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INTRODUCCIÓN

El autismo y condiciones relacionadas han generado, y siguen
haciéndolo en todo el mundo, enormes cantidades de informes
de investigación y estudio. El incremento es mayor, en propor-
ción, en los últimos años. Según una reciente y completísima
revisión del autismo y los trastornos generalizados del desa-
rrollo [1], entre 1990 y 2003 habían aparecido 3.700 artículos
en bases de datos tales como Index Medicus. En nuestro país,
en un informe disponible en http://iier.isciii.es/autismo/ y ela-
borado por el grupo de investigación sobre autismo vinculado al
Instituto de Investigación sobre Enfermedades Raras (Instituto
de Salud Carlos III), en los últimos 30 años se habían indexado
en bases de datos nacionales e internacionales 401 artículos
sobre autismo realizados por autores españoles.

Pero este importante esfuerzo de investigación 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 la investiga-
ción debe de tener efectos inmediatos y traducibles directa-
mente a la práctica diaria, pero también parece cierto que los
actuales planteamientos científicos abogan por modelos de
colaboración entre todas las partes interesadas y con especial
énfasis en ofrecer resultados relevantes para la sociedad. En
este sentido en el ámbito del autismo nos encontramos, en mi
opinión, con un gran número de investigaciones sobre la condi-
ción del autismo y un número mucho más escaso sobre las
necesidades de las personas con autismo. Tal y como se expre-
sa en la revisión citada anteriormente [1]: ‘Los estudios sobre
tratamiento son a la vez los más importantes y los más difíciles
de llevar a cabo (y de financiar)… Se ha desarrollado un im-
portante número de intervenciones educativas y conductuales

innovadoras, pero a menudo se carece de datos sólidos sobre su
eficacia y la relación coste-efectividad. Una preocupación
principal es la gran, y posiblemente creciente, brecha entre qué
puede mostrar la ciencia que es efectivo, por un lado, y qué tra-
tamientos persiguen realmente los padres. Otra preocupación
es hasta qué punto el total beneficio de la investigación cientí-
fica se traduce en mejores prácticas en los contextos reales de
las aulas’.

Algunos planteamientos recientes, en relación con la disca-
pacidad y con la comprensión de las necesidades de las perso-
nas con discapacidad, pueden hacer variar esta situación. Por un
lado, socialmente se está percibiendo un tiempo de cambio. Las
organizaciones sociales a favor de las personas con discapaci-
dad abogan por modelos en los que el centro lo ocupen las per-
sonas y no su posible patología. FEAPS (Confederación Espa-
ñola de Organizaciones a favor de las Personas con Discapaci-
dad Intelectual, URL: http://www.feaps.org/) contempla en su
carta de valores, como valor esencial, la consideración de la
persona por encima de todo, y la Asociación Autismo Europa
(URL: http://www.autismeurope.org/) expone la carta de dere-
chos de las personas con autismo, como expresión máxima de
las intenciones que guían su acción. 

Por otro lado, hay voces provenientes de los campos de la
ética o la filosofía que señalan las razones culturales que han
generado una construcción de la discapacidad centrada en la
limitación y la minusvaloración humana de quienes la presen-
tan, y apuntan también a la necesaria reflexión sobre el valor,
como ser humano completo, de las personas con discapacidad,
portadoras de derechos y competencias y no solo exponentes de
limitaciones y deficiencias [2-4]. 

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

Finalmente, el concepto de calidad de vida se está configu-
rando como un gran organizador de las políticas y movimientos
sociales y está teniendo una amplia repercusión en el mundo de
la investigación [6].
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Estos procesos están 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 artículo se pretende mostrar el cambio que se está
produciendo, y se debe producir aún más, en el ámbito de la edu-
cación en las discapacidades del desarrollo. Tradicionalmente, la
intervención en personas con trastornos del espectro de autismo
u otras discapacidades del desarrollo se ha centrado en la elimi-
nación o control de la sintomatología clínica y, más reciente-
mente, en la enseñanza de habilidades adaptativas para el funcio-
namiento en la vida diaria. Además, los modelos de intervención
han sido desplegados desde diferentes disciplinas (medicina,
psicología, educación…), pero con muy poca coordinación entre
ellas y con escasa participación en una meta común. General-
mente, se ve a la persona más como una patología, que necesita
de los servicios profesionales, por separado, para ser curada o
‘arreglada’, y no tanto como una persona íntegra con necesida-
des, deseos e intereses más allá de lo que supone la deficiencia
que presente. En definitiva, una persona con sueños, con deseos,
con esperanzas, con sentimientos y, sí, con limitaciones también,
pero esencialmente con voz propia y con el derecho de todo ser
humano a tener poder de decisión sobre su proyecto de vida.
Este recorrido, desde la patología a los sueños personales, se ha
visto jalonado por diferentes modelos de servicio.

La visión que en cada momento la sociedad tenga de la dis-
capacidad ha originado, a lo largo del tiempo, unos modelos de
servicio diferentes, acordes con la cultura imperante. Bradley
[7] comenta que, en una primera fase, los servicios se orientan a
la curación y requieren de instituciones, generalmente en manos
de profesionales singulares del ámbito sociosanitario, que aten-
dieran a estas personas. Nacieron, fruto de ese momento y supo-
niendo un gran avance en relación con la situación de partida,
instituciones segregadas de la comunidad, cerradas al contexto,
con nula voz y capacidad de opinión o decisión por parte de los
pacientes y familiares, y con el énfasis profesional puesto en
programas clínicos y en procedimientos centrados en la patolo-
gía subyacente.

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

La tercera fase se alcanza cuando los servicios son inclusi-
vos, son los de la comunidad y los ciudadanos con discapacidad
que los utilizan tienen control en su planificación y en las deci-
siones que les afectan; en esta fase, el modelo orientador de la
práctica es el de calidad de vida, con especial énfasis en la au-
todeterminación individual y en la inclusión, y el paradigma es
el de los apoyos [5].

En el momento actual, por lo tanto, las políticas sociales y
sanitarias, las prácticas profesionales y las actitudes y valores
culturales, han de estar orientados hacia la consideración, ple-
namente valorada, de la persona con discapacidad como ciuda-
dano con derechos, con poder de participación y cambio social,
y con percepción real de pertenencia al grupo social y cultural
en el que vive.

En concreto, las prácticas profesionales han de tener en
cuenta la voz de la propia persona, sus intereses y deseos, sus

derechos, considerando a la persona por encima de su patología.
La participación de las personas con autismo, junto con sus
familias y otros grupos de interés, en la planificación de las
políticas sociales y sanitarias, y en el proceso de prestación de
los apoyos profesionales, es algo que, afortunadamente, en
algunos casos va siendo ya una realidad [8-9]

CONSTRUCCIÓN CULTURAL DE LA DISCAPACIDAD

El modo en que la sociedad entiende las discapacidades es una
construcción cultural y es clave analizar esa construcción, para
poder entender las prácticas 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 el resto como seres no completos, seres en camino inter-
minable hacia la normalidad, seres humanos deficientes, puesto
que no alcanzan los niveles que son la esencia de lo humano.
Algunos autores [3-4] señalan que una de las posibles explica-
ciones a esta creencia culturalmente construida hay que buscar-
la en el enorme peso que, en nuestra cultura, tiene la visión del
ser humano aristotélica, por la cual el ser humano racional es el
peldaño más elevado en una escala de valoración de los seres
vivos. Aquellos que no alcanzan el nivel de raciocinio esperado
y propio del ser humano no son considerados tales, y son, por lo
tanto, y en el mejor de los casos, seres merecedores de atención
y cuidados, pero desde la perspectiva de un ser menor e incom-
pleto en su ascenso a lo esencialmente humano. Esta cultura de
la discapacidad ha generado, además de una visión de las perso-
nas con discapacidad como seres menos valorados, un conjunto
de prácticas y servicios propios de esa visión, como se vio en el
apartado anterior. Frente a estos planteamientos, afortunada-
mente, hoy se sitúan otras explicaciones y corrientes filosóficas
de la esencia de lo humano que proponen que lo verdaderamen-
te humano es la mera relación y existencia de un ser humano
con otro, que la humanidad es una construcción compartida des-
de el diálogo social, desde la interacción [10-12]. Evidentemen-
te, las prácticas y servicios que genera esta concepción están
centrados en la persona, como ser humano total, con indepen-
dencia de su perfil de competencia y limitación. Desde este pun-
to de vista, la clave de la intervención no es la discapacidad, sino
el proyecto vital de la persona con discapacidad. Las metodolo-
gías que se agrupan bajo el denominador genérico de Planifica-
ción Centrada en la Persona [13], apuntan a este objetivo finalis-
ta de apoyar a la persona, para que desde su perspectiva, consi-
derando sus deseos e intereses, y velando por su pleno desarro-
llo humano, pueda construir el futuro personal deseado. 

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

La educación, desde el valor central del raciocinio en lo
humano, se dirige a lograr la máxima competencia racional, ve-
lando menos por los procesos de carácter interpersonal y emo-
cional y por los que se orientan al logro de una vida plena.

La concepción que se tenga de lo humano impacta, tam-
bién, en los modos de relación que se establecen. Se describen
tres metáforas para explicar las diferentes relaciones entre per-
sonas con discapacidad intelectual y los profesionales que les
prestan apoyo, según las creencias de éstos últimos sobre los
primeros [14]:
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– La metáfora orgánica tiene sus raíces en Aristóteles (la con-
cepción de que mientras un ser humano no adquiera el ade-
cuado nivel de raciocinio permanece en un nivel similar al
del animal). 

– La metáfora mecánica se arrastra desde los siglos XVI y XVII

con su interés por los sistemas físicos; considera a la perso-
na como una máquina (si está ‘estropeada’ hay que arreglar-
la); desde este punto de vista, la instrucción y las metodolo-
gías son más importantes que la relación. 

– La metáfora personal considera a la persona como un ser
humano en plenitud; por tanto, la importancia está en perci-
bir la capacidad de cada persona de actuar por sí misma y de
establecer relaciones personales.

En definitiva, las concepciones socioculturales de la discapaci-
dad generan estilos de relación y modelos de intervención pro-
pios. Debe orientarse la práctica desde modelos centrados en la
persona y éticamente sólidos en la consideración de su plena
humanidad.

BÚSQUEDA DE RESULTADOS VALORADOS

The Council, probablemente uno de los organismos de mayor
prestigio en el campo de las discapacidades y con un plantea-
miento claramente centrado en las personas, propone la siguien-
te categorización de los resultados [15], siendo todos ellos rele-
vantes para la persona:

– Resultados clínicos: centrados en la curación y la reducción
de los síntomas, como por ejemplo la intervención médica
farmacológica para tratar un foco epiléptico, o para tratar
una conducta autolesiva de carácter compulsivo. Estos resul-
tados se miden, generalmente, mediante registros y gráficos.

– Resultados funcionales: centrados en el aumento de la con-
ducta adaptativa necesaria para el funcionamiento en el con-
texto y en la vida diaria (habilidades de comunicación, de
relación social, autonomía, de manejo en el hogar y en la
comunidad, salud y seguridad, ocio…), aumento de la capa-
cidad motora (por ejemplo, intervención 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 sueños y priorida-
des de la persona, aquello que más le importa para intentar
lograr una vida plena (por ejemplo, el deseo de tener amis-
tades, de utilizar y vivir cerca de los recursos naturales de la
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 necesidades y prioridades y fomentar una mayor
calidad de vida, se necesita contar con la opinión de las per-
sonas y de quienes tienen el mejor interés en ella. La calidad
de vida no se impone con estándares, la calidad de vida se
fomenta llevando la propia persona el control, al menos par-
cialmente. La libertad, la percepción de control, el respeto
del resto, son partes esenciales en una vida digna. Por eso,
es importante contar con la opinión de las personas sobre lo
que 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 decisión sobre con quién vivir o con quién irse de
vacaciones; les gusta poder elegir la comida o la bebida...

Es necesario planificar la intervención pensando en las tres ca-
tegorías de resultados, pues del conjunto de ellos se deriva, real-
mente, la mejora en la calidad de vida de la persona. Sin embar-
go, en el campo del autismo y de otras discapacidades del des-
arrollo se ha reducido, casi exclusivamente, la búsqueda de
resultados valorados a los de carácter clínico y funcional, enten-
diendo que, por sí solos, esos resultados ya producirían mayor
bienestar personal, siendo muy escasa la práctica que planifica
la búsqueda activa e intencionada de resultados personales. 

La educación de personas con autismo ha de centrarse en la
persona, y desarrollar una planificación orientada a obtener re-
sultados valorados personales, funcionales y clínicos. Esto su-
pone contar con modelos explicativos del autismo, tanto en re-
lación con los síntomas como en relación con las funciones,
pero supone también contar con modelos sobre la calidad de
vida, de modo que ambos orienten las mejores prácticas de in-
tervención.

CALIDAD DEL SERVICIO

La calidad de los servicios es actualmente otro factor clave que
orienta las prácticas profesionales, los procesos organizacionales
y las políticas sociales [17]. En un estudio realizado en Australia
sobre este tema [18], los resultados, relativos a personas con dis-
capacidad intelectual y/o física, indican claramente que la per-
cepción de la calidad del servicio está directamente relacionada
con el tipo de relación social establecida entre el cliente y su pro-
veedor (en este mismo sentido se situaba el análisis expresado
con anterioridad sobre las metáforas que subyacen en los profe-
sionales sobre las personas con discapacidad [14]). El aprendiza-
je y la percepción de satisfacción personal con el mismo provie-
nen, en gran medida, de quien lo proporciona. Es decir, la rela-
ción interpersonal en la enseñanza entre maestro y alumno es un
factor crítico de satisfacción percibida por el alumno.

Desde la perspectiva de la calidad en la gestión de los proce-
sos que ponen en marcha las organizaciones proveedoras de ser-
vicios de apoyo, se ha incrementado la sensibilidad en cuanto a
valorar, de forma fiable y válida, los resultados logrados, para la
mejora permanente de los mismos. Pero los servicios prestados
por personas se resisten a una medición 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’ profesional y que son
más intangibles, más elusivos. Y, sin embargo, cuando se adop-
ta un enfoque cualitativo para entrever el significado y la per-
cepción de la calidad de un servicio, siendo los informantes las
propias personas que lo reciben, éstas afirman sin duda que les
importa más la relación que los profesionales mantienen con
ellas, que las tareas que realizan (sin que esto suponga que no se
valoren como necesarias las competencias técnicas para la pres-
tación del apoyo).

En el estudio citado [18] se expresa lo siguiente: ‘Como un
mínimo 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 el entorno de esos servi-
cios. Las declaraciones acerca de la misión en las organizacio-
nes para un servicio humano y las descripciones laborales de los
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 información y opinión sobre sus experien-
cias en dicho servicio’.

Expresado en concreto en el autismo, la siguiente es una
afirmación realizada al analizar los datos obtenidos, a través de
una encuesta informal a personas con autismo, en una situación
residencial: ‘Los datos obtenidos nos ayudan también a tener en
mente que los profesionales de la práctica deberíamos siempre
recordar que los establecimientos (residenciales) son en primer
lugar y por encima de todo los hogares del usuario del servicio
y en segundo lugar un puesto laboral para el equipo... Está claro
que la calidad del entorno físico se considerará con relación a la
sustancia de la relación que cada persona experimente’ [16].

CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida es, en la actualidad, el gran orientador de las
políticas sociales y de la práctica [6]. Las dimensiones centrales
de calidad de vida del modelo más consensuado [6,19-20] son:
bienestar emocional, relaciones interpersonales, desarrollo per-
sonal, bienestar material, bienestar físico, autodeterminación,
inclusión y derechos. Este modelo asume entre otros los si-
guientes principios esenciales para una vida de calidad:

– La calidad de vida para las personas con discapacidad se
compone de los mismos factores y relaciones que para el
resto de las personas: una persona con discapacidad tendrá
manifestaciones peculiares y elecciones propias de la perso-
na y no necesariamente iguales a las de otras personas, pero
las dimensiones centrales de la calidad de vida serán seme-
jantes a las del resto. 

– La calidad de vida mejora cuando las personas perciben que
tienen poder para participar en decisiones que afectan a sus
vidas. Durante mucho tiempo, las personas con discapacida-
des del desarrollo se han visto despojadas de su poder para
tomar decisiones, habiendo asumido ese papel de decisión
bien las familias, bien los profesionales, o ambos (aún cuan-
do generalmente se haya hecho con la mejor intención).

– La calidad de vida aumenta mediante la aceptación y plena
integración 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 percepción de
calidad de la vida.

– En consonancia con lo acabado de expresar, está el siguiente
principio que afirma que una persona experimenta calidad de
vida cuando se cumplen sus necesidades básicas y cuando
esta persona tiene las mismas oportunidades que el resto para
perseguir y lograr metas en los contextos de vida principales,
como son el hogar, la comunidad, la escuela y el trabajo.

El modelo de calidad de vida orienta, además de políticas socia-
les, prácticas profesionales concretas. Por ejemplo, el fomento
de la dimensión de bienestar emocional se produce al sentirse la
persona en un entorno predecible y no amenazante, libre de
estrés innecesario; las prácticas, generalizadas en el campo del
autismo, de señalización mediante claves concretas y de infor-
mación por adelantado, mediante agenda o relojes adaptados,
[21] van dirigidas a este resultado (nótese que estas prácticas no
se tienen por qué realizar con la intención de fomentar una habi-
lidad –aunque se produzca realmente ese desarrollo–, sino por
el hecho esencial de lograr resultados personales, en términos
de mejora de la calidad de vida), además tienen un impacto cen-
tral en la regulación y control de conductas desafiantes [22-23].

Otro ejemplo de buena práctica para el fomento del bienes-
tar personal es el apoyo para la gestión adecuada de situaciones
de duelo, ayudando a la persona a entender, expresar y sobrelle-
var la pérdida, bien por separación o por muerte, de personas
importantes en su vida [24-25]. Desde la perspectiva de una
educación centrada en la calidad de vida este objetivo de ges-
tión del duelo es clave; desde otras perspectivas más tradiciona-
les, no sería visto como objetivo educativo; en todo caso, sus
consecuencias (depresión, tristeza, alteración en el comporta-
miento…) se verían como objeto de intervención clínica, y mu-
chas veces sin alcanzar a reconocer el origen de las mismas.

Otra dimensión esencial del modelo de calidad de vida es la
de autodeterminación: ‘Del modo más simple: autodetermina-
ción significa que la persona controla su vida y su destino. Algo
tan simple y tan complejo como eso’ [26].

La autodeterminación es siempre interdeterminación, pues
todas las personas estamos, parcialmente al menos, mediadas
por las leyes y 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
percepción de tener una buena calidad de vida. Algunos de los
componentes esenciales de un currículo sobre autodetermina-
ción serían: aprender a elegir, a tomar decisiones; aprender a
establecer metas personales y lograrlas; resolución de proble-
mas; autonomía; autodefensa; autoconciencia (reconocimiento
de los puntos fuerte y débiles personales...).

El tipo de persona que se consigue, tras el fomento activo de
la autodeterminación a través de currículos específicos, sería
aquella que: ‘inicia acontecimientos en su vida y lleva a cabo
acciones cuando lo 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 múlti-
ples opciones y consecuencias para sus decisiones; toma deci-
siones basadas en esas consideraciones; evalúa la eficacia de
sus decisiones basándose en los resultados de decisiones pre-
vias y revisa las futuras decisiones a la luz de lo anterior; esta-
blece metas personales; define y enfoca los problemas de modo
sistemático, aunque no siempre exitoso; se esfuerza por su inde-
pendencia, aunque reconoce su interdependencia con otros en
su mundo; se defiende en su propio nombre cuando lo juzga
apropiado; posee un adecuado conocimiento y comprensión de
sus puntos fuertes y débiles; aplica este conocimiento y com-
prensión para maximizar su calidad de vida; autorregula su con-
ducta; es persistente en relación al logro de metas y logros pre-
feridos y puede usar la negociación, el compromiso y la persua-
sión para alcanzarlos; tiene creencias positivas sobre su capaci-
dad de actuar en una determinada situación y cree que si actúa
de esa manera se lograrán los resultados deseados; está segura
de sí misma y orgullosa de sus logros; puede comunicar a otros
sus deseos y sus necesidades; y es creativa en su respuesta a las
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 práctica, para el desarrollo de la
autodeterminación [28-30]

Otra dimensión clave, para la percepción de calidad de vida,
se refiere a las relaciones interpersonales, uno de cuyos indica-
dores es tener amistades. El tema de la amistad está adquiriendo
relevancia en el campo del autismo; aunque existe un consenso
sobre las dificultades que tienen tanto los niños como los 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 parciales, es algo presente en la vida de algunos de estos
niños y adultos [31-33]. Estos planteamientos de investigación
se ven acompañados por prácticas que se aplican para generar
en los niños y niñas con autismo, mediante técnicas concretas,
un círculo de amigos, creado de modo voluntario y guiado, para
intentar suplir esta dificultad [34].

Los planteamientos anteriores han pretendido mostrar otra
cara, en relación con los procesos clave de intervención y edu-
cación en personas con trastornos del espectro de autismo. Esta
faceta enfrenta la tarea desde la vida real de la persona en pleni-
tud, más allá de su patología, orientando los apoyos hacia el fin
último de mejorar su calidad de vida. Esta orientación hacia la
calidad de vida puede servir para afrontar, desde una perspecti-
va nueva, el dilema referido a las modalidades educativas de los
alumnos con necesidades especiales (integración, 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 ubicación o
emplazamiento como la variable principal explicativa del éxito
o fracaso del alumno. En función de ello se han ido proponien-
do sistemas y modelos diferentes, primero integradores y luego
inclusivos. Estos últimos han buscado la respuesta en variables
que se relacionan con los procesos educativos del aula, en los
que desempeñan un papel determinante los maestros. Pero la
educación va más allá de la instrucción en el aula, e implica una
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 múltiples dimensiones de la vida de
cada alumno. Y que los éxitos y los fracasos, la planificación
educativa y su evaluación, respondan a las necesidades y deseos
de los alumnos en esas dimensiones’ [6].

CONCLUSIONES

Las organizaciones proveedoras de servicios de apoyo a perso-
nas con autismo y sus familias saben, desde hace tiempo, que la
investigación es absolutamente necesaria y que el mayor y más
exacto conocimiento del síndrome conlleva más eficientes
recursos de intervención. Pero el día a día de cada persona con
autismo y su familia nos exige que, además de una investiga-
ción orientada al logro de resultados valorados, se ofrezca una
educación centrada en la consecución de ese logro, junto a una
comprensión humana especial, una empatía esencial, una cali-
dad y una calidez totales en la relación entre ellos y los provee-
dores de apoyo, quienes no deben ser solo excelentes técnicos
sino también excelentes personas desde la ética y la empatía.

Esto tiene repercusiones para las políticas sociales. Esen-
cialmente en el diseño de servicios de apoyo, que han de estar
exquisitamente centrados en la relación significativa, ética y cá-

lida, además de técnicamente eficiente, entre el profesional y el
consumidor del servicio. También conlleva, por ejemplo, unas
políticas diferentes de selección de personal, basando la elec-
ción en competencias científicas junto con competencias socia-
les y emocionales, actitudes y valores. Y también supone un
modo diferente de plantear los programas de formación. En
ellos habrán de tener hueco la formación en actitudes, la crea-
ción de valores esenciales, la relación entre la técnica y la hu-
manidad de quien la provee.

La ciencia, además, debe asumir, en igualdad de poder, el
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 práctica basada en la
evidencia, la mejor práctica proviene de la colaboración de tres
grandes escenarios de conocimiento: el conocimiento prove-
niente de la investigación, el que proviene de la buena experien-
cia práctica y el conocimiento vital que proviene de las propias
personas y de sus familiares y amigos.

El movimiento de la discapacidad camina de modo impara-
ble hacia la consecución de mayores cotas de autodetermina-
ción, de capacidad y derecho de participación en lo común, en
definitiva de calidad de vida.

Llegará, por tanto, el día en que las referencias sobre au-
tismo y calidad de vida, hoy tan escasas, tengan un peso espe-
cífico esencial y sean un hito señalado en nuestras prácticas
profesionales y organizativas. En España, desde hace unos
años, se está avanzando en este sentido y los profesionales te-
nemos el papel de seguir promoviendo estos planteamientos y
formándonos en ellos con mayor profundidad, a la vez que
investigando activamente y analizando nuestros resultados, no
solo en cuanto a rendimientos organizativos (gestión financie-
ra, políticas 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 inclusión social, per-
cepción personal de bienestar y felicidad, elecciones signifi-
cativas, interacciones personales satisfactorias, participación
activa en el contexto, valoración social, cumplimiento de
derechos...). Los modelos educativos, por tanto, deben tras-
cender el objetivo finalista de desarrollo de habilidades y de
disminución de síntomas, y se deben proyectar hacia el fin
clave, sin el olvido de los anteriores, de la mejora sustancial
en las condiciones de vida actuales y futuras y del apoyo para
capacitar a la persona, y a quienes piensan en su mejor inte-
rés, para la construcción de su proyecto vital, de acuerdo a sus
deseos y expectativas legítimas. Si, junto a estos resultados,
se lucha por ofrecer condiciones sociales y culturales, que
cambien las, aún excesivamente vigentes, actitudes de valora-
ción mermada de las personas con discapacidades del des-
arrollo, iremos consiguiendo una sociedad más justa y huma-
namente más próspera. 
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AUTISMO: MODELOS EDUCATIVOS 
PARA UNA VIDA DE CALIDAD
Resumen. Objetivo. Mostrar el cambio que se está produciendo en
el ámbito de la educación en las discapacidades del desarrollo,
desde modelos centrados en la sintomatología clínica y en las limi-
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 construcción cultu-
ral de la discapacidad y cómo se está 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 educación centra-
da en los síntomas y en las habilidades y poco, aunque está cam-
biando hacia ello, en la educación centrada en la persona y en su
calidad de vida. Estos cambios suponen nuevos roles en los profe-
sionales que prestamos atención a estas personas. Estos roles con-
sisten en aunar técnica con empatía y ética y están más basados en
el papel activo de la persona con autismo, en sus derechos, intere-
ses y opiniones. Conclusiones. Los modelos de intervención se de-
ben centrar especialmente en la búsqueda de resultados personales
valorados, orientados a una vida de calidad, y deben contar con la
participación activa de la propia persona y de sus familiares. [REV
NEUROL 2005; 40 (Supl 1): S181-6]
Palabras clave. Autismo. Autodeterminación. Calidad de vida. Dis-
capacidades del desarrollo. Educación. Resultados personales. Tra-
tamiento.

AUTISMO: MODELOS EDUCATIVOS 
PARA UMA VIDA DE QUALIDADE
Resumo. Objectivo. Mostrar a mudança que se está a produzir no
âmbito da educação sobre as incapacidades de desenvolvimento,
desde os modelos centrados na sintomatologia clínica e nas limita-
ções das capacidades de adaptação, a modelos centrados em resul-
tados pessoais avaliados em termos de qualidade de vida. Desenvol-
vimento. Para perceber estas mudanças, expõem-se algumas das
chaves que originaram uma determinada construção cultural da
incapacidade e como se está a proceder à mudança para modelos
orientados no sentido da obtenção de resultados pessoais importan-
tes. No autismo, como no resto das incapacidades de desenvolvi-
mento, dava-se tradicionalmente ênfase especial à educação centra-
da nos sintomas e nas capacidades e pouca ênfase, ainda que até
isso esteja a mudar, na educação centrada no indivíduo e na sua
qualidade de vida. Estas mudanças pressupõem o desempenho de
novos papéis por parte dos profissionais que prestam cuidados a
estes indivíduos. Esses papéis consistem em unir a técnica à empatia
e à ética e baseiam-se mais no papel activo da pessoa com autismo,
nos seus direitos, interesses e opiniões. Conclusões. Os modelos de
intervenção devem centrar-se especialmente na procura de resulta-
dos pessoais avaliados, orientados para uma vida de qualidade, e
devem contar com a participação activa do próprio indivíduo e dos
seus familiares. [REV NEUROL 2005; 40 (Supl 1): S181-6]
Palavras chave. Autismo. Autodeterminação. Educação. Incapaci-
dades de desenvolvimento. Qualidade de vida. Resultados pessoais.
Tratamento.


