
con regadera. Aqui se les instruye cémo vivir independientemente, asi como lavar la ropa,
planchar, tender la cama, preparar los alimentos, ir de compras, usar el elevador y el

microondas, principalmente.

5.4.3. Participantes

A continuacion, se presentan las caracteristicas y algunos datos sobre los dos participantes
que se eligieron para realizar la intervencion, por confidencialidad, no se dan los nombres,
Unicamente se referird a la letra inicial del primer nombre de pila de cada uno de los
participantes con el proposito de guardar el anonimato de los participantes. Los dos

participantes no tienen escolaridad alguna.
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Breves semblanzas de cada uno de los participantes: Ry J.

Considerando el proceso de intervencion, y que durante el periodo de las practicas
profesionales hubo una interaccion constante con diferentes usuarios, a solicitud de la
institucion se trabajé con dos personas que asisten a la institucion, que se nombrardn Ry J

con el propésito de guardar su identidad.

R: Es de un nivel socioeconémico medio, esta becado en DOMUS, él mide aproximadamente
1.70, es de tez blanca, ojos cafés obscuros, cabello castafio obscuro y rizado, es muy flexible
para realizar diversas actividades, es expresivo y externa lo que le agrada mucho, tiene mucha
cercania y carifio con su hermana y su sobrino, debido a que los menciona mucho, le fascina
la comida mexicana y, sobre todo, siempre quiere plasmar sus platillos favoritos en el Taller
de Artes plasticas, también plasma sus platillos favoritos, a través de sus pinturas. Asi mismo
hace énfasis sobre su hermana y sobrino o de alguna anécdota que le haya sucedido. Sabe
leer y escribir lo basico, le gusta mucho la musica de la época de los ochenta y regional
mexicano. R también vive en el departamento de la Fundacion Incliyeme realizando vida

independiente con guia de lunes a viernes junto con otras personas.

R dentro de las actividades de ocio se muestra muy alegre y dispuesto, las esperay las planea
siendo muy apegado a los horarios, por lo que, al cambiarlas suele mostrarse ansioso y
frustrado. En las actividades de vida independiente o laborales R suele realizarlas con
entusiasmo porque sabe que recibird una recompensa simbdlica, que a él le gustan, como

escuchar masica, ir al parque, o ganarse alguna actividad de ocio fuera de las instalaciones.

J: Es de un nivel socioeconémico medio, mide aproximadamente 1.60, es de tez morena clara,
ojos cafés obscuros, cabello castafio obscuro lacio, debido a que tiene una falla visual no sabe
leer no escribe, no posee lenguaje verbal, comprende las instrucciones basicas, cuando
alguna actividad o comida le agrada, lo expresa a través de una sonrisa, le gustan mucho las
en frijoladas, usa lentes, goza asistir a las clases de yoga y pintura. Una vez al mes participa
en las actividades de arte en el Museo del Arte Popular, le atraen los colores llamativos o que

contienen diamantina. Le gusta mucho observar y tocar el agua.
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Disfruta las salidas recreativas fuera de la institucion, J goza actividades de vida independiente
o laborales; su desenvolvimiento al aire libre es muy bueno, respetando y siguiendo las

instrucciones, mostrandose relajado y contento en el desarrollo de las actividades de ocio.

Tabla No. 4 Presentacion de los participantes*

Participante | Edad Género Ocupacion
R 43 M Elaboracion y empaquetado de golosinas en el
Taller de Dulces de DOMUS
Elaboracion y empaquetado de golosinas en el
J 30 M

Taller de Dulces de DOMUS

(*Elaboracién propia).

5.5.4. Identificaciéon de necesidades

Como se menciond en el primer capitulo, el Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una
condicion del neurodesarrollo que se caracteriza por la presencia de deficiencias persistentes
en la comunicacion y en la interaccion social, por lo tanto, el papel como psicélogos educativos
es relevante comprender el contexto, observar los factores que intervienen en él, identificar las
necesidades de la comunidad para poder intervenir y con ello mejorar en las practicas

educativas.

Como primer elemento fue necesario aplicar la técnica de observacién, permitiendo adentrarse
al contexto, ya que a través de la observacién se logra registrar informacién sobre el
desempefio del usuario en diferentes contextos de interaccion, las habilidades y niveles de
apoyo que requiere cada usuario; el formato de objetivos, brindado por la institucién, dicho
formato establece los objetivos generales de la actividad, el uso de apoyos visuales adecuados
a cada usuario y la secuencia de la actividad, la metodologia RDI, modelo TEACCH, por otra
parte, las cartas descriptivas siendo una herramienta esencial en el presente trabajo, ya que
permite registrar de manera detallada como se llevé a cabo cada actividad, los apoyos, logros,

fracasos, de las personas con TEA antes de la actividad, durante la misma y después.

Se observo que las necesidades en J consisten en apoyarlo visualmente, debido a que no ve
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muy bien, por lo tanto, es importante que las herramientas con las que trabaje durante alguna
actividad hay que acercarselas, para que él logre verlas; también insistir en el uso de sus lentes
para el desplazamiento al interior de la institucién, asi como al exterior. J se guia apoyandose
del hombro del facilitador, por lo que se le tiene que anticipar sobre los sefialamientos como
el cruce peatonal, al abordar y descender del transporte publico, al subir o bajar escaleras, con
el fin de evitar algun accidente. Ahora bien, en él se requiere reforzar los niveles de apoyo para
ciertas actividades, como, por ejemplo, el uso del horno de microondas, lavado de manos y
cepillado bucal, entrenamiento laboral, el desplazamiento hacia el exterior de la institucion.

J realiza diferentes actividades de aseo personal, desplazamiento, vida diaria, ocio,
comunicacion e interaccién social, sensorial y de relajacion, vida independiente, entrenamiento
laboral, para las actividades antes mencionadas es importante motivarlo y anticiparle, esto con
el fin de que no lo vea tan rutinario, ya que, al ser tan rutinarias las actividades €l abandona la
actividad. A J le gusta mucho realizar actividades al aire libre, por lo que se le permite reforzar
los sefialamientos de cruce peatonal, ubicarlo en el momento qué debe cruzar las calles ante
el cambio de los colores del semaforo, marcar el paso, el ascenso y descenso del transporte
publico, y la interaccion social; asimismo, en las clases de pintura al interior de la institucién y
en el Museo de Arte Popular, y la clase de yoga, permite que en estos espacios se pueda
trabajar de manera mas flexible la interaccién social y la comunicacion con J siendo elementos
esenciales, debido a que en él hay ausencia de lenguaje, por lo tanto los canales de
comunicacion deben ser claros, J comprende las instrucciones y sigue la secuencia de la
actividad a través del apoyo de ficheros (tarjetas de imagenes de la actividad) y la participacion

guiada.

Por otra parte, R efectia actividades de vida diaria, ocio, aseo personal, sensorial y de
relajacion, entrenamiento laboral, al igual que en J es importante motivarlo para la realizacion
de actividades, asi como reforzar los niveles de apoyo para ciertas tareas, como por ejemplo,
el desplazamiento hacia el exterior de la institucion, los sefialamientos de cruce peatonal, y los
cambios del seméforo, marcar el paso, asi como interactuar mas con él para la realizacion de
otras actividades fuera de la rutina. R cuenta con lenguaje verbal, aunque no tan fluido, y

comprende las instrucciones.

Ambas personas realizan actividades de vida independiente, como el aseo personal, lavado

de trastes, doblar ropa, tomar el elevador, barrer, trapear, limpiar mobiliario, poner la mesa,
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secar y guardar trastes, tender la cama, hacer agua de sabor, desplazarse al exterior de la
institucion, asi como actividades sensoriales, asistir a las clases de pintura, yoga o brain gym,
entrenamiento laboral, realizar actividades al aire libre como caminatas, ademas de asistir al

parque, ir al boliche, al cine y al parques de diversiones.

Por ello es importante enfatizar en este apartado que, en todo el proceso de cada actividad,
involucra una interaccion social, comunicacion, participacién guiada, motivacion, modelacion,
enfocandose en todo el tiempo en la persona y no el producto, porque como lo menciona la
propia institucion es dejar a un lado si hizo bien la accion, si doblo bien el pantalén, o si el agua
no sabe bien, lo transcendental es ver al usuario como un aprendiz, en donde participa como
un comparniero activo y que este es guiado cuidadosamente por sus facilitadores o maestros,
para llegar a la zona de desarrollo proximo, en la que con la ayuda del facilitador va

aumentando su desarrollo personal.

Dentro de las actividades ya establecidas se planteé generar actividades fuera de la rutina,
esto con el fin de poder romper la inflexibilidad en actividades rutinarias, retomando esta
caracteristica del TEA de “no cambio” y considerando que les gusta mucho hacer actividades
al aire libre, se observo un area de oportunidad para convivir, que se relacionaran con otras
personas, siempre y cuando se les anticipe para no generar irritabilidad, estrés, malestar y

ansiedad, conductas disruptivas.

5.4.5. Intervencion y cartas descriptivas

Ante el incremento de incidencia del TEA a nivel mundial y nacional, surge la necesidad de
entender y comprender lo que es TEA hasta la actualidad, con el fin de poder brindar las
herramientas necesarias para el aprendizaje y habilidades en todas las etapas de desarrollo

de las personas con TEA.

Todas las actividades realizadas desde el inicio y conclusion de las préacticas profesionales
fueron supervisadas por la Consultora de Inclusién Socio laboral, que, a su vez tiene a cargo,
un grupo de asesoras de Inclusion Socio Laboral y Vida Independiente, que guiaron y

retroalimentaron en cada una de las actividades que se llevaban a cabo.
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Dentro la linea de trabajo que realiza la institucién y que se tiene que seguir, en primer lugar,
no verbalizar mucho con los usuarios durante las interacciones, debido a que la admisién de
mucha informacién puede detonar a que el usuario realice una conducta disruptiva,
(autoagresion, agresion hacia otras personas, estrés) y, en segundo lugar es no mencionar a
la palabra “No”, ya que al emplear esta palabra pueda generar al usuario una mala experiencia
e inclusive a la autoagresién, sin embargo, hay que analizar hasta qué punto puede ser muy

funcional el omitir la palabra “No”, sobre todo en cuestiones de supervivencia.

Se trabaj6 con la metodologia RDI y el formato de evaluacion de Relacién de Participacion
guida (RPG) cuya finalidad como lo dice el titulo es evaluar la participacion guiada que hace
el guia durante una actividad, permitiendo identificar si se consideraron todos los criterios del
formato, en donde se incluyen los ajustes y apoyos que necesite el usuario.

La metodologia RDI y la evaluacién RPG siendo el esquema de trabajo de la institucion junto
con no verbalizar mucho y el omitir la palabra “No”, considero que esta palabra puede
emplearse de manera acertada en situaciones de supervivencia, se llevdo a cabo una
reciprocidad social-emocional, andamiaje (roles, apoyos fisicos y visuales), oportunidades de

espontaneidad.

Es relevante observar como responde bajo una interaccion guiada e incluso en la iniciativa de
otros usuarios, como se desempefa, qué hace cuando no se le guia en alguna actividad,
dando oportunidad a generar espacios de espontaneidad y observar el interés de las personas
para generar interaccién social al realizar alguna actividad por iniciativa propia, inclusive de
hacerlo de manera auténoma. Por lo tanto, observar el desempefio de las personas en cada
actividad tanto guiada como no guiada, permite ver el desarrollo social, comunicativo, laboral
y conductual, para poder realizar los ajustes necesarios de acorde a las necesidades que

presenten las personas.

RDI establece el papel del guia 'y aprendiz, en donde el guia distingue su rol como un facilitador
con el aprendiz, la participacion guiada no es un ejercicio tedrico, debido a que brinda una
serie de herramientas que necesita el aprendiz para que pueda progresar y favorezca su
desarrollo, asi como mejores oportunidades del crecimiento cognitivo, emocional, social; ésta
sucede cuando el aprendiz experimenta una mayor incertidumbre, lo que permite conectar con

la accidn y dar respuesta ante dicho acontecimiento, es decir, que el aprendiz asimile de si
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mismo y de su entorno, los estados de incertidumbre que se dan, cuando se presenta un

problema nuevo y que reta los aprendizajes previamente aprendidos.

En el Modelo TEACCH, se utilizan imagenes o pictogramas, empleando como herramienta
con los dos usuarios, pero sobre todo con J una caja de zapatos con divisiones (fichero), en
donde se coloca la imagen (tarjeta) la secuencial la actividad que se pretende realizar, desde
el aseo de dientes, ir al sanitario, doblar la ropa, poner la mesa, empaquetado de trufas,
identificacion de colores del seméforo, sefalizaciones, entre otras. Este modelo se empled
mas con J permitiendo que identifique visualmente las imagenes y pueda comprender la
actividad, sin embargo, es importante resaltar que para alcanzar buenos resultados se debe
tomar en cuenta la claridad, organizacion e instruccion; asimismo, se anticipe a la persona la
actividad, con la finalidad de que la persona acepte lo que se va hacer, es importante
anticiparles si habrd algin cambio en su rutina, esto con el fin de evitar que se presente

conductas disruptivas por parte de la persona.

Las bases del aprendizaje y los procedimientos procedentes de las teorias de Skinner han
tenido relevancia en el campo de la educacion. “El reforzador es el estimulo o acontecimiento
que sigue a la respuesta y la fortalece; los reforzadores son especificos de las situaciones: se

aplican a individuos en momentos particulares y en determinadas condiciones”. (Schunk, 1997,
p.5).

Considerando que, hay reforzadores primarios y secundarios los cuales influyen en nuestra
vida; los reforzadores primarios son universales, son estimulos bioldgicos y son de caracter
adaptativo para la supervivencia, como, por ejemplo, el aire, el agua, comer, dormir, por otra
parte, los reforzadores secundarios son aprendidos y neutros, a comparacion de los
reforzamientos primarios estos no son de supervivencia, los reforzadores secundarios van
encaminadas en reforzar conductas y que estos dependen de la historia individual de la

persona y del contexto en el que se desarrolla, por ejemplo, las felicitaciones, elogios, dinero.

Por consiguiente, el reforzamiento positivo se empledé en momentos oportunos para motivar a
los usuarios en el desarrollo de las actividades, expresiones como: jMuy bien!, jGenial!,
jHicimos un buen trabajo!, jDame esos cinco!, jFelicidades! Todas estas expresiones fueron
conducidas con una expresion facial, o en su caso, a través de sefias como chocar palmas,

dar una palmada en el hombro, o levantar el pulgar de bien hecho.
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Retomando las ideas del autor se puede decir que el modelamiento o también llamado
aprendizaje vicario fue trabajado por Albert Bandura, consiste en que el individuo aprenda
conductas a partir de la observacion y la imitacion de una accion de otra persona, siendo muy
eficaz en diferentes areas, por ello, fue una de las estrategias esenciales que se llevaron a

cabo, en diversas actividades.

Para este aprendizaje, se requiere que una persona funja como modelo, ya sea, de manera
presencial o virtual, y el aprendiz debe prestar su atencion, recordarla, analizarla y reproducirla;
posteriormente ante una situacion. A través de la teoria cognoscitiva social Albert Bandura
incrementa la perspectiva conductista del aprendizaje en donde incorpora los procesos
cognoscitivos como los pensamientos, expectativas y las creencias para explicarlo, y mediante
las investigaciones de Bandura y sus colegas, “demostraron que, si el modelo tiene éxito en
una actividad o es reforzado por ello, habra méas posibilidades de que lo imiten”. (Tinado.,
Martinez., Covarrubias., Lépez., Quesada., Olmos., Diaz Barriga, 2010, p. 23).

Antes de realizar alguna actividad, previamente se revisa el calendario, esta herramienta es
empleada como guia para saber qué actividades les toca realizar ese dia, anticipando al
usuario con las siguientes preguntas: ¢Qué dia es hoy?, y se sefiala en el calendario el dia
correspondiente, y después se les hace la siguiente pregunta ¢Qué actividad toca hoy?,
sefalando las imagenes que indican las actividades del dia, esto permite, que el usuario tenga

claro el espacio y tiempo.

Considerando la metodologia RDI y el formato de evaluacion de Relacién de Participacion
Guiada (RPG), se enmarca la actividad y se establecen los roles entre el guia y el usuario,
pero si el usuario no da respuesta favorable, o que se hace es motivar al usuario, con el fin
de que acceda para llevar a cabo la actividad sin necesidad de forzarlo, mencionando palabras
o haciendo sefialamientos, por ejemplo: jHoy es miércoles, toca departamento!, jYa se acerca
la hora de la comida!, jEs viernes hay clase de pintura! o se sefiala la bata que usan para
entrenamiento laboral. Cuando las actividades son fuera de la institucion se les anticipa
previamente para que tengan conocimiento, cada usuario es acompafiado por una practicante

y la asesora que supervisa a todo el grupo.
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Como se ha mencionado anteriormente, cada persona con TEA es diferente, si el usuario ya
esta aceptando una mayor verbalizacién entonces si se puede ampliar mas el vocabulario, sin

embargo, no siempre aceptan mayor verbalizacion.

En la parte de anexos se encontraran las 20 cartas descriptivas de dos usuarios del Instituto
especializado en la atencién a la poblacion con TEA que participan en los diferentes programas

de Vida independiente e Inclusion laboral.

5.4.6. Andlisis de laintervencioén

Con el fin de presentar los resultados encontrados en las diferentes sesiones con cada uno de
los dos participantes, se desarrolla un informe descriptivo-narrativo como se realizé en las
cartas descriptivas, donde se intentd transcribir el didlogo utilizado para dar indicaciones en
las diferentes actividades llevadas a cabo con los usuarios adultos del Instituto con el propésito
de identificar los aspectos que ayudaron al aprendizaje para la vida independiente y

sociolaboral.

Los programas de Atencién a la Vida Adulta y el Servicio de Inclusion y Gestién Laboral
(SIGLA) de la institucién, cuyo objetivo es mejorar la autonomia de las personas con TEAy su
inclusién en la comunidad, el desarrollo de habilidades sociales y personales, el apoyo en los

procesos de insercién sociolaboral.

Retomando la linea de educacién inclusiva en los escenarios de practicas profesionales, las
actividades a realizar en la institucion estan enfocadas en el desarrollo de habilidades socio
afectivas, cognitivas, laborales y de la vida diaria, apoyo en el disefio de las propuestas de
atencion a poblacion con autismo, tomando en cuenta la metodologia RDI y el formato de

Relacion de Participacion Guiada (RPG) mencionado en el capitulo Il y V.

Para poder trabajar con las y los usuarios conlleva conocer a la poblacion, interactuar con ellas
y ellos, conocer su entorno familiar, sus gustos, habilidades, la dieta que llevan a cabo, nivel
de escolarizacion, si hay lenguaje o no, comorbilidad, el comprender el modo en que piensan
y sienten las personas con TEA, sus intereses, es decir, si comprendemos a la otra persona
nos permite plantear metas y el desarrollo de las actividades que estén encaminadas hacia

una mejor calidad de vida, fomentando la autonomia.
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Si bien, hay que recordar que el Trastorno del Espectro Autista (TEA) se manifiesta desde muy
temprana edad y de manera diferente a cada persona, variando sus caracteristicas sociales,
conductuales y cognitivas, por lo tanto, al realizar un programa de intervencion no solo hay
que basarse con el diagndstico clinico, sino también hay que considerar su historia de vida y

su desarrollo de la persona.

Antes de poner etiquetas, discriminar o estigmatizar no debemos olvidar que es una persona
y como persona tiene un reconocimiento juridico, aspiraciones, emociones, sentimientos,
conciencia, y ante el desarrollo de una actividad se debe centrar en la persona, considerando
sus experiencias, estados de animo, observaciones directas en la persona, establecer una
relaciones interpersonales afectivas, de empatia y respeto para hacer un espacio educativo
en donde beneficie a la persona, el profesional al estar en este tipo de escenarios requiere
vocacién para transformar, de hacer cambios y cuestionar la realidad, y como menciona
Vaillant .(s.p). “La ensefianza apasionada tiene una funcion emancipadora que consiste en
influir en la capacidad de los alumnos ayudandoles a elevar su mirada mas alla de los

inmediato y aprender mas sobre si mismos”.

Toda intervencion psicoeducativa se debe considerar las necesidades del entorno, la
accesibilidad de la institucion, de los padres de familia o tutores, las limitaciones (econémicas,
materiales, aprendizaje, entorno), las personas que trabajan en la institucion, antecedentes
involucrados, la capacidad de planificar, anticipar, el modo de comunicarse y relacionarse con
las personas con TEA, la comprensidn del entorno, el cdmo afrontar imprevistos y la manera
de realizar adecuaciones al plan de trabajo, la forma de pensar y actuar, la sensibilizacion,
empatia. Cada actividad por realizar se les anticipa a las y los usuarios, también se trabaja la
motivacién encaminada en el aprendizaje y a promover habilidades en diferentes areas,

considerando los conocimientos previos.

El modelo TEACCH, conocido como modelo de ensefianza estructurada, fue empleado en
diversas actividades, con J en el cepillado de dientes y lavado de manos, uso del microondas,
posturas en la clase de yoga, empaquetado de trufas y en el caso de R en el desplazamiento
al exterior de la institucion, como sefializaciones, cruce peatonal, identificacién de colores del
semaforo, cambio de ruta en el desplazamiento, partiendo de las necesidades de la persona

y el entorno, considerando en reforzar habilidades mediante la ensefianzay la introduccion de
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cambios en el area, en donde se toma en cuenta la colaboracién entre el guia y el aprendiz,

evaluar las limitaciones del usuario, la estructura de la ensefianza.

Las actividades conllevan una estructura organizada, en donde se adapta el ambiente
conforme a las caracteristicas de la persona con TEA, considerando el lugar, tiempo (dia,
hora), establecimientos de rutinas, agendas de trabajo, en donde se encuentran anotadas las
tareas a realizar durante el dia, en este caso las y los usuarios tienen en el salén un calendario

de los dias de la semana en donde estéan escritas y dibujadas las actividades.

Las tareas se organizan de tal modo que se les anticipa a los usuarios, los apoyos visuales,
utilizando imagenes impresas o dibujadas en fichas de trabajo, permitiendo que los usuarios
identifiqguen el entorno educativo, las tareas y los tiempos, el uso del trabajo independiente de
los usuarios, de tal modo que mediante el otorgamiento de apoyos visuales el usuario
desarrolle la tarea de manera autébnoma; considerando la elaboracién de cajas TEACCH
(fichero hecho con una caja de zapatos), ayudé a que los usuarios reforzardn ciertos
conocimientos previos (sefializaciones, funciones del seméforo lavado de manos, cepillado de
dientes, empaquetado de trufas, entre otros), con el fin de que los usuarios prestaran su
atencion en el fichero relacionado a una actividad en particular, permitiendo reforzar los
conocimientos previos y que la actividad sea desarrollada y concluida de manera exitosa y con

la mayor autonomia.

El papel del Psicélogo Educativo es esencial, creando un ambiente de seguridad y
participacién, para que el usuario se introduzca a nuevas competencias, considerando los
momentos de incertidumbre y angustia que puede provocar ante un reto, dando respuesta en
minimizar la nueva tarea o proporcionar mas apoyos para lograr que la actividad sea
desarrollada con éxito, tal como se observé en la actividad de cruce de calles sin
sefializaciones y cambio de ruta al departamento donde vive R, en donde, ante un nuevo reto,
R entro en angustia, pero al crear en un ambiente de confianza y liderazgo, se le explico como
cruzar una calle sin sefializaciones y semaforo, la ubicacion de lugares y calles que rodean el
departamento, se establecié un proceso de aprendizaje de manera estructurada entre la
persona con mas experiencia y la persona con menos experiencia. Por lo tanto, se funge como
mediador con el usuario y las nuevas tareas de la vida cotidiana en donde se le esta

capacitando para que pueda afrontar diversas tareas de la manera mas auténoma posible.
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En cada actividad a desarrollar, se tiene que valorar los diez criterios de la Evaluacién de
Relaciéon de Participacién Guiada (RPG), que estan relacionados con los objetivos de
aprendizaje, considerando en enmarcar actividad, establecimiento de roles en las actividades,
comunicacion multimodo, generacién de momentos de incertidumbre productiva, andamiaje,
propicia colaboracion, genera reciprocidad social-emocional, retroalimenta en momentos
oportunos, identifica oportunidades para una RPG, guia de manera pausada, en donde el guia
y el aprendiz son co-participantes activos en un proceso de aprendizaje, es decir, ambas

personas de manera conjunta ven hacia afuera la tarea.

Como se detall6 en las cartas descriptivas, todos los usuarios muestran agrado por el Taller
de Artes Plasticas, por ello la instructora propuso que cada una de las obras de las personas
que acuden a él, sea una opcion laboral; reproduciendo sus pinturas en tazas, posters y
soportes para teléfonos maviles, los cual se vendieron a través de DOMUS, obteniendo los

usuarios un pequefio ingreso por sus pinturas.

Gracias a la relacién de participacion guiada, se acompafia a cada uno de los usuarios con el
fin de que desarrollen habilidades sobre la vida diaria y limpieza en la institucién, por lo cual,
algunos han encontrado trabajo realizando limpieza en museos. Asi como otros, mediante la
capacitacion guida de empaquetado de productos, lograron laborar en el taller de envasado

para entregar dulces en bolsas a diferentes empresas.

En lo que respecta a las disciplinas de caminata y yoga, les atrae porque les gusta ejercitarse;
la actividad la sienten como un espacio de esparcimiento y relajacion, principalmente el
caminar al aire libre, cohabitando en comunidad. Asi como las fiestas y convivios por algin
festejo, ya sea de cumpleafios o despedida de uno de los usuarios, porque se realizan fuera
de la institucion, ensefiandoles celebraciones fuera de lo cotidiano. Muy por el contrario, en la
actividad de vida independiente, referente al aprendizaje de cruce de calles y avenidas, el
manejo del microondas o el elevador, son actividades que los estresa y desespera, a pesar de

ser necesarias para la vida diaria.
Una comunicacion asertiva les da confianza para desenvolverse en los ambitos de trabajar en

equipo, ser colaborativos y desarrollar sus habilidades de comunicacién e interaccion social

para una mejor calidad de vida en comunidad y familiar.
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Se observ, en algunos usuarios que mostraron mayor participacion cuando se llevaron a cabo
actividades fuera de DOMUS y se realizaban en convivencia con la comunidad, como fueron
las salidas al cine, a la feria, el boliche, o el parque, por mencionar unos. Ellos manifestaban
mayor satisfaccion y alegria, se pudo comprobar que estas actividades eran reforzadas, en
algunas personas con TEA, por sus familiares por el desempefio y desarrollo de habilidades

en las diferentes actividades de ocio y recreacion.

Es importante brindar una comunicacion clara hacia los usuarios, esto con el fin de que
comprendan el mensaje que se les quiere transmitir y asi evitar confundirlos e inclusive
estresar. En relacion con las rutinas de trabajo que realizan los usuarios, hace que ellos estén
tan acostumbrados a realizar constantemente la rutina ocasionando que su pensamiento sea
inflexible, pero cuando el facilitador logra romper con esa inflexibilidad de la rutina, es el
espacio donde se obtiene el éxito, inclusive cuando se establece contacto visual con la persona

con autismo.
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CONCLUSIONES

La deteccion e intervencién temprana del Trastorno del Espectro Autista (TEA) es clave para
lograr un aprendizaje y una insercion adecuada en la sociedad de las personas que presentan
esta condicion, es fundamental el papel que desempefia el facilitador y la familia, asi como la
implementacion de programas y acciones que efectia DOMUS Instituto de Autismo, A. C., con
la finalidad de alcanzar las metas establecidas. En este estudio, se describe el trabajo
realizado con los usuarios adultos del Instituto. El objetivo de este trabajo fue: Describir el
papel que desempefia el facilitador en la relaciéon de participacion guiada para el desarrollo de
habilidades de comunicacion, interaccion social, recreacién y la vida diaria en los adultos con

TEA para una vida independiente.

Mucho se habla de las caracteristicas, necesidades e intervencion en las personas con TEA,
sin embargo, como se sabe, el autismo es una condicién que acompafia durante toda la vida
al individuo, siendo la esperanza de vida semejante al resto de la poblacion. Pero cuando
llegan a la edad adulta, el nivel de independencia e inclusion social varia. Algunos podran vivir
de forma independiente y los casos en los que hay discapacidades graves asociadas,
necesitaran de atencion y apoyo en grado variable, ya sea por parte de familiares o cuidadores.
Como se ha expuesto en el cuerpo del trabajo, desafortunadamente el 80 % de las personas
con autismo no son capaces de llevar una vida autosuficiente y autbnoma porque necesitan
apoyos y ambientes estructurados y rutinarios. Son personas con dificultades a la hora de

interactuar socialmente, lo que reduce su grado de independencia.

Sin embargo, en DOMUS Instituto de Autismo, A.C, a través de su modelo educativo,
fundamentado en evidencias cientificas basado en sus diferentes programas, el pensamiento
y conducta limitada y restringida, se aborda a través de estrategias conocidas como apoyo
conductual positivo y terapia cognitiva conductual para flexibilizar el pensamiento y darles mas
recursos y ampliar su repertorio de conductas e intereses. Aqui la familia, es el eje central en
la intervencidn del autismo. Ya que deben de ser entrenados para que, en todo momento, en
la crianza, en la casa, en el dia a dia, se sientan mas empoderados y logren una vida adulta

lo mé&s independiente que se pueda.

El necesario resaltar el desarrollo de competencias y habilidades funcionales de acuerdo con
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la edad, para que vayan aprendiendo habilidades, como ensefarles practicas de lavarse las
manos, de vestirse, de amarrarse las agujetas, instruir en la forma de comer, para que en

tengan autosuficiencia. Es aqui donde el guia entra en accién apoyandolos.

Generalmente vemos la educacion formal como un area en donde la interaccion es frente a
frente, es decir, en un aula se observa el profesorado brindando informaciéon al alumnado,
siendo el alumnado receptor pasivos. La participacion guiada, toma un trayecto de lado a lado,
donde el aprendiz es un participante menor y asume los roles que el guia indica para el
aprendiz, y aunque ambas personas participantes no son iguales, estan unidos como
colaboradores, teniendo como meta en comun, en donde el reto tiene que ser superado;
asimismo, los guias no frecuentemente se le asigna el rol de competentes, en ocasiones toman
una posicion menor, en donde se estimula al aprendiz a que analice el reto y se genere
momentos de incertidumbre productiva, con el fin de hacer nuevas conexiones significativas y

pueda dar respuesta ante la situacién presentada.

Las actividades de la vida diaria conforman una base para aprender y fortalecer habilidades
en la relacién de participacién guiada, en donde el guia debe enmarcar la actividad, esto con
el fin de que le quede claro al aprendiz de lo va a tratar la tarea, mientras que el andamiaje se
guia con acciones complementarias como apoyos visuales y fisicos. No obstante, en el
momento de enmarcar se tiene que agregar estructura a una actividad dependiendo de nuestro

objetivo, para una persona que no cuente con ciertas habilidades de acuerdo con la actividad.

El aprendiz debe comprender que su rol dentro de una actividad es relevante debido a que, si
no interviene no podra realizarse la tarea y siendo una pieza fundamental, se le
retroalimentard. Por ejemplo, cuando se le invita al usuario a lavar los trastes junto con el guia,
el guia inicia la actividad con una serie de pasos, llevando al usuario a la cocina, (posicién guia
y aprendiz de lado a lado) siendo el objetivo de la colaboracion y de invertir los roles, en donde

realiza parte de su tarea y donde el guia monitorea la actividad.

Para que un guia sea exitoso, la actividad debe tener un aprendizaje significativo y que a su
vez sea entendida por el aprendiz. Dentro de la participacion guiada, para que la actividad se
enmarcada de manera sustancial, el guia inserta incertidumbre en el desarrollo y rol del

aprendiz con el fin de que tenga la capacidad de emplear desafios mentales.
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Como profesionales de la educacion al estar en contacto en escenarios como estos, fungen
un papel importante para disefiar y ejecutar programas para apoyar a este sector de la
poblacion para poder otorgarles empleo, una vida independiente e inclusion social, ademas de

salud fisica, salud mental, convivencia y recreacién con la comunidad.

Los guias instruyen para mostrarles bien su entorno, a saber, como anticipar las diversas
actividades que se realizan en DOMUS, a conocer como se deben introducir los cambios de
forma paulatina y saber darles instrucciones de acuerdo con su nivel de desarrollo, ya que
cada uno posee caracteristicas y habilidades diferentes. Asi mismo estar al tanto de cémo se
les debe preguntar para conocer qué necesitan, dejandoles saber que se esta disponible por
si desean hablar o conectar con el guia.

Es importante mencionar que el taller de artes plasticas se trabaja con diversos materiales,
técnicas y tematicas, dependiendo de las diferentes necesidades, gustos y habilidades de
cada usuario, apropiandose el usuario de los diversos ejercicios para ir generando su propio
estilo y le da un sentido personal. Por lo tanto, el objetivo es crear un espacio de convivencia,
expresion, y libertad para impulsar la creatividad, autoconocimiento, impulsa destrezas
mentales; el arte ofrece una nueva forma de comunicacion, y un complemento en el desarrollo

sensorial y perceptivo.

Por otra parte, el proyecto” El Poder de la Musica” elaborado por otras comparieras de la
licenciatura y que pertenecian al mismo Programa de Atencidn Integral a Personas con TEA,
permitié que, como facilitadoras, usuarios, y asesoras, se trabajara en equipo y se generara
una comunicacion y relacion social, en donde los usuarios identificaron los diferentes sonidos
de los instrumentos, la manipulacion de los mismos, y que inclusive cantaran pequefios
fragmentos de alguna cancién, tocando cada usuario el instrumento que les tocard, invitando
al resto del grupo que pusiera atencion en el sonido y después se les preguntara ¢ el sonido
gue oimos a que instrumento corresponde?, al final se elabor6 un grupo de musica en donde
algunos usuarios tocaban los instrumentos, mientras que otros cantaban, obteniendo una
respuesta positiva por parte de ellos, en donde ellos mismos solicitaban los instrumentos para

poder tocar y cantar.
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Se observé, en los talleres de musica y artes plasticas, ayudaron a mejorar la comunicacion y
la percepcién de los adultos con TEA, estas actividades permitieron que se generar un espacio
de socializacién, comunicacion, participacion por parte de los usuarios, mostrandose a gusto

en convivencia con sus compafieros.

Por ejemplo, J asiste junto con otros usuarios de DOMUS una vez al mes al Museo de Arte
Popular (MAP), y acude todos los viernes a la clase de pintura en el instituto DOMUS, siendo
algo caracteristico de J en que sus movimientos son fuertes y explosivos, trazar lineas y

emplear colores llamativos.

Por otra parte, con R se gener6é una mayor socializacién y cercania, a él le gusta escuchar
musica y es parte del taller de musica y que participa entusiasmadamente, se le suele escuchar
cantar o tararear cierto fragmento de una cancion cuando realiza alguna actividad, ya sea en
la clase pintura, cuando estad comiendo o durante el desplazamiento hacia el departamento de
DOMUS. Observando que la musica es un area de oportunidad, por medio de la cancion “If
Can’t Have You de Yvonne Elliman, me permitié interactuar de una forma mas cercana con el
R, esto debido a que al principio no habia una cercania, y a raiz de dicho suceso, R logra
identificar el nombre, se crea un ambiente positivo emocional para la participacién y relacién
de participacién guiada al tiempo, debido que al momento en que R solicita la cancion para
que se reproduzca a través del celular, se establecen roles en donde ya sea que R empiece a
cantar la primera estrofa y yo lo empiezo a seguir, para cantarla en conjunto o viceversa yo
empiezo a cantar la primera estrofa y R escucha y empieza a cantar (andamiaje), logrando
calificar con éxito una relacion de participacion guiada. Posteriormente cuando me tocaba
trabajar con R en alguna actividad, solicitaba la autorizacion de las asesoras para poder
emplear musica, siempre y cuando no se distrajera y fuera con un volumen moderado,

observando que las actividades las hacia con mayor entusiasmo.

De esta manera los adultos con TEA cuentan con las mismas oportunidades de aprendizaje
gue el resto de las personas. Se aprecid que los adultos con TEA muestran placer por
comportamientos, intereses y actividades estereotipadas. Sin embargo, aunque comparten
una serie de caracteristicas comunes, cada uno de ellos es desigual y el trastorno les afecta
en diferentes grados de intensidad como se mostrd en cada una de las cartas descriptivas, de
los cuatro integrantes y usuarios del instituto con los que se convivid y apoyo en las actividades

de vida independiente. Aunque se les dan las mismas oportunidades, algunos pueden
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desarrollar habilidades y destrezas muy particulares.

La cooperacion, la interacciéon social y la comunicacion, son elementos esenciales porque no
solo es ver que el usuario observe e imite la actividad, ya que involucra verdaderamente una
interaccion social entre usuario y facilitador para poder llevarlo al siguiente nivel, ya que el
papel del facilitador es impactar directamente en las fallas del autismo y a que tenga lo mejor
posible una vida cotidiana, como en la actividad con R de visualizar el correcto cruce de las
calles, debido que en donde se ubica el departamento de DOMUS existen calles que no tienen
semaforo o sefializaciones a la vista, o que indiquen precaucion, ademas de que algunas
avenidas son de doble sentido, haciendo el cruce complejo al no existir herramientas
esenciales. Se trabajo con el modelo TEACCH, en donde a R se le muestran las imagenes de
las sefializaciones y que significan cada una, asimismo, en donde se le explica a R en qué
momento es oportuno cruzar las calles. Al momento de desplazarse, se pone en practica,
informandole a R “vamos a cruzar la calle, preguntandole ;pasan coches?”, causando
incertidumbre en él, por lo que es importante ajustar la accién para que R pueda visualizar si
es oportuno cruzar la calle, observando que R prestaba mayor atencion en voltear para ver si

pasan coches, y después informara “se puede pasar "o por el contario dijera “hay coches”.

Ambas actividades tanto el reconocimiento de los colores del seméaforo como del cruce
peatonal se trabajaron de manera simultanea durante el tiempo que se realizaron las practicas
profesionales, observando que R comprendia mejor las sefializaciones y los colores del
seméaforo, ya no confundia tanto los colores como al principio, resaltando que esto es un
trabajo constante; asimismo, le resulta complejo e incluso estresante a R cuando no hay
semaforo, sefalizaciones en areas donde involucra un cruce. Por otra parte, para no generar
incertidumbre y estrés en R en calles en donde no hay sefializaciones, se opt6d por cambiar
otra ruta para llegar al departamento, y siendo algo caracteristico de las personas con TEA en
el establecimiento de rutinas y resistencia a los cambios, se trabaj6é con R de forma constante
e insistente para que comprendiera que la alternativa de rutina lo llevaria al departamento;
asimismo, se trabajo en reforzar el nombre de las calles del departamento de DOMUS hacia
el lugar donde vive R, esto para que R identifique como se llama la calle, y antes de cruzar la
avenida le sefialo el nombre de la calle, y después de pasar la primera la calle se refuerza
preguntandole “; Como se llama la calle que se acaba de pasar?”, generando momento de
incertidumbre por unos segundos para que R recuerde el nombre de la calle, para

posteriormente informarle jla calle se llama Pilares!, en cada calle que cruzabamos, se le
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preguntaba nuevamente el nombre de la calle, repitiendo varias veces el nombre de la calle.

Con el fin de que R identifique el nombre de las calles, en coordinacion con la asesora se
acompafa nuevamente a R para reforzar la actividad, viendo un avance en el que R empezaba
a identificar la mayoria de los nombres de las calles y que se encontraba alrededor, asi como
guiarlo en las sefalizaciones, siendo relevante para la relacion de participacion guiada. Por
otra parte, al considerar buenas respuestas en relacion a que R identifica el nombre de las
calles y recuerda que se encuentra alrededor de la calle como Oxxo, tintoreria, tienda de
abarrotes, clinica, iglesia, parque, escuela, se propuso en cambiar la ruta de desplazamiento
hacia el lugar donde vive R, para tener otra ruta alternativa, la primera experiencia en el cambio
de ruta hubo resistencia de R y empez6 a estresarse, a pesar de que se le anticipd y se le
explico, diciendo R en el trayecto “no, no , no”, y se empezaba a regresar, nuevamente se le
explica que la nueva ruta que estamos tomando nos conducir4 a donde vive y que no se
preocupe todo estara bien, al llegar a la avenida principal donde se conecta con la calle donde
vive, R reconoce el Oxxo, el seméforo, y el super, esto debido a los ejercicios anteriores de
reconocer que lugares hay alrededor de donde vive y de las calles que uno atraviesa para
llegar a donde vive, R se empieza a tranquilizar y le comento que nos detengamos un momento
y que observe lo que hay alrededor, posteriormente R explica que hay alrededor, con el fin de

ubicarlo que hemos llegado al lugar de donde vive, diciéndole jmira R, hemos llegado a casa!.

El Trastorno del Espectro Autista es una alteracién de desarrollo neuroldgico y que esta
presente en los primeros afios de vida de las personas, y que esta se manifiesta de manera
distinta en cada persona, afectando la relaciéon y comunicacién social. Considerando el cambio
de paradigma del modelo médico asistencialista al modelo de Derechos Humanos de las
personas con discapacidad, en donde involucra una corresponsabilidad por parte de la
sociedad, el Estado y de las personas con discapacidad, se encuentra manifestado a través
de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) que fue
aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006,
teniendo como finalidad el promover, proteger y que asegure plenamente en condiciones de
igualdad los derechos humanos vy libertades de las personas con discapacidad y con ello el

promover el respeto a la dignidad humana.

Lo anterior es relevante en que modifiquemos nuestra percepcion de las personas con

discapacidad, desarticulado los estigmas, prejuicios y actos discriminatorios, generando su
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participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones.

Como se mencioné en el marco tedrico, no hay datos oficiales en donde indiquen cuantas
personas adultas tienen TEA, solo hay aproximaciones, y ante la ausencia de un diagndstico
clinico, encontramos a personas adultas que viven en condiciones desfavorables, por ello la
importancia de los profesionales de la salud y de la educacién para acompafar, disefar y
ejecutar programas de intervencion encaminadas en todos los procesos de vida de las
personas con TEA en la nifiez, adolescencia, adultez y envejecimiento, asi como la promocién
y difusion de talleres, cursos, conferencias, campafias de difusién acerca del autismo, para

una mayor concientizacion y resiliencia.

Es importante que las personas con autismo cuenten con los elementos y recursos inclusivos,
como el acceso a empleo y bien el 27 de octubre de 2022 fue publicado en el Diario Oficial de
la Federacion la reforma a la Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad,
en donde hace referencia en la promocion del derecho de las personas con discapacidad al
trabajo digno y al empleo, en igualdad de oportunidades y equidad sin embargo, no solo
debemos limitarnos en el acceso al empleo, sino también en el disefio de programas de
habilidades sociales que permitan que las personas con TEA mantengan relaciones sociales
con otras personas que lo rodean, promover su calidad de vida a través de actividades
significativas de la vida diaria y de supervivencia, el otorgamiento de recursos especializados
con el fin de vivir de manera independiente. Por otra parte, el ocio y la participacion social tiene
relevancia para el favorecimiento de calidad de vida de las personas, por ejemplo las
actividades que realizan los usuarios como pintura, salidas al parque, cine y boliche, parque
de diversiones, entre otras, hay un disfrute de los entornos comunitarios y culturales, en donde
las y los usuarios se relacionan en el &mbito social, considerando que, la ausencia de estos

recursos vulnera los derechos de acceso y participacion de las personas,

Cabe mencionar que debemos recordar que toda institucion tiene una historia de vida,
practicas, metodologias, las formas de relacionarse, lineamientos y que al proponer un
proyecto nuevo puede ser aceptado siendo generadores de cambio o por el contrario
rechazado, siendo una limitante para llevar a cabo algo diferente a lo que ya se encuentra

establecido al interior de la institucion.

Algunas de las limitaciones fue el nulo apoyo de materiales de pintura para realizar actividades
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de pintura, barro, yeso, entre otros, asi como instrumentos de musica ya que estos corrian por
cuenta propia de la practicante, otra de las limitaciones es no poder estar como observadoras
en las entrevistas y diagnosticos clinicos de TEA, los cursos que brinda la institucion son de
gran relevancia para mejorar académicamente y profesionalmente, la cuestion es que algunos
son caros y esto limita para poder pagarlos ya que no se otorga un descuento para las
practicantes y prestadores del servicio social, al igual que las capacitaciones brindadas por los
coordinadores retroalimentaba mucho al personal para mejorar en la relacion de participacion
guiada, pero considero que esta debe ser constante para poder mejorar en las actividades que
se llevan a cabo, otro factor fue el no poder interactuar con las nifias y nifios ya que la dindmica
cambia totalmente a la de los adultos, falto conocer el area de intervencion sensorial en donde
los usuarios acuden para realizar diferentes actividades, dos practicantes se encontraban en
esa area desarrollando material sensorial que les permitiera a los usuarios una mejor
modulacion en los sentidos en los que presentan dificultades para organizar diferentes
estimulos, sin embargo, desconocian como se llevaban a cabo las actividades, por ambas
partes habia desconocimiento de ciertas actividades ante la falta de interaccion. Dentro de las
necesidades que se detectaron y que se planted a la Coordinadora de Atencion a Adultos fue
la presentacion de proyectos como representaciones sociales y sexualidad, encaminadas al
cuidado de la salud, salidas cada quince dias a lugares cercanos del departamento e
institucion para promover la socializacion y habilidades de comunicacién para los usuarios y
otorgar platicas se sensibilizacién y de lo que es el TEA, sin embargo, estas no fueron

aceptadas.

Como recomendacién al area de la licenciatura en Psicologia Educativa es que el personal
docente que se encuentre a cargo de los escenarios de practicas profesionales es importante
el acompafamiento constante al alumnado, llegar acuerdos mutuos entre la institucion y el
enlace de la universidad, y durante las clases el personal docente monitorear, revisar y aprobar
los proyectos que se pretenden llevar a cabo en la institucion, debe de haber una comunicacion
asertiva entre el alumnado y profesor. Seria una buena idea que las autoridades de las
instituciones en donde se llevaran a cabo las préacticas profesionales brinden con mas detalle
las actividades que realizaran, el tipo de poblacién, si hay la oportunidad de hacer el servicio

social y ofertas de trabajo.

Para el alumnado, se recomienda investigar acerca del escenario, ya que no basta con la

informacion con lo que se nos proporciona en las platicas, es importante ir mas alla de lo que
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nos dan, conocer los alrededores, la historia de vida de la institucion, la poblacion que acude
a dicha institucion, la ubicacion, a lo mejor estos elementos nos puede parecer de menor
importancia, pero cada pieza que conforma la institucién es relevante, recordemos que no todo
es para todos, en el &rea de educacién inclusiva requiere mucha paciencia, empatia, respeto,
sensibilizacién, responsabilidad, concientizacién y principalmente comprension de la otra
persona, si o se cuenta con estas caracteristicas pues habra frustracion, enojo, desagrado y
la actividad que se realice solo se hard por cumplir pero no para generar un cambio o
aprendizaje significativo para la otra persona.
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