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1. Aproximacion a los trastornos del espectro autista hoy

La Asociacion Americana de Psiquiatria (2002), en su clasificacion DSM IV-TR, incluye el Trastorno
Autista, el Sindrome de Asperger, el Sindrome de Rett, el Trastorno Desintegrativo Infantil y el Trastorno
Generalizado del Desarrollo No Especificado dentro de los Trastornos del Espectro Autista (TEA). Todos ellos
son frastornos severos que implican graves distorsiones simultdneas que se manifiestan desde la infancia
en distintas d@reas del desarrollo: comunicacion, socializacion e imaginacién. En la actualidad se piensa que
el sindrome de Rett y el Trastorno Desintegrativo Infantil debieran clasificarse aparte de los TEA al ser
considerados trastornos neurodegenerativos de inicio precoz y no puramente neuroevolutivos, como precisa
el Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista (GETEA] del Instituto de Salud Carlos Il
perteneciente al Ministerio de Sanidad y Consumo de Espafia (GETEA, 2005). Por esta razén se viene
utilizando el término Trastornos del Espectro Autista (TEA), infroducido por Wing (1996), que pretende mostrar
la existencia de un continuo que afecta en mayor o menor grado a las dimensiones sociales, comunicativas
y cognitivas desde la infancia y de caracter crénico.

Desde que en 1943, Leo Kanner y Hans Asperger identificaran, en distintos dmbitos geogrdficos, la
sintomatologia de diferentes tipos de autismo, hasta la actualidad, han sido multiples las causas que se han
sefialado como responsables de la discapacidad que generan los TEA. En los primeros afios se apuntd a la
relacion madre-hijo como factor principal; esta teoria, a partir de los afos sesenta, quedd desechada,
aunque algunos autores la siguen defendiendo. En la actualidad existe un amplio consenso entre la
comunidad cienfifica internacional acerca del origen de los sintomas: fallos en el desarrollo de algunas
funciones del sistema nervioso central. La investigacion actual se orienta a la bUsqueda de varios factores
bioldgicos que aparecen conjuntamente. El origen genético genera un sindrome que aparece con diversos
patrones de conducta. Los genes, sin embargo, parecen no explicar todas las variantes, por lo que se
sospecha de la intervencion de variables ambientales adn sin determinar.

En cuanto a la prevalencia, los Trastornos del Espectro Autista se presentan aproximadamente en 1
de cada 700 personas (Autismo Europa, 2000), en una proporcion de 3/4 hombres por cada mujer. Aunque
actualmente, en la nueva definicion de Autismo Europa, que se editar@ proximamente, la prevalencia se
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sitba en 1 por cada 250, en sintonia con otros estudios (Autistic Spectrum Disorders, 2003) que sefialan un
incremento sorprendente en el nimero de casos diagnosticados en los Oltimos afos.

Las personas con TEA a menudo muestran un gran aislamiento, una aparente falta de interés e
iniciativa; mas del 50% no habla y necesitan ayudas para comunicarse, y el resto plantea graves
alteraciones en la comunicacién. Generalmente, tienen grandes dificultades para dar sentido a las diferentes
actividades y para comprender que es lo que pasa a su alrededor. Estas manifestaciones varian en forma y
grado en funcién del nivel de discapacidad intelectual asociada, de la edad y de la intensidad de ofras
alteraciones secundarias que pueden estar presentes. Como decia Riviére (1998, 64), “../a efiqueta autismo’
parece remifir @ un confunto enormemente heferogéneo de individualidades, cuyos niveles evolutivos,
necesidades educafivas y terapéuticas, y perspectivas vitales son enormemente diferenfes’. En cualquier
caso, todas estas alteraciones limitan la ejecucion funcional de actividades basicas diarias y la participacion
social.

Las personas afectadas presentan graves dificultades para comunicarse y para expresar
necesidades basicas, estados fisicos o emocionales. Muchas son incapaces de manifestar hambre, dolor,
cansancio, tristeza. No pueden resolver o pedir ayuda ante pequefos imprevistos. También tienen
incapacidad para comprender el entorno, asi como para autorregular la conducta. Las actividades, hasta las
mas cotidianas, se pueden ver condicionadas por el alto nivel de obsesiones y rutinas que presentan.
Carecen de aprendizaje implicito, es decir, lo que un nifio sin autismo aprende en la infancia de forma
natural y espontdnea, para la persona con TEA supone un largo vy dificil proceso de aprendizaje que debe
continuar durante toda su vida.

Todos estos aspectos generan en la persona con TEA un gran nivel de ansiedad que, a menudo,
desemboca en conductas problemadticas. Estas conductas, ademds de suponer un grave riesgo para la
integridad fisica de la propia persona y de las que le rodean, incapacitan totalmente una vida normalizada
(Frith, 1989, 2003). Hay muy pocas personas con autismo que fengan capacidades suficientes para vivir con
un grado importante de autonomia y generalmente requieren una gran ayuda durante toda la vida. Asi, en
la mayoria de los casos, las personas que presentan algin TEA precisan de un entorno adaptado, una
supervision constante y un conjunto de servicios especificos, a través de los cuales adquieren,
progresivamente, cotas de autonomia més altas para su participacién en la comunidad (Baron Cohen y
Bolton, 1998). Por todo ello, se considera que los TEA no tienen cura, son unos trastornos cronicos.

Finalmente, debemos sefialar que desde organizaciones internacionales se reclama la atencion
educativa en centros especializados y en centros educativos comunes por constituir la educacién la mejor
estrategia conocida hoy para el desarrollo de las personas con TEA (Autismo Europa, 2000)

2. Bases para el andlisis de necesidades

La identificacion y priorizacion de necesidades que expondremos en las pdginas siguientes tienen
su fundamentacion cienfifica en un estudio de campo (Casado Mufioz, Lezcano, Cuesta et al., 2007a) y en la
experiencia adquirida por los autores en su trayectoria académica y profesional, asi como en sus trabajos en
distintos paises iberoamericanos donde han tenido ocasion de conocer y estudiar directamente la situacion
en la que se encuentran diferentes colectivos de personas con discapacidad.
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2.1 Estudio de campo

La investigacion que nos aportd importante informacion sobre la situacion particular de las personas
con TEA se llevd a cabo en la RepUblica Argentina, baijo el titulo Andlisis de necesidades de fas personas con
TEA y sus famifias en la Provincia de Mendoza (Repiblica Argentina). El proyecto fue financiado por la
Agencia Espafola de Cooperacion Internacional durante los afios 2005, 2006 y 2007, a través del Programa
de Cooperacidn Cienfifica con Iberoamérica, y se realizd con la colaboracién de investigadores de la
Universidad de Burgos y de la Universidad Catélica de Cuyo.

Para su desarrollo se contd con grupos de informadores formados por profesionales (sanidad,
servicios sociales, educacion), familiares y personas con TEA, tomando como base lo que Bericat (1998),
denomina la “combinacién metodologica”:

. Cuadlitativa: recogiendo la informacién aportada en entrevistas semi- estructuradas, individuales
0 en pequefios grupos. En todos los casos las entrevistas fueron grabadas (audio en el caso de
familiares y profesionales; y video en el caso de las personas con TEA), solicitando el
consentimiento informado de todos los participantes y de los padres o madres en el caso de
menores.

. Cuantitativa: a través de un cuestionario autoaplicado que cumplimentaron todos, a excepcién
de las personas con TEA.

El planteamiento general de la investigacion siguid una linea de trabajo perfectamente definida por
autores como Gonzalez Rey (2007: 64), para quien “7a investigacion es un proceso y fiene que comenzar con
la incerteza y el desafio, y no con el objetivo de verificar una certeza definida a priori’.

El nOmero de entrevistas realizadas fue de 55, con un total de 144 personas participantes: 91
profesionales, 48 familiares y 5 personas con TEA. El tiempo invertido en tales entrevistas hizo un total de 85
horas grabadas.

Se ha seguido el modelo de “andlisis de necesidades”, por estar considerado como el primer paso
para el desarrollo de una adecuada intervencién social (Alvira Marfin, 1991), y ser el que presenta mayor
complejidad dentro de todo el ciclo de intervencion: andlisis de necesidades, planificacion, intervencién y
evaluacion (Font e Imberndn, 2002).

Las necesidades recogidas en el estudio parten de diferentes perspectivas (profesionales de
ambitos diversos y familiares) e intentan presentar la realidad de forma mas fiel que con los datos
numeéricos. Prioritariamente se hace referencia a las necesidades percibidas por las familias y los
profesionales; en menor medida nos referiremos a necesidades relativas o comparadas con otros colectivos
con discapacidad.

2.2.  Experiencia adquirida

La participacion en Cursos, Jornadas y Congresos relacionados con la Educacién Especial en
lberoamérica y la estancia en diferentes universidades nos han permitido contrastar que la realidad
investigada en Mendoza es generalizable, con cierfos matices, al resto del continente, particularmente a los
paises de habla hispana.
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Finalmente, la literatura cienfifica y las propuestas de la Organizacién de Estados Iberoamericanos
permiten confirmar nuestras conclusiones sobre la situacion en la que se encuentran las personas con TEA.

3. Descripcion de las necesidades detectadas y propuestas de mejora

Antes de profundizar en las necesidades y las propuestas de intervencion en cada una de ellas,
debemos indicar algunas variables identificadas en el estudio de Argentina que creemos que también sirven
de referencia para el resto de la regién iberoamericana e influirdn, de una forma muy importante, en la
interpretacion de los resultados.

Lugar de residencia de las familias y las personas afectadas

La experiencia derivada del estudio sociodemografico, previo al inicio de la toma de datos mediante
los instrumentos indicados, llevé al equipo de investigacion a identificar cuatro niveles referidos al lugar de
residencia y la posibilidad de acceso a recursos de atencion a personas con TEA. Estos niveles (Figura 1),
pueden ser similares a los de otros colectivos, pero en esos casos cabe la posibilidad de que existan niveles
intermedios.

. L Recursos para las
Nivel Descripcion general
personas con TEA
Nivel 1: Se encuentrqn localidades  con numerosos ExisTer_1 _cem‘ros espeq’ﬁcos de atenci{)n con programas
NOcleos recursos: amplia cobertura de ceqTros edgca_hvos, espeC|0I|zodo§ (otencprj Iemprquo, d|agnqst|co y disefo
urbanos somtonos (olg.unos de referencia provmc[o‘ll o) Qe pl0n§§ de intervencion, 'otenaon educonvq, apoyo a la
grandes re_glon’als_ hospitales, programas de evaluacion y |nTegrOC|on_ escolor_—normcllzqda, apoyo domluharyo...] Se
diagnéstico...) y recursos sociales. desarrolla integracién educativa en centros normalizados
Nivel 2: Los recursos di§minuyen de forma significativa en | La personas con TEA pueden integrgrse, en el caso de ser
NOCleos todos’l_os dmbitos. En el caso de_ haber.cemros a_dmlhdqs, en cem‘.ros donde se atiende a personas con
Urbanos espeaﬂcos‘paro personas con dlscapouldod‘se d|scapoudodes dn‘erenhtfes, Todqs ‘ellas graves, y con
- refieren a discapacidad fisica o intelectual (incluido | necesidad de una atencién especializada.
pequenos b
sindrome de Down)
Nivel 3: Sg sitGan aqui los entornos 'ru.roles cercanos a las | Las familias que tienen una persona con TEA deben
Enfornos CIUd(quS, donde' para recibir cuolqmer TIpO' de desplozorse, en muchos casos d|0r|onjer_1te, a una
rurales atencién _espeuallzad_a es  preciso realizar | localidad mayor. Esos de_zsplozamlemos e;ton influidos por
cercanos a desplazamientos de varios kilémetros. factores como los horono§ laborales, el tipo de trastorno,
las Iq§ recursos de la familia..., foct.c?res que @ menu?o
- dificultan notablemente la recepcién de una atencion
capitales
adecuada para la persona con TEA
Nivel 4: Predomina el aislamiento educativo, sanitario y | La atencién sanitaria no estd asegurada, menos adn en
Entornos social momentos de crisis. Hay graves dificultades para
rurales asegurar el diagnéstico y el tratamiento (farmacolégico,
aislados educativo...)
Figura 1: Niveles de atencion de las personas con TEA.

Encontrarse en uno u ofro nivel no es indiferente, como puede deducirse con facilidad, y tiene una
importancia fundamental para el desarrollo de la atenciéon adecuada a la persona con TEA. Asi, son muchas
las familias con un miembro afectado que optan por las alternativas de vida que presentamos en la Figura 2,
aunque ello les suponga mayores gastos o un descenso en los ingresos:

Se desplazan a ofra ciudad transitoriamente o para
quedarse a vivir

Evitan cambiar de trabajo para no trasladarse a un lugar
CON Menos recursos

Buscan referencias antes de un posible desplazamiento a
otra localidad

Figura 2: Actuaciones de la familia para el mantenimiento o mejora de la atencién

Promover la mejora del nivel de atencion

Con el

fin de Evitar el descenso del nivel de atencion

Garantizar el nivel de atencion
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Recursos econémicos

La variable ‘recursos economicos’, como en el caso anterior, incide directamente en la capacidad
de responder a las necesidades, aunque ahora la graduacién, a diferencia de la variable anterior, aumenta
en complejidad. Podemos identificar claramente los niveles extremos: En el inferior encontramos casos de
gran dramatismo, familias con diferentes tipos de discapacidad entre sus miembros sin ayuda alguna:
sifuaciones que deberian ser compensadas desde las Administraciones (municipalidad, gobierno provincial,
regional o nacional) o con el apoyo de obras sociales; y en el nivel superior encontramos a personas que
pueden permitirse viajar a diferentes paises o confinentes y permanecer alli por un periodo prolongado, sin
ello suponer un impacto importante en la economia familiar.

Esta situacion revela el denominado “Efecto Mateo”. Merton (1968), se refiere con esta expresion a
una realidad social que, sistemadticamente, se viene repitiendo, en cierto modo, siguiendo el texto del
Evangelio segin San Mateo en el cual se indica®: “Porque al que tiene se le dard y tendrd en abundancia;
pero al que no tiene incluso lo que fiene se le quitard.”(Capitulo 13, versiculo 12) Asi, quienes cuentan con
menos recursos serdn quienes presenten mayores dificultades para conseguirlos, incrementdndose, de este

modo, las diferencias entre unas familias y otras.

La dificultad de obtener ayudas una vez reconocida la discapacidad, sale a la luz habitualmente en
las distintas entrevistas realizadas en el estudio de Mendoza, aunque, refiriéndonos al efecto citado, en una
de las entrevistas una madre, con conocimiento de las leyes argentinas, relatd como a través de la amenaza
de demanda a la obra social correspondiente, se modifico la financiacion de la terapia recibida por su hijo
del 50% al 100%. Es razonable entender que el derecho a la afencién no debe estar sometfido al
conocimiento de la ley por parte de los progenitores.

Algunos padres se ven obligados no a amenazar, sino a llevar adelante la demanda para
conseguir que les paguen una ayuda que les estd reconocida como un derecho en su pais; otros, por
desconocimiento, por falta de asesoramiento. .., no perciben ningin tipo de ayuda.

Nivel educativo de padres y madres

Esta variable encuentra una elevada relacién con la anterior (recursos econémicos), aunque no
podemos indicar que exista una correlacion estadistica significativa en el estudio argentino.

Los diferentes niveles formativos de los que hablamos van del limite inferior (estudios primarios
incompletos), al superior ([segundo ciclo de educacion terciaria completo), segin los niveles indicados por la
UNESCO (2006). La influencia de esta variable no se refiere solamente a la capacidad de destinar mayores
recursos econémicos, fruto de la actividad laboral, a la atencién de la persona con TEA, sino a la capacidad
de relacionarse en el medio social con personas del mismo nivel educativo y, por el conjunto de influencias
anejas.

Cada nivel abre nuevas posibilidades o limitaciones de respuesta a la persona con TEA:

o Solicitar un favor a un compafero de trabajo (del mismo nivel formativo).

T

Qui enim habet, dabitur ei, et abundabit; qui autem non habet, et quod habet, auferetur ab eo”.
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. Formular una reclamacién. Veamos como ejemplo la diferencia de solicitar una ayuda con el
apoyo de un compafero que también se encuentra buscando empleo o, por el contrario, con el
apoyo de un amigo que trabaja en el ministerio que lo gestiona.

. Solicitar ayuda a una antigua amiga o amigo de estudios que, por ejemplo, hubiera terminado
los estudios de doctorado, de tercer nivel (UNESCO, 2006)

Todo ello, puede facilitar o dificultar, dependiendo del nivel en el que se encuentre la persona y su
familia, la obtencién del recurso deseado.

En el citado estudio de Mendoza encontramos que un 58,58% de los participantes no recibe
ninguna ayuda. Desagregando los datos referidos al nivel de estudios de los padres y las madres, vuelve a
ponerse de manifiesto una realidad mucho mas desequilibrada:

o Si han cursado estudios terciarios, TODOS reciben ayudas de las obras sociales

o Si han cursado estudios secundarios, reciben ayuda hasta el 50%

o Si han cursado estudios primarios, aparece hasta un 75% de familias que no perciben ayuda
alguna.

La combinacién de estas tres variables que acabamos de presentar, ademas de las necesidades
detectadas que expondremos seguidamente, supone ubicar a la familia en un nivel propicio o en otro
claramente deficitario o excluido para que pueda recibir la atencién que su familiar con TEA precisa.

A continuacion expondremos las necesidades que se derivan del estudio. Junto a ellas iremos
indicando algunas de las orientaciones de intervencion para darles respuesta. Estas orientaciones las
proponen, en algunas ocasiones, las propias personas participantes y en otras, el equipo investigador, fruto
del andlisis de los datos del propio estudio y de la experiencia acumulada en la atencién a personas con
TEA.

3.1.  Informacion social

Una de las necesidades detectadas se refiere al conocimiento social sobre los TEA. En este punto se
debe resaltar que aln encontramos numerosas alusiones a la teoria, cienfificamente desechada, que
defiende como causa del autismo los problemas de vinculo madre-hijo, teoria que culpabiliza injustamente
a la madre. Es por ello fundamental la realizacion de actividades de informacion que traten de reducir
significativamente el estigma que semejantes creencias conlleva.

La desinformacion social en relacion con el autismo estd muy extendida. La sociedad desconoce las
caracteristicas de los trastornos, la sinftomatologia en las primeras edades, los aspectos que deben alertar a
la familia. .. todo ello retrasa la toma de decisiones adecuadas y la bUsqueda de ayuda especializada.

La respuesta que requiere este tipo de necesidades es la elaboracién de materiales para la difusion
generalizada y que contenga informacion rigurosa, y a la vez sencilla de entender sobre el autismo en
general.
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Asimismo, es importante que la poblacion general tenga un conocimiento basico sobre la evolucién
normal de los bebés (fisica, psiquica y social) que les permita buscar una ayuda temprana si fuera necesario.

3.2  Las familias de personas con TEA

Diagnostico temprano y fiable

El primer paso para que la familia pueda actuar adecuadamente es la recepcion de un diagnédstico
certero y lo mas temprano posible. El diagnéstico que reciben muchas familias es incierto y confuso. Se
elimina la palabra autismo o se oculta en otras patologias (hipertiroidismo congénito, retraso madurativo del
crecimiento, esclerosis tuberosa, lesion cerebral, inmadurez, retraso mental)

Debemos destacar el hecho de que, en muchos casos, las madres han observado sinfomas
caracteristicos de los TEA en sus hijos, aunque no sean capaces de interpretarlos correctamente. A pesar de
ello, se encuentran casos de nifios de 4 o méas afios que han pasado por la consulta del pediatra sin que
éste dé importancia a los sintomas que presentan. Los profesionales desconocen los TEA y los beneficios que
procuran a las familias emitiendo su diagnéstico, o el dafo que les hacen con su demora.

El diagnostico de algunas discapacidades, por lo general, se realiza con bastante retraso en el
tiempo, dilacién que aumenta considerablemente cuando se trata de detectar, y por tanto diagnosticar,
cualquier tipo de TEA. Las familias demandan informacion sobre las conductas de sus hijos, necesitan saber,
necesitan que les den una respuesta y encuentran muchos obstéculos, tanto para recibir el primer
diagnostico, como para confirmar el que se les ha emitido. Son muchas las madres que nos expresaron que
la comunicacion de esta noficia no es recibida negativamente, pues son conscientes de las dificultades de su
hijo y de los beneficios de la atencion especializada: “..a pesar de fener un chico con discapacidad, para mi
fue una suerte que le diagnosticaran pronfo”. (Madre, entrevista en grupo, San Rafael, Mendoza)

Por un lado, la falta de informacién provoca el peregrinaje de un especialista a otro buscando
respuestas que en muchas ocasiones no se encuentran. En esta fase de desorientacién no es extrafio que
tfropiecen con personas desaprensivas dispuestas a “curar”, “sanar”... cobrando por ello cantidades
desorbitadas. También en algunas ocasiones, se les da el diagnéstico de “autismo”, sin mas, y a partir de
ese momento la familia no sabe dénde acudir pues desconoce los recursos adecuados, 0 son muy pocos
los especializados, o estdn muy distantes, o son excesivamente caros, o no existen. La busqueda de ayuda
especializada lleva a muchas familias a desplazarse a distintos lugares buscando ascender en el nivel de
atencién, como se ha indicado en la figura 1.

Conocimiento de los recursos de atencion

Si es cierta la necesidad de informacién, igualmente es necesaria la correcta difusion de los
recursos existentes. Como decimos en el anterior apartado, haciendo posible la consulta de dudas y la
derivacion desde el primer momento a los centros o servicios mds apropiados.

En este caso, para considerar los diferentes tipos de servicios necesarios para las personas con TEA,
es importante la difusion de los recursos que responden a una atencién adecuada, tomando como base la
“evidencia cientifica” de los tratamientos aplicados, desechando otras explicaciones alejadas de las
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propuestas internacionalmente aceptadas. Recomendamos la lectura de la web hitp://iier.isciii.es/autismo/
en la que se pueden encontrar las guias de buenas prdcticas en intervencién con TEA de Sydney, Ontario,
Manchester, New York, California y la creada por el propio grupo GETEA (2006).

Formacion de la familia

La necesidad de formacion de la familia, en primera instancia, nos remite a los padres y las madres.
Esta formacion les debe habilitar para atender y responder adecuadamente al hijo en el medio familiar y
ayudarle a que su incorporacion a la comunidad sea progresiva y adecuada a sus caracteristicas
individuales. Para ello, es recomendable contar con materiales escritos que, mediante su lectura en la casa,
les facilite reconocer la sinftomatologia del hijo, cdmo pueden relacionarse con él, sus capacidades vy las
adaptaciones necesarias para reducir, en la mayor medida posible, el retraso de una intervencion familiar
optima y necesaria.

Para que los padres logren conseguir esas competencias es fundamental la coordinacién con los
centros educativos. Los maestros, profesores y educadores pueden y deben convertirse en el auténtico
apoyo de la familia, permitiendo con ello la coordinacién de manera que los programas iniciados en la
escuela continGen en el hogar y viceversa: que el trabajo llevado a cabo en la casa lo conozcan los
educadores y esté en sinfonia con la escuela.

Si bien es cierto que aceptar y comprender que un hijo tiene una discapacidad forma parte de un
proceso que va mas alléd del mero conocimiento del hecho, y que la asimilacion de la nueva situacién se
dilata en el tiempo e incluso en ocasiones no llega a completarse nunca, cuando hablamos de TEA tal
proceso se complica adn mas (Vivanti, 2001).

En este sentido, destacamos la importancia de responder particularmente a las necesidades de la
madre, pues suele ser el miembro de la unidad familiar que en mayor medida se hace cargo del hijo o hija
con discapacidad (OIT, 2000). El impacto emocional, el cambio en la actividad laboral o la imposibilidad de
trabajar fuera de la casa, las elevadas exigencias de atencion de la persona con TEA... aumentan de forma
considerable el grado de vulnerabilidad de la figura materna que lejos de recibir criticas, requiere,
claramente, de apoyo y reconocimiento por el frabajo que diariamente desempefia.

La mejor herramienta con la que cuenta una familia es la organizacién del espacio y del fiempo, y la
colaboracién con el centro educativo. La convivencia con una persona con TEA genera altos niveles de estrés
para toda la familia, por la necesidad de supervision constante, las dificultades de comunicacion, los
problemas de conducta, la alerta continua, la cronicidad del trastorno, por ello, dentro de la familia y con el
resto de los hijos sin discapacidad, si existen, es importante la comunicacion fluida y abierta.

3.3 Formacion de los profesionales de la educacion

La falta de informacion de la poblacion general se extiende también al campo profesional. El
conocimiento que poseen los profesionales implicados en la atencién y diagnéstico de las personas con TEA
(educacion, sanidad, servicios sociales...) posee enormes debilidades. Esta situacion es también aplicable al
centro educativo, pues lo mas habitual es “7a ausencia de un cuerpo docente capacifado” (OEl, 2009:64),
aunque tengan grandes inquietudes y deseos de aprender. Tampoco es extrafio encontrar profesorado
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formado inicialmente dentro de los pardmetros del modelo psicodindmico y que ha evolucionado hacia
esfrategias educativas que la comunidad cienfifica internacional considera mdas apropiadas para los
alumnos con TEA (GETEA, 2006).

La falta de diagnésticos adecuados también afecta al colectivo de profesionales de la educacion, a
quienes se les aporta informes con etfiquetas diagnésticas de sus alumnos sin afiadir ningdn tipo de
propuesta de intervencion. Indicar un diagnéstico sin orientacion especifica obliga a los educadores a iniciar
procesos de intervencion sin las bases deseables.

En lo que se refiere a la escolarizacion, la inclusion educativa de las personas con discapacidad
sigue estando en el debate (OEl, 2009), aunque exista un modelo de acuerdo para los planteamientos
institucionales (inclusion en la escuela ordinaria); este es un tema en el que existen una gran variedad de
posturas en la prdctica, teniendo un elemento coman: la falta de consenso. Nos hemos encontrado actitudes
hacia la discapacidad muy variadas entre los profesionales: docentes que rechazan a los nifios con
necesidades educativas especiales y otros que los aceptan, y a quienes seria necesario apoyar y ayudar.

Muchos docentes son conscientes de la importante labor que tienen que redalizar, no sélo con los
nifos con TEA, sino con los padres y madres. Reconocen que la familia estd desinformada, aunque, en
nuUMerosos casos, Ni los propios docentes tienen la respuesta mas acertada.

En los lugares que cuentan con escuelas especiales, a ellas acude alumnado con necesidades
notablemente diferentes, no sélo con TEA. Los educadores tratan de trabajar con los diversos tipos de
discapacidades de sus alumnos con formacién y recursos muy precarios.

Algunas universidades se esfuerzan

Deteccion y diagnéstico 8,63 . . .

— — por actualizar los contenidos curriculares de
Definicion y caracteristicas de los TEA 7,28 )
Orientacion y apoyo a las familias 6.57 los futuros profesionales, pero en muchas
Intervencion a lo largo del ciclo vital 6,45 ocasiones, serfa también necesaria la
Educacion de adultos 3,16 implementacién de programas de formacion
Ocio y tiempo libre 3,09 continua, para facilitar la transferencia de
Figura 3. Puntuacion media de las necesidades de formacién e lizad | P~
solicitadas por los profesionales, valoradas de 0 a 10 en orden de conocimientos  acfualizados a la practica
menor a mayor necesidad, respectivamente. profesionol de los egresodos hace anos.

La formacion solicitada por los profesionales, en el estudio de Mendoza, se ordena en los temas
que se puede observar en la Figura 3.

La funcion orientadora, fuera del contexto educativo, también presenta graves dificultades. No deja
de sorprender que mas de un 50% de los profesionales participantes en el estudio nos indican que conocen
la organizacion o centro al que enviarian a una persona con TEA, pero desconocen si ese centro serd el
adecuado para ella. Esta situacion, de derivacion de la persona afectada sin un criterio especifico, genera
desorientacion en la familia que se acerca a los profesionales buscando apoyo y asesoramiento fiable,
contribuyendo asi a potenciar un proceso de bisqueda extremadamente prolongado.
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3.4.  Construccion de una red de atencion completa

La elevada dependencia de las personas con TEA conlleva la necesidad de crear una red completa
de atencién, que cubra todo el periodo vital.

Esta red implica recursos sanitarios, educativos (ordinarios y especificos), residenciales, programas
para adultos (talleres de formacién, centros de dia, vivienda, programas de ocio, centros de insercion
laboral).

La variedad de centros ayudaria no sélo a dar respuestas adecuadas a las necesidades de las
personas con diferentes trastornos del espectro y con distintos grados de afectacion, sino también a
tranquilizar a unos padres y madres que, una y ofra vez, se cuestionan: ;qué serd de nuestros hijos cuando
nosoftros faltemos?

Parece fundamental, también, el apoyo a la creacion de asociaciones de padres o profesionales
implicados en la mejora de la calidad de vida del colectivo, pues la experiencia, en diferentes paises, indica
que estas organizaciones constituyen la estructura fundamental para generar una atencién continuada y
estable.

3.5.  Atencion al medio rural

La situacién de las personas con TEA en el medio rural es de una extraordinaria desventaja. En todo
el mundo, también en Iberoamérica, se recogen experiencias sobre las mayores dificultades asistenciales en
las zonas rurales, por las dificultades de acceso a los diferentes recursos y los mayores problemas de
pobreza (OEI, 2009).

4.  la respuesta a alguna de las necesidades: Materiales para la
formacion y sensibilizacion familiar, profesional y social

La investigacion desarrollada en Argentina nos permitié, en una segunda fase de la misma, tratar
de dar respuesta a alguna de las necesidades detectadas, como es el caso de la orientacion y la formacion
de las familias afectadas y de los profesionales del campo de atencién de las personas con TEA (docentes y
sanitarios, principalmente).

El fruto del trabajo de recopilacion y sintesis de los postulados internacionalmente admitidos hoy en
la atencion de estas personas, asi como la bdsqueda e identificacién de los recursos existentes en la
provincia estudiada, junto con los procedimientos para poder acceder a ellos, dieron lugar a dos guias y un
cartel de difusion:

. Guia de atencion a personas con Irasfornos del especiro aufista (Casado Mufioz, Lezcano,
Cuesta et al, 2007b), dirigida directamente a los profesionales. Incluye orientaciones
educativas, instrumentos diagnésticos y materiales diddacticos. Es Gtil para cualquier regién o
pais.
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. Guia de recursos de atencion a personas con frastorno del espectro aufista en la provincia de
Mendoza (Casado Mufioz, Lezcano, Cuesta et Al.,, 2007c). Pretende servir de referencia para la
orientacién a las familias afectadas, particularmente a aquellas que residen en la provincia
objeto de estudio. La estructura y procedimiento de identificacién de recursos que le dan forma
puede resultar Util en otros contextos, no asi los contenidos especificos que, como es logico
pensar, precisaran de las convenientes adaptaciones y ajustes a las particularidades de la
zZona o pdais.

El avance en el desarrollo de medidas que den respuesta a las necesidades socio-educativas de las
personas con TEA y sus familias dependerd de muchos factores. Uno de ellos, sin duda, consistira en seguir
trabajando en proyectos de cooperacion internacional, como precisa la Convencién sobre Derechos de las
Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006). En esa tarea estamos implicados todos y asi lo ha
considerado también la Organizacion Mundial de la Salud (2005), en la Resolucion de su 58 Asamblea
Mundial de la Salud relativa a la “Discapacidad, incluidos la prevencion, el fratamiento y la rehabilitacior’,
pidiendo, entre otras medidas, que se intensifique la colaboracion entre los Estados, las universidades, el
sector privado y las organizaciones no gubernamentales.
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