SIMPOSIO SATELITE: AUTISMO

Autismo: model os educativos para una vida de calidad

J. Tamarit

AUTISM: EDUCATIONAL MODELSFORA QUALITY LIFE

Summary. Aims. Our aimis to describe the change that is taking place in the field of education in developmental disabilities
from models centred on the clinical symptoms and on the limitations in the adaptive skills to models that focus on valuable
personal results in terms of quality of life. Development. In order to understand these changes, we outline some of the key
points that have given rise to a particular cultural construction of disability and we also discuss how the situation is changing
towards models aimed at achieving important personal results. In autism, as in the other developmental disorders, special
emphasis has traditionally been placed on an education focusing on symptoms and on skills, and, although things are now
beginning to head in that direction, little attention has been given to education based on the person and his or her quality of
life. These changes imply new roles for the professionals attending these people. These roles involve combining technique with
empathy and ethics, and they are more firmly based on the active role of individuals with autism, together with their rights,
interests and opinions. Conclusions. Models of intervention must pay special attention to the pursuit of valuable personal
results, which are oriented towards living a quality life and must involve the active participation of the individual s themselves
aswell astheir relatives. [REV NEUROL 2005; 40 (Supl 1): S181-6]
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INTRODUCCION

El autismo y condiciones relacionadas han generado, y siguen
haciéndolo en todo el mundo, enormes cantidades de informes
de investigacion y estudio. El incremento es mayor, en propor-
cién, en los Ultimos afios. Segln una reciente y completisima
revision del autismo y los trastornos generalizados del desa-
rrollo [1], entre 1990 y 2003 habian aparecido 3.700 articulos
en bases de datos tales como Index Medicus. En nuestro pais,
en un informe disponible en http://iier.isciii.es/autismo/ y ela
borado por el grupo de investigaci 6n sobre autismo vinculado al
Instituto de Investigacion sobre Enfermedades Raras (Instituto
de Salud Carlos 1), en los Ultimos 30 afios se habian indexado
en bases de datos nacionales e internacionales 401 articulos
sobre autismo realizados por autores espariol es.

Pero este importante esfuerzo de investigacién y estudio no
necesariamente genera siempre un impacto importante y posi-
tivo en las vidas de las personas que presentan autismo o tras-
tornos relacionados. Bien es cierto que no siempre lainvestiga-
cion debe de tener efectos inmediatos y traducibles directa-
mente a la préctica diaria, pero también parece cierto que los
actuales planteamientos cientificos abogan por modelos de
colaboracién entre todas las partes interesadas y con especial
énfasis en ofrecer resultados relevantes para la sociedad. En
este sentido en el dmbito del autismo nos encontramos, en mi
opinién, con un gran numero de investigaciones sobre la condi-
cion del autismo y un nimero mucho més escaso sobre las
necesidades de las personas con autismo. Tal y como se expre-
sa en larevision citada anteriormente [1]: ‘Los estudios sobre
tratamiento son alavez los masimportantes y los més dificiles
de llevar a cabo (y de financiar)... Se ha desarrollado un im-
portante nimero de intervenciones educativas y conductuales
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innovadoras, pero a menudo se carece de datos solidos sobre su
eficacia y la relaciéon coste-efectividad. Una preocupacion
principal eslagran, y posiblemente creciente, brecha entre qué
puede mostrar la ciencia que es efectivo, por unlado, y qué tra-
tamientos persiguen realmente los padres. Otra preocupacion
es hasta qué punto el total beneficio de la investigacion cienti-
fica se traduce en mejores préacticas en los contextos reales de
lasaulas'.

Algunos planteamientos recientes, en relacion con la disca
pacidad y con la comprensién de las necesidades de las perso-
nas con discapacidad, pueden hacer variar esta situacién. Por un
lado, socialmente se esta percibiendo un tiempo de cambio. Las
organizaciones sociaes a favor de las personas con discapaci-
dad abogan por modelos en los que el centro o ocupen las per-
sonas y no su posible patologia. FEAPS (Confederacion Espa-
fiola de Organizaciones a favor de |as Personas con Discapaci-
dad Intelectual, URL: http://www.feaps.org/) contempla en su
carta de valores, como valor esencial, la consideracion de la
persona por encima de todo, y la Asociacién Autismo Europa
(URL: http://www.autismeurope.org/) expone la carta de dere-
chos de las personas con autismo, como expresion maxima de
las intenciones que guian su accion.

Por otro lado, hay voces provenientes de los campos de la
ética o la filosofia que sefialan las razones culturales que han
generado una construccion de la discapacidad centrada en la
limitacién y la minusvaloracion humana de quienes la presen-
tan, y apuntan también a la necesaria reflexion sobre € valor,
como ser humano completo, de las personas con discapacidad,
portadoras de derechosy competenciasy no solo exponentes de
limitaciones y deficiencias [2-4].

En tercer lugar, también la ciencia esta desarrollando para-
digmas que contemplan a la persona con discapacidad en el
centro, en interaccién permanente y significativacon su entorno
y con competencias para la gestion de su propio destino, con-
tando para ello con los apoyos necesarios [5].

Finalmente, el concepto de calidad de vida se esta configu-
rando como un gran organizador de las politicas y movimientos
socialesy estateniendo una amplia repercusion en € mundo de
lainvestigacion [6].
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Estos procesos estan generando un cambio sustancial en los
modos de entender y abordar las necesidades de las personas
con discapacidades del desarrollo, tales como el autismo, y las
de sus familias.

En este articulo se pretende mostrar €l cambio que se esta
produciendo, y se debe producir alin mas, en el ambito delaedu-
cacion en las discapacidades del desarrollo. Tradicionalmente, la
intervencidn en personas con trastornos del espectro de autismo
u otras discapacidades del desarrollo se ha centrado en la elimi-
nacion o control de la sintomatologia clinica y, mas reciente-
mente, en la ensefianza de habilidades adaptativas parael funcio-
namiento en lavidadiaria. Ademés, los modelos de intervencion
han sido desplegados desde diferentes disciplinas (medicina,
psicologia, educacion...), pero con muy pocacoordinacion entre
ellas y con escasa participacion en una meta comin. General-
mente, se ve ala persona mas como una patologia, que necesita
de los servicios profesionales, por separado, para ser curada o
‘arreglada’, y no tanto como una persona integra con necesida-
des, deseos e intereses mas alla de lo que supone la deficiencia
que presente. En definitiva, una persona con suefios, con deseos,
con esperanzas, con sentimientosy, si, con limitaciones también,
pero esencialmente con voz propiay con €l derecho de todo ser
humano a tener poder de decision sobre su proyecto de vida
Este recorrido, desde la patologia a | os suefios personales, se ha
visto jalonado por diferentes modelos de servicio.

Lavisién que en cada momento la sociedad tenga de la dis-
capacidad ha originado, alo largo del tiempo, unos modelos de
servicio diferentes, acordes con la cultura imperante. Bradley
[7] comentaque, en una primerafase, 10s servicios se orientan a
lacuraciony requieren de instituciones, generalmente en manos
de profesionales singulares del ambito sociosanitario, que aten-
dieran a estas personas. Nacieron, fruto de ese momento y supo-
niendo un gran avance en relacion con la situacion de partida,
instituciones segregadas de la comunidad, cerradas al contexto,
con nulavoz y capacidad de opinidn o decision por parte delos
pacientes y familiares, y con el énfasis profesional puesto en
programas clinicos y en procedimientos centrados en la patolo-
gia subyacente.

En una segunda fase, se despliega la cultura de la integra-
cion, y los servicios se desarrollan como servicios basados en la
comunidad, es decir, servicios como |os que se dan en la comu-
nidad, los del resto, pero adaptados. En estafase, estos servicios
estén orientados a promover las habilidades de los usuarios, y
su planificacion y desarrollo esti generalmente en manos de un
equipo interdisciplinar, que toma decisiones por consenso.

La tercera fase se acanza cuando los servicios son inclusi-
vos, son los de lacomunidad y |os ciudadanos con discapacidad
que los utilizan tienen control en su planificacion y en las deci-
siones que les afectan; en esta fase, el modelo orientador de la
préctica es el de calidad de vida, con especial énfasis en la au-
todeterminacion individual y en lainclusion, y el paradigma es
€l delos apoyos[5].

En e momento actual, por lo tanto, las politicas socidesy
sanitarias, las practicas profesionales y las actitudes y valores
culturales, han de estar orientados hacia la consideracion, ple-
namente valorada, de la persona con discapacidad como ciuda-
dano con derechos, con poder de participacion y cambio social,
y con percepcion real de pertenencia al grupo socia y cultura
en e quevive.

En concreto, las préacticas profesionales han de tener en
cuenta la voz de la propia persona, sus intereses y deseos, sus
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derechos, considerando ala persona por encimade su patologia.
La participacion de las personas con autismo, junto con sus
familias y otros grupos de interés, en la planificacion de las
politicas sociales y sanitarias, y en € proceso de prestacion de
los apoyos profesionales, es algo que, afortunadamente, en
agunos casos va siendo ya unarealidad [8-9]

CONSTRUCCION CULTURAL DE LA DISCAPACIDAD

El modo en que la sociedad entiende las discapacidades es una
construccion cultural y es clave analizar esa construccion, para
poder entender las précticas y los servicios desarrollados para
atender a las personas con discapacidad. En nuestra cultura, las
personas con discapacidades del desarrollo tienden a ser percibi-
das por €l resto como seres no completos, seres en camino inter-
minable haciala normalidad, seres humanos deficientes, puesto
gue no acanzan los niveles que son la esencia de o humano.
Algunos autores [3-4] sefidlan que una de las posibles explica-
ciones a esta creencia culturalmente construida hay que buscar-
laen e enorme peso que, en nuestra cultura, tiene la vision del
ser humano aristotélica, por lacual e ser humano racional es el
peldafio mas elevado en una escala de valoracion de los seres
vivos. Aquellos que no acanzan el nivel de raciocinio esperado
y propio del ser humano no son considerados tales, y son, por 1o
tanto, y en & mejor de los casos, seres merecedores de atencion
y cuidados, pero desde |a perspectiva de un ser menor e incom-
pleto en su ascenso alo esencia mente humano. Esta cultura de
ladiscapacidad ha generado, ademas de una vision de las perso-
nas con discapacidad como seres menos valorados, un conjunto
de précticasy servicios propios de esa vision, como sevio en el
apartado anterior. Frente a estos planteamientos, afortunada-
mente, hoy se sitlian otras explicacionesy corrientes filosoficas
de laesencia de lo humano que proponen que lo verdaderamen-
te humano es la mera relacién y existencia de un ser humano
con otro, que lahumanidad es una construccion compartida des-
de el didogo social, desde lainteraccion [10-12]. Evidentemen-
te, las précticas y servicios que genera esta concepcion estén
centrados en la persona, como ser humano total, con indepen-
denciade su perfil de competenciay limitacion. Desde este pun-
to devista, laclave de laintervencién no esladiscapacidad, sino
el proyecto vital de la persona con discapacidad. Las metodolo-
gias que se agrupan bajo e denominador genérico de Planifica
cién Centrada en laPersona[13], apuntan a este objetivo finalis-
ta de apoyar ala persona, para que desde su perspectiva, consi-
derando sus deseos e intereses, y velando por su pleno desarro-
Ilo humano, pueda construir € futuro personal deseado.

La educacion, desde esta perspectiva, seria el proceso cen-
tral para preparar a la persona como ciudadano pleno en dere-
chos, participacion social y pertenencia a grupo, como gestor
esencial de su propio destino y como promotor de una mejora
permanente en su calidad de vida

La educacion, desde el valor central del raciocinio en lo
humano, se dirige alograr la méxima competenciaracional, ve-
lando menos por los procesos de carécter interpersonal y emo-
ciona y por los que se orientan a logro de una vida plena.

La concepcion que se tenga de lo humano impacta, tam-
bién, en los modos de relacion que se establecen. Se describen
tres meté&foras para explicar las diferentes relaciones entre per-
sonas con discapacidad intelectua y los profesionales que les
prestan apoyo, segln las creencias de éstos Ultimos sobre los
primeros [14]:
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— Lameté&fora organicatiene sus raices en Aristételes (Ia con-
cepcion de que mientras un ser humano no adquiera el ade-
cuado nivel de raciocinio permanece en un nivel similar a
del animal).

— Lametafora mecanica se arrastra desde los siglos xvi y xvii
con su interés por los sistemas fisicos; considera ala perso-
na como unamaguina(si esta ' estropeada’ hay que arreglar-
|a); desde este punto de vista, lainstrucciony las metodolo-
gias son més importantes que larelacion.

— La metéfora persona considera a la persona como un ser
humano en plenitud; por tanto, laimportancia esta en perci-
bir la capacidad de cada persona de actuar por si mismay de
establecer relaciones personales.

En definitiva, las concepciones socioculturales de la discapaci-
dad generan estilos de relacion y model os de intervencion pro-
pios. Debe orientarse la préctica desde model os centrados en la
persona y éticamente sdlidos en la consideracion de su plena
humanidad.

BUSQUEDA DE RESULTADOSVALORADOS

The Council, probablemente uno de los organismos de mayor
prestigio en e campo de las discapacidades y con un plantea-
miento claramente centrado en | as personas, propone lasiguien-
te categorizacion de los resultados [ 15], siendo todos ellos rele-
vantes parala persona:

— Resultados clinicos. centrados en la curacién y lareduccion
de los sintomas, como por gemplo la intervencion médica
farmacolégica para tratar un foco epiléptico, o para tratar
una conducta autolesiva de caracter compulsivo. Estos resul-
tados se miden, generalmente, mediante registros y gréficos.

— Resultados funcionales: centrados en €l aumento de la con-
ducta adaptativa necesaria parael funcionamiento en el con-
texto y en la vida diaria (habilidades de comunicacion, de
relacion social, autonomia, de manegjo en € hogar y en la
comunidad, salud y seguridad, ocio...), aumento de la capa-
cidad motora (por gjemplo, intervencion fisioterapéutica).
Los resultados funcionales se miden a través de escalas es-
tandarizadas que permiten comparar a la persona con un
grupo normativo.

— Resultados personales: se centran en los suefios y priorida-
des de la persona, aquello que mas e importa para intentar
lograr una vida plena (por ejemplo, el deseo de tener amis-
tades, de utilizar y vivir cercade los recursos naturales dela
comunidad, de estar en un entorno amable y no amenazante.
Estos resultados se miden en la persona en las diferentes
situaciones de su vida. Para indagar en estos resultados,
valorar sus necesidadesy prioridades y fomentar una mayor
calidad de vida, se necesita contar con laopinion de las per-
sonasy de quienestienen el mejor interésen ella. Lacalidad
de vida no se impone con estandares, la calidad de vida se
fomentallevando la propia personael control, al menos par-
cialmente. La libertad, la percepcion de control, €l respeto
del resto, son partes esenciales en una vida digna. Por eso,
esimportante contar con la opinién de |as personas sobre lo
gue valoran. Cuando esto se hace con personas con autismo,
responden de modo similar a cualquier otra [16]: les gusta
vivir donde haya tiendas, bares, un quiosco; les gusta tener
algo de decision sobre con quién vivir o con quién irse de
vacaciones; les gusta poder elegir lacomida o labebida...
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Es necesario planificar la intervencion pensando en las tres ca-
tegorias de resultados, pues del conjunto de ellos se deriva, real-
mente, lamejoraen lacalidad de vida de la persona. Sin embar-
go, en e campo del autismo y de otras discapacidades del des-
arrollo se ha reducido, casi exclusivamente, la blsqueda de
resultados val orados alos de caracter clinicoy funcional, enten-
diendo que, por si solos, esos resultados ya producirian mayor
bienestar personal, siendo muy escasa la préctica que planifica
lablisqueda activa e intencionada de resultados personales.

La educacion de personas con autismo ha de centrarse en la
persona, y desarrollar una planificacidn orientada a obtener re-
sultados valorados personales, funcionales y clinicos. Esto su-
pone contar con modelos explicativos del autismo, tanto en re-
lacion con los sintomas como en relacion con las funciones,
pero supone también contar con modelos sobre la calidad de
vida, de modo que ambos orienten las mejores précticas de in-
tervencion.

CALIDAD DEL SERVICIO

La calidad de los servicios es actualmente otro factor clave que
orientalas préacticas profesional es, | os procesos organizacionales
y las politicas sociales[17]. En un estudio realizado en Australia
sobre este tema [18], los resultados, relativos a personas con dis-
capacidad intelectual y/o fisica, indican claramente que la per-
cepcion de la calidad del servicio esta directamente relacionada
con €l tipo derelacion socia establecidaentre e clientey su pro-
veedor (en este mismo sentido se situaba € andlisis expresado
con anterioridad sobre las meté&foras que subyacen en los profe-
sionales sobre | as personas con discapacidad [14]). El aprendiza-
jey lapercepcion de satisfaccion personal con € mismo provie-
nen, en gran medida, de quien o proporciona. Es decir, larela-
cién interpersonal en la ensefianza entre maestro y alumno es un
factor critico de satisfaccién percibida por € aumno.

Desde la perspectivade la calidad en la gestion de los proce-
S0S que ponen en marcha | as organizaciones proveedoras de ser-
vicios de apoyo, se haincrementado la sensibilidad en cuanto a
vaorar, deformafiabley valida, losresultadoslogrados, parala
mejora permanente de los mismos. Pero |os servicios prestados
por personas se resi sten a unamedicién meramente cuantitativa,
sobre indicadores tangibles y mensurables. Existe todo un con-
junto de actitudes, valores, sentimientos, experiencias y creen-
cias que forman parte de la‘ competencia’ profesiona y que son
maés intangibles, més elusivos. Y, sin embargo, cuando se adop-
ta un enfoque cualitativo para entrever el significado y la per-
cepcién de la calidad de un servicio, siendo los informantes las
propias personas que o reciben, éstas afirman sin duda que les
importa mas la relacion que los profesionales mantienen con
ellas, que lastareas que realizan (sin que esto supongaque no se
val oren como necesarias |as competencias técnicas paralapres-
tacion del apoyo).

En €l estudio citado [18] se expresalo siguiente: ‘Como un
minimo resultado de “calidad”, los servicios humanos deben
asegurar que los trabajadores de esos servicios sean sensibles al
contexto relacional y a las necesidades de las personas que
pasan la mayor parte de sus vidas en €l entorno de esos servi-
cios. Las declaraciones acerca de la mision en las organizacio-
nes paraun servicio humano y las descripciones |aborales delos
trabajadores de ese servicio necesitan articular la importancia
de las relaciones éticas en los objetivos del servicio humano y
asegurar que las propias personas con discapacidad tengan opor-
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tunidades de ofrecer informacion y opinién sobre sus experien-
cias en dicho servicio’.

Expresado en concreto en el autismo, la siguiente es una
afirmacion realizada al analizar |os datos obtenidos, através de
una encuesta informal a personas con autismo, en una situacion
residencial: ‘ Los datos obtenidos nos ayudan también atener en
mente que los profesionales de la préctica deberiamos siempre
recordar que |os establecimientos (residenciales) son en primer
lugar y por encima de todo los hogares del usuario del servicio
y en segundo lugar un puesto laboral parael equipo... Estaclaro
que lacalidad del entorno fisico se consideraracon relacion ala
sustancia de larelacion que cada persona experimente’ [16].

CALIDAD DE VIDA

Lacalidad de vidaes, en la actualidad, el gran orientador de las
politicas socialesy de la préctica[6]. Las dimensiones centrales
de calidad de vida del modelo mas consensuado [6,19-20] son:
bienestar emocional, relaciones interpersonales, desarrollo per-
sonal, bienestar material, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusién y derechos. Este modelo asume entre otros los si-
guientes principios esencial es para una vida de calidad:

— La calidad de vida para las personas con discapacidad se
compone de los mismos factores y relaciones que para e
resto de las personas. una persona con discapacidad tendra
manifestaciones peculiaresy elecciones propias de la perso-
nay no necesariamente iguales alas de otras personas, pero
las dimensiones centrales de la calidad de vida seran seme-
jantes alas del resto.

— Lacalidad de vida mejora cuando | as personas perciben que
tienen poder para participar en decisiones que afectan a sus
vidas. Durante mucho tiempo, |as personas con discapacida-
des del desarrollo se han visto despojadas de su poder para
tomar decisiones, habiendo asumido ese papel de decision
bien las familias, bien |os profesionales, 0 ambos (alin cuan-
do generalmente se haya hecho con lamejor intencion).

— Lacalidad de vida aumenta mediante la aceptacion y plena
integracion de la persona en su comunidad. El respeto a
cada persona, con independencia de la discapacidad o tras-
torno que presente, es un factor esencial en la percepcién de
calidad de lavida.

— En consonancia con lo acabado de expresar, esta  siguiente
principio que afirma que una persona experimenta calidad de
vida cuando se cumplen sus necesidades bésicas y cuando
esta personatiene las mismas oportunidades que € resto para
perseguir y lograr metas en |os contextos de vida principales,
como son €l hogar, la comunidad, laescuelay € trabgjo.

El modelo de calidad de vida orienta, ademés de politicas socia-
les, précticas profesionales concretas. Por giemplo, el fomento
de ladimension de bienestar emocional se produce a sentirsela
persona en un entorno predecible y no amenazante, libre de
estrés innecesario; las practicas, generalizadas en € campo del
autismo, de sefializacion mediante claves concretas y de infor-
macion por adelantado, mediante agenda o relojes adaptados,
[21] van dirigidas a este resultado (nétese que estas précticas no
setienen por qué realizar con laintencion de fomentar una habi-
lidad —aunque se produzca realmente ese desarrollo—, sino por
el hecho esencia de lograr resultados personales, en términos
de mejoradelacalidad de vida), ademés tienen un impacto cen-
tral en laregulacion y control de conductas desafiantes [22-23].
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Otro gjemplo de buena practica para el fomento del bienes-
tar personal es el apoyo parala gestion adecuada de situaciones
de duelo, ayudando ala persona a entender, expresar y sobrelle-
var la pérdida, bien por separacion o por muerte, de personas
importantes en su vida [24-25]. Desde la perspectiva de una
educacion centrada en la calidad de vida este objetivo de ges-
tion del duelo es clave; desde otras perspectivas més tradiciona-
les, no seria visto como objetivo educativo; en todo caso, sus
consecuencias (depresion, tristeza, alteracion en el comporta
miento...) se verian como objeto de intervencion clinica, y mu-
chas veces sin alcanzar areconocer €l origen de las mismas.

Otra dimension esencial del modelo de calidad devidaesla
de autodeterminacion: ‘Del modo més simple: autodetermina-
cion significa que la persona controla su viday su destino. Algo
tan simple y tan complejo como eso’ [26].

La autodeterminacién es siempre interdeterminacion, pues
todas las personas estamos, parcialmente a menos, mediadas
por lasleyesy reglas culturales y sociales. Las personas valora-
mos ser agentes causales, actores, de aspectos relevantes en
nuestras vidas; y en ello reside, de modo importante, nuestra
percepcion de tener una buena calidad de vida. Algunos de los
componentes esenciales de un curriculo sobre autodetermina-
cion serian: aprender a elegir, a tomar decisiones; aprender a
establecer metas personales y lograrlas; resolucion de proble-
mas; autonomia; autodefensa; autoconciencia (reconocimiento
delos puntos fuerte y débiles personales...).

El tipo de persona que se consigue, tras el fomento activo de
la autodeterminacion a través de curriculos especificos, seria
aquella que: ‘inicia acontecimientos en su vida y lleva a cabo
acciones cuando |o necesita; es consciente de las preferencias e
intereses personales; es consciente de y puede diferenciar entre
lo que quiere y lo que necesita; realiza elecciones basadas en
preferencias, intereses, deseos y necesidades; considera malti-
ples opciones y consecuencias para sus decisiones; toma deci-
siones basadas en esas consideraciones; evallia la eficacia de
sus decisiones basandose en los resultados de decisiones pre-
viasy revisa las futuras decisiones a laluz de lo anterior; esta-
blece metas personales; define y enfoca los problemas de modo
sistematico, aunque no siempre exitoso; se esfuerza por suinde-
pendencia, aungue reconoce su interdependencia con otros en
su mundo; se defiende en su propio nombre cuando lo juzga
apropiado; posee un adecuado conocimiento y comprension de
sus puntos fuertes y débiles; aplica este conocimiento y com-
prensién paramaximizar su calidad de vida; autorregula su con-
ducta; es persistente en relacion al logro de metas 'y logros pre-
feridosy puede usar lanegociacion, el compromisoy la persua-
sion para alcanzarl os; tiene creencias positivas sobre su capaci-
dad de actuar en una determinada situacion y cree que si actlia
de esa manera se lograrén los resultados deseados; esta segura
de si mismay orgullosa de sus logros; puede comunicar a otros
sus deseos y sus necesidades; y es creativa en su respuestaalas
situaciones' [27]. En el caso del autismo con bajo nivel de fun-
cionamiento existen trabajos en los que se exponen algunas cla-
ves relevantes, orientadas a la préctica, para €l desarrollo de la
autodeterminacion [28-30]

Otradimension clave, parala percepcion de calidad de vida,
se refiere a las relaciones interpersonales, uno de cuyos indica-
dores estener amistades. El tema de laamistad estd adquiriendo
relevanciaen el campo del autismo; aungue existe un consenso
sobre las dificultades que tienen tanto los nifios como |os adul -
tos con autismo, para crear y mantener amigos, también se de-
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tectan algunas evidencias de que la amistad, al menos en aspec-
tos parciaes, es algo presente en la vida de algunos de estos
nifios y adultos [31-33]. Estos planteamientos de investigacion
se ven acompariados por practicas que se aplican para generar
en los nifios y nifias con autismo, mediante técnicas concretas,
un circulo de amigos, creado de modo voluntario y guiado, para
intentar suplir esta dificultad [34].

Los planteamientos anteriores han pretendido mostrar otra
cara, en relacion con los procesos clave de intervencion y edu-
cacion en personas con trastornos del espectro de autismo. Esta
facetaenfrentalatarea desde lavidarea delapersonaen pleni-
tud, mas alla de su patologia, orientando los apoyos hacia €l fin
ultimo de mejorar su calidad de vida. Esta orientacion haciala
calidad de vida puede servir para afrontar, desde una perspecti-
vanueva, el dilemareferido alas modalidades educativas de los
alumnos con necesidades especiales (integracion, escuela es-
pecial, escuela inclusiva, aulas especiales en colegios ordina-
rios...). En este sentido, dicen Schalock y Verdugo: ‘ El modelo
educativo ha estado centrado hasta ahora en la ubicacién o
emplazamiento como la variable principal explicativa del éxito
o fracaso del alumno. En funcion de ello se han ido proponien-
do sistemas y modelos diferentes, primero integradores y luego
inclusivos. Estos ultimos han buscado la respuesta en variables
que se relacionan con los procesos educativos del aula, en los
gue desempefian un papel determinante los maestros. Pero la
educacion vamés alld delainstruccion en el aula, eimplicauna
serie de posibilidades que superan las directamente relaciona-
das con el contexto escolar. Por ello, también es necesario que
la escuela se centre en las multiples dimensiones de la vida de
cada alumno. Y que los éxitos y los fracasos, la planificacion
educativay su evaluacién, respondan alas necesidades y deseos
de los alumnos en esas dimensiones’ [6].

CONCLUSIONES

L as organizaciones proveedoras de servicios de apoyo a perso-
nas con autismo y sus familias saben, desde hace tiempo, que la
investigacion es absol utamente necesariay que € mayor y mas
exacto conocimiento del sindrome conlleva més eficientes
recursos de intervencion. Pero el dia a dia de cada persona con
autismo y su familia nos exige que, ademés de una investiga-
cion orientada al logro de resultados valorados, se ofrezca una
educacion centrada en la consecucion de ese logro, junto a una
comprension humana especial, una empatia esencial, una cali-
dad y unacalidez totales en larelacion entre ellos y los provee-
dores de apoyo, quienes no deben ser solo excelentes técnicos
sino también excelentes personas desde la ética y la empatia.

Esto tiene repercusiones para las politicas sociales. Esen-
ciamente en e disefio de servicios de apoyo, que han de estar
exquisitamente centrados en larelacion significativa, éticay ca
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lida, ademas de técnicamente €ficiente, entre el profesional y el
consumidor del servicio. También conlleva, por ejemplo, unas
politicas diferentes de seleccién de personal, basando la elec-
cion en competencias cientificas junto con competencias socia-
les y emocionales, actitudes y valores. Y también supone un
modo diferente de plantear los programas de formacion. En
ellos habran de tener hueco la formacion en actitudes, la crea-
cion de valores esenciales, larelacién entre latécnicay la hu-
manidad de quien |a provee.

La ciencia, ademés, debe asumir, en igualdad de poder, €l
papel de socio colaborador de las personas con trastornos del
espectro de autismo y otras discapacidades del desarrollo y de
sus familias. De acuerdo al concepto de préactica basada en la
evidencia, lamejor préctica proviene de la colaboracion de tres
grandes escenarios de conocimiento: el conocimiento prove-
niente de lainvestigacion, €l que proviene de la buena experien-
ciapracticay el conocimiento vital que proviene de las propias
personasy de sus familiares y amigos.

El movimiento de la discapacidad camina de modo impara-
ble hacia la consecucion de mayores cotas de autodetermina-
cion, de capacidad y derecho de participacion en lo comudn, en
definitiva de calidad de vida.

Llegard, por tanto, el dia en que las referencias sobre au-
tismo y calidad de vida, hoy tan escasas, tengan un peso espe-
cifico esencial y sean un hito sefialado en nuestras practicas
profesionales y organizativas. En Espafia, desde hace unos
anos, se estd avanzando en este sentido y los profesionales te-
nemos el papel de seguir promoviendo estos planteamientos y
forméandonos en ellos con mayor profundidad, a la vez que
investigando activamente y analizando nuestros resultados, no
solo en cuanto a rendimientos organizativos (gestion financie-
ra, politicas de personal, seguridad de los servicios, calidad de
los procesos...), sino, especialmente, en cuanto al impacto que
tienen en las vidas de la gente (grado de inclusién social, per-
cepcion persona de bienestar y felicidad, elecciones signifi-
cativas, interacciones personales satisfactorias, participacion
activa en el contexto, valoracién social, cumplimiento de
derechos...). Los modelos educativos, por tanto, deben tras-
cender el objetivo finalista de desarrollo de habilidades y de
disminucion de sintomas, y se deben proyectar hacia €l fin
clave, sin €l olvido de los anteriores, de la mejora sustancial
en las condiciones de vida actuales y futurasy del apoyo para
capacitar a la persona, y a quienes piensan en su mejor inte-
rés, parala construccion de su proyecto vital, de acuerdo a sus
deseos y expectativas legitimas. Si, junto a estos resultados,
se lucha por ofrecer condiciones sociales y culturales, que
cambien las, alin excesivamente vigentes, actitudes de valora-
cion mermada de las personas con discapacidades del des-
arrollo, iremos consiguiendo una sociedad mas justay huma-
namente més prospera.
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AUTISVMO: MODELOS EDUCATIVOS
PARA UNA VIDA DE CALIDAD

Resumen. Objetivo. Mostrar el cambio que se esta produciendo en
e ambito de la educacion en las discapacidades del desarrollo,
desde model os centrados en la sintomatologia clinica'y en laslimi-
taciones en las habilidades adaptativas a modelos centrados en
resultados personales valorados en términos de calidad de vida.
Desarrollo. Para entender estos cambios, se exponen algunas de
las claves que han originado una determinada construccion cultu-
ral de la discapacidad y cédmo se esta cambiando hacia modelos
orientados al logro de resultados personales importantes. En el
autismo, como en el resto de las discapacidades del desarrollo, tra-
dicionalmente se ha hecho especial énfasis en la educacién centra-
da en los sintomas y en las habilidades y poco, aunque esta cam-
biando hacia ello, en la educacion centrada en la persona y en su
calidad de vida. Estos cambios suponen nuevos roles en los profe-
sionales que prestamos atencion a estas personas. Estos roles con-
sisten en aunar técnica con empatia y ética y estan mas basados en
el papd activo de la persona con autismo, en sus derechos, intere-
ses y opiniones. Conclusiones. Los modelos de intervencion se de-
ben centrar especialmente en la bsqueda de resultados personales
valorados, orientados a una vida de calidad, y deben contar con la
participacion activa dela propia personay de sus familiares. [REV
NEUROL 2005; 40 (Supl 1): S181-6]

Palabras clave. Autismo. Autodeterminacion. Calidad de vida. Dis-
capacidades del desarrollo. Educacion. Resultados personales. Tra-
tamiento.
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AUTISMIO: MODELOS EDUCATIVOS
PARA UMA VIDA DE QUALIDADE

Resumo. Objectivo. Mostrar a mudanga que se estd a produzr no
ambito da educacdo sobre as incapacidades de desenvolvimento,
desde os modelos centrados na sintomatologia clinica e nas limita-
¢Oes das capacidades de adaptacdo, a modelos centrados em resul-
tados pessoais avaliados emtermos de qualidade de vida. Desenvol -
vimento. Para perceber estas mudancas, expdem-se algumas das
chaves que originaram uma determinada construgdo cultural da
incapacidade e como se esta a proceder a mudanga para modelos
orientados no sentido da obtencdo de resultados pessoais importan-
tes. No autismo, como no resto das incapacidades de desenvolvi-
mento, dava-se tradicional mente énfase especial a educagao centra-
da nos sintomas e nas capacidades e pouca énfase, ainda que até
iSO esteja a mudar, na educagdo centrada no individuo e na sua
qualidade de vida. Estas mudangas pressupdem o desempenho de
novos papéis por parte dos profissionais que prestam cuidados a
estesindividuos. Esses papéis consistememunir a técnica a empatia
e a ética e baseiam-se mais no papel activo da pessoa com autismo,
nos seus direitos, interesses e opinifes. Conclusdes. Os modelos de
intervencdo devem centrar-se especialmente na procura de resulta-
dos pessoais avaliados, orientados para uma vida de qualidade, e
devem contar com a participacao activa do préprio individuo e dos
seus familiares. [REV NEUROL 2005; 40 (Supl 1): S181-6]
Palavras chave. Autismo. Autodeterminacdo. Educac&o. | ncapaci-
dades de desenvolvimento. Qualidade de vida. Resultados pessoais.
Tratamento.
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