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PROLOGO

D?* Amparo Valcarce

Secretaria de Estado de Servicios Sociales,
Familias y Discapacidad

Secretaria General del Real Patronato
sobre Discapacidad

Para una organizacion cumplir 25 afios es un hito
importante. Si esa organizacién, como es el caso de
Nuevo Horizonte, nace sin apenas recursos materiales,
la relevancia de su creacién cobra especial valor.

Esta especie de milagro sélo puede entenderse a
partir del entusiasmo de sus fundadores, de su fe en el
futuro y del vigor que la existencia de sus hijos con
autismo les infundieron para iniciar y llevar adelante
un proceso de esta naturaleza.

Se dice muchas veces, y creo que siempre con razon,
que el mundo de la discapacidad altera, para mejor, la
jerarquia de valores de cualquier persona y, de manera
particular, a las concernidas por este problema.

Quienes fundaron a comienzos e los afios 80 la
Asociacion Nuevo Horizonte decidieron ofrecer una
solucién, se puede pensar que inmediata, a un grupo
de nifios y adolescentes que carecian de los servicios
adecuados. En estos 25 afios esos servicios se han con-
solidado y, al mismo tiempo, Nuevo Horizonte se ha
convertido en algo mds. Hoy esta Asociacién y sus ser-
vicios son un referente nacional en el mundo del autis-
mo, no s6lo por su organizacién, sino también por el
plantel de entusiastas profesionales que ha conseguido
agrupar.

Desde esta perspectiva, y ante las multiples incogni-
tas técnicas que todavia hoy plantea el autismo, la
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Asociacién Nuevo Horizonte ha querido conmemorar su 25 aniversario con una
Jornadas de alto valor cientifico. Ello es una muestra mds del interés de los respon-
sables de la Asociacién en conjugar la teorfa y la practica o, si se quiere, aplicar el
conocimiento cientifico a los servicios que inciden en el dfa a dia de las personas con
autismo. Es importante resaltar el enfoque dado a estas Jornadas en las que se abor-
dé la dificil situacién que se plantea a las familias ante la hijos con autismo que cre-
cen, asi como las respuestas ante las distintas necesidades que van surgiendo a lo
largo de su ciclo vital.

Por todo ello, para el Real Patronato sobre Discapacidad constituye una satisfac-
cién sumarse a esta conmemoracién ofreciendo esta monografia que recoge los con-
tenidos de estas Jornadas. Entre los objetivos del Real Patronato sobre Discapacidad
estd el apoyar al movimiento asociativo, lo que hace con verdadera satisfaccién for-
mulando votos para que los profesionales y las familias que integran la Asociacién
Nuevo Horizonte sigan trabajando con el rigor y la calidad que han demostrado en
estos primeros 25 afios de trayectoria con el fin de que las personas con autismo se
integren en su entorno como cualquier ciudadano, proporciondndoles los apoyos
necesarios para ello.

Una asociaciéon como Nuevo Horizonte es una garantia de que esos apoyos se
prestaran con eficacia, para que ese horizonte sofiado un dia por unas cuantas familias
se convierta en realidad.



PRESENTACION
DEL XXV ANIVERSARIO

DE LA ASOCIACION NUEVO HORIZONTE

Manuel Nevado

La Asociacion Nuevo Horizonte es una asociacién de
padres dedicada a promover el bien comun y la rehabilita-
cién de las personas con autismo y el bienestar de sus
familias.

Son ya 25 los afios que han transcurrido desde que la
Asociacién Nuevo Horizonte naciera fruto del monumen-
tal reto que un grupo de padres y madres asumiera, en
aras de mejorar el particular mundo de sus hijos afectados
de autismo. Tanto los socios fundadores como los que pos-
teriormente fuimos llegando atraidos por tan apasionante
e ilusionante proyecto, hemos vivido con una especial
intensidad las horas y los dias de este cuarto de siglo;
hemos sido protagonistas junto con nuestros profesionales
de un tiempo de esfuerzos e ilusiones, de penas y alegrias,
de proyectos realizados y otros muchos por realizar.

Los padres, que a finales de los 70 y comienzo de los 80
tomaron la iniciativa de unir esfuerzos para mejorar la
calidad de vida de sus hijos, apenas conocian el nombre de
este grave trastorno que afectaba seriamente las condicio-
nes de vida de sus seres mds queridos y les impedia un
desarrollo normal. Tuvieron que hacer frente al descon-
cierto, a la falta de medios, a la incertidumbre y al miedo
a lo desconocido. Por eso, dignificar esta discapacidad,
sacarla a la luz, exponerla a la sociedad y plantear la bts-
queda conjunta de soluciones, fue la primera tarea que se
encomendaron los pioneros de esta Asociacion.

Hoy, transcurridos 25 afios, las cosas ya no son iguales.
Podemos hablar del problema con mucho mayor conoci-
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miento de causa, y al hacerlo, notamos que una nueva luz se enciende en ese cielo
en el que al principio todo fue oscuridad. 25 afios después, Nuevo Horizonte es una
entidad consolidada, respetada y reconocida socialmente, gracias al esfuerzo y el
trabajo riguroso de un grupo de padres y profesionales comprometidos en su
Proyecto, que agrupa a cincuenta familias, que cuenta con una plantilla de 70 pro-
fesionales y ofrece a sus asistidos (afectados por autismo) atencién clinica, educati-
va, residencial, legal y socio-laboral, mejorando su calidad de vida, su autonomia y
desarrollo integral.

Qué duda cabe que sin las ayudas y aportaciones de las distintas administracio-
nes, entidades, fundaciones, empresas y particulares, no hubiera sido posible este
progreso. Nuestro mds sincero agradecimiento y reconocimiento por el apoyo reci-
bido a lo largo de estos afos.

Faltaria a la verdad si ocultara que ain queda mucho camino por recorrer. Que
en este trayecto que hemos de hacer en busca de la mejora de vida y de la integra-
cién de las personas con autismo, la sociedad en su conjunto tiene un papel prota-
gonista que ejercer. Las instituciones del Estado a nivel nacional, autonémico y
local, y otras a nivel privado, han de mantener e incrementar — si es posible -, ain
mads su apoyo y tutela a unas personas incapacitadas para ejercer con plenitud su
condicién de ciudadanos. Han de liderar y canalizar todos aquellas iniciativas y
esfuerzos solidarios que todos hemos de realizar para conseguir la mayor autono-
mia, integracién y realizacién personal posibles, de las personas discapacitadas.

En este mismo capitulo, las empresas también tienen mucho que decir. El con-
cepto de responsabilidad social ha adquirido una dimensién hasta ahora descono-
cida. Ya nada ni nadie puede vivir aislado de su entorno. La actividad econémica
representada por el mundo empresarial ha de mirar con ojos de colaboracién a
aquellas organizaciones que, como Nuevo Horizonte, pretenden mejorar las condi-
ciones de vida de las personas con discapacidad, y para cuyo logro precisan de
medios y recursos de los que, por desgracia, carecen.

En nombre de la Asociacion Nuevo Horizonte quiero agradecer a Diia.
Esperanza Aguirre, Presidenta de la Comunidad de Madrid, y al Alcalde de las
Rozas, D. Bonifacio de Santiago, su participacion en el Acto Inaugural de estas
Jornadas, Igualmente agradecemos muy especialmente la presencia en la sesién de
clausura de D. Carlos Martinez, Gerente de la Obra Social Caja Madrid y de Diia.
Amparo Valcarce, Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familias y
Discapacidad, quien a través de su gestion ante el Real Patronato sobre
Discapacidad se ha logrado el apoyo econémico necesario para la celebracién de
estas Jornadas y la publicaciéon de esta monografia.

Muchas gracias a todos los ponentes. Sus brillantes aportaciones han contribui-
do a mantener estas Jornadas a una gran altura intelectual. Sus trabajos han hecho
posible la edicién de esta monograffa en recuerdo de nuestro XXV Aniversario.

Quisiera manifestar también nuestro reconocimiento a las diversas autoridades
que con su presencia han contribuido a la brillantez de estas Jornadas de muy diver-
sas maneras, tanto a nivel de presidencia de actos, como moderadores de las diver-
sas intervenciones. De manera particular, agrademos a Diia. Natividad Enjuto,
Directora Técnica del Real Patronato sobre Discapacidad, Diia. Encarnacién Blanco,
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Asesora del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Diia. Carmen Pérez-Anchuela,
Directora General de Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid y Dia. Marfa
Antonia Casanova, Directora General de Promocién Educativa de la Comunidad de
Madrid, por su colaboracién en la coordinaciéon de las diversas intervenciones
durante estas Jornadas.

También agradecemos a todas las personas de la Asociaciéon Nuevo Horizonte
que han participado de distinta manera en la organizacién y desarrollo de estas
Jornadas: coordinador cientifico, personal técnico, administrativo y de servicios,
padres y familiares.

Igualmente nos gustarfa poner de relieve el interés y el notable grado de partici-
pacién que mostraron tanto los profesionales como las familias de las personas con
autismo, particularmente de las asociaciones vinculadas a la Confederaciéon
Autismo Esparia, representada en estos actos por su presidenta, Diia. M* Carmen
Lépez y su Junta Directiva.

Queremos que estas Jornadas conmemorativas de nuestro XXV Aniversario sir-
van de homenaje a todas aquellas entidades, empresas y personas que con su apoyo
y colaboracién han hecho posible el desarrollo y consolidacién de nuestro proyecto:

— A todos los galardonados por la Asociaciéon durante la cena de gala celebrada
en el Casino de Madrid y cuya relacién se adjunta en otro apartado de esta
publicacién.

— A todas las personas que trabajan en el Centro, de quienes nos sentimos orgu-
llosos por su calidad humana y profesional.

— Alos socios fundadores: familias Junoy, Vazquez-Pena, Gallego, jqué idea tan
genial tuvieron!

— Al resto de padres por su esfuerzo y permanente colaboracién.

— Alos padres y asistidos que hasta hace poco formaron parte de esta gran fami-
lia, y que ya no estdn con nosotros.

—Y finalmente, y sobre todo, queremos que este acto de celebracién del XXV
Aniversario de Nuevo Horizonte sirva de homenaje a lo mds importante, a lo
que da sentido a la razén de ser de Nuevo Horizonte: a nuestros asistidos, a
nuestros hijos.

Hoy renovamos el “reto” que hace 25 afios asumieron un grupo de padres, si
cabe con mds fuerza e ilusidn, reforzados por lo conseguido hasta ahora, y seguire-
mos trabajando sin descanso para que el futuro de nuestros hijos y el de sus fami-
lias sea mejor, para que su peculiar mundo esté siempre lleno de alegria y felicidad.
Porque ellos se lo merecen todo.
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RELACION DE PERSONAS Y ENTIDADES
GALARDONADAS POR LA ASOCIACION NUEVO
HORIZONTE EN CONMEMORACION DE SU XXV
ANIVERSARIO

MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES - Sr. Ministro, D. Jests
Caldera — Asistié6 D* Amparo Valcarce, Secretaria de Estado de Servicios
Sociales, Familias y Discapacidad.

COMUNIDAD DE MADRID - CONSEJERIA DE FAMILIA Y SERVICIOS
SOCIALES - Sra. Consejera, D* Beatriz Elorriaga - Asistié D* Carmen Pérez
Anchuela, Directora General de Servicios Sociales.

COMUNIDAD DE MADRID - CONSE]ERTA EDUCACION - Sr. Consejero,
D. Luis Peral.

AYUNTAMIENTO DE LAS ROZAS - Sr. Alcalde - D. Bonifacio de Santiago
Prieto.

OBRA SOCIAL CAJA MADRID - Sr. Director-Gerente - D. Carlos Martinez.

FUNDACION ONCE - Sr. Presidente - D. Carlos Rubén Ferndndez Gutiérrez
— Asisti6é D. Luis Crespo, Director General de la Fundacién Once.

CARREFOUR - Sr. Director de Recursos Humanos — D. Arturo Molinero
Sanchez.

ORDEN DE SAN JUAN DE DIOS - Hospital San Rafael - Hermano
Provincial, D. José M* Bermejo de Frutos — Asisti6 D. Pedro Garcia,
Gerente.

Dr. Jorge Pena — Psicélogo.
ACCENTURE - Sr. Presidente - D. Carlos Vidal.

ESCUELA UNIVERSITARIA LA SALLE - Sr. Juan Antonio Ojeda — Decano —
Asistié Dfia. Charo Valdivielso, Vicedecana de estudiantes.
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Personas con autismo y profesionales del Centro Nuevo Horizonte, en su XXV aniversario
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INTRODUCCION

Dr. Domingo Garcia-Villamisar

Este libro reune los trabajos presentados en las Jorna-
das conmemorativas del XXV Aniversario de la
Asociacion Nuevo Horizonte, recientemente celebra-
das.

El objetivo de esta publicacién es realizar una pues-
ta al dia de los diversos temas que preocupan a las
familias y a los profesionales que trabajan a diario con
las personas del espectro autista, tales como la promo-
cién de la salud y de la calidad de vida, el ocio recrea-
tivo y terapéutico, la estimulacién cognitiva y socio-
emocional, la ensefianza de las habilidades sociales a
través de la realidad virtual, la educacién de adultos
con autismo, las nuevas politicas sociales, etc.

En la planificaciéon de estas Jornadas, se procurd
poner un gran énfasis en la prospectiva asistencial de
estas personas, con el fin de comprender su futuro y
ajustar asi, en lo posible, su disefio al perfil de las nece-
sidades de las personas afectadas.

De este modo, a través de las diversas ponencias, se
intent6 describir o proyectar algunos escenarios del
posible devenir de estas personas, a partir de una sere-
na reflexién de su propia actualidad asistencial.

Los trabajos aqui publicados invitan a observar el
porvenir de las personas con autismo con cierto opti-
mismo, pues el futuro ya no es lo que solia ser, sino que
se abre a nuevos horizontes, donde los suefios més exi-
gentes se verdn ampliamente realizados. El futuro se
nos brinda, en consecuencia, como una magnifica
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oportunidad para tratar a las personas con autismo al ritmo que marcan sus propias
necesidades.

Los autores que colaboran en esta monografia son, en su mayorfa, avezados pro-
fesores universitarios e investigadores, que gozan de un notable prestigio a nivel
internacional en el campo de los trastornos generalizados del desarrollo. Desde
estas paginas agradecemos su esfuerzo tanto por su asistencia a las Jornadas como
por redactar sus trabajos en un breve espacio de tiempo. También es justo reconocer
las aportaciones de los padres y terapeutas que de diversas formas han colaborado
en la redaccién de este libro. Sin sus ideas y sugerencias estas paginas no habrian
visto la luz.

En fin, last but not least, a las personas con autismo vinculadas a la Asociacién
Nuevo Horizonte, que a lo largo de estos afios motivaron con sus vidas ejemplares
y sus denodados esfuerzos, la temadtica de las Jornadas y los contenidos de esta
monograffa.
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SEMBLANZA DE LA ASOCIACION
NUEVO HORIZONTE

EN SU XXV ANIVERSARIO

D. Benito Junoy, Dr.Javier Cabanyes,
D? Carmen Muelay Dr.Domingo
Garcia-Villamisar

Este capitulo ofrece diversas perspectivas de la historia
de Nuevo Horizonte durante estos 25 afios y se descri-
ben los principales proyectos educativos y asistenciales
desarrollados durante este tiempo.

Se intenta glosar estos 25 afios de nuestra historia
con la aportacién de Benito Junoy, a la sazén, uno de
los padres fundadores de la Asociacién. Su relato
titulado Una historia como tantas otras, describe de pri-
mera mano sus vivencias personales que siendo pare-
cidas a las de cualquier otra familia de la asociacién,
sin embargo, tienen el valor afiadido del protagonis-
mo que Benito, junto con otros padres fundadores,
asumieron impulsando el movimiento asociativo
tanto a nivel nacional a través de la Confederacién
de Autismo-Espafia como a nivel de la Comunidad
de Madrid.

A continuacioén, Javier Cabanyes, Asesor Médico de
la Asociacion, refiere, en su exposicién titulada Pato-
logia neuropsiquidtrica asociada a los trastornos del espectro
del autismo, una descripcion de la patologia comérbida
desde la perspectiva neuropsiquidtrica que frecuente-
mente acompafia a los trastornos del autismo y que son
objeto de frecuente consulta.

Carmen Muela, Terapeuta y Directora Técnica del
Centro desde practicamente sus comienzos, pasa revis-
ta, en apretada sintesis, a los principales hitos tanto
educativos como institucionales acaecidos a lo largo de
estos 25 afios a través de un trabajo que lleva por titulo
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Innovacion y Calidad en la atencion de personas con trastornos del espectro del autismo
(TEA).

Por dltimo, Domingo Garcfa-Villamisar, Asesor Técnico de la Asociacién, ofrece
una breve panordamica de algunos proyectos competitivos realizados durante los
dltimos afios, financiados por diversas instituciones tanto ptblicas como privadas,
asf como una relacién de proyectos actualmente en proceso de desarrollo.

UNA HISTORIA PERSONAL COMO TANTAS OTRAS

D. Benito Junoy

Mi historia, y como una consecuencia mds o menos directa, la de Nuevo
Horizonte, comienza précticamente en Mayo del 68, pero no en Paris sino en las
Islas Canarias, donde yo ejercia de feliz director de hotel.

En ese tiempo naci6 alli Virginia, pero fue en la Costa de la Luz onubense y, pos-
teriormente, de nuevo en Las Palmas, en una segunda estancia, donde tuvimos que
adoptar la triste decisiéon de desplazarnos definitivamente a la Peninsula, de dejar
atrds todo confort familiar, profesional y social, para tratar de dar a Virginia un tipo
de educacién y asistencia, pero que en aquellos momentos ni siquiera intufamos la
magnitud de lo que precisaria con el tiempo.

Es decir, tan s6lo buscdbamos, con una nifia de unos pocos afios, un sitio adecua-
do en la educacién especial, especialisima, que iba a necesitar y que en Las Palmas,
en aquellos afios, o no existia o no era la adecuada.

Paso por alto los primeros afios comunes a toda familia que haya pasado por un
diagnéstico de autismo: pruebas, peregrinaciones, costosos desplazamientos, estan-
cias en ciudades, en clinicas, consultas, hoteles, analiticas, psiquiatras, psicélogos,
pedagogos, foniatras, otorrinos, educadores, contar a cada uno de ellos una y mil
veces la misma historia, que llega un momento en que ya no sabes si todo es un
suefio y realmente te estds inventando que la nifia fue normal hasta los 18 meses,
que el embarazo y el parto fueron normales, que la nifia fue incluso méds precoz que
su hermana mayor en cuanto a adquisicién del habla y del control de esfinteres, que
caminaba bien, que refa, jugaba, participaba....

Aderecen todo este calvario con una nifia que ya no habla, que no se comunica,
con frecuentes rabietas y cambios de humor y que poco a poco va adquiriendo y
practicando una serie de extrafias extravagancias que luego supimos eran propias
de este sindrome pero de los que en los primeros afios 70 se sabfa muy poco.

Para no alargarme en este punto, concluiré diciendo que después de varios via-
jes desde las Islas a Barcelona, Madrid, Clinica Universitaria de Navarra y mds de
una docena de ellos a Alemania, fue finalmente en la Clinica Universitaria de
Diisseldorf donde encontramos el temido diagnéstico.

Ya de regreso en Madrid, en 1975, con un cambio de vida familiar radical, estu-
vimos buscando un centro adecuado (no lo habiamos encontrado desde Canarias ni
en Barcelona, ni en Vigo, donde tenfamos fundadas esperanzas). Caimos en las mds
inverosimiles terapias, desde un extrafio psiquiatra barcelonés que luego supimos

18



EL AUTISMO EN PERSONAS ADULTAS: NUEVAS PERSPECTIVAS DE FUTURO

habia sido multidenunciado y quiza procesado, hasta el pintoresco Oido Electrénico
del Dr. Tomatis, que hoy dia nos suena a algo asi como a los Inventos del TBO del
Profesor Frank de Copenhague, que los de mi generacién hemos conocido en los
comics de antes. Todo nos valfa porque del autismo nadie o casi nadie sabia nada.

Entonces comenzo6 la biisqueda del centro adecuado; por aquellos meses se iba a
abrir en Madrid un importante centro ptblico de educacién especial; usamos de
todos los medios a nuestro alcance para que nos admitieran a Virginia (entrevistas
previas, tests, solicitudes, listas de espera, evaluaciones de los centros base de enton-
ces y, por supuesto, la busqueda de recomendaciones).

El Centro, cuando por fin se abri6, era estupendo. Creo recordar que de unas 200
plazas, montado con todo lujo de detalles y de adelantos técnicos y humanos;
muchisimo personal, muchas batas blancas, todos con identificadores en las solapas,
excelente equipamiento, comedor, rutas escolares... ;Qué mas podfamos desear?

Habiamos estado esperando esa plaza por mucho tiempo pero, desgraciadamen-
te, a los 15 dias de haber sido admitida Virginia, nos dimos cuenta de que aquello
no nos funcionaba, que no era el centro para la nifia, que cada dia estaba mds “autis-
ta” y mds triste, cuando lo normal en un crio de esa edad es que hubiera disfrutado
a su manera con el resto del colectivo y con sus profesores o cuidadores.

Nuestro psiquiatra se tom¢ la molestia, o el deber profesional, de ir a visitar el
Centro; concert6 una entrevista profesional y lo que vio y nos transmitié nos hizo
tomar la dramadtica decisién de sacar a Virginia de alli y volver a tenerla en casa. Es
decir, estuvimos esperando por esa plaza casi dos afios y tardamos menos de un mes
en tener que dejarla. Supimos que en clases o aulas de 12 a 15 discapacitados (enton-
ces les llamaban subnormales), estaban mezclados hipoactsicos, autistas, paraliticos
cerebrales y Down).

Por aquel entonces nos habiamos hecho socios de la tinica entidad que se habia
constituido el afio anterior, APNA, con Juan Coma presidiendo la misma (actual-
mente asociado nuestro), con el infatigable matrimonio Collantes. Pero APNA no
contaba atin con centro alguno y el tiempo seguia corriendo, pero desgraciadamen-
te en nuestra contra.

Virginia, paralelamente, no tenfa centro al que acudir; acabdbamos de abandonar
la plaza que tenfa después de tanto esfuerzo. Asi fue que la nifia comenzé a asistir
en horario escolar a un centro-guarderia montado por una pedagoga uruguaya en
un chalet de Majadahonda; se llamaba “Primera Clinica Espafiola para Preescolares
Subnormales”; es cierto que alli se queria y se trataba bien a los nifios, pero aquello
era un pequefio parche; no era lo que buscdbamos y lo que Virginia necesitaba.

En una Asamblea General de APNA, de cuya Directiva yo formaba parte, pre-
senté y planteé el desarrollo de un proyecto para la atencién inmediata de estos chi-
cos y chicas con autismo y de una forma muy especifica, quizd incluso ambiciosa. El
Proyecto se llamaba “Nuevo Horizonte” y le puse ese nombre porque era lo tinico
que podiamos y queriamos desearnos: un nuevo y prometedor horizonte.

Mi proyecto no fue tomado en consideracién por mi colectivo de APNA, que en
esos momentos tenfa otras prioridades. Asi que, con los papeles bajo el brazo me
volvi a casa pero ya habia tomado una decisién en el salén de actos de aquella
Mutualidad de Minusvdlidos Psiquicos de la calle Veldzquez donde se celebré la
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Asamblea: Habia que hacer viable el Proyecto como fuera. De ello podia depender
el futuro de muchos de estos crios.

Un dfa soleado del invierno de 1979-80, probablemente en la época de los
Carnavales, la doctora uruguaya del chalet de Majadahonda nos invité a las fami-
lias de los nifios a una merienda de convivencia en sus locales. Alli tuvimos ocasién
de conocernos diferentes familias y lo cierto es que al acabar la reunién, alli en la
calle, recostados sobre el capé de un coche estuvimos charlando M?* Teresa y yo con
el matrimonio Vdzquez-Pena al que acabdbamos de conocer (Luis y Tolas).
Coincidimos en que nuestros hijos tenian diagnosticado un cuadro de autismo
infantil, en que crefamos que no estdbamos en el centro adecuado y coincidimos en
que podiamos y teniamos ganas de poder hacer algo, asi que les conté y les gusto el
Proyecto Nuevo Horizonte, el que no habian querido o no habian podido asumir en
APNA.

Digamos que allf nos conjuramos y nos pusimos a trabajar Luis y yo y buscamos
el soporte humano minimo para poder constituir vdlidamente una Asociacién y pre-
sentarla al Ministerio del Interior. Todo ello culminé con la constitucién formal de
nuestra Asociacién el dia 16 de marzo de 1980, domingo para mds sefias y dia de
luna nueva, en una habitacién que nos prest6é un compariero mio, Director del Hotel
Princesa Plaza. Los Socios Fundadores fuimos cuatro matrimonios: Vazquez-Pena,
Gallego Malaga, el diplomadtico ecuatoriano Oswaldo Ramirez Landdzuri y M?*
Teresa y yo mismo. Establecimos la sede social en mi oficina profesional en la calle
Blasco de Garay, donde estuvo hasta la apertura del Centro de Pozuelo.

Y ahora, después de la constitucién, empezaba el trabajo de verdad; conseguir un
chalet adecuado, con condiciones; a poder ser en alquiler pero con opcién de com-
pra y buscar los profesionales adecuados; presumiamos que los comienzos iban a
ser casi heroicos, muchos costes, excesivos para poquisimos promotores. Después
de visitar bastantes inmuebles nos encanté uno en Pozuelo de Alarcén, en la calle
Guadiana, que ademds tenia piscina y habia estado dedicado a colegio por los ante-
riores inquilinos. Se consigui6 gracias a la buena disposicion de su propietario, un
militar retirado, que siempre se entusiasmé con el proyecto y nos ayudé mucho,
tanto Don Saturnino, como su hijo Antonio; desde aqui les enviamos un recuerdo.

En cuanto a lo mds importante del Proyecto, el aspecto profesional, pudimos
contar desde el primer momento con la inestimable ayuda y asesoramiento del psi-
c6logo americano Jorge Pena que por aquel entonces habia venido a Espafia proce-
dente de los Estados Unidos, donde habia estado trabajando varios afios con el Dr.
Ivar Lovaas en UCLA y que ejercia como docente el la facultad de Psicologia de la
Pontificia de Comillas en Salamanca. El Dr. Pena habia colaborado con APNA y con
el inolvidable Profesor Angel Riviere, sobre todo con ocasién del I Simposium
Internacional sobre Autismo, celebrado en Madrid en 1978 y que yo tuve el inmen-
so placer y honor de presidir su Comité Organizador.

Como otra anécdota mds de mi ajetreada vida, la preparacién de dicho
Simposium, que congregd a 1500 especialistas y estudiantes interesados en el
Autismo y que conté con la presencia de tres ministros de la UCD, hizo que yo
tuviera que dimitir y abandonar la direccién de la empresa en la que trabajaba en
ese momento y tener que hacerme auténomo a la fuerza, situacién y decisioén de la
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que siempre me he alegrado y no tanto por el tema econémico como por el de la pre-
lacién de mis preferencias ante la vida.

Pues bien, con Jorge Pena de nuestro lado, al que por cierto tendremos de nuevo
con nosotros en unas jornadas profesionales que se celebrardn aqui en Nuevo
Horizonte el proximo mes de mayo, para las cuales viajard desde Estados Unidos,
hicimos la adecuada seleccién del personal y asi, el 16 de Septiembre de ese mismo
afno 1980, martes, comenzamos en el Centro de Pozuelo nuestro primer curso esco-
lar con cuatro nifios (Luisito, Laura, Yeyo y Virginia) y ya estaban con nosotros una
jovencisima pedagoga, Mari Carmen Muela y un no menos joven Juan Carlos con
su furgoneta verde.

A lo largo de 1981 se incorporaron Inma, Ana Rosa e Isabelita Arteaga y ya a lo
largo de 1981 fueron llegando Gema, Vicente Pastrana, Javi y M* José.

Era probablemente una de las primeras experiencias prdcticas que se desarrolla-
ban en Esparfia con las técnicas basadas en el condicionamiento operante y la modi-
ficacién de conducta, y con una exclusiva programacion y tratamiento individualiza-
do que ha sido una caracteristica irrenunciable en Nuevo Horizonte desde entonces.

Se trabajé mucho y duro, desde luego, desde la direccién del Centro y los prime-
ros terapeutas (Rosa, Terere, M* Carmen Muela, Quico,...) y desde la joven
Asociacién (permisos gubernativos, autonémicos, municipales, recursos econémi-
cos, viabilidad del proyecto); acudiamos a todas las convocatorias y subvenciones
(Educacién, Sanidad, el Instituto Nacional de Educacién Especial (INEE), donde ya
soliamos coincidir con Joan Roca.

Paralelamente, procurdbamos salir y visitar los pocos centros que existian en
Espafia (los de Joan Roca en Barcelona, Gautena), en Alemania y la experiencia que
nos aporto Jorge Pena de los de Estados Unidos e Inglaterra. Y poco mads.

Se consiguié adquirir la propiedad del inmueble de Pozuelo y ya se iba quedan-
do pequefio para el proyecto inicial integral, por espacios fisicos y por el nimero de
atendidos, pues siempre se contemplé la adolescencia, la edad adulta y las residen-
cias como una parte fundamental del mismo.

Por todo ello se puso en marcha, en los primeros afios 80, la segunda fase del pro-
yecto, que en los papeles y en el proyecto integral denomindbamos “Ntcleo
Especial Nuevo Horizonte”, mucho mds completo, ambicioso, especifico, integral, y
que contemplaba la asistencia a un maximo de 48 atendidos.

Sélo faltaba conseguir el soporte urbanistico y los recursos econémicos y el mila-
gro se fue consiguiendo y consolidando dfa a dia, sobre todo a rafz de la incorpora-
cién el 1° de enero de 1984 del que luego ha sido nuestro Presidente y gran impul-
sor de la situacién actual, Manolo Nevado.

Se encontro la parcela adecuada, gracias al apoyo entusiasta, sensible y solidario
que siempre obtuvimos en el Ayuntamiento de Las Rozas, cualquiera que hubieran
sido sus gestores; nos apoyaron todas las instituciones del Estado y de la
Comunidad Auténoma, en las medidas y competencias de cada uno y, como siem-
pre, el apoyo de las cajas de ahorro y de sus departamentos sociales, y de la ONCE.
Y sin olvidarnos que siempre los padres socios tuvieron que respaldar y avalar per-
sonalmente las pdlizas bancarias que jamds nos han abandonado y que son consus-
tanciales a todos estos proyectos, pues todos los meses hay que hacer frente a cuan-
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tiosos gastos sociales de néminas y seguridad social, a veces bastante antes de que
lleguen las ayudas, subvenciones o conciertos.

Lo demds, ya es la historia reciente de Nuevo Horizonte, la que todos conocemos
y que a todos nos enorgullece.

Quisiera concluir dejando en el ambiente que, si algdn mérito tuvo y sigue
teniendo el Proyecto de Nuevo Horizonte se debe a que, desde un principio, se basé
y se sigue manteniendo en dos pilares inquebrantables:

1°. Los padres o tutores, para adquirir la condicién de Socios, tendrian que
gandrselo a pulso y dia a dia a base de fe en el proyecto y dedicacién al
mismo, cada uno segtin sus aptitudes y disponibilidades. Para llegar a ser
Socio se exige gestion altruista, esfuerzo, entusiasmo, algo de su tiempo
libre y dedicacién al colectivo.

2°. Por otro lado, por parte de los padres o tutores, respeto y no intromisién o
interferencia alguna en el drea técnica. Cualquier problema o controversia se
canalizaria directamente con la Direccién Técnica o a través de la Junta
Directiva.

Estas premisas, aparentemente l6gicas, siempre se han mantenido en el espiritu
y la letra de Nuevo Horizonte desde su constitucién y no se han quebrado jamds en
nuestros primeros 25 afos, en este primer cuarto de siglo ya superado.

PATOLOGIA NEUROPSIQUIATRICA
ASOCIADA A LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Dr. Javier Cabanyes

La actitud y el modo de actuar de las personas con trastornos del espectro autis-
ta (TEA) depende de la severidad de las alteraciones en cada una de las tres dreas
que definen a este problema (interaccién social, comunicacién e intereses y activida-
des), del cociente intelectual que posean y de la patologia asociada que tengan.

Estudiar la patologia neuropsiquidtrica que se asocia a los TEA, supone un pri-
mer problema, consecuencia de la falta de limites nosolégicos precisos de esta enti-
dad. Sin embargo, admitidos los criterios de diagndstico planteados por el DSM-IV-
TRy descartado de este estudio el autismo secundario (es decir, las manifestaciones
autistas debidas a otra enfermedad como, por ejemplo, la esclerosis tuberosa o el
sindrome del cromosoma X frédgil (Fombonne y col., 1997; Curatolo y col., 2004), los
problemas surgen de la heterogeneidad de la patologia asociada y de la elevada
comorbilidad de algunos trastornos (Bonde, 2000).

Una primera cuestion es la posibilidad de un retraso mental comérbido. En los
TEA hay un amplio rango de habilidades intelectuales. Algunos tienen un cociente
intelectual dentro de la media e, incluso, hay casos con puntuaciones elevadas. Estas
personas logran manejarse con independencia, y la intervencién sobre la sintomato-
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logia nuclear les permite integrarse suficientemente en la red social. Sin embargo, el
retraso mental acomparia a mds del 70% de personas con TEA. La intensidad de este
retraso mental va desde grados leves o moderados hasta graves, con el limite que
imponen los profundos a la hora de poder identificar la sintomatologia especifica de
los TEA. En cualquier caso, la presencia de un retraso mental supone una limitaciéon
evidente en la capacidad de aprendizaje y en la autonomia personal que condiciona
un grado variable de requerimientos en apoyos y soporte social.

Otra cuestion mas es la referida a las alteraciones sensoriales, tanto los déficit
visuales como auditivos. Ambos tipos de alteraciones sensoriales plantean dificulta-
des en el diagnéstico de los TEA pero no los excluyen. Segin algunos autores
(Fombonne y col., 1997), cerca de un 4,6% de las personas con TEA padecen algian
tipo de alteraciones sensoriales. Con respecto a los déficit visuales, no se ha encon-
trado una asociacién directa con los TEA (si excluimos los trastornos secundarios) y
tampoco parece que exista una repercusién significativa sobre las conductas especi-
ficamente autistas (Hobson y col., 1999). Por el contrario, la presencia de un déficit
auditivo parece que guarda una relacién méds estrecha con los TEA. Segun el grupo
de Rosenhall (1999), el 7,9% de los nifios y adolescentes con TEA tienen un cierto
grado de déficit auditivo y, entre ellos, el 3,5% sufre sordera completa. Sin embargo,
estos hallazgos proceden de audiometrias que estén muy interferidas por los propios
sintomas de los TEA y puede que no reflejen una auténtica pérdida de la agudeza
auditiva. En contraste con estos datos, el 18% de las personas con TEA muestran una
notable hiperacusia que es, sin lugar a duda, un sintoma nuclear de los TEA.

Con todo, una vez depurados los limites que definen los TEA y sin entrar en
otras consideraciones relativas al retraso mental y los posibles déficit sensoriales, los
problemas neuropsiquidtricos mds frecuentes en los TEA son los trastornos afecti-
vos, la ansiedad, los trastornos de conducta, la epilepsia, los problemas en la con-
ducta alimentaria y las alteraciones del suefio (Bradley y col., 2004)

LA EPILEPSIA

La epilepsia es una de las patologfas mds frecuentemente asociadas a los TEA. Se
estima que el riesgo de padecer epilepsia entre las personas con TEA es entre 3 y 22
veces mayor que en la poblacién sana (Deykin y MacMahon, 1979; Volkmar y
Nelson, 1990; Gabis y col., 2005). La amplitud del rango es debida a las diferencias
en los criterios de diagndstico empleados.

Considerando la edad, se admite que el 20% de las personas con TEA menores
de 10 afios padecen epilepsia (Olsson y col., 1988) y que més del 38% de los adoles-
centes con este trastorno también tienen epilepsia (Rossi y col., 2000). En conjunto,
el porcentaje cominmente aceptado para la epilepsia en los TEA es del 33%
(Mouridsen y col., 1999). Estas cifras son atiin mds relevantes si se comparan con el
0,5% de prevalencia de la epilepsia en nifios y adolescentes de la poblacién general.
Por otro lado, cerca del 50% de los nifios con TEA muestran anomalias en los regis-
tros prolongados de EEG o en los registros de suefio (Nass y Devinsky, 1999). En
cualquier caso, la decisién de utilizar farmacos depende, fundamentalmente, de las
manifestaciones clinicas, considerando la posible afectacién cognitiva de las descar-
gas epilépticas intercriticas (Tuchman, 2000).
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La relacién entre los TEA y la epilepsia es compleja y confusa. Para algunos auto-
res (Wong, 1993), la epilepsia es una manifestacién mds del cortejo sintomdtico de
los TEA. Sin embargo, no parece existir correlacién entre la presencia de crisis epi-
lépticas y ninguno de los sintomas nucleares de los TEA, como tampoco parecen
existir factores bioldgicos propios de los TEA que condicionen el desarrollo de una
epilepsia (Elia y col., 1995). El anico dato relevante en la asociacién TEA / epilepsia
es la mayor incidencia de epilepsia entre las personas con TEA que tienen menor CI
(Deykin y MacMahon, 1979; Mouridsen y col., 1999). Asimismo, la existencia de
antecedentes familiares con epilepsia y la presencia de una lesién estructural en la
Resonancia Magnética Cerebral aumentan la incidencia de epilepsia en los TEA
(Rossi y col., 2000). Entre estas tltimas, les lesiones de origen embrionario son las
que se asocian a un comienzo mds precoz de la epilepsia (Taylor y col., 1999). En
definitiva, la relacién entre los TEA y la epilepsia estd atin por esclarecer pero es evi-
dente que hay factores genéticos y/o de lesion cerebral que tienen una incidencia
mads alta en el autismo y que son favorecedores de la presencia de crisis epilépticas.

Un punto mds de debate, que se escapa de los propdsitos de este trabajo, es la
relacion y distincién entre el Sindrome de Landau-Kleffner y los TEA con epilepsia.
El Sindrome de Landau-Kleffner se caracteriza por el desarrollo de crisis epilepticas
y una progresiva afectacion del lenguaje. Obviamente, este cuadro clinico plantea
problemas en el diagnéstico diferencial con la regresion autista asociada a epilepsia.
Para algunos (Mantovani, 2000) existe un continuo entre los TEA y el sindrome de
Landau-Kleffner, incluso recientes estudios sefialan una base neurobioldgica comuin
(Connolly y col., 2006).

La primera infancia y la adolescencia son los dos momentos evolutivos en los
que la incidencia de crisis epilépticas aumenta en los TEA. El tipo de crisis epilépti-
cas es muy amplio y puede ser variable en un mismo sujeto, si bien, claramente pre-
dominan las crisis parciales secundariamente generalizadas cuyo porcentaje se acer-
ca al 67% (Rossi y col., 2000).

Con frecuencia, el electroencefalograma de las personas con TEA y epilepsia
registra ondas agudas y ondas lentas con paroxismos de puntas focales o multifoca-
les (Chez y col., 2006). Sin embargo, cerca del 7% de los diagnosticados de TEA que
no presentan manifestaciones clinicas de epilepsia, tienen anomalfas inespecificas
en el electroencefalograma (Rossi y col., 2000).

Por otra parte, la gravedad de las crisis epilépticas en los TEA es también muy
variable. En algunos casos, las crisis desaparecen espontdneamente después de un
tiempo. En otros casos, la epilepsia responde aceptablemente al tratamiento farma-
colégico. Sin embargo, en un porcentaje no definido pero alto, la epilepsia es resis-
tente al tratamiento farmacolégico, exigiendo el uso de varios farmacos y logrdndo-
se un control limitado de las crisis. En estos casos se llega a plantear la indicacién qui-
rurgica, si bien esta estrategia terapéutica pocas veces es viable, al no lograr identifi-
carse un claro foco epiléptico y sus resultados no siempre son suficientes. Con todo,
las expectativas que abren los nuevos antiepilépticos son grandes y prometedoras.

Por ultimo, debido a la estrecha interaccién que hay entre la epilepsia y el suefio,
parte de las estrategias terapéuticas del control de las crisis se asocia a una buena
regulacién del suefio (Malow, 2004).
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LOS TRASTORNOS DEL SUENO

En los TEA es frecuente que se den algunos trastornos en el suefio. De hecho, la inci-
dencia de problemas en el suefio en los TEA es del 66%, cifra significativamente supe-
rior a la observada en la poblacién infantil general y la encontrada en los nifios con
retraso mental moderado o severo (Patzold y col., 1998; Richdale, 1999; Polimeni y col.,
2005).

Los problemas de suefio que con mds frecuencia sufren las personas con TEA son
dificultades en el inicio y mantenimiento del suefio y, en menor medida, desperta-
res precoces (Cotton y Richdale, 2006). Por el contrario, no se ha observado una
mayor incidencia de sonambulismo, pesadillas o terrores nocturnos (Richdale y
Prior, 1995). Por otra parte, no hay que olvidar que, a medida que aumenta la edad,
son mds frecuentes los problemas de apnea del suefio que, al mismo tiempo, podri-
an ser los responsables de algunos problemas de conducta durante el dia (falta de
atencion, desinterés, somnolencia, irritabilidad, etc).

La informacién aportada por los padres en la identificacién de los problemas de
suefio de las personas con TEA es relevante (Couturier y col., 2005). El 54% de los
padres de nifios con TEA consideran que sus hijos duermen mal. Sin embargo, este
tipo de apreciaciones pueden no corresponder plenamente a la realidad, ya que
intervienen muchos factores que pueden causar un cierto sesgo. Donde se ha encon-
trado una mayor sensibilidad por parte de los padres es en la deteccion de los des-
pertares precoces (Hering y col., 1999).

Si bien los problemas en el suefio pueden presentarse en cualquier etapa de la
vida, en los TEA se ha encontrado una mayor incidencia por debajo de los ocho afios
de edad (Richdale y Prior, 1995).

Los estudios de suefio llevados a cabo en las personas con TEA ponen de mani-
fiesto alteraciones tanto en el ritmo como en la arquitectura (Diomedi y col., 1999).
En lineas generales se ha observado que, comparados con los sujetos sanos y los que
padecen retraso mental, las personas con TEA tienen una estructura del suefio esca-
samente diferenciada, con menor tiempo total de suefio, mayor porcentaje de suefio
REM y menor porcentaje de suefio I (Limoges y col., 2005). Algunos autores (Elia y
col.,, 2000) han encontrado una cierta correlacién entre algunos pardmetros del
suefo y algunas variables psicoeducativas. En este sentido, parece existir una corre-
lacién positiva entre la densidad del suefio REM y la capacidad de relacionarse con
los demds y el nivel de actividad evaluados con la CARS. También se ha observado
que la reduccién de horas de suefio nocturno es un predictor de un incremento de
las manifestaciones autistas y del empeoramiento de las habilidades sociales
(Schreck y col., 2004).

Las estrategias de intervencién sobre los problemas del suefio en los TEA requie-
ren individualizacién. En cada caso es necesario identificar los factores ambientales
y coyunturales que pueden estar interviniendo como factores causales, precipitan-
tes y de mantenimiento. Asi, por ejemplo, el cambio del color de la colcha, de la
posicion de la cama o de las pautas previas al acostarse pueden ser factores relacio-
nados con problemas de suefio. En esta linea, la hipersensibilidad a los estimulos
ambientales del dormitorio es un factor que se debe tener muy en cuenta. Al mismo
tiempo, es preciso identificar manifestaciones psicopatolégicas, tales como ansiedad
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o0 bajo estado de dnimo, que también pueden inducir problemas de suefio (Ivanenko
y col., 2004).

El tratamiento de los problemas de suefio se basa en una intervencién psicoedu-
cativa destinada a modificar elementos que pueden distorsionar el suefio y a intro-
ducir hébitos que los pueden favorecer. Los psicofdrmacos son una alternativa com-
plementaria a la anterior que es necesario considerar en el contexto global de cada
caso y llevando a cabo dosificaciones personalizadas. En este sentido, se utilizan con
buenos resultados la melatonina, los antihistaminicos, las benzodiacepinas, los deri-
vados del zolpidén y algunos neurolépticos de tipo sedante. También han demos-
trado eficacia los antiepilépticos, particularmente el valproato sédico (Chez y col.,
2004).

LOS PROBLEMAS EN LA CONDUCTA ALIMENTARIA

Los TEA llevan consigo una notable limitacién del repertorio de intereses y una
adhesién inflexible a rutinas que también pueden afectar al comportamiento relacio-
nado con la alimentacién. En consecuencia, es frecuente observar que presentan
habitos de alimentacién muy rigidos, tanto en los horarios como en el tipo de comi-
da, con baja tolerancia a los cambios en estos patrones y, por tanto, con el desarrollo
de respuestas de ansiedad o descontrol cuando se modifican esas rutinas. Esto puede
ser problematico por la dificultad para mantener inamovibles esas rutinas y por la
posible limitacién en nutrientes. Indudablemente, estos hdbitos y patrones de con-
ducta alimentaria pueden interferir notablemente la vida familiar (Williams y col.,
2000).

Por otra parte, también es frecuente la existencia de conductas repetitivas o este-
reotipadas con respecto a la alimentacién que pueden llevar consigo ingestas exce-
sivas — con el riesgo consiguiente de sobrepeso — y problemas derivados de la deglu-
cién rdpida: dificultades para la digestién de los alimentos, aerofagia, atraganta-
mientos y aspiracion.

Por dltimo, otro problema en la conducta alimentaria, menos frecuente pero aso-
ciado a los TEA, es la pica, es decir, la ingesta de sustancias no alimenticias, tales
como tierra, monedas, huesos de fruta, papel, o incluso, las propias deposiciones
(coprofagia) que llevan consigo riesgos evidentes para la salud.

El tratamiento de los problemas en la conducta alimentaria requiere un andlisis de
la propia conducta y de los factores que concurren en ella, asi como la elaboracién de
un programa especifico de modificaciéon. En algunos casos, cuando la intervencién
conductual no logra los objetivos esperados o es muy dificil de llevar a cabo, la pres-
cripcién de algunos farmacos puede ser 1til para reducir estas conductas.
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INNOVACION Y CALIDAD EN LA ATENCION DE PERSO-
NAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO (TEA)

D? Carmen Muela

La Asociacion Nuevo Horizonte nace en 1980 cuando un grupo de cuatro padres,
cuyos hijos padecian autismo, se plantean buscar juntos soluciones a los mil proble-
mas diarios que la condicién de sus hijos les producia.

La primera y mds importante actividad de la Asociacion fue la creacién y pues-
ta en marcha del Centro de Educacién Especial “Nuevo Horizonte” en Pozuelo de
Alarcén (Madrid) para la atencién y escolarizacién de nifios con autismo.

Paralelamente se inicia mi trayectoria profesional como terapeuta de autismo.
Complejos y dificiles afios pero no faltos de ilusién y anhelos, donde las necesida-
des eran abundantes y los recursos escasos. El autismo, en aquel afio 1980, era un
trastorno desconocido todavia para la mayorfa de los profesionales de la Psicologfa,
Pedagogia, Educaciéon y muy pocos eran conocedores de lo que se podia hacer para
su tratamiento.

El Centro Nuevo Horizonte fue concebido en la moderna idea de los centros de
rehabilitacién de nifios con autismo de paises anglosajones y que se caracterizaban
por la notable reduccién de alumnos por profesor, la atencién individualizada y la
aplicacién de las técnicas de aprendizaje a los programas de entrenamiento.

Eran cuatro alumnos y cuatro terapeutas, una Directora y un Asesor técnico tra-
bajando con profesionalidad y mucha entrega para sacar el proyecto adelante.

Las dreas educativas primordiales incidfan en los déficit nucleares del autismo:
Atencion e Imitacién, Lenguaje y Comunicacién, Actividades de la Vida Diaria,
Habilidades Sociales, Actividades Pedagégicas y Area Motora.

La metodologia del Centro se basaba en un trabajo en equipo con una fuerte
coordinacién entre dreas y una continua e intensa interaccién terapéutica, asi como
una estrecha relacién con las familias. El tratamiento educativo tenia en cuenta el
nivel de desarrollo de cada nifio a fin de conocer sus capacidades, aptitudes, nece-
sidades e intereses reales. Cada nifio recibia tratamiento al menos por tres terapeu-
tas diferentes todos los dfas, lo que permitfa el mayor conocimiento de estos profe-
sionales y aumentaba la capacidad de acomodacién del nifio con autismo a diferen-
tes personas y entornos.

Los padres hacian una visita al Centro trimestralmente para conocer el progra-
ma de sus hijos, ver cémo se estaba llevando a cabo y los resultados obtenidos.

Con cierta periodicidad funcionaban las Escuelas de Padres con asistencia de
todos los padres y donde se trataban diferentes cuestiones relacionadas con distin-
tos dmbitos de la vida de sus hijos.

La formacion del personal estuvo muy presente desde sus inicios. Los primeros
terapeutas recibimos un entrenamiento especifico en el propio Centro y, posterior-
mente, se programaban cursos de perfeccionamiento fuera y dentro de Nuevo
Horizonte.

El trabajo con los chicos y las familias no impedia la relacién con otros organis-
mos docentes, sanitarios, sociales -tanto privados como ptblicos- que, bien porque
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ellos estaban interesados en el dmbito del autismo o por el interés de la Asociaciéon
Nuevo Horizonte de labrarse un futuro como centro referente en la atencién y tra-
tamiento de este trastorno, abria sus puertas a todas aquellas personas e institucio-
nes.

A nivel politico-administrativo se comenz6 trabajando incondicionalmente para
que el autismo fuera reconocido como un trastorno especifico que precisa atenciéon
especializada durante toda la vida y para que se disefiaran servicios de calidad pro-
porcionando a las personas con TEA una atencién de cardcter rehabilitador y no
meramente asistencial.

En 1983 se logra un concierto educativo con el Ministerio de Educacién que, en
aquellos momentos, supuso un hito en la atencién educativa de los nifios con autis-
mo. Se reconocia que tenian el mismo derecho a la educacién que los demads y se
contemplaba la especificidad de su trastorno y, por tanto, la necesidad de servicios
especializados.

La inquietud por el futuro de aquellos nifios que asistfan al Centro Nuevo
Horizonte y la conciencia de que los padres miembros de la Asociacion tendrfan que
solucionar el problema de sus hijos adolescentes, hizo que se proyectase el Niicleo
Especial Nuevo Horizonte. Se hicieron numerosas gestiones encaminadas a conseguir
una parcela de terreno mediante donacién con diferentes ayuntamientos y, tras lar-
gas conversaciones, fue el Ayuntamiento de Las Rozas, de Madrid, quien cedié una
parcela de 8.000 m? en el poligono de El Abajén. La Consejeria de Salud y Bienestar
Social de la Comunidad Auténoma de Madrid concedié una subvencién para la
construccion del Centro y ello hizo posible que el 23 de mayo de 1986 se pusiera la
primera piedra de lo que serfa el Centro de Formacién Profesional Especial para
jovenes y adolescentes con autismo.

Desde el punto de vista técnico, las dificultades para disefiar un Centro de ado-
lescentes eran muchas. No habia en nuestro pais antecedentes del tipo de atencién
que precisa una persona con autismo en esta etapa de su vida.

La respuesta inicial al problema surgié visitando centros de autismo a nivel
internacional: EE.UU., Reino Unido y Alemania, realizando contactos personales
con profesionales expertos en este dmbito (Dra. Lorna Wing, Dr. Bernard Rimland,
Dr. Ivar Lovaas, ...).

Las actividades formativas se plantearon con una doble finalidad. De una parte,
ofrecer una continuidad en la formacién integral iniciada en el periodo escolar ante-
rior, pero adaptando estas ensefianzas a las especiales exigencias que presenta la
adolescencia. Por otra parte, se pretendian implantar las habilidades profesionales
necesarias para participar en los programas de integracion socio-laboral propios de
la vida adulta, lograr la maxima autonomia personal y competencia social.

Con este enfoque terapéutico se pusieron en marcha talleres de cerdmica, jardi-
nerfa y marroquinerfa, compaginando las sesiones de terapia individualizada con
las de grupo, potenciando el comportamiento social e integraciéon dentro de la
comunidad.

En 1989, y ante la actuacién contundente de Ministerio de Educacién y Ciencia
de excluir de los centros de Formacion Profesional Especial a todos aquellos alum-
nos mayores de 18/19 afios, la Asociacion se vio obligada a crear el Centro de Dia
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Nuevo Horizonte para poder seguir atendiendo a los adultos con autismo, continuar
su rehabilitacion, impedir su deterioro y favorecer su realizacién humana.

La edad adulta supone para las personas con TEA una etapa particularmente
conflictiva. Por un lado debido a la evolucién bioldgica, en algunos casos, los défi-
cit propios de su sindrome se ven agravados. Por otro lado, la propia edad hace que
surjan otras anomalfas que exigen todavia una atencién mds especializada. Y, al
mismo tiempo, se hace evidente ante los padres la escasa autonomia de sus hijos
adultos, aumentando enormemente la preocupacién familiar y la angustia por el
futuro cuando ellos ya no estén.

De esta manera, surge la necesidad de la creacién de los Hogares Terapéuticos
Nuevo Horizonte con la finalidad de dar acogida a las personas con autismo que, por
diferentes motivos, no puedan residir habitualmente con su familia. Esta forma de
vida pretende ser una alternativa a las residencias tradicionales, fomentando un
clima familiar semejante al de las propias familias.

En los momentos actuales, y tras estos 25 afios de andadura, la Asociacién Nuevo
Horizonte dispone de una red de servicios altamente especializados ofreciendo un
apoyo integral a las personas con autismo y sus familias, a lo largo de todo su ciclo
vital:

Programa de ocio y tiempo libre
Atencion médica y psicoldgica
Servicio de diagndstico y orientacién
Escuelas de padres

Formacién del personal
Programas de empleo con apoyo
Club deportivo

Estudios e investigacion
Programa de vacaciones
Proyectos de innovacién
Apoyos domiciliarios

En armonia con todos estos servicios se ha consolidado un modelo de interven-
cién encaminado a proporcionar una asistencia y una formacién lo mds completa
posible, ajustada a la singularidad de cada uno de los asistidos en Nuevo Horizonte.
Se trata de un Plan Personalizado donde se refleja la visién y los valores de cada per-
sona con participacién de los padres.

Los programas que se aplican atendiendo a las diversas dimensiones de las per-
sonas con autismo, en su mayoria estdn avalados por estudios cientificos publicados
con anterioridad. Por otra parte, la Asociacién cuenta con una Unidad de
Innovacién donde se ensayan y validan diversas modalidades y estrategias de inter-
vencién, tales como estimulacién cognitiva, procesamiento emocional, sistemas
alternativos de comunicacidn, ensefianza de habilidades laborales mediante progra-
ma multimedia interactivo, entrenamiento en habilidades sociales, etc.... En esta
linea de innovacién se viene desarrollando un Programa de Educacién Permanente
para adultos con autismo, pionero en Esparia, con el fin de contribuir a una educa-
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cién de calidad y estimular el aprendizaje de estas personas a lo largo de toda la
vida.

La Asociacién también cuenta con un ambicioso programa de insercién laboral y
de normalizacién social, centrado en torno al empleo con apoyo, desarrollado a lo
largo de més de una década y que ha representado un hito en la integracién socio-
laboral de las personas con autismo en el mercado laboral abierto.

Completan el proyecto terapéutico un elenco de actividades sociales, recreativas,
deportivas, artisticas, musicales y de ocio, encaminadas a la adquisicién de habili-
dades adaptativas en los distintos entornos y a lograr el mayor bienestar personal
posible.

Antes de finalizar quiero resaltar que la Asociacion Nuevo Horizonte, al igual
que otras asociaciones de padres, ha contribuido significativamente a un mejor
conocimiento y tratamiento del Trastorno del Espectro del Autismo. En la actuali-
dad cuenta con un reconocido prestigio tanto a nivel nacional como internacional,
ha participado en programas de la Unién Europea y en diversos foros y reuniones
cientificas. El Centro ha sido visitado por destacadas personalidades politicas asi
como expertos profesionales del dmbito del autismo. En el momento presente estd
considerado como un Centro referente en la atencién y tratamiento del Trastorno del
Espectro del Autismo.

Todo ello, gracias a unos padres emprendedores y comprometidos por lograr la
méxima rehabilitacién de sus hijos con la mayor calidad de servicios. Gracias a un per-
sonal técnico, administrativo y de servicios, implicado y motivado, que ademas de su
profesionalidad tiene unas cualidades humanas excepcionales y gracias, igualmente, a
una Administracién que ha reconocido la especificidad del trastorno del Espectro del
Autismo y contintia trabajando en la mejora de servicios y recursos para garantizar un
vida digna y lo mds auténoma posible a las personas con autismo.

BREVE RECUERDO DE ALGUNOS PROYECTOS
Y PERSPECTIVAS DE FUTURO

Dr. Domingo Garcfa-Villamisar

Es un honor para quien suscribe evocar el recuerdo de lo que ha sido el desarro-
llo educativo y asistencial de la Asociacion Nuevo Horizonte en su XXV
Aniversario. Cabe reiterar, una vez mds, que la Asociacién debe su existencia a la
voluntad y la capacidad de los miembros que la componen (personas con autismo,
padres, terapeutas, personal técnico y de servicios) que han sabido plasmar en este
proyecto las ideas mas innovadoras que fueron desgrandndose de forma progresiva
a lo largo de este dltimo cuarto de siglo. Conviene recordar que la Asociacién, en su
dimensién institucional, se fragua en un espacio de tiempo muy breve, constituyen-
do un centro de calidad, modélico en muchos aspectos, que desarrolla con alto sen-
tido de responsabilidad una de las tareas mds nobles que existen; educar y asistir a
las personas con autismo, en un entorno vital de gran riqueza humana. Después de
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muchos afios de denodados esfuerzos, se puede afirmar que la Asociacién Nuevo
Horizonte ha conseguido un espacio entre los centros de referencia para personas
con autismo a nivel internacional, lo cual es digno de todos los elogios en el marco
conmemorativo de su XXV Aniversario.

Como sintesis de la labor realizada, desde la perspectiva técnica, cabe recordar
que se asesor la transicion de la adolescencia a la vida adulta de la mayor parte de
los asistidos, reformando de forma progresiva los programas existentes para la fase
escolar y procediendo al disefio y ejecucion de nuevos programas de intervencion.

Las nuevas dreas de intervencién hacen un mayor énfasis en los elementos pro-
pios de la vida adulta, tales como el trabajo, las relaciones interpersonales, la educa-
cién de las emociones y de la afectividad, la estimulacién cognitiva y emocional, la
educacién de adultos, etc. La mayor parte de las innovaciones de tipo curricular
puesta en marcha fueron desarrolladas a través de programas financiados con fon-
dos publicos bajo la modalidad I + D.

En el ambito del empleo, la Asociaciéon fue pionera a nivel internacional en la
implantaciéon de programas de empleo con apoyo para personas con autismo. La
asociacion lideré diversos programas de integracién laboral de tipo competitivo a
nivel europeo y en los que participaron asociaciones de diversos paises, tales como
Alemania, Bélgica, Holanda, Luxemburgo, Reino Unido, etc. Esta actividad se cana-
liz6 a través de los Programas europeos Helios, Horizon y Leonardo. Con este pro-
posito se organizaron 2 simposios internacionales y se publicaron diversos libros y
articulos cientificos sobre esta tematica.

Cabe resaltar aqui el apoyo que en esta materia se recibié desde el Ayuntamiento
de las Rozas, que siempre ha estado presente en todos estos proyectos como orga-
nismo cofinanciador. También fue muy loable la favorable acogida que estos proyec-
tos tuvieron por parte de la Comunidad de Madrid. Los diversos gobiernos de la
Comunidad mostraron siempre una gran sensibilidad por nuestras propuestas. El
impacto tan favorable de estas iniciativas no hubiera sido posible sin el apoyo de las
propias empresas, tales como la Cafeteria del Hospital de San Rafael, la Cafeterfa de
la Escuela Universitaria de la Salle, las grandes superficies, tales como Carrefour,
etc. Los efectos de estos programas se tradujeron en un importante aumento de la
calidad de vida, en una notable contencién de la sintomatologfa clinica y en un
menor deterioro experimentado por las personas participantes, tal como se demos-
tr6 en recientes publicaciones cientificas (Garcia-Villamisar & Hughes, 2007; Garcia-
Villamisar & Wehman, 2002, entre otras). Fruto de esta actividad, la Asociacién per-
tenece a la Asociacién Espafiola de Empleo con Apoyo y participa con regularidad
en los congresos que organiza esta Asociacion, tanto a nivel esparfiol como interna-
cional. Igualmente se realizaron diversas investigaciones sobre esta temdtica en
diversas universidades, tanto europeas, como americanas, cuyo fruto se plasmé en
las publicaciones conjuntas a las que hemos hecho referencia (Garcia-Villamisar,
2002; Garcia-Villamisar & Hughes, 2007; Garcia-Villamisar & Wehman, 2002, entre
otras).

Gracias al apoyo de la Consejerfa de Educacién de la Comunidad de Madrid, se
puso en marcha hace un par de afios un programa pionero a nivel internacional refe-
rido a la educacién de adultos. Este programa persigue la estimulacion cognitiva y
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socio-emocional en un formato especifico para la vida adulta. El lector interesado en
conocer mds entorno a este programa puede acudir a una de nuestras recientes
publicaciones (Garcia-Villamisar, 2006), donde encontrard una amplia informacién
al respecto.

Por dltimo, y para no alargar mds esta relacién de programas, me referiré al pro-
grama de ocio recreativo y terapéutico. Gracias al apoyo econémico de Caja Madrid,
primero, y después con el soporte econdmico del Real Patronato sobre Disca-
pacidad, la Asociacién ha desarrollado un programa especial de ocio para personas
con autismo. Una vez consolidados los diversos programas de adultos que hemos
descrito brevemente, y otros programas también desarrollados en el centro de dia,
en los hogares terapéuticos, en los comedores, o en los diversos talleres de jardine-
rfa, marroquinerfa, pintura, cerdmica, actividad fisica, incluida la natacién, progra-
mas de realidad virtual, etc., cuya enumeracién haria muy esptrea esta exposicion,
en la Asociacion se consideré la conveniencia de mejorar y optimizar, hasta donde
ello fuera posible, el ocio de las personas con autismo. Paradéjicamente apenas
habia programas convenientemente validados a nivel internacional sobre ocio para
personas con autismo; por supuesto, tampoco a nivel nacional. Por ello fue necesa-
rio partir practicamente de cero y comenzar una andadura, cuyos resultados estan
ofreciendo los primeros frutos. Se realizaron estancias de investigaciéon en la
Universidad de Florida (Prof. Dra. L. Bettner) y en la Pen State University (Prof. Dr.
John Dattilo), cuyo fruto son sendos programas de investigacién sobre ocio para
personas con autismo y cuyos fundamentos aparecen recogidos en esta monografia.

Creemos que la productividad tanto cientifica como asistencial ha sido muy
notable, razén por la cual es posible plantearse un futuro mads esperanzador. Ese
futuro supondrd, a nuestro modo de ver, producir una mejoria de la calidad de vida
individual de cada una de las personas asistidas en esta institucién. Para ello, enten-
demos que es necesario completar los enfoques actuales de intervencién centrados
principalmente en la superacién de limitaciones que estas personas presentan y
enfocar los nuevos programas hacia las diversas posibilidades que cada persona con
autismo ofrece. En este sentido, las modernas tecnologias pueden ser de gran ayuda,
tal como estdn poniendo de manifiesto nuestros innovadores programas de forma-
cién dirigidos al aprendizaje de habilidades laborales y socio-emocionales a través
de la metodologfa e-learning.

Procurar esa buena vida y, en definitiva, la felicidad individual de las personas
con autismo es el indeclinable propésito de los miembros de la Asociacién. Para lle-
var a cabo todas estas acciones y programas se requieren verdaderos equipos de tra-
bajo, en los que los profesionales y las familias de las personas con autismo sumen
sus fuerzas para hacer que estos proyectos se hagan realidad.
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CONCEPTUALIZACION DEL
ESPECTRO AUTISTA:
SISTEMAS ABIERTOS Y CERRADOS

Y LAS IMPLICACIONES TERAPEUTICAS

Dr. John Lawson

INTRODUCCION

Hace sesenta afios que el autismo se identificé por
primera vez. A pesar del tiempo transcurrido, sigue
siendo un misterio. Las representaciones populares del
mismo son ambiguas ya que coexisten la opinién de
una minusvalia grave y el concepto de habilidades casi
misticas. Incluso los tedricos académicos consideran
que el autismo es ‘un enigma’. Huelga decir que en este
campo existen muchas preguntas claves que deben ser
planteadas y, atin mds, comprendidas.

Con la esperanza de contribuir a un mayor enten-
dimiento, este capitulo abordard cinco temas claves:
1) la importancia del nivel cognitivo para compren-
der y abordar mejor los trastornos del espectro autis-
ta (TEA); 2) la conceptualizacién actual y, mds en con-
creto, los tres modelos cognitivos que han dominado
este campo en los dltimos afios; 3) algunos de los pro-
blemas actuales de la conceptualizacién cognitiva, es
decir, cada teorfa tiene sus limitaciones, y cada teoria
aborda tinicamente un subconjunto de caracteristicas
conductuales de los TEA; 4) una conceptualizacién
cognitiva novedosa de los TEA que nos permite avan-
zar en la comprensiéon de los trastornos y explicar
mejor las caracteristicas conductuales; 5) las implica-
ciones derivadas de esta conceptualizacién novedosa
relacionada con la comprensién de los éxitos y las
limitaciones de las terapias actuales y futuras. La tdlti-
ma seccién incluird algunas consideraciones sobre los
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temas que se han abordado en este libro, escritas por John Dattilo y Sarah
Parsons.

LA IMPORTANCIA DEL NIVEL COGNITIVO

Actualmente no existe andlisis de sangre, radiograffa o tomografia capaz de
identificar los TEA. La identificacion y el diagndstico del autismo y del sindrome de
Asperger, los dos trastornos principales del espectro autista, estin basados en la
conducta. Estas conductas estdn ampliamente documentadas y se centran en proble-
mas de indole social - la interaccién y la comunicacion. Es probable que existan fac-
tores ambientales que influyan sobre la manifestacién del trastorno. Sin embargo,
existen pruebas abundantes que indican que el origen del trastorno es genético,
(Bacchelli & Maestrini, 2006; Lamb, Parr, Bailey & Monaco, 2002; Rutter, 2000) con
niveles fisiolégicos y neuroldgicos anormales, p.ej. del cerebelo (Bailey et al., 1998)
y de la amigdala (Adolphs, Sears & Piven, 2001; S. Baron-Cohen et al., 2000; Bauman
& Kemper, 1994; Sparks et al., 2002). A pesar de las investigaciones realizadas, exis-
ten muchas cuestiones por resolver. Como ejemplo se podrian mencionar la mane-
ra en la que a) varios genes pueden interactuar para generar un fenotipo clinico; b)
el fenotipo depende de varios genes que interactian con factores no genéticos; y c)
las diversas anormalidades neuroldgicas podrian derivar en conductas asociadas
con el trastorno.

Por todo ello, el nivel cognitivo y, en particular, las conceptualizaciones de las
manifestaciones de los TEA a nivel cognitivo, crean un puente de valor inestimable
entre la biologfa y la conducta. En este sentido, las conceptualizaciones cognitivas
actilan como instrumentos interpretativos que nos permiten intentar comprender la
manifestacién de los problemas sociales y de comunicacién, la necesidad de una
rutina, etc. Asimismo, nos permiten comprender mejor los factores biol6gicos que
pueden provocar dichas conductas. En otras palabras, el nivel cognitivo es poten-
cialmente un elemento clave del ‘rompecabezas del autismo’, facilitindonos una
cantidad enorme de informacién necesaria para comprender mejor las piezas del
rompecabezas que conectan con la condicién. Por ello, es importante conceptualizar
el trastorno de la forma mds exacta posible.

LOS TRES MODELOS DOMINANTES Y EL PROBLEMA ACTUAL

El conjunto de trabajos cognitivos planteados en este ensayo estd restringido
considerablemente debido a la cuestion de si los TEA suponen una deficiencia de
la Teoria de la Mente (S. Baron-Cohen, Leslie & Frith, 1985). Est4 cuestién no sélo
inspiré una cantidad enorme de investigaciones sobre el concepto de la Teoria de
la Mente (ToM), sino que ademds dio pie al desarrollo de otras dos teorias bien
diferenciadas - el modelo de la Disfuncién Ejecutiva (ED) y el modelo de la
Coherencia Central (WCC). Si bien el modelo ToM se habia centrado en una habi-
lidad especializada de un drea que se utiliza para comprender otras mentes, las
otras dos teorias se han centrado en las deficiencias generales del drea, consideran-
do las conductas especificas asociadas a los TEA como ‘efectos descendentes’. El
concepto ToM ha sido ampliado recientemente, traduciéndose en el modelo
Empatia-Sistemizacion.
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El modelo Empatia-Sistemizacion (E-S) se centra concretamente en las diferencias
entre la interaccién con “personas’ y la interacciéon con ‘objetos’. En este sentido, estd
basado en la diferenciacién entre agentes y no agentes (Brentano, 1874; 1970). Tal y
como se ha indicado anteriormente, el modelo se desarroll6 a partir de la idea de
que la deficiencia principal del trastorno radica en incapacidad o retraso en adqui-
rir una Teoria de la Mente normal (S. Baron-Cohen y col., 1985). Se podria decir que
la ToM es la habilidad para utilizar y atribuir estados mentales a uno mismo y a
otros (Premack & Woodruff, 1978). Permite que las personas comprendan mejor las
creencias, los conocimientos, las intenciones y los deseos tanto propios como ajenos.
En respuesta a las numerosas criticas sobre la representacién ‘todo o nada’ de esta
habilidad, el concepto del ToM ha sido reconsiderado y presentado como un “con-
junto de iniciacién’ para el aprendizaje del mundo de la mente. De acuerdo con esta
version revisada, el progreso es posible sin esa habilidad pero serd mds lento y mds
dificil.

Los nifios con un desarrollo normal suelen desarrollar la habilidad ToM alrede-
dor de los cuatro afios. Empiezan a comprender que las otras personas tienen deseos,
pensamientos, creencias y conocimientos que van a influir en su conducta y que les
van a ayudar a entenderlos. Una parte crucial de esta asimilacién radica en la com-
prensién que las creencias, los deseos, etc. de la otra persona pueden ser idénticos o
diferentes de los suyos. Esta comprensién es crucial para entender la conducta de
otras personas (acciones causadas a menudo por motivaciones desconocidas) y es,
por lo tanto, fundamental para lograr una conducta social dtil. Las investigaciones
en este modelo se han centrado en el desarrollo de habilidades que permiten com-
prender y predecir la conducta de otros, siendo la tarea Sally-Ann la prueba mds
conocida. En esta prueba, el nifio observa cémo un personaje, Sally, esconde una
canica en una cesta y se marcha de la habitacién. Otro personaje, Ann, saca la cani-
ca de la cesta y la coloca en una caja. A continuacién, el nifio debera predecir el lugar
donde Sally buscard la canica cuando vuelva. Para responder correctamente a esta
pregunta, el nifio debe comprender que los conocimientos que tiene Sally sobre la
ubicacién de la canica son diferentes a los suyos y, también, de la realidad. En con-
secuencia, Sally buscard equivocadamente la canica en la cesta. Cerca del 80% de los
nifilos con TEA responden erréneamente frente al 20% de los nifios de control
(Baron-Cohen y col., 1985).

Estos resultados parecen indicar que las personas con TEA tienen problemas en
comprender a otras personas. Sin embargo, existen otros estudios que indican que
su comprension del fenémeno no humano es normal o incluso avanzado (Baron-
Cohen, 1997). Wellman y Gelman proponen que los fenémenos fisicos y psicolégicos
constituyen dos dreas claves de la comprensién humana; por lo tanto, comprende-
mos e interactuamos de manera distinta con los amigos y las mesas (Wellman &
Gelman, 1992). Este enfoque sobre la conducta de los agentes en funcién de las
intenciones es conocido como psicologia popular y el enfoque sobre los no agentes en
funcién de las fuerzas fisicas es conocido como fisica popular. El término popular da
a entender que la comprensién de estas dreas es intuitiva en parte. Este concepto
considera que los TEA son una deficiencia de la psicologfa popular coligada a un
razonamiento de la fisica popular de nivel normal o incluso superior.
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Si bien se conserva la primacfa del concepto ToM, el modelo E-S incorpora el
aspecto dual del modelo psicologia popular-fisica popular. En consecuencia se ha
creado un modelo basado en dos factores (Empatia-Sistematizacién) que conserva
la idea de la asimetria de la habilidad.

La empatia ha sido definida como un impulso para identificar las emociones, los
sentimientos y los pensamientos de otros, y responder de una manera que sea emo-
cionalmente adecuada (Baron-Cohen, 2002). Por lo tanto, no se trata inicamente de
especular sobre los pensamientos o los sentimientos de otros en el sentido postula-
do en la ToM, sino que se trata de percibir las emociones y los pensamientos, y reac-
cionar espontdneamente de una manera emocionalmente adecuada. La sistematiza-
cién ha sido definida como un impulso para analizar y construir sistemas con el fin
de comprender y predecir los acontecimientos que no esté relacionados con agentes
(Baron-Cohen, Wheelwright, Lawson, Griffin, & Hill, 2002). Estos sistemas pueden
ser técnicos (p.€j. el funcionamiento de un circuito eléctrico), naturales (p.ej. el pro-
ceso tecténico de una placa), abstractos (p.ej. el dlgebra), motrices (p.ej. un técnica
pictdrica) o taxonémica (p.ej. un método de clasificacién de libros).

Segtin el modelo E-S, las personas con TEA manifiestan una falta de empatia coli-
gada a una sistematizacién intacta o incluso superior. Existen diversas fuentes que
avalan este postulado. En primer lugar, existen numerosos casos de nifios con TEA
que tienen un interés obsesivo por las maquinas y los sistemas como las instalacio-
nes eléctricas o de fontanerfa. En segundo lugar, existen estudios sobre personas con
TEA cuyo rendimiento en tareas de cdlculo de trayectorias, fuerzas, transformacién
de volimenes, etc., es decir, sistematizacién, es tan bueno o mejor que las de las per-
sonas de control; (Baron-Cohen, Wheelwright, Spong, Scahill, & Lawson, 2001) sin
embargo, su rendimiento es considerablemente inferior cuando se trata de identifi-
car y juzgar comentarios potencialmente ofensivos en situaciones sociales dificiles,
es decir, empatia (Lawson, Baron-Cohen & Wheelwright, 2004).

El modelo de Disfunciéon Ejecutiva (ED) se basa en la idea de que existe una defi-
ciencia cognitiva general en lugar de una deficiencia social especifica. Por funcién
ejecutiva se entienden los distintos procesos cognitivos subyacentes a una conducta
voluntaria como son la planificacién, la concentracién y la memoria (Duncan, 1986).
En términos sencillos se podria decir que es la habilidad de concentrarse en la ‘tarea
que se tiene entre manos’ hasta finalizar la misma.

Existen muchas investigaciones que parecen indicar que las personas con TEA
tienen problemas con las funciones ejecutivas como flexibilidad mental, planifica-
cién, organizacién, escasa concentracién y control de los impulsos (Ozonoff,
Rogers & Pennington, 1991; Russell, 1997). Por ejemplo, las dificultades en flexibi-
lidad mental se han puesto de manifiesto con la utilizacién de distintas tareas,
como la Tarea de Clasificacién de Fichas de Wisconsin en la que los participantes
deben responder lo mds rdpidamente posible a cualquier cambio en el criterio de
clasificacion de las fichas. Las personas con TEA insisten en utilizar las normas de
clasificacion antiguas a pesar de que la retroalimentacion les indica que estdn
cometiendo errores (Ozonoff, 1995). Algunas tareas, como el rompecabezas de la
Torre de Londres, desarrollada en primera instancia por Shallice, (Shallice, 1982)
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han demostrado la falta de habilidad para planificar. En comparacién con los con-
troles del mismo grupo de edades, los nifios y los adultos con autismo tienen difi-
cultades para realizar dichas tareas debido al nimero de movimientos necesarios
(Ozonoff & Jenson, 1999; Ozonoff, Pennington, & Rogers, 1991). Se han detectado
deficiencias en el control de los impulsos utilizando distintos instrumentos de
investigaciéon como la tarea Detour-Reaching (Hughes & Russell, 1993). En este
experimento, las personas reciben una caja que contiene un objeto deseado, p.ej.
una pelota o un dulce. Si intentan coger directamente el objeto, el haz de luz se inte-
rrumpirfa y no podrian coger el objeto. Para conseguir el objeto, el individuo debe-
rd superar su reacciéon predominante (coger inmediatamente el objeto) y buscar pri-
mero un interruptor para apagar el haz de luz. Estos resultados, junto con los de
otros investigadores, parecen indicar que el factor principal de los TEA es una dis-
funcién ejecutiva, y las caracteristicas restantes son caracteristicas secundarias de
la disfuncién.

El modelo de la Coherencia Central (WCC) se centra también en la idea de una defi-
ciencia cognitiva general en lugar de una deficiencia social especifica. Por coheren-
cia principal se entiende la habilidad para procesar informacién general de diversas
fuentes con el fin de generar significados de nivel superior, es decir, pasar del nivel
local al nivel global (Frith, 1989). Por ejemplo, si le preguntdsemos a un amigo qué ha
hecho durante el fin de semana, esperamos una respuesta sobre los acontecimientos
mds importantes de esos dos dias - p.ej. que ha ido a la playa o que unos amigos se
quedaron a dormir. No esperamos que nos cuente minuto a minuto qué ha hecho
durante esos dos dias. En términos de coherencia central, no repetimos simplemen-
te los acontecimientos a nivel superficial, sino que ofrecemos una visién general, es
decir, una visién destilada y holistica de aquellos acontecimientos que creemos que
son los principales y mds importantes.

Por lo tanto, la coherencia central incorpora la idea de que existen dos niveles
relativamente diferenciados de atencién. Mds atin, las personas con TEA tienen una
coherencia central alterada, por lo que se concentran de manera excesiva en un deta-
lle puntual y no logran tener una visién holistica o general de la situacién (Frith,
1989; Happe, 1996). Las pruebas experimentales de esta perspectiva reflejan la habi-
lidad de distinguir y diferenciar que existe entre los dos niveles de coherencia. Los
estudios del nivel local incluyen la tarea de figuras encajadas en la que se muestran
al participante unos dibujos de objetos complejos y éste debe identificar una forma
simple que se encuentra dentro del objeto. Los estudios del nivel general incluyen
tareas homdografas y homéfonas en las que, segtn el contexto, puede variar el signi-
ficado de una palabra (p.¢j. vela) y/o de una frase, p.ej. hemos avanzado en nuestro
viaje gracias al tamafio de la vela. Es posible que nos estemos refiriendo a una vela
que tiene propiedades médgicas, sin embargo el otro significado de la palabra resul-
ta mds verosimil.

Los resultados obtenidos en dichas tareas indican que las personas con TEA tie-
nen un rendimiento considerablemente superior al de los controles sin TEA cuando
se trabaja a un nivel local. Por ejemplo, las personas con TEA identificaron un ntime-
ro mayor de objetos que los sujetos control en la tarea de figuras encajadas y lo hicie-
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ron mds rdpidamente. Por otro lado, el rendimiento de las personas con TEA fue
inferior al de los sujetos control cuando la tarea precisaba un procesamiento general
como en las tareas homofénicas y homograficas. Los teéricos como Frith y Happe se
basan en estos resultados para indicar que la caracteristica principal de los TEA es
el sesgo perceptual hacia la informacién procesada a nivel local.

ALGUNAS LIMITACIONES DE LA SITUACION ACTUAL

El problema mds patente de la situacion actual es que cada uno de los modelos
principales parece explicar dnicamente algunos aspectos de los TEA. Por lo demas,
cada modelo tiene problemas y limitaciones considerables. En consecuencia, ningu-
no de los modelos ofrece una explicacién global de las caracteristicas conductuales
de este trastorno.

El modelo ES sittia el énfasis causal de los TEA en la interaccién con las mentes
de otras personas. La empatia es por definicién algo que se hace con otras personas.
Resultarfa inapropiado ‘sentir empatfa’ con su ordenador cuando no arranque por
la mafiana. Con respecto a los problemas de interaccién, el modelo ES ofrece una
explicacion coherente y aborda los motivos por los cuales las personas con TEA tie-
nen tantas dificultades para comprender los estados mentales, las percepciones, los
conocimientos, los sentimientos y las creencias de otras personas. Asimismo explo-
ra la dimensién reactiva, es decir, las respuestas emotivas e intuitivas que las perso-
nas tienen frente a las emociones, creencias, etc., de otras personas. Por lo demads, el
modelo ofrece una explicacion de por qué las personas con TEA son a menudo muy
habiles creando y analizando determinados tipos de sistemas. Sin embargo, hay que
destacar algunos problemas. En primer lugar, varias personas han criticado las
generalizaciones excesivas sobre los ‘cerebros masculinos y femeninos’ asociadas a
esta teoria (por ejemplo, Spelke, 2005). En segundo lugar, y de mayor importancia,
es que el modelo se centra tinicamente en los factores interactivos. En consecuencia,
la teorfa es incapaz de explicar un sinfin de problemas, no interactivos, del trastor-
no, por ejemplo, las dificultades con el transporte publico y el hecho de que los auto-
buses, taxis, etc., son raramente puntuales. Por lo tanto, si bien la teorfa ES se centra
en algunos de los aspectos més visibles y evidentes de los TEA, no aporta una expli-
cacion exhaustiva del trastorno.

Por otro lado, la ED sittia el énfasis causal en la dificultad que las personas con
TEA tienen para la planificacién de nivel superior, la flexibilidad mental, la organi-
zacién, la escasa concentracion y el control de los impulsos. Sin embargo, esta teo-
ria plantea también algunos problemas. En primer lugar, existe suficiente eviden-
cia comprobatoria del concepto de disfuncién ejecutiva y del hecho de que estos
problemas no se dan tinicamente en los TEA, sino también en otros trastornos psi-
quidtricos como la esquizofrenia, el sindrome de Gilles de La Tourette, el trastorno
por déficit de atencién con hiperactividad y el sindrome de Williams (Mitchell,
Elliott & Woodruff, 2001). Este dltimo ejemplo es de especial interés ya que el sin-
drome de Williams no comporta el mismo nivel de deficiencias sociales presentes
en los TEA. En segundo lugar, la disfuncion ejecutiva es un concepto muy amplio
que abarca muchas habilidades, sin embargo en los TEA se manifiestan tinicamen-
te determinadas caracteristicas de la disfuncién ejecutiva, como la perseverancia
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(Liss y col., 2001). Asimismo, los resultados relacionados con otros aspectos del
funcionamiento ejecutivo son inconsistentes. Por ejemplo, los resultados de la tarea
de Stroop (una prueba de inhibicién conocida), parecen indicar que los nifios y los
adolescentes con autismo rinden al mismo nivel que los sujetos control (Ozonoff,
1997; Russell, Jarrold & Hood, 1999). Por lo tanto, hay que plantearse la pregunta:
si las personas con TEA tienen realmente problemas con las respuestas inhibitorias
predominantes, ;qué explicacién tienen los resultados de la tarea de Stroop?
Russell propone que la respuesta podria depender de la arbitrariedad de la tarea
(Russell, 2002). En otras palabras, las personas con autismo pueden rendir menos
si no existe una justificacién razonada de la tarea a realizar. Sin embargo, las razo-
nes por las cuales la tarea de Stroop precisa una justificacién razonada mds sélida
o clara que la tarea de Detour-Reaching no estdn claras, puesto que esta dltima
tiene un componente motivacional. Por dltimo, los resultados de otras investigacio-
nes parecen indicar que las personas con TEA tienen (como minimo) unos niveles
altos de capacidad de planificacién y memoria temporal para realizar determina-
das tareas (Baron-Cohen, Wheelwright, Stone & Rutherford, 1999; Lawson et al.,
2004). Al analizar todos estos planteamientos, la disfuncién ejecutiva parece inca-
paz de reflejar adecuadamente el patrén especifico de las caracteristicas de los
TEA.

Por dltimo, el modelo WW(C sitda el énfasis causal en la dificultad que las perso-
nas con TEA tienen para observar las cosas de forma holistica. Si bien son habiles e
incluso superiores al observar las partes o los componentes, no son capaces de ver
la imagen global que surge o depende de esas partes. En consecuencia, las otras per-
sonas y las interacciones se analizan y se entienden en funcién de las partes en lugar
de los acontecimientos holisticos. Asi pues, esta teoria plantea también problemas.
En primer lugar, al igual que con el modelo anterior, no estd claro si la caracterfsti-
ca principal, en este caso un problema con la coherencia central, es especifico de los
TEA. Por ejemplo, si bien es cierto que la Coherencia Central se da también en el
trastorno denominado hiperlexia, no todos los hiperléxicos tienen TEA (Nation,
1999). De igual modo, la Coherencia Central se ha detectado también en personas
que consiguen superar las tareas ToM (Happe, 1994). En segundo lugar, si bien es
cierto que este modelo refleja muchas de las anormalidades en el procesamiento de
la informacién que se manifiestan en las personas con TEA, el modelo ToM refleja
mejor las deficiencias sociales y los problemas que estas personas tienen con otras
personas. En consecuencia, el modelo de coherencia central parece nuevamente
incapaz de reflejar adecuadamente el patrén especifico de las caracteristicas de los
TEA.

EL MODELO DE FACIL ACCESIBILIDAD

El objetivo es ofrecer una vision general de una conceptualizacién mas novedo-
sa de los TEA que ya se plante6 hace varios afios (Lawson, 2003). Este enfoque nove-
doso, conocido como el modelo de Dificultades Profundas de Accesibilidad (DAD)
pretende ofrecer una explicacién unificadora de los TEA que permita explicar todas
las caracteristicas conductuales indicadas anteriormente. Este modelo no pretende
afirmar que los tres modelos anteriores estén equivocados. Mds bien, considera que
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el énfasis causal se ha situado en el elemento equivocado. En este sentido, el mode-
lo DAD ofrece un resumen de las explicaciones existentes en las que cada uno es
considerado como un caso especial del modelo nuevo propuesto. Todas las teorfas
detalladas anteriormente estdn relacionadas, de alguna manera, con la forma en que
las personas con TEA observan y se relacionan con la realidad y el mundo que les
rodea. Por este motivo, la percepcién de dicha realidad se considera fundamental en
el modelo DAD. En este sentido, el modelo se basa en gran medida en los trabajos
de la filosofia de las ciencias, centrdndose en una posicién ontolégica concreta cono-
cida como ontologfa realista trascendental. A continuacién se detalla una visién
general de dicho trabajo, si bien se puede obtener mds informacién de otras fuentes
(Lawson, 2003, préximamente en imprenta).

Sistemas abiertos y cerrados: La diferenciacion entre los sistemas abiertos y cerrados es
de importancia crucial para el modelo DAD. Esta diferencia tiene sus raices en el tra-
bajo de Bhaskar (Bhaskar, 1978; Bhaskar, 1989), si bien ha sido desarrollado mds ain
por el campo filoséfico conocido como realismo critico. Un sistema cerrado es aquel
en el que si ocurre un acontecimiento (x), entonces, posteriormente siempre ocurrird un
acontecimiento (y). De este modo, el sistema cerrado implica la existencia de unos
patrones de acontecimientos que se suceden y que se pueden expresar como ‘en caso
de x, entonces y’. El cierre estd sujeto a la existencia de una serie de condiciones, sien-
do las mds importantes la condicion extrinseca e intrinseca. El cierre extrinseco depen-
de de que el fenémeno objetivo pueda aislarse de mecanismos negativos externos que
pueden incidir en los resultados; por ejemplo, una brisa podria alterar la trayectoria
de una pluma que cae debido a la gravedad, de manera que se desplace hacia arriba
por encima de los tejados. El cierre intrinseco depende de la ausencia de cualquier
mecanismo inherente a la estructura o la naturaleza del fenémeno objetivo que pueda
incidir en los resultados de los acontecimientos posteriores, por ejemplo, personas que
toman decisiones distintas o que tienen deseos distintos o cambiantes. El sistema se
considera cerrado cuando se cumplen tanto las condiciones externas como las internas.
Un sistema abierto es, por lo tanto, cualquier sistema en el que los acontecimientos no
sufren irregularidades, y se pueden expresar como ‘en caso de x, quizd y no’.

Sin embargo, estas cuestiones no son tan sencillas. Se pueden diferenciar entre 1)
los sistemas que se cierran espontineamente - un ejemplo seria la astronomia; 2) los
sistemas que siendo abiertos se pueden cerrar - como en los experimentos realizados
en la naturaleza; 3) los sistemas que aparentemente 0 se pueden cerrar - por ejemplo
el mundo social y las interacciones donde la eleccién individual y la relevancia
interna parecen impedir el cierre desde el principio. Asi pues, a excepcién de los
casos de tipo 1, los sistemas cerrados estan limitados a situaciones en las que existe
un determinado nivel de control experimental. Cabe destacar que los sistemas abier-
tos no tienen porqué ser homogéneos. Dos sistemas abiertos no tienen porqué ser
idénticos. Si bien es posible que ambos no se puedan cerrar, uno podria inclinarse
en mayor grado hacia el cierre. Podriamos tomar como ejemplo el sistema de las
mareas y las relaciones humanas; ambos son sistemas abiertos, sin embargo cuestio-
nes como la previsibilidad y la regularidad podrian obligarnos a concluir que es mds
probable que se pueda cerrar aquél que éste.
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Segtin el Realismo Trascendental, la realidad estd estructurada. Esto significa que
la realidad consiste no sélo en fenémenos superficiales, sino que también tiene
estructuras, poderes, mecanismos y tendencias subyacentes que conducen o facili-
tan el curso de los acontecimientos. Basdndonos en esta perspectiva, los seres
humanos estamos también estructurados. No se trata sélo de la conducta (el fené-
meno superficial), sino también de las habilidades que facilitan dicha conducta (las
estructuras subyacentes), incluidas las capacidades, las predisposiciones, las nece-
sidades, los deseos, las creencias, los estados mentales, etc. En comparacién, las
limitaciones impuestas por la relacién ‘en caso de x, entonces y’ impiden de hecho
el concepto de eleccidn, y reducen la accién humana a una respuesta pasiva a esti-
mulos externos.

El modelo de Dificultades de Accesibilidad Profunda se centra en la idea de que los
trastornos del espectro autista se pueden conceptualizar como una cierta resistencia
o dificultad para afrontar la profundidad ontoldgica de los sistemas abiertos -los
patrones de acontecimientos no se parecen a los de los sistemas cerrados. La mayor
parte del conjunto de publicaciones existentes ha centrado su atencién en los aspec-
tos sociales e interactivos del trastorno. Esto se debe, en parte, a que dichos aspec-
tos son importantes y prominentes para nosotros en la vida cotidiana. En otras pala-
bras, las dificultades sociales se aperciben primero, y constituyen la mayor parte del
problema. De acuerdo con el modelo DAD, dichas dificultades sociales e interacti-
vas existen porque la mente de otra persona es un ejemplo primordial de un siste-
ma abierto, quizds incluso el mayor. Para que realmente exista el concepto de elec-
cién, otra mente debe tener la capacidad de pensar o actuar de forma diferente. En
consecuencia, el hecho de tener que enfrentarnos a los pensamientos, los deseos, las
emociones y las creencias que existen en las mentes de otras personas, supone un
reto para todos nosotros. Sin embargo, el modelo DAD es capaz de explicar también
las dificultades asociadas a los trastornos del espectro autista que existen mds alld
de la esfera social e interactiva. De hecho, las dificultades pueden surgir en cualquier
situacién en la que predominen la incertidumbre y los cambios.

Para las personas con TEA, la manifestacién de dichas incertidumbres y cambios
provoca una tendencia a tratar las situaciones de sistema abierto como si estuviesen
cerradas - cierre erréneo. El hecho es que esta forma de entender su entorno y de
interactuar con el mismo es fundamentalmente inadecuada, lo que conduce a un
sinfin de problemas conductuales asociados a dicho trastorno. Esta premisa es apli-
cable no sélo a las deficiencias manifiestamente interpersonales, sino que también
explicaria los problemas menos sociales (en el sentido psicolégico); por ejemplo,
comportdndose adecuadamente cuando un autobts llega con cinco minutos de ade-
lanto o retraso.

Esta manera de conceptualizar los trastornos del espectro autista ofrece determi-
nadas ventajas. Lo mds importante, para los fines de esta exposicién, es que dicha
conceptualizaciéon permite explicar los resultados aparentemente dispares que exis-
ten actualmente en este campo. En consecuencia, el modelo DAD tiene la capacidad
de explicar mejor las caracteristicas identificadas por los otros modelos. En primer
lugar, con respecto al modelo Empatia-Sistematizacién, el modelo DAD puede
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explicar por qué las personas con este trastorno tienen tantas dificultades para inte-
ractuar, con las mentes y las vidas de otras personas, en un mundo social por exce-
lencia. Si las personas con TEA tienen dificultades para, o se sienten incapaces de
reconocer y enfrentarse a la profundidad de un sistema abierto (necesidades, moti-
vos, creencias, deseos no expresados, etcétera subyacentes en otros), entonces, las
mentes de otras personas les resultan muy problemadticas o incluso totalmente inac-
cesibles. La percepcién de las otras personas se limitard a su conducta real, manifes-
taciones de necesidades, etcétera. Si las personas con TEA tienden a limitar la reali-
dad a los fenémenos superficiales (atomizados), entonces todas las generalidades
percibidas adoptardn la forma de patrones de acontecimientos, es decir, fundamen-
talmente normas mecdnicas. En este caso, al igual que la audicién de los ciegos se
agudiza, no nos deberia sorprender que las personas con TEA sean hébiles creando
y analizando determinadas clases (mecanicistas) de sistemas fisicos - la sistematiza-
cion.

En segundo lugar, en relacién con el modelo de Disfuncién Ejecutiva, el modelo
DAD explica porqué las personas con TEA rinden poco en las tareas que requieren
flexibilidad de pensamiento y reaccién ante una nueva situacién. Si una persona
siente prejuicios hacia (o es incapaz de ver mds alld de) los sistemas cerrados, y ha
alcanzado un punto en el que ocurren irregularidades, entonces, es probable que
dicha persona persevere, como ya se demostré en la tarea de Wisconsin. Las perso-
nas con TEA seguirdn comportdndose como siempre si no entienden el porqué de
los cambios y desconocen la existencia de diferentes patrones (o procedimientos,
segun el caso). El modelo DAD explica porqué el rendimiento de las personas con
TEA no es malo en fodas las tareas. Algunas tareas tienen unas exigencias ejecutivas
altas pero, al mismo tiempo, se parecen a los sistemas cerrados; por ejemplo, el
Cuestionario de Prediccién Fisica (Lawson & Baron-Cohen, en prep; Lawson y col.,
2004).

En tercer lugar, determinados conceptos del modelo DAD pueden explicar algu-
nos de los aspectos problemadticos del modelo de Coherencia Central. El nivel super-
ficial se asemeja, en muchos sentidos, a un sistema cerrado en el que la superficie es
lo tnico importante. Se pueden alcanzar el nivel holistico y global por distintas vias
que dan pié a diversos énfasis y resultados. Las decisiones intuitivas sobre concen-
tracién, contenido, inclusién, etc. son conducentes a una incertidumbre situacional.
En este sentido, el nivel general de la Coherencia Central se parece mds a un siste-
ma abierto. Puesto que la Coherencia Central no parece tener una deficiencia gene-
ral, la diferenciacion entre los sistemas abierto y cerrado nos conduce hacia una
explicacién mejor.

Aunque la cuestion se extiende mds alld de la discusién actual, caben destacar los
resultados recientes en otras dreas de la investigacién del autismo que parecen res-
paldar el modelo DAD. Por ejemplo, a nivel fisiolégico y neurolégico, los estudios
basados en imdgenes estructurales del cerebro e imdgenes funcionales por resonan-
cia magnética han demostrado que las personas con TEA tienen menos materia
blanca que las personas sin TEA. La materia blanca es fundamental para conectar
los dos hemisferios del cerebro y las distintas zonas del cerebro. Estos resultados
han contribuido a la creacién de concepciones fisiolégicas que se centran en defi-
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ciencias de conectividad (Just, Cherkassky, Keller & Minshew, 2004). Lo que quiero
decir es que una conexién neuronal reducida puede incrementar las dificultades
para enfrentarse a los sistemas abiertos. Dicho sea de paso, se ha descubierto tam-
bién que los niveles de conectividad varian segun el género (los hombres tienen
menos) y aunque esta cuestion es de gran importancia (dada la mayor incidencia de
los trastornos del espectro autista en varones), la cuestion se extiende mds alld del
alcance de este capitulo, y se abordard en otro momento (Lawson, en preparacién).

IMPLICACIONES TERAPEUTICAS

De acuerdo con el modelo DAD, los TEA tienen un origen bioldgico y se mani-
fiestan a nivel psicolégico conforme a un patrén cognitivo y conductual concreto.
Este patrén incluye dificultades en interacciéon social, comunicacién no verbal,
adaptacién a cambios ambientales y pensamiento flexible. Asimismo, el patrén in-
cluye a menudo destreza en otras dreas como las matemadticas, la ingenierfa y la 16gi-
ca deductiva. Este patron se traduce también en una necesidad psicolégica de, o sen-
tirse a gusto con, la regularidad y falta de variedad del entorno. El deseo de rutina
y la aversién por los cambios que sienten las personas con trastornos del espectro
autista estdn bien documentados. Estos trastornos dan lugar a una habilidad redu-
cida para enfrentarse a los sistemas abiertos. En consecuencia, los enfoques que las
personas con este trastorno utilizan para enfrentarse al mundo suelen ser atomisti-
cos y se centran en el nivel superficial.

Existe un vinculo evidente entre el modelo DAD vy la terapia mds utilizada para
los TEA - el Andlisis Conductual Aplicado (ABA) (Lovaas, 1987, 1993; Lovaas &
Smith, 1988). El ABA estd considerado como la terapia de mayor éxito para los tras-
tornos del espectro autista. Estd basado en sesiones terapéuticas individuales en las
que las situaciones complejas se desglosan en componentes mds pequefios. El méto-
do «Mindreading» es otra terapia que utiliza un enfoque similar (desestructuracién
de cuestiones complejas en unidades mds manejables) (ARC, 2002). El objetivo de
este proyecto es desarrollar una gufa informdtica interactiva que sirva de ayuda en
el aprendizaje de las expresiones faciales humanas que utilizardn las personas con
TEA. El software incluye una biblioteca de fotografias estdticas y video clips de mds
de 400 emociones que se expresan de forma interactiva. Asimismo, el programa
incluye un sinfin de actividades disefiadas para animar a las personas a que utilicen
el programa tan a menudo como sea posible y se centra en temas concretos, por
ejemplo, cudl es la expresién y el sonido de determinadas emociones y como se
puede expresar correctamente dicha emocién durante una interaccion.

A pesar de las muchas diferencias que existen entre el ABA y el DVD Min-
dreading, ambas comparten procedimientos y objetivos; 1) desglosar los fenémenos
complejos de manera que sean mds accesibles para las personas con TEA; 2) crear
un entorno adecuado para que las personas con TEA puedan aprender sobre dicho
fenémeno y practicar la manera de enfrentarse al mismo con la esperanza de que 3)
las habilidades aprendidas puedan aplicarse de forma general para interactuar con
el mundo ‘real’. Se podria cuestionar la legitimidad de este primer objetivo basan-
donos en argumentos de la psicologia holistica; sin embargo, este debate se extien-
de més alld del alcance de este capitulo. El segundo objetivo parece bastante menos
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problemadtico. Los entornos creados por ABA y mediante la interaccién informatica
son sumamente contributivos para las personas con TEA. Sin embargo, los proble-
mas empiezan con el tercer objetivo. A pesar de determinados éxitos, las limitacio-
nes mds acusadas del ABA afectan a la generalizacion del aprendizaje. Por ejemplo,
un niflo con trastornos puede completar la tarea 1 en el momento 1 con el facilita-
dor 1 en la habitacién 1. Sin embargo, puede que fracase al desarrollar la tarea en el
momento 2 si estd trabajando con otro facilitador, o con el mismo facilitador pero en
una habitacion distinta. Si el aprendizaje generalizado es incapaz de superar un
cambio de habitacién, quizds no nos deba sorprender que las habilidades aprendi-
das en las sesiones ABA no se puedan aplicar con éxito en la sociedad. Habria que
expresar la misma cautela en el caso del software de Mindreading ya que los pro-
pios autores afirman que 1) a pesar de los avances logrados en el rendimiento de las
tareas, hay que sopesar con prudencia las mejoras que se pueden alcanzar en la vida
real; y, 2) los resultados obtenidos en el programa de evaluacién de Mindreading
plantean preguntas sobre la importancia que la formacioén para el reconocimiento de
emociones tiene en la interaccién social real de las personas con TEA (Golan &
Baron-Cohen, 2006).

Si analizamos estas cuestiones dentro del marco del modelo DAD, no nos deben
sorprender las limitaciones senaladas. Los fenémenos complejos del sistema abierto
se desglosan conforme al formato del sistema cerrado. De esta manera, son mucho
mads accesibles y se pueden lograr mejoras con relativa facilidad. Sin embargo, en
relacién con la cuestién de la generalizacién, la utilizacién del enfoque del sistema
cerrado se traducird, en tltima instancia, en un tratamiento inadecuado del sistema.
Esto nos plantea la pregunta - ;qué hacen las personas sin TEA cuando se enfrentan
a un sistema abierto? La respuesta no es sencilla e implica un sinfin de factores como
el pensamiento flexible, la planificacién para contingencias, las normas sociales, las
tendencias conocidas y el estudio de la historia (en términos de interacciones ante-
riores, si los hubiese, con la persona interesada). Estas cuestiones se extienden mds
alld del alcance de este capitulo y se abordardn en otro momento (Lawson, en pre-
paracién).

El modelo DAD tiene muchas otras implicaciones. Me gustaria referirme ahora
de manera mds concreta a otros capitulos de esta publicaciéon. Parecerfa razonable
que las terapias se clasificasen en dos grupos - las que tienen objetivos generales y
las que tienen objetivos concretos. John Datillo nos ofrece un buen ejemplo de las
primeras en su capitulo sobre la preparaciéon de un programa de ocio para personas
con TEA. Se dirfa que la idea principal del trabajo de Dattilo se centra en la utiliza-
cién de actividades de ocio por parte de personas con TEA con el fin de alcanzar la
independencia personal (Stancliffe, Abery, Springborg, & Elkin, 2000) y lograr un
flujo (Csikszentmihalyi, 1990). Parece que este enfoque resulta muy beneficioso y
promete enriquecer considerablemente la experiencia vital de las personas. El
modelo DAD quizas pueda contribuir en la definicién de las actividades de ocio que
pueden lograr este fin. Existen abundantes pruebas anecdéticas sobre el tipo de acti-
vidad que las personas con TEA parecen disfrutar, p.ej. jugar con trenes y objetos
que giran, crear taxonomias y/o, de acuerdo con mi experiencia clinica, montar y
desmontar instalaciones eléctricas.
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Dentro del marco del DAD, estas actividades se tornan explicables ya que se
engloban dentro del deseo de crear una situacién de sistema cerrado. La situacién
estd gobernada por reglas y los acontecimientos se suceden con regularidad, por lo
tanto, provoca menos ansiedad que las situaciones de la vida cotidiana. El nivel de
concentracion es tal que es probable que las personas sin TEA no lo consideren en
primera instancia como actividades de ocio; ;qué tiene de divertido observar como
se enciende y se apaga una bombilla al accionar el interruptor? Es posible que el
punto critico sea éste. La independencia personal y el flujo se pueden lograr
mediante un sinfin de vias distintas como la mdsica, la pintura, etc. La utilizacién
del modelo DAD implica la aplicacién de un enfoque concreto y, a menudo, no
intuitivo en relacién con el método que se debe utilizar para lograr los objetivos de
mayor envergadura.

Por dltimo, al tratar la cuestion de los objetivos de la terapia especifica, quisiera
mencionar el trabajo de Sarah Parsons sobre la aplicaciéon de la tecnologia de la rea-
lidad virtual para fomentar las habilidades sociales y la comprensién en personas
con TEA. Se dirfa que las terapias basadas en el uso del ordenador tienen un poten-
cial enorme debido a determinadas ventajas claves. Parson lo expresa muy bien,
argumentando que, en comparacién con el mundo real, las experiencias del mundo
virtual son menos amenazadoras para las personas con TEA, ya que ellos pueden
controlar o manipular muchos de los inputs de la interaccién del mundo real
(Parsons, en imprenta). Asimismo, se dirfa que existe un nivel de motivacién consi-
derable para utilizar dichos entornos (Parsons, Mitchell & Leonard, 2005). De hecho,
fue esto ultimo lo que impulsé el proyecto Mindreading y el primer punto es com-
partido, como ya se ha mencionado, por ABA, Mindreading y la utilizacién del
entorno virtual.

Volviendo a la cuestién del aprendizaje generalizado, se dirfa que la diferencia
principal entre ABA, el proyecto Mindreading y los entornos virtuales es el poten-
cial para crear niveles de complejidad. En otras palabras, dados los avances recien-
tes (sobre todo por las inversiones realizadas por la industria de los videojuegos), el
nivel de tecnologia disponible es tal que los entornos virtuales son alcanzables y se
asemejan cada vez mds al mundo real. Basindome nuevamente en la conceptualiza-
cién del DAD, es posible programar variables que consiguen reducir la diferencia
entre el ‘punto de partida’ de la terapia (sistema cerrado) y del mundo real (sistema
abierto) hasta un nivel que no habia sido posible anteriormente. Todavia es pronto
para este tipo de terapia y, como dice Parson, la utilidad y el potencial de los entor-
nos virtuales se ha investigado poco. Sin embargo, los beneficios potenciales de este
enfoque parecen ser enormes.

CONCLUSION

En el transcurso de este capitulo he comentado algunos puntos. En primer lugar,
la conceptualizacién cognitiva es fundamental para comprender los TEA. En segun-
do lugar, el modelo DAD tiene la capacidad de explicar mejor las caracteristicas con-
ductuales y biolégicas de los TEA al sintetizar los distintos aspectos de los otros tres
modelos y basar su explicacién en unos conocimientos filos6ficamente mds profun-
dos. Por ultimo, he tenido en cuenta las implicaciones del modelo DAD en lo que
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respecta a la comprension de las limitaciones de las intervenciones y para generar
otras de mayor éxito en el futuro. Mi esperanza es que el didlogo y la sintesis de
ideas nos conduzcan hacia una mayor comprensién de los TEA.
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EL USO DE ENTORNOS VIRTUALES
EN UNA TERAPIA DE HABILIDADES
SOCIALES: RESULTADOS ACTUALES

Y DESAFIOS DEL FUTURO

Dra. Sarah Parsons

INTRODUCCION

La méxima prioridad de los padres, educadores y
médicos sigue siendo la mejora de la comprensiéon
social a través de la formacion de las habilidades socia-
les de los nifios y los adultos con autismo. El aspecto
clave del Trastorno del Espectro Autista (TEA) es la
dificultad fundamental para comprender, relacionarse
y reaccionar al mundo social, lo que puede influir con-
siderablemente en las amistades, la salud a largo plazo,
las oportunidades en la vida. En consecuencia, muchas
investigaciones se han centrado en el desarrollo de
enfoques o programas de aprendizaje y terapias que
tienen como objetivo las habilidades sociales y vitales.
La terapia (conductual) temprana en nifios con autismo
ha demostrado que se pueden lograr avances conside-
rables en aprendizaje y conducta en el caso de determi-
nados nifios y en determinadas situaciones (para una
revisién reciente, ver Baker y Feinfield, 2003).

En el caso de nifios mayores y adultos con autismo,
existen algunos enfoques basados en aspectos cogniti-
vos que pretenden mejorar la comprensién de las habi-
lidades sociales, si bien el éxito ha sido desigual (ver
informe de Parsons y Mitchell, 2002). Mi propia inves-
tigacién ha tenido en cuenta el papel que la tecnologia
—-en concreto, la Tecnologfa de la Realidad Virtual
(VRT)- puede jugar en el aprendizaje y desarrollo de
las habilidades sociales en adolescentes con TEA. Este
capitulo resume las fortalezas potenciales de este enfo-

47



XXV ANIVERSARIO DE LA ASOCIACION NUEVO HORIZONTE

que, asi como los resultados de una investigacion reciente. A continuacién, aborda-
ré las implicaciones y los desafios de esta investigacién en las terapias futuras.

LOS ORDENADORES Y LOS ENTORNOS VIRTUALES

Las investigaciones recientes han destacado la utilidad de los ordenadores para
facilitar el aprendizaje de las personas con autismo. Los programas multimedia inte-
ractivos se han utilizado con éxito para ensefiar vocabulario a nifios con autismo
(Heimann y col., 1995), para aprender las emociones (Silver & Oakes, 2001) y para
facilitar la resolucién de problemas sociales (Bernard-Opitz y col., 2001). La National
Autistic Society (NAS) del Reino Unido sefiala que los ordenadores “...ofrecen un
entorno sin contexto en el que muchas personas con autismo se sienten cémodas”
(2001), y como tal ofrecen un medio solidario para el aprendizaje. Las tareas basa-
das en ordenadores tienen unas propiedades generales que resultan atractivas en
este contexto. Por ejemplo, cualquier input (auditivo o visual) puede ser controlado
directamente, de manera que se pueden minimizar las sefiales ajenas o superfluas
(Wilson y col., 1997). Esto ayuda, en parte, a que el entorno de aprendizaje basado
en el ordenador sea (razonablemente) predecible y coherente, y que el ritmo del
aprendizaje pueda adaptarse segin las necesidades individuales (Swettenham,
1996).

Los Entornos Virtuales (EV) son una clase concreta de tarea informdtica, y con-
sisten en simulaciones 3-D de entornos reales o imaginarios. Se pueden desarrollar
en ‘tiempo real’, es decir, el usuario puede desplazarse por la pantalla del ordena-
dor navegando a través de espacios concretos (p.ej. una casa o una calle), interac-
tuando con diversos objetos y personas. El nivel de sofisticacién de la ‘interaccién’
con el entorno depende del tipo de software y hardware que se utilice. Por ejemplo,
es posible que los lectores estén familiarizados con los auriculares y las gafas de rea-
lidad virtual que se utilizan para ‘sumergir’ a los usuarios en las pantallas gigantes.
Por otro lado, se puede acceder a algunos EV multiusuarios y populares a través de
internet (por ejemplo) utilizando un ordenador de mesa normal y algunos unidades
periféricas de entrada (ratén y teclado). Sea cual sea la configuraciéon concreta de
este equipo, existen determinadas caracteristicas del EV que parecen tener un
potencial considerable para la formacién de habilidades sociales en personas con
TAE, que trascienden al uso de la tecnologfa informatica. jTodo esto a pesar de que,
a primera vista, pueda parecer contraproducente sumergir a personas en un mundo
virtual para facilitar la comprensién o la comunicacién social necesaria en el mundo
real!

Los EV pueden ser especialmente ttiles para las personas con TEA, porque las
interacciones y las experiencias en el mundo virtual pueden ser menos amenazado-
ras que en el mundo real, ya que pueden controlar o manipular muchos de los
inputs interactivos del mundo real (que muchas personas con TEA encuentran muy
dificiles de entender). Esto permitiria la creacién de un foro en el cual se pondrian
en prdctica las conductas y las respuestas en un contexto con caracteristicas simila-
res al del mundo real, ofreciendo, por lo tanto, una posibilidad mayor de generali-
zacién. Ademads, la disponibilidad de una representacion mads realista en una panta-
lla de ordenador podria, en teorfa por lo menos, ayudar a la simulacién mental de
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los acontecimientos, mejorando asf la capacidad para resolver los problemas socia-
les (para una explicaciéon més detallada, ver Parsons & Mitchell, 2002). Ademas, tal
y como destaca la NAS, la caracteristica mds importante de la TRV es la seguridad:
“Ante todo, la RV ofrece un entorno seguro de aprendizaje en el cual las personas
pueden cometer errores que podrian acarrear peligros fisicos o sociales en el mundo
real” (NAS, 2001). Hace mds de una década que algunos autores ya destacaban la
utilidad potencial del EV en el tratamiento de las dificultades sociales de las perso-
nas con autismo (p.ej. Clancy, 1996; Trepagnier, 1999). Ahora, incluso una busqueda
somera en internet de “Autismo y Realidad Virtual” nos desvela la abundancia de
recursos disponibles, reflejando el interés creciente en la aplicacion de la tecnologfa
avanzada a la educacién de los nifios con TEA. Sin embargo, a pesar de dicho inte-
rés, - hasta hace bien poco - se habian publicado pocas investigaciones sistemadticas
evaluadas por pares sobre la utilidad y el potencial de los entornos virtuales para
las personas con TEA.

El trabajo innovador de Strickland (1996; Strickland y col., 1996), fue la primera
noticia de que los nifos pequefios con autismo podfan reaccionar adecuadamente a
una escena virtual que se visualizaba en una pantalla instalada en un casco. Sin
embargo, los resultados fueron limitados debido al tamafio reducido de la muestra,
las preocupaciones sobre la idoneidad de los cascos pesados y la falta de participan-
tes comparativos. En consecuencia, existe una necesidad patente de realizar investi-
gaciones sistemadticas para estudiar las cuestiones fundamentales sobre la utilidad y
la interpretacién de los EV. En concreto, si las personas con TEA podrian compren-
der que un entorno virtual es algo que simula la realidad; es decir, si no sélo com-
prenden las diferencias entre el mundo real y el mundo virtual, sino que también
comprenden que los entornos virtuales tienen suficientes similitudes con el mundo
real para informarles sobre ésta de manera provechosa. A fin de cuentas, si los par-
ticipantes con TEA no se dan cuenta de que la informacién que aparece en el EV
tiene algtin significado o relacién con el mundo real, la posibilidad de desarrollar la
tecnologia capaz de facilitar el aprendizaje de las habilidades sociales seria bastan-
te limitada.

EL ‘PROYECTO AS INTERACTIVE’

Hemos comenzado a investigar estas cuestiones mediante un proyecto de inves-
tigacién multidisciplinar a tres afios con base en el Reino Unido (para informacién
sobre los antecedentes de AS Interactive ver Beardon y col., 2001; Parsons y col.,
2000), cuyo objetivo es responder a tres preguntas claves: ;Serfan capaces los ado-
lescentes con TEA de (1) utilizar correctamente los EV?; (2) ;comprenden que los EV
son dispositivos figurativos?; y (3) ;aprenden informacién nueva sobre las habilida-
des sociales utilizando los EV?

RESUMEN DE LA METODOLOGIA GENERAL

Se utilizaron dos clases de EV - un café y un autobts. Ambas fueron presentadas
a los participantes en un ordenador portdtil (con un procesador Pentium de
3650MHz, 64 Mb de memoria RAM y SO Windows 98), sin embargo el programa se
podria utilizar en un ordenador de mesa normal. La navegacién por los EV se rea-
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lizaba con un joystick conectado por USB, y los objetos se seleccionaban utilizando
un ratén normal. No todos los estudios utilizaron ambos EV. Se utiliz6 inicialmente
el entorno del café, y el entorno del autobtis se incorporé en los estudios posterio-
res. Los entornos se crearon utilizando Superscape versién 5.5, y funcionan con
Superscape Visualiser. Los EV eran de usuario tnico, es decir, una sola persona
podia navegar por el escenario en cada ocasién. Se utilizaron una serie de interacio-
nes de disefio para crear los contenidos de los entornos del café y del autobts
(Parsons, Beardon, Neale, Reynard, Eastgate, Wilson y col., 2000; Cobb, Beardon,
Eastgate, Glover, Kerr, Neale y col., 2002; Neale, Cobb & Wilson, 2002; Kerr, 2002).
De esta manera, estdbamos seguros de que los escenarios serfan facilmente recono-
cibles y utilizables por nuestros participantes objetivo. El programa facilitaba la
retroalimentacion y las instrucciones al usuario a través de mensajes gufa de texto y
voz. Asimismo, el usuario podia acceder a determinadas funciones, representadas
por iconos en la pantalla, por ejemplo, si pulsaba el icono de un bocadillo podia for-
mular una pregunta (ver Figura 1).

Tecla

—

|Seleccionar el nivel
de dificultad del EV
pulsando la ndmero
correspondiente del
teclado

2|Pulsar para escuchar
la tarea general
3.|Las tareas y la voz se

oyen y se leen simul- T A
tdneamente Whka shd yoss sba?

4|Pulsar para sentarse a
la mesa

5.|Los iconos aparecen
aqui para pagar los
articulos

6.\Pulsar para realizar
una pregunta (o cuan-
do aparezca un boca-
dillo de pensamiento,
descubrir lo que pien-
sa la otra persona)

Figura 1. Captura de pantalla del café del EV en la que se
muestran las funciones de las teclas del programa.
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RESUMEN DE LOS ESTUDIOS Y RESULTADOS PRINCIPALES

Estudio 1: El primer estudio formal consistia en un grupo de adolescentes con
TEA'y dos grupos de comparacién no autistas; uno de los grupos correspondia al CI
verbal (media = 69), y el otro grupo correspondia al CI no verbal (media = 92). Los
participantes eran entrevistados individualmente, facilitdindoseles un EV de forma-
cién que consistia en un entorno de usuario tnico por el que navegaban con un joys-
tick e interactuaban a través de un ratén normal. El entorno de formacién consistia
en un edificio sencillo rodeado de espacios abiertos (ver Figura 2a). Dentro del edi-
ficio habia unos pasillos en forma de laberinto (ver Figura 2b). Al desplazarse den-
tro y fuera del edificio, los participantes aprendian a maniobrar tanto en espacios
abiertos como cerrados. Al final del pasillo habia una habitacién grande que conte-
nia ocho objetos distintos. Desde lejos, los objetos parecian unos cuadrados verdes,
sin embargo, a medida que el usuario se acercaba, se podian divisar automatica-
mente (ver Figura 2c). Al pulsar con el ratén sobre un objeto, éste se desplazaba
hasta la barra negra de la parte inferior de la pantalla (ver Figura 2c en la que la olla
ya ha sido seleccionada). Habia en total cinco entornos de formacién, y los partici-
pantes tenfan que buscar una serie de cuatro objetos que se les mostraba durante el
procedimiento en un orden aleatorio (para mds informacién, ver Parsons, Mitchell
& Leonard, 2004).

Figura 2 (a) Vista exterior del entorno de Figura 2 (b) Corredor del entorno de for-
formacién macion

Figura 2 (c) Vistas cercana y alejada de Figura 2 (d) Escena del Café Virtual
los objetos del entorno de formacién
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En las cuatro pruebas individuales, y en comparacién con el grupo correspon-
diente de CIV (Coeficiente intelectual verbal), que no mejoraron significativamente,
los participantes con TEA si mejoraron considerablemente durante el tiempo que
tardaron en completar sus tareas. Lo verdaderamente crucial fue que, al finalizar los
cuatro ensayos, el tiempo que los participantes con TEA invirtieron en terminar sus
tareas no diferfa significativamente del tiempo invertido por el grupo correspon-
diente de CIP (Coeficiente intelectual no verbal).

Ademads, todos los participantes debfan completar obligatoriamente determina-
das tareas en el café virtual (una versién anterior a la mostrada en la Figura 1 toma-
da de Brown y col., 1999), como buscar un lugar para sentarse, pedir y pagar una
consumicion y desplazarse hasta el mostrador para pedir una bebida. Asimismo, se
pidio a los participantes que establecieran vinculos, y sugirieran diferencias, entre
los escenarios virtuales del café virtual y las imdgenes mostradas en un video de
personas reales en un bar real. Una representacion en video es diferente a una rea-
lidad virtual en que es una representacién fotorealista, a la cual las personas estan
habituadas mediante el uso del televisor y los reproductores de video. Por contra, el
entorno virtual resulta menos familiar para muchas personas, y es una forma mds
abstracta de representacién. La comparacién de estas representaciones nos ha per-
mitido observar si los participantes las interpretan de manera similar. La mayoria de
los participantes con TEA comprendieron que el EV era una representacion, si bien
no era idéntica a la realidad. Es decir, dijeron que los personajes virtuales de la esce-
na hablaban entre si 0 con el camarero aunque no estuvieran hablando de verdad,
sino que se dirigfan el uno al otro de una manera que parecia una interaccién per-
sonal. Ademds, la mayoria de los participantes con TEA reconocieron también las
diferencias significativas entre el EV y el video; es decir, que los personajes del EV
no eran reales, y las personas del video sf lo eran.

Asimismo, la mayoria de los participantes terminaron con éxito las tareas enco-
mendadas en el café, pero se detecté una diferencia significativa entre los grupos en
un aspecto muy importante. Al acercarse al mostrador para comprar una bebida,
(los observadores ingenuos) pensaron que, en comparacién con los grupos corres-
pondientes de CIV y CIP, era bastante mds probable que los participantes con TEA
se desplazarfan cerca de o andarfan entre una pareja virtual que estaba de pié en el
mostrador. Esta conducta se considerarfa socialmente inaceptable, sobre todo por-
que hay espacio libre suficiente en el mostrador, a la derecha de la pareja (ver Figura
2d). Tras descartar varias posibles explicaciones, como habilidades ejecutivas y de
navegacion débiles (las conductas necesarias para la ordenacién en secuencia, la
planificacién y el control de impulsos), parecia probable que los participantes con
TAE tendrian mayores dificultades que otros en comprender la importancia del
espacio personal en situaciones sociales (por lo menos, tal y como se representa en
un entorno virtual), a pesar de que comprendan el cardcter figurativo de los EV.

Estudio 2: Un segundo estudio (Parsons, Mitchell & Leonard, 2005) investigo si,
por lo general, los participantes con TEA observaban los protocolos sociales en un
EV; p.ej. no atravesar el jardin del vecino y respetar el espacio personal de las per-
sonas que estdn enfrascadas en una conversacién (ver Figura 3).
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Figura 3: (a) punto de inicio; (b) acercdndose al café; (c) acercandose al mostrador

La mayoria de los participantes con TEA se comportaron de una manera similar
al grupo de comparacién no autista, tratando el EV como un juego en la mayoria de
las situaciones. Es decir, a menudo caminaban entre las dos personas virtuales cuan-
do iban hacia el mostrador del café virtual. Sin embargo, las personas del grupo con
TEA eran menos proclives que los estudiantes de los grupos de control a admitir
que esta conducta era socialmente inaceptable. Asimismo, los estudiantes con TEA
eran mds proclives a atravesar el jardin del vecino en comparacién con el grupo
correspondiente de CIP, y un tercio del grupo con TEA (4 de los 12) mostraba una
conducta que ‘no guardaba relacién con la tarea’. Entre otras, se paseaban por el
café, incluso detrds del mostrador, y navegaban hasta otras personas de la escena.
Esta conducta es propia de estudiantes con un CIV bajo y habilidades ejecutivas
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débiles (segun la Evaluacion Conductual del Sindrome de Disfuncién Ejecutiva;
BADS, Wilson, Alderman, Burgess, Emslie & Evans, 1986), y se da tnicamente en un
subgrupo del grupo con TEA. Las personas que pertenecian a este subgrupo eran
también renuentes a comentar los vinculos entre la conducta del EV y del ‘mundo
real’, incluso en comparacién con el grupo correspondiente de CIV. Asi pues, es
posible que una minorfa de estudiantes con TEA tenga mayores dificultades para
comprender que el EV les puede aportar informacién sobre la realidad.

En cambio, muchos de los participantes del grupo control, pero ninguno del
grupo con TEA, reflexionaron sobre el hecho de que ellos se comportarian de una
manera distinta en el mundo real porque no serfa socialmente aceptable atravesar el
jardin de otras personas, o entre dos personas en conversacién, por ejemplo:

«En la vida real, yo no pasarfa por el medio, pero como esto es la RV
puedo hacerlo — ta sabes que no es real. [Yo queria] simplemente terminar la
tarea» — estudiante correspondiente de CIP.

Curiosamente, si bien son una minorfa, algunos de los participantes que evitaron
pasar entre la pareja en su camino hacia el mostrador eran muy sensibles a la impor-
tancia social del café virtual (incluidos algunos estudiantes con TEA). Por ejemplo,

«... si habia dos personas una frente a la otra, se dirfa que mantenian una
conversacién. No serfa aceptable pasar por el medio. Si estuviesen de espal-
das, el camino que tomase no tendrfa importancia» — estudiante con TEA.

Asf pues, algunos participantes mostraron un nivel de comprensién bueno de
determinados protocolos sociales en un EV; concretamente, no atravesar el jardin
del vecino y no pasar por medio de personas que mantienen una conversaciéon. No
obstante, estas personas representan una minorfa dentro de su grupo; las restantes
personas fueron renuentes a responder a preguntas o parecian ignorar las implica-
ciones de su conducta en el mundo real. Todo ello en contraste con los grupos
correspondientes de CIV y CIP, quienes parecian mds dispuestos a utilizar el cami-
no o la acera desde el principio de la tarea, y eran mds conscientes de la relaciéon
entre su conducta en el EV y los protocolos sociales del mundo real. En conjunto, los
dos primeros estudios nos aportan mas informacién exhaustiva sobre la utilizacién
y la interpretacion del EV por parte de un grupo de adolescentes con TEA. En con-
creto, existen indicios que parecen indicar que la habilidad para utilizar el EV y
entender que las escenas son representaciones de los adolescentes con TEA es com-
parable al de sus homénimos con un desarrollo normal. En cambio, las debilidades
principales de los adolescentes con TEA se dan en el dominio social, reforzando asf
la opinién de que los EV pueden servir de apoyo en esta drea, al representar esce-
nas e ideas que la mayoria de los estudiantes con TEA no habian comprendido bien
aun. Asi, la pregunta crucial sin respuesta es si los participantes con TEA pueden
aprender determinados protocolos sociales utilizando la tecnologfa.

Estudio 3: Este punto se abord6 en un tercer estudio (Mitchell, Parsons & Leo-
nard, en prensa), compuesto por un grupo de seis adolescentes con TEA. Los par-

54



EL AUTISMO EN PERSONAS ADULTAS: NUEVAS PERSPECTIVAS DE FUTURO

ticipantes utilizaron una versién nueva del café virtual con el objetivo de aprender
a buscar un lugar apropiado para sentarse, y formular las preguntas correctas
(Figura 1). El objetivo concreto era ayudar a los estudiantes a comprender que si hay
una mesa completamente libre en el café, serfa mds correcto sentarse en ella que sen-
tarse con desconocidos. Sin embargo, si no hubiese ninguna mesa completamente
libre, si seria apropiado formular una pregunta antes de sentarse (p.ej. ;No le impor-
tarfa que me siente aqui?). A medida que el usuario avanza, éste deberd pasar por
los cuatro niveles de dificultad que tiene el café virtual; el café estard cada vez mds
animado y ruidoso, y quedardn menos asientos. Los participantes utilizaron el EV
durante varias sesiones con la ayuda de un facilitador (en este caso, un investiga-
dor). Asimismo, se les pidié que decidieran dénde querrian sentarse y por qué
mientras miraban unos video clips de cafés auténticos. Los video clips, si bien no
son lo ideal, sirvieron para aproximar sus decisiones a la vida real. Los participan-
tes observaron los video clips antes y después de utilizar el EV a fin de que comen-
taran los mismos, y se solicité a unos codificadores inocentes que evaluasen la ido-
neidad social de las explicaciones.

Los resultados demostraron que la toma de conciencia de los protocolos sociales
habia mejorado en cuatro de los seis participantes, en cuanto a su rendimiento en el
café virtual y en las decisiones y en los comentarios hechos en relacién con los video
clips. Es decir, se estimé que la mayoria de los participantes realizaban comentarios
sociales mds apropiados y perspicaces sobre donde se sentarfan y por qué de acuerdo
con las escenas del video, sobre todo después de participar en una sesién de EV. Uno
de los razonamientos con puntuacién alta fue: “puesto que no hay nadie sentado
allf, no estorbaré el paso de nadie”, y uno de los razonamientos con puntuacioén baja
fue: “asf puedo mirar las ventanas”. Cabe destacar que dos de los participantes que
lograron avances considerables en razonamiento social obtuvieron también una de
las puntuaciones mds bajas en CI verbal, lo que parece indicar que los avances en
comprension no se limitan necesariamente a personas con un nivel alto de habilidad
verbal. Ademads, los participantes no recibieron ningtin estimulo ni orientacién
explicita sobre como debfan utilizar los conocimientos adquiridos al utilizar el EV
para evaluar los video clips del autobts y el café. Esta generalizacién del conoci-
miento adquirido es un resultado especialmente notable del estudio dadas las difi-
cultades sefialadas en otros estudios para demostrar cualquier transferencia de
conocimientos entre contextos diferentes (p.ej. Hadwin y col., 1996).

Gracias al disefio del estudio, pudimos precisar que la mejora de la comprension
ocurrié durante el tiempo en el que se utilizé el EV, y que no se debfa a una mejora
general de la comprension a lo largo del tiempo. Esto fue posible ya que todos los
participantes debfan realizar las mismas tareas, si bien se completaron en un orden
diferente. Por ejemplo, la mitad de los participantes tomaron parte en las sesiones
de EV entre las sesiones con video de la Hora 1 y la Hora 2, mientras que el resto de
los participantes tomaron parte en las sesiones de EV entre las sesiones de video de
la Hora 2 y la Hora 3. Los avances en comprension deben ser evidentes justo des-
pués de la sesion de EV, pero no necesariamente durante las pruebas que no se rea-
lizaron justo después de la sesién de EV. Cabe destacar que el facilitador jugé un
papel esencial en el éxito de este enfoque, ayudando al usuario a interpretar, com-
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prender y discutir sobre las escenas sociales mostradas en el EV. Otras investigacio-
nes (Holsbrink-Engels, 2001) parecen indicar que el rendimiento de los usuarios no
autistas mejora considerablemente cuando se les proporciona una oportunidad para
reflexionar sobre su rendimiento en una tarea de juego de roles basada en el orde-
nador; nuestros resultados parecen indicar que un proceso similar podria ser impor-
tante y 1til también para las personas con TEA.

Estudio 4: Por ultimo, tras lograr unos resultados satisfactorios en los tres prime-
ros estudios en términos de utilizacién, comprensién y aprendizaje, era necesario
subrayar los puntos de vista de las personas con TEA, con el fin de comprender
mejor su opinién sobre los EV y si consideran que éstos son de algtin modo ttiles
para ellos. Por lo tanto, decidimos aplicar la metodologia del estudio de casos al
estudio final en el que participaban dos adolescentes varones con TEA, y les anima-
mos a que expresaran sus opiniones y comentarios a lo largo de varias sesiones de
EV, y durante una entrevista informal (Parsons, Leonard & Mitchell, 2006). Ambos
estudiantes aprendieron los protocolos sociales objetivo (fueron los mismos del ter-
cer estudio) a lo largo del periodo de uso del EV, complementado por discusiones
enriquecedoras con el facilitador sobre aspectos sociales de la conducta y lo que
otras personas (de la escena virtual) pueden estar pensando. Ademds, ambos estu-
diantes comentaron sobre qué relacién podria tener el EV con sus vidas, y un estu-
diante coment6 emocionado que él habia utilizado la informacién aprendida en el
EV en una situacién de la vida real. El viajaba en un tren concurrido durante las
vacaciones de verano y habia muy pocos asientos desocupados, asi pues pregunt6
a un caballero si el asiento que habia a su lado estaba desocupado. El estudiante dijo
que se sentia muy orgulloso de que habia formulado la pregunta, porque no era una
accion que él hubiera hecho normalmente. Ademads, dijo que el EV le habia ayuda-
do mucho “Porque me podia ayudar a aprender cudles son las cosas corteses y razo-
nables que pueden hacer en los lugares publicos” (estudiante con TEA, 14 afios).

CONCLUSIONES DE LOS ESTUDIOS OFICIALES DE AS INTERACTIVA

Aunque s6lo sea anecdético, los comentarios como el descrito anteriormente son
enormemente alentadores y contribuyen al conjunto de conocimientos que tenemos
sobre si, y como, las personas con TEA pueden utilizar, comprender y aprender de
las situaciones sociales mostradas en los EV. La imagen predominante que surge de
estos cuatro estudios es una imagen positiva sobre la cual se podrd avanzar en el
futuro. Esta imagen resulta especialmente alentadora en el contexto de las funciona-
lidades relativamente limitadas del EV y de representaciones bastante poco creibles
de personas con un aspecto ctbico y parecido a los dibujos animados. A pesar de
dichas limitaciones, muchos participantes asignaron cualidades representacionales
a la escena (se parece a la realidad en algunos aspectos, pero no es idéntica a la
misma) y disfrutaron con los EV. Cabe destacar también que los EV y los objetivos
del aprendizaje fueron disefiados con los inputs de educadores que trabajan con los
participantes y, por lo tanto, estaban basados en necesidades claramente identifica-
das jEste fue uno de los aspectos esenciales del proyecto, ya que se garantizaba ante
todo la satisfacciéon de las necesidades de los participantes, en vez de perseguir unos
objetivos encomiables pero tal vez esotéricos del equipo de investigacion!
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MIRANDO HACIA EL FUTURO: i
¢LOS PASOS SIGUIENTES EN LA INVESTIGACION DE EV?

Los entornos virtuales y los actuales conocimientos en programaciéon pueden
producir unas imagenes mds sofisticadas capaces de representar de forma mds per-
feccionada determinados aspectos de la conducta interpersonal, incluida la orienta-
cién de la mirada y la conversacién. Por ejemplo, en los trabajos recientes de David
Moore y sus estudiantes en el RU se han utilizado entornos virtuales colaborativos
(EVC) para la investigacién de la utilidad de los avatares con expresividad emocio-
nal en contextos comunicativos para los nifios con autismo (Fabri & Moore, 2005;
Cheng, 2005), teniendo en cuenta el género, el espacio personal y la ansiedad, ya que
estos aspectos podrian ser potencialmente dttiles para los nifios con autismo
(Nassiri, Powell & Moore, 2005). La utilizacién de EVC representan un potencial
enorme para el desarrollo de habilidades sociales y de comunicacién en unos entor-
nos mas dindmicos (pero seguros), que hasta ahora no habian sido posibles, lo que
ofrece una oportunidad tnica para aprender determinadas habilidades que son més
susceptibles de ser usadas en el mundo real. Esta es un drea muy prometedora de
este campo. En concreto, los EVC pueden ofrecer la oportunidad para probar el
modelo de Dificultades Profundas de Accesibilidad (DAD) de Lawson, en la que se
postula que las personas con TEA tienen una dificultad inherente con los ‘sistemas
abiertos’. (Para una explicaciéon mds detallada, consulte el capitulo de Lawson de
esta publicacién). Los ambientes progresivamente complejos y dindmicos podrian
ser generados investigando los sistemas abiertos (a menudo socialmente impredeci-
bles), que causan mayor dificultad a las personas con TEA, y qué factores contribu-
yen a ello (p.ej. ¢son las sefiales de audio mds o menos importantes que las sefiales
visuales?). Lo que es atin mds importante para el desarrollo de EV que permitan
desarrollar y practicar determinadas habilidades es la determinacién del origen de
la dificultad.

Ademés del desarrollo y utilizacién de los EVC, hay una serie de preguntas cla-
ves sobre la utilizacién de los EV por parte de las personas con autismo que atin no
han sido abordadas en las investigaciones y estdn relacionadas con determinadas
premisas bdsicas en este tipo de investigacion. A continuacién se aborda el trabajo en
contextos aplicados, la calidad representacional y la generalizacién de habilidades.

EL TRABAJO EN CONTEXTOS APLICADOS

Hay que lograr un equilibrio justo entre las necesidades de los participantes y las
necesidades de la investigacién (que, si bien no son mutuamente excluyentes, los
beneficios inmediatos para los participantes pueden no resultar tan patentes). Es
importante no perder de vista la naturaleza y la intencién, fundamentalmente apli-
cada, de este campo de investigacion. El objetivo principal y la fuerza motriz de la
investigacién en este campo deberia ser el potencial de los EV para generar contex-
tos de aprendizaje eficaces para personas que realmente se beneficiarian de ellos. La
pregunta ‘;cudl es el beneficio para los participantes?” deberia estar siempre en la
mente de los investigadores cuando se planteen el trabajo a realizar. Esto podria
entrafar la utilizacién de un enfoque de investigacion que tenga en cuenta la impor-
tancia del contexto y la interaccién con el ordenador, al sopesar cudnto y cémo se
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desarrolla el aprendizaje. El reto de este planteamiento se me hizo més evidente al
plantear el papel del facilitador en la utilizacién de los EV. Es decir, alguien que se
ha sentado al lado del participante y le ha guiado verbalmente a través de las situa-
ciones sociales representadas, tal vez preguntando al participante que explicase por
qué ha tomado una ruta determinada o el motivo o el razonamiento por el que las
otras personas se comportan de una manera concreta (consulte Parsons y col., 2006
y Mitchell y col., en prensa).

Desde el punto de vista de la investigacion experimental, resulta francamente
imposible determinar cudles son los aspectos que ayudan a la ensefianza ;Serfa la
naturaleza ‘experiencial’ del EV y la oportunidad de practicar repetidamente una
conducta, o la interpretacién el ‘andamiaje” ofrecido por el facilitador, o una combi-
naciéon de ambos? Podemos decir, como minimo, que el aprendizaje coincidié con la
utilizacién del EV, por lo tanto, ese contexto tenia algo que resulté ttil e importante
(Mitchell y col., en imprenta). Crook (1991) argumenta que el contexto del aprendi-
zaje (p.ej. dentro de una clase) debe ser una de las consideraciones principales en el
disefio y el uso de los recursos TIC, ya que la aplicacién beneficiosa (es de esperar)
de los resultados de nuestras investigaciones en el mundo real tendra lugar siempre
dentro de este tipo de contextos.

«Para determinar dénde y cémo los ordenadores estdn siendo realmente ttiles,
el disefio de las evaluaciones deben ser sensibles a los acontecimientos que tienen
lugar en la ‘periferia’ de la interaccién individual entre estudiante y ordenador. En
concreto, la evaluacion debe contemplar la idea de que las propiedades de cualquier
aplicacién informdtica tengan el cardcter de los procesos sociales que soporta duran-
te el uso” (Crook, 1991; p.88).

Intentar separar o limitar los factores concretos que fomentan el aprendizaje
puede resultar pertinente tinicamente si estamos interesados en afirmar que los EV
son mejores que otros formatos/herramientas/ contextos para facilitar el aprendizaje,
y yo me planteo hasta qué punto quieren los investigadores responder a esta pre-
gunta. En el caso de que nuestro objetivo sea satisfacer primero las necesidades de
los participantes y elaborar un programa de investigacion que redunde en benefi-
cios educativos considerables para las personas con TEA.

Entonces, creo que los EV no son sélo una opcién entre muchas otras lo suficien-
temente buena para fomentar el aprendizaje, sino que es también adecuada y deseable.
De esta manera se asegurard que los educadores, los padres y los terapeutas tengan
a su disposicién un conjunto de oportunidades que podran utilizar, segtin el caso,
con distintos nifios con necesidades muy distintas. Es por esto que para mi, por lo
menos, la funcién del facilitador y /o de los procesos sociales que tienen lugar alre-
dedor del ordenador, durante su uso, son tan importantes como la informacién que
aparece en la pantalla, ya que probablemente no sea posible (o deseable) saber hasta
qué punto contribuye cada uno de ellos al ‘éxito” de la tarea. Las investigaciones
futuras deberfan dedicarse a estudiar no sélo los objetivos que forman parte de cual-
quier programa de aprendizaje, sino también la manera en que los usuarios inter-
pretan y comprenden el contenido. Un campo clave a tener en cuenta serfa como de
‘real’ debe ser un entorno si se pretende facilitar el aprendizaje de habilidades socia-
les; es decir, la calidad o ‘fidelidad’ representacional.
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REALISMO Y CALIDAD REPRESENTACIONAL

La razoén principal para utilizar la tecnologfa de RV para fomentar el aprendiza-
je en el mundo real estd basada en la capacidad del software de crear unos entornos
parecidos a la realidad que recrean los escenarios y las experiencias del mundo real.
La premisa es que cuanto mads realista sea el entorno virtual, mayor es la posibilidad
de fomentar la generalizacion, ya que el salto imaginario necesario para alternar
entre los dos contextos se reduce. En teorfa, por lo menos, este aspecto de los EV
deberia ayudar a las personas con TEA, ya que su capacidad imaginativa estd gra-
vemente afectada.

En cuanto a la interpretacién de los EV, las investigaciones realizadas dentro del
proyecto AS Interactive (resumido anteriormente) han establecido que los partici-
pantes con TAE no juzgan los EV de una manera uniforme (Parsons y col., 2005). En
algunos casos, los participantes establecian un vinculo estrecho entre el EV y los
protocolos sociales del mundo real. Sin embargo, en otras ocasiones, rechazaban el
vinculo porque la escena no era real. Por ejemplo, un estudiante dijo que no pisaba
el césped del jardin del vecino en la escena virtual porque podria embarrar sus
zapatos; sin embargo, pasé por el medio de dos personas que mantenian una con-
versacion en el café porque estas personas ‘no eran reales’” y ‘no tenifa ninguna
importancia’. jOtro estudiante se sent6 en el asiento delantero de un autobus por-
que tenfa mucho espacio para las piernas; sin embargo, dijo que las personas de la
escena eran ‘ctibicas’ y ‘no tenfan personalidad’, por lo tanto, el comportamiento
propio no tenfa ninguna importancia (Parsons y col., 2006)! No estd claro porqué
algunos participantes estdn dispuestos a considerar algunas escenas como reales
bajo determinadas circunstancias, y otras no. Es importante que se investigue la
razon de esta conducta ya que es probable que afecte directamente a la experiencia
del aprendizaje en EV y al potencial de los EV como ventanas representacionales de
experiencias en el mundo real.

Una posible explicacion serfa que existen determinados aspectos del EV que son
mds ‘realistas’ en su apariencia y, por lo tanto, tienen un valor representacional mds
alto; es decir, nos transmiten m4és informacién sobre el mundo real de una manera
verosimil porque se parecen mds al mundo real. Sin embargo, las investigaciones en
robética, desarrolladas en Japon en los afios 70, aportan algunos datos interesantes.
El Dr. Masahiro Mori (1970) incorpord las respuestas emocionales de los participan-
tes en unos robots, si bien el nivel de incorporacién dependia del grado de antropo-
morfismo. El descubrié que las personas se sienten mas confortables o empéticas
con creaciones no humanas que son realizadas para parecer humanas hasta un cier-
to punto. Es decir, la empatia se incrementaba a medida que los robots se hacian
menos mecdnicos, pero esta empatfa experimenté un notable descenso cuando la
apariencia del robot parecia muy humana. Esta caida en la valoracién ha sido deno-
minado el ‘valle extrafio’, y ha sido adaptado por animadores (por ejemplo) para
intentar comprender e interpretar las razones por las cuales algunas peliculas de
dibujos animados producen personajes que son mds simpdticos y creibles que otros
(Phillips, 2005). Una explicacién de este efecto es que a medida que la diferencia
absoluta entre la realidad y los entornos virtuales disminuye, el usuario se ve atraido
en mayor medida hacia las diferencias restantes (Wages y col., 2004).
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Este tema ha sido tratado en las investigaciones sobre Entornos Virtuales, en par-
ticular, en relacion con la sensacién de ‘presencia’ que los usuarios sienten cuando
utilizan la tecnologfa; es decir, la sensacién de que estdn ‘dentro’ y son capaces de
interactuar con el entorno y disfrutar de una experiencia auténtica. Las investigacio-
nes recientes parecen indicar que los personajes con caras de ‘mayor fidelidad” o
mads realistas reciben una puntuacién mads baja en cuanto a la sensacién de presen-
cia que aquellos que tienen una cara mds parecida a los dibujos animados (Vinaya-
gamoorthy y col., 2004), lo que respalda la previsién de Mori. Esto tiene unas impli-
caciones interesantes para el desarrollo de una amplia gama de entornos virtuales
dirigidos a usuarios no autistas, p.ej. juegos y ‘teleconferencias virtuales’. Sin
embargo, las implicaciones para los usuarios con TEA podrian ser incluso mads inte-
resantes e importantes, no sélo en términos de cémo utilizar los EV para ayudar
mejor a los usuarios con autismo, sino también para comprender su percepcion,
comprension e interpretacién de los mundos reales y virtuales.

Existen muchos informes técnicos en los que se demuestra que en comparacién
con los participantes sin autismo, los participantes con autismo ven o se fijan en dis-
tintos aspectos de una serie de elementos visuales (p.ej. Klin y col., 2002) lo que
parece indicar que los elementos que ven o en los que se fijan las personas con TEA
son distintos a aquellos en los que se fijan las personas sin autismo. En concreto,
existen pruebas que parecen indicar que las personas con TEA se fijan especialmen-
te en detalles visuales o ‘partes’ en vez del ‘todo” (p.ej. Happe, 1996) y se fijan en
determinados aspectos de la cara al juzgar las emociones de otras personas (p.ej.
Joseph & Tager-Flusberg, 1997; consultar también el capitulo de Lawson en esta
obra).

La convergencia de dichos dictdmenes apunta a la existencia, como minimo, de
dos hipétesis contradictorias en cuanto a la observacion e interpretacién de los EV
por parte de personas con TEA. En primer lugar, es posible que la tendencia a cen-
trar la atencién en los detalles de una serie de elementos visuales signifique que las
personas con TEA son tan susceptibles al efecto “valle extrafio’ como (o incluso més
que) los usuarios sin autismo. Es decir, los participantes con TEA serian mds suscep-
tibles que los participantes sin autismo a centrar su atencién en las (pequenas) dife-
rencias entre la representacion virtual y el mundo real, lo que quedaria probado por
los pocos casos en los que se han expresado unas sensaciones de presencia o cambio
de conducta durante la utilizacién del EV.

En segundo lugar, y de forma alternativa, es posible que las personas con TAE
reaccionen poco o nada frente a un ‘realismo’ creciente, en la medida en que los
detalles en los que se centran en la escena no estén relacionados con las diferencias
entre el mundo real y el virtual, y que tenga que ver mds con intereses idiosincrd-
sicos (p.ej. tonos de verde, coches). Ambas hipétesis conducirian hacia diferencias
claras entre las reacciones de los participantes con y sin autismo, en cuanto a su
valoracién de la sensacién de presencia en el EV, si bien cabe esperar que las per-
sonas con autismo expresen una menor valoracién de la sensacién de presencia que
un grupo de comparacién de personas sin autismo que otorgarian una valoraciéon
mads alta a la presencia. El conocimiento de esta respuesta tiene unas implicaciones
claras para priorizar los programas y los contenidos en el futuro y si conseguimos
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‘hacerlo bien’ se podria fomentar un aprendizaje més eficaz al utilizar los EV, ya
que las imdgenes y los contenidos serfan mds adecuados para las personas con
TEA.

Ademads, los tltimos resultados de las investigaciones de Ben Robins en el R.U.
en el campo de la robética han revelado una tendencia fascinante para que los
nifios autistas puedan acceder e interactuar con mufiecos y maniquies robéticos
UNICAMENTE cuando sus caras estdn completamente cubiertas y no puedan ver
los ojos. Resulta intrigante que Dalton y col., 2005, (en una investigacién indepen-
diente) hubiesen alcanzado unos resultados que parecen ofrecer una explicacién
para dicha tendencia. Dalton y sus colegas realizaron unas resonancias magnéti-
cas rdpidas (MRI) a 27 participantes con autismo mientras desarrollaban unas
tareas de discriminacién facial. Asimismo se realizé un seguimiento de los movi-
mientos oculares de los participantes y se compararon los resultados obtenidos
con los de un grupo de nifios sin autismo. Los autores descubrieron que la amig-
dala (una zona del cerebro que se activa ante una situacién de amenaza) de los
nifios con autismo era considerablemente mads activa que la de los nifios sin autis-
mo cuando miraban directamente a una cara no amenazante (neutral). En otras
palabras, mirar a las caras era una accién neurolégicamente aversiva para los par-
ticipantes con autismo, lo que podria explicar la tendencia entre los nifios con
autismo de apartar la vista para evitar el contacto visual con otras personas. En
relacién con el estudio de Robins y Dautenhahn, podria ser que los nifios autistas
prefiriesen el maniqui robotizado con la cabeza cubierta porque el maniqui no
podia establecer contacto visual con los nifios y, por lo tanto, les resultaba menos
amenazador.

Se podria probar esta tendencia observada en los EV variando sistemdticamente
el nivel de realismo o ‘fidelidad” hasta el punto en que se pudiese observar la cara.
De este modo, se podria realizar una comparacién directa de la importancia de los
distintos factores en un EV en relacién con la sensacién de presencia y la conducta
durante las tareas. Esta informacién nos indica no sélo que las personas con autis-
mo se sienten comodas al interactuar con un entorno virtual (lo que nos resulta ttil
para elaborar decisiones futuras), sino que también se podria utilizar como base de
aprendizaje. En concreto, se podria ensefiar a los participantes a acercarse a las imé-
genes realistas sin las cabezas cubiertas mediante un contacto gradual con los mis-
mos en un EV. Los participantes podrian aprender a acercase con el paso del tiem-
po a imdgenes cada vez mds realistas, con el fin de estimular su conducta en el
mundo real, que es el tema que se trata a continuacion.

GENERALIZACION DE LA CONDUCTA EN EL MUNDO REAL

El objetivo, en tltima instancia, de este campo de investigacion es demostrar que
se logran unas mejoras claras y duraderas en la conducta social y la comprensién en
el mundo real. Tal y como se ha dicho anteriormente, este ‘santo grial’ de la investi-
gacion ha sido dificil de conseguir en otros proyectos y enfoques disefiados especi-
ficamente para ayuda a los nifios con TAE. La investigacién de Mitchel y col., (en
prensa) descrita anteriormente nos ofrece una base prometedora desde la cual se
puede investigar el potencial de los EV para facilitar el aprendizaje de manera que
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éste sea transferible a la conducta desarrollada en el mundo real. Como ya sabemos,
los EV son un medio que se puede crear y controlar para tratar determinadas con-
ductas y objetivos de aprendizaje, y ofrecen la oportunidad de crear escenarios
visualmente realistas en los que se pueden desarrollar los juegos de roles. Mds alld
de la poblacién autista, los EV se han utilizado, por lo general, con éxito para fomen-
tar la generalizacion de las habilidades o la comprensién de los contextos virtuales
y reales. Por ejemplo, tanto los adultos sanos como los nifios con discapacidades
(Wilson y col., 1996; Stanton y col., 2000) como las personas que realizan tareas sen-
sorio-motoras (Rose y col., 2000), se han beneficiado de la formacién recibida en EV
antes de enfrentarse al mundo real. Queda por ver si se puede lograr una transfe-
rencia satisfactoria en el campo de la formacién de habilidades sociales de personas
con TAE. Tanto los resultados obtenidos por Mitchell y otros (en prensa) como los
resultados de otras investigaciones con distintos grupos de participantes nos permi-
ten tener confianza en la consecucién de resultados satisfactorios.

CONCLUSIONES

El reto principal actual es, por supuesto, conseguir la financiacién adecuada para
continuar con la labor. Las actividades interrelacionadas de la investigacion basica
y aplicada en un entorno de investigacién interdisciplinario en el que las necesida-
des de los usuarios tienen prioridad representan una oportunidad tnica y estimu-
lante para explorar estas cuestiones a muchos niveles. Sin embargo, este trabajo
implica una gran dedicacién de tiempo y de personal; por lo tanto, es relativamen-
te costoso en comparacion con otros enfoques. La preocupacién ante todo por satis-
facer las necesidades de los usuarios, en lugar de la tecnologia de por s, puede resul-
tar complicado cuando se quiere investigar temas concretos de investigacién. Los
equipos multidisciplinarios son adecuados, incluso fundamentales, para abordar
estos programas de investigacién, si bien los organismos de financiacién deben
reconocer y apoyar el coste de tal enfoque. En un informe de la NAS del Reino
Unido, Barnard, Prior y Potter (2000) destacaron la importancia de invertir en el
futuro de las personas con TEA:

«La mayor parte de los costes [de apoyo para las personas con TEA en el
Reino Unido] son en concepto de ayuda para su mantenimiento (70%) y activi-
dades diurnas (14%). En educacién se invierte bastante menos (7%). Los datos
demuestran que incluso una subida moderada en la asignacién educativa
podria redundar en unos ahorros considerables en el costo de la vida» (p.12).

En otras palabras, las inversiones en programas de investigacién buenos es dinero
bien empleado si permite, en tltima instancia, que las personas con TEA puedan lle-
var una vida mds plena e independiente como adultos dentro de sus comunidades.

Los autores recomiendan que los servicios educativos:

«Proporcionen formacién en habilidades sociales y vitales y apoyos para
socializar, p.ej. en los descansos y los almuerzos de las escuelas para que los
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niflos con autismo estén preparados cuando abandonen el entorno escolar.
Asimismo, el personal sanitario y el personal de educacién social y los planes
de educacion de la buena ciudadania deberfan dar mayor importancia a la
discriminacién por discapacidad con el fin de tratar situaciones como el acoso
escolar» (p.14).

Yo creo que los EV tienen un papel importante en las politicas educativas dentro
del contexto de la importancia y el uso creciente de las TIC en las clases. Esta situa-
cién podria tener unos efectos beneficiosos concretos para los nifios con autismo
tanto en ambitos especializados como convencionales, y para los iguales no autistas
en los contextos globales. Es evidente que todavia queda mucho por hacer y que
tenemos el entusiasmo necesario para hacerlo. En dltima instancia, los nifios se
beneficiardn si existe una practica bien fundamentada y basada en resultados que se
pueda realizar en sus hogares, en la escuela y mds alld utilizando un abanico de
herramientas y enfoques interesantes, flexibles y accesibles. Los EV podrian ser una
de estas herramientas si se invirtiese el suficiente tiempo y conocimientos.
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COMO ELABORAR PROGRAMAS
DE OCIO PARA PERSONAS CON AUTISMO:
METODOS Y TECNICAS

Dr. John Dattilo

Si bien es cierto que este ensayo propone varias reco-
mendaciones sobre la manera de prestar servicios a las
personas con autismo, yo he descubierto una idea, que
ya ha sido publicada en otro documento (c.f. Dattilo,
2002), que me sirve como guia para interactuar con
todas las personas, incluidas aquellas que tienen autis-
mo. Cuando me encuentro con una mujer mayor que
yo, pienso para mi: «Si esa mujer fuera mi madre,
(como querria que las otras personas se comportasen
con ella?” Cuando me encuentro con un nifio, pienso
para mi: «Si ese nifio fuera mi hijo, ;cémo querria que
las otras personas se comportasen con é1?” Cuando me
encuentro con un hombre de mi edad, pienso para mi:
«5i yo fuera él, ;como querria que las otras personas se
comportasen conmigo?” Uso las respuestas a estas pre-
guntas para decidir cudl serd mi comportamiento hacia
todas las personas. Gracias a esta reflexién, es méas pro-
bable que acttie con amabilidad, decoro y respeto hacia
las personas. Un concepto clave para el respeto hacia
las personas es la independencia personal.

La autonomia personal se manifiesta en aquellas
personas que tienen un determinado grado de control
sobre las dreas de sus vidas que ellas valoran y que
desean controlar; por lo tanto, las personas con inde-
pendencia personal pueden controlar lo que les aconte-
ce, cudndo y dénde les acontece y con quién les acon-
tece (Stancliffe, y col., 2000). Por lo general, las perso-
nas que se consideran competentes e independientes
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son capaces de enfrentarse de manera eficaz a los retos de la vida cotidiana, y pue-
den evitar situaciones indeseables como la depresidn, la ansiedad, el abuso de estu-
pefacientes y las enfermedades fisicas.

Tras analizar cerca de 200 casos que afectaban a cerca de 1.400 personas con dis-
capacidades, Hughes y col., (1997) concluyeron que existia una tendencia creciente
a conseguir que las personas con discapacidad participasen activamente en sus pro-
pios programas sobre independencia personal, autonomia y capacidad de eleccion.
Ademads, tras analizar la informacién disponible sobre la calidad de vida y la inde-
pendencia personal de 50 adultos con discapacidades cognitivas, Wehmeyer y
Schwartz (1998) llegaron a la conclusion de que la independencia personal contribu-
ye a una calidad de vida mds positiva. Por lo tanto, al tener en cuenta las elecciones,
las preferencias y las aspiraciones de otras personas, no s6lo fomentamos un senti-
miento de independencia personal, sino que transmitimos un sentimiento de respe-
to (Hughes & Agran, 1998). Uno de nuestros retos consiste en posibilitar, en la
mayor medida posible, la independencia personal de todos los ciudadanos, inclui-
das las personas con trastornos del espectro autista.

Este ensayo se basa en la investigacion y las publicaciones en las que he colabo-
rado con algunos colegas como Douglas Kleiber (por ejemplo, Dattilo & Kleiber,
2002; 1993) y Richard Williams (Dattilo, Kleiber y Williams, 1998). Este ensayo des-
cribe la naturaleza de la autonomia personal y el disfrute y las caracteristicas de las
servicios de ocio destinados a ayudar a los participantes en la consecucién de los
objetivos de autonomia personal, ocio y, en tltimo término, progresos funcionales.
Asimismo, este ensayo describe la informacién y las estrategias que posibilitan la
independencia personal, la motivacién intrinseca, la percepcién del reto controlable,
el esfuerzo de atencidn, el disfrute y los progresos funcionales. Puesto que la inde-
pendencia personal es una interaccién vitalicia entre el individuo y su entorno, es
importante crear un contexto solidario y sensible que fomente la independencia per-
sonal de las personas autistas. Los entornos éptimos son aquellos en los que los
individuos tienen la posibilidad de expresarse y desarrollar su independencia per-
sonal (Wehmeyer & Bolding, 1999).

Al crear las condiciones necesarias para fomentar no sélo la concentracién, el
esfuerzo y el sentimiento de control y competencia, sino también la libertad de elec-
cién y expresién de preferencias, estamos “elaborando” el ocio (Dattilo & Kleiber,
1993, p. 58). Sin embargo, para lograr este objetivo, resulta ttil comprender qué es
la independencia personal, la naturaleza del disfrute y los factores determinantes en
cada caso (Dattilo, Kleiber, & Williams, 1998). Las teorias sobre la independencia
personal y los factores determinantes nos aportan informacién necesaria para desa-
rrollar estrategias que aumentan la concentracion, el esfuerzo y el sentimiento de
control y competencia, fomentando el disfrute.

Las personas con autismo pueden alcanzar una independencia personal mayor
si se les estimula y se les apoya para que tengan una mayor conciencia de si mismos
en actividades de ocio, en la toma de decisiones y de elecciones, en la comunicacién
de sus preferencias y en la fijacién de metas. La motivacion intrinseca se puede
mejorar cuando las personas se centran en las normas internas, hacen hincapié en la
gratificacion inherente, escuchan la retroalimentacién informativa y son conscientes
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de sus intereses. Los proveedores de servicios de ocio pueden facilitar o alterar estos
patrones. Para aumentar la probabilidad de que las personas con autismo conside-
ren que la dificultad de una actividad es controlable, hay que estimularles para que
evalten sus habilidades, realicen ajustes, evaltien los desafios de manera realista y
desarrollen habilidades para realizar actividades. Podemos reconocer y evitar men-
sajes que socaven el autoaprendizaje y que den lugar a condiciones que puedan ser
motivo de distraccién. Se puede fomentar el esfuerzo de atencién y el disfrute en las
personas autistas ensefidndoles a asignar atribuciones exactas a sus éxitos y fraca-
sos. La sensacién de placer puede, a su vez, facilitar los progresos funcionales.

La educacion de las personas con autismo para crear entornos que conducen al
disfrute es consecuente con los objetivos de los servicios dedicados a la promocién
de la participacién en actividades de ocio. El disfrute y la creacién de entornos con-
ducentes al disfrute contribuyen a la larga al bienestar (Massimini & Carli, 1988) y
al desarrollo personal (Csikszentmihalyi & Larson, 1984).

Autonomia personal. Implica que el individuo debe actuar como agente causal
primario de su propia vida, eligiendo y tomando decisiones sin influencias o inter-
ferencias externas. Deci (1980) afirmé que la independencia personal implica auto-
nomia, flexibilidad y capacidad para elegir y habilidad para adaptarse a situaciones
en las que existe una sola opcién. «Cuando las personas son auténomas, estan dis-
puestas a hacer aquello que estén haciendo, desempefiando la actividad con un sen-
timiento de compromiso e interés» (Deci, 1995, p. 2). Wehmeyer y su equipo (por
ejemplo, Sands & Wehmeyer, 1996; Wehmeyer, 1996; Wehmeyer, Agran, & Hughes,
1998) han aplicado la teoria de la independencia personal desarrollada por Deci
(1980, 1995) a personas con discapacidades.

El disfrute de las personas es uno de los objetivos de muchos programas de ocio.
En la medida en que la independencia personal contribuye al disfrute, es convenien-
te prestar los servicios que permitan fomentar la independencia personal de las per-
sonas con autismo. La independencia personal en el ocio, incluyendo la percepciéon
de que tienen la libertad para elegir e iniciar determinadas actividades de ocio, es
fundamental para posibilitar una experiencia recreativa positiva en las personas con
autismo. Al crear entornos sensibles, informativos y con multiples opciones, incre-
mentamos la probabilidad de que las personas con autismo puedan alcanzar la
independencia personal. En resumen, la independencia personal se da cuando las
personas controlan su libertad.

Ser consciente de uno mismo en las actividades de ocio. Sands y Doll (1996)
parecen indicar que si las personas quieren alcanzar la independencia personal,
deben comprender sus fortalezas, limitaciones y necesidades especiales de aprendi-
zaje, y deben saber como utilizar las mismas para mejorar su calidad de vida. Puesto
que la toma de conciencia es «fundamental para el aprendizaje, el desarrollo y el
cambio positivo conductual» (Barry, 1997, p. 6), ayudar a las personas con autismo
a explorar, descubrir y desarrollar una conciencia sobre s mismos en un contexto
recreativo se considerarfa un servicio de ocio valioso. Asf pues, la autocritica serfa
un aspecto de la independencia personal en los momentos de ocio (cf. Hoge, Dattilo,
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Schneider, & Bemisderfer, 1997). En concreto, se podria utilizar la estrategia conoci-
da como «procesamiento» (Hutchinson & Dattilo, 2001), para animar a las personas
con autismo a que desarrollen una conciencia de s{ misma’s en un contexto recrea-
tivo. Generalmente, el procesamiento consiste en una serie de preguntas que obli-
gan al participante a reflexionar, describir, analizar y comunicar sobre una actividad
(Brackenreg, Luckner, & Pinch, 1994). Las personas con autismo que interioricen el
significado asociado a una experiencia serdn capaces de aplicar lo aprendido a otros
aspectos de su vida (Knapp, 1990).

Tomando decisiones de ocio. Tras examinar a 54 individuos con discapacidades
intelectuales (edades comprendidas entre 17-30), Jenkinson (1999) sefialé que las
personas que habian tenido experiencias conducentes a una situacién de indefen-
siéon podrian necesitar un perfodo prolongado de practica asistida en la toma de
decisiones para adquirir mayor confianza y sentimientos de control. Ademads,
Jenkinson anima a los médicos a proponer decisiones controlables que no obliguen
a las personas a tomar una decisién en base a una cantidad ingente de informacién.
Por lo tanto, los proveedores de servicios de ocio que quieran ayudar a las perso-
nas con autismo a lograr la independencia personal, deberan ofrecer a los partici-
pantes tantas oportunidades como sea posible para que tomen decisiones controla-
bles.

A medida que las personas desarrollan una conciencia de sus intereses recreati-
vos, Lord (1997), parece indicar que los profesionales deben cultivar las habilidades
necesarias para la toma de decisiones relacionadas con la participacién en activida-
des de ocio. Si los servicios de ocio para personas con autismo pretenden fomentar
la independencia, es imprescindible animar a los participantes a que tomen decisio-
nes (Mahon, 1994; Mahon & Bullock, 1992). La toma de decisiones oportunas y
correctas acrecienta el sentimiento de eficacia personal y de interés, fomentando, a
la larga, el esfuerzo de atencién y el disfrute. Es mucho més probable que las perso-
nas con autismo que no tengan la capacidad de toma de decisién necesaria para par-
ticipar en actividades las adquieran si participan en actividades recreativas y se les
concede una autonomia considerable. Se pueden estimular las decisiones relaciona-
das con la participacién en actividades recreativas identificando a aquellas personas
que podrian actuar como facilitadores, localizando instalaciones en las que se desa-
rrollen actividades recreativas, aprendiendo los requisitos para participar en las
mismas y buscando respuestas a las preguntas (Dattilo, 1999). Se puede animar a las
personas con autismo a que evalten sus decisiones, definan la eficacia de sus deci-
siones y, dadas las condiciones necesarias, decidan si actuarfan de la misma mane-
ra o modificarfan su conducta.

Eleccion entre opciones de ocio. La eleccién es una de las caracteristicas
comunes a la mayoria de las discusiones sobre independencia personal
(Bambara y col., 1998). Wagner (1999) afirmé que: “He llegado al convencimien-
to de que el futuro precisard cada vez mds de opciones individualizadas” (p. 3).
Sin embargo, algunas familias y profesionales deciden por las personas autistas,
en lugar de permitir a los participantes a que decidan por s{ mismos. Las opor-
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tunidades individuales para expresar los intereses o las preferencias personales
han sido coartadas por personas que han supuesto incorrectamente que las per-
sonas con autismo son incapaces de tomar decisiones bien fundamentadas
(Heller, y col., 2000).

Cuando se permite a las personas elegir su nivel de compromiso, interés y entu-
siasmo por las actividades de mejora (Moes, 1998), la participacion aumenta
(Dunlap y col., 1991) y disminuye la conducta desafiante (Sigafoos, 1998). Para
fomentar la independencia personal, los profesionales impulsan la autonomia
mediante la iniciacién asistida de actividades (Foxx, Faw, Taylor, Davis & Fulia,
1993; Faw, Davis, & Peck, 1996; Searle, Mahon, Iso-Ahola, Sdrolias, & Van Dyck,
1995; Wehmeyer & Schwartz, 1997). Para apoyar esta iniciacién, los proveedores de
servicios de ocio pueden ofrecer a las personas con autismo la posibilidad de expre-
sar sus preferencias, permitiéndoles elegir las actividades de ocio en las que quieren
participar, de manera que su experiencia esté basada en su eleccién. La fortaleza de
estos servicios radicaria en la posibilidad de elegir (Searle, Mahon, Iso-Ahola,
Sdolias, & Van Dyck, 1995) y, segin Deci (1995), «la eleccién es la clave a la indepen-
dencia personal. « (p. 10). Segtin Ivey (2004), es fundamental que los miembros de
la familia permitan que las personas con autismo tomen sus propias decisiones y
expresen sus deseos e intereses.

Comunicando las preferencias de ocio. La comunicacién es importante para la
independencia personal, en tanto que la comunicacién efectiva facilita la interacciéon
con otras personas. Es inusual que las personas con autismo inicien una conversa-
cién y, a menudo, adoptan el papel subordinado de quien responde (Dattilo &
Camarata, 1991; Dattilo & O’Keefe, 1992). Una de las formas de generar un entorno
comprensivo que fomente la comunicacién de las preferencias y, por lo tanto, pro-
mueva la iniciacién voluntaria de la actividad recreativa es acercarse a las personas
con autismo, atenderles y concederles el tiempo suficiente para responder (Dattilo
& Light, 1993).

Fijacién de metas. La actividad va dirigida al disfrute si ésta tiene unas metas
concretas (Csikszentmihalyi, 1990). Muchas actividades tienen metas implicitas y,
por lo tanto, la fijacién de metas no es importante. Por ejemplo, al terminar un cua-
dro, la preocupacién principal es desarrollar las habilidades necesarias que, si se uti-
lizan, permiten reconocer un producto acabado. Sin embargo, una funcién de los
proveedores de servicios de ocio es animar a las personas con autismo a que fijen las
metas, cuando dichas metas no son evidentes, y trabajen para su consecucién (inclu-
yendo la resolucién de los problemas que suelen surgir durante el proceso) en un
entorno que fomente su interdependencia.

Segun Deci (1995), “las metas deben estar personalizadas —deben adaptarse espe-
cificamente a cada persona- y deben fijarse de manera que represente un reto épti-
mo» (p. 152). Las metas concretas sirven de guia y, a medida que se logran las mis-
mas, facilitan el disfrute. Sin embargo, las metas centradas en ganar (Deci & Ryan,
1985) o vencer al otro equipo (Deci, 1995) pueden ser perjudiciales en lugar de bene-
ficiosas, ya que la actividad se convierte en un instrumento para ganar, al centrarse
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en la consecucién de la victoria, en lugar de una actividad en la que se disfruta debi-
do a sus caracteristicas intrinsecas (Deci, Eghrari, Patrick, & Leone, 1994).

Se puede crear un entorno que facilite la independencia personal estimulando a
las personas con autismo para que sean conscientes de si mismas en su tiempo libre,
tomen decisiones oportunas, elijan actividades de ocio ttiles, comuniquen su elec-
cién y sopesen las acciones adoptadas una vez tomadas las decisiones. Segtin Deci
(1995), la independencia personal se refuerza en entornos en los que se estén reali-
zando actuaciones y los individuos desarrollen actividades «por voluntad propia y
por iniciativa propia, de manera que contintien desarrollando libremente las activi-
dades en el futuro a pesar de que ya no estemos presentes para incitarles».

Un ejemplo de como fomentar la autonomia personal en personas con autismo.
Schneiter y Devine (2001) presentaron un estudio de caso de una persona con autis-
mo. Se le ensefi a utilizar con éxito un libro de comunicacién sobre ocio lo que
aumentd, acorde con su edad y nivel de independencia personal, su capacidad para
expresar sus preferencias recreativas. En otro caso, McDuff, Krantz y McClannahan
(1993) trabajaron con un grupo de personas con autismo. Utilizaron imédgenes foto-
graficas para recordar a los participantes sus programas de juego y trabajo con el fin
de animarles a elegir y modificar de forma independiente sus actividades segtn el
contexto. Otra manera de aumentar la independencia personal de los individuos
con autismo es un sistema para recordar las actividades recreativas.

Motivacién intrinseca. Deci y Ryan (1985) concluyeron que la autonomia personal
gobierna y estd gobernada por la motivacién intrinseca. La actividad motivada
intrinsecamente revitaliza la conducta y provoca sentimientos de independencia
personal. El interés, la emocién y la relajacion refuerzan las actividades, aumentan-
do o disminuyendo la excitacién hasta un nivel éptimo. Estas son las experiencias
que se asocian con mayor frecuencia al ocio y al entretenimiento, y se encuentran
entre las metas a alcanzar por las personas con autismo.

Por lo general, las personas motivadas intrinsecamente buscan retos que corres-
ponden con sus aptitudes; evitando las situaciones que les resulten demasiado faci-
les o demasiado dificiles. Es mds probable que las personas con autismo que estén
intrinsecamente motivadas a controlar su excitacién y a buscar retos puedan apren-
der, adaptarse y desarrollar aptitudes que contribuyan a su bienestar. Afortu-
nadamente, la motivacién intrinseca no depende de un nivel determinado de capa-
cidad; por lo tanto, se puede fomentar el interés, la emocioén y la relajacién en cual-
quier persona.

La importancia de la gratificacion inherente. Una pregunta clave formulada por
Deci (1995) que los proveedores de servicios de ocio pueden intentar contestar es:
«;Coémo se pueden crear las condiciones necesarias para motivar a otras personas?».
La motivacién intrinseca estd reforzada hasta tal punto que la conducta elegida con-
tinda sin que ésta se vea interrumpida por factores extrinsecos, y es propiedad del
individuo y/o resulta personalmente satisfactorio. Segun Csikszentmihalyi (1990):
«El paso mds importante para que uno se pueda emancipar de los controles sociales
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es la habilidad para sentirse recompensado por los acontecimientos de cada momen-
to» (p. 19). Se pueden reforzar las decisiones tomadas por las personas con autismo,
y se puede minimizar la importancia de los resultados de la participacién, de mane-
ra que se subraye la gratificaciéon inherente. El uso de trofeos, premios u otros obje-
tos para recompensar el aprendizaje y la participacién exitosa puede socavar el inte-
rés intrinseco del acontecimiento, ya que modificaria su interpretacién de «Yo lo hice
por divertirme» en «Yo lo hice por el premio». Mannell y Kleiber (1997) advirtieron
que “Cuando se premia a las personas por escuchar musica, participar en juegos o
trabajar como voluntarios, su conducta se puede justificar en exceso, es decir, pueden
atribuir su participacién a motivos extrinsecos. La investigacion realizada indica que
dicha justificacién excesiva puede ser peligrosa. La incorporacién de gratificaciones
extrinsecas tiende a socavar la experiencia de la independencia personal» (p. 138).

Escuchar la retroalimentacién positiva. En el caso de que se concedan gratificacio-
nes extrinsecas, resulta conveniente estructurar las gratificaciones de manera que
contribuyan a una retroalimentacién positiva que refuerce el sentido de la capacidad,
si éste fuese el problema (Koestner, Zuckerman, & Koestner, 1987), u ofrezca una
retroalimentacién clara sobre la tarea (Sansone, 1986). Por lo tanto, es conveniente
que las personas con autismo aprendan a escuchar la retroalimentacién positiva. Es
menos probable que la motivacién intrinseca sea socavada cuando la gratificacion es
mds informativa que controladora (Deci, 1975). “Por retroalimentacién de tarea se
entiende la informacién que permite a las personas determinar los avances logrados
en varios campos de la actividad, o el progreso alcanzado en su rendimiento, o los
avances logrados en comparacién con determinados estdndares reconocidos. Asi, el
rendimiento individual no se compara con el de otros individuos, sino que los logros
se centran en la adquisicién de habilidades necesarias para dominar la actividad a un
nivel que resulte gratificante para el individuo» (Iso-Ahola, 1999).

Competir frente a estindares internos. Si bien la competicién es una caracteristica
habitual de muchas actividades recreativas, el disfrute tiende a desaparecer cuando lo
prioritario es vencer al contrario en lugar de rendir al mdximo. «Se podria considerar
que el papel auténtico de la competicién es la creaciéon de retos —como una manera de
ofrecer una oportunidad para que las personas puedan ponerse a prueba y mejorar-y,
durante el proceso, divertirse» (Deci, 1995, p. 69). El empefio por el triunfo se asocia, a
menudo, con la competicién directa, lo que supone el enfrentamiento de una persona
con otra. Ross y Van den Haag (1957) han sefialado que competir contra los estdndares
internos se puede considerar una competicién indirecta. Al centrar su atencién en la
competicién indirecta en lugar de la directa, se puede fomentar la atencién a la tarea y
el disfrute asociado, y se pueden evitar las emociones negativas, como la animosidad
(Kelly & Thibaut, 1969), el rendimiento mermado y la agresién (Deutsch, 1969).

Ser consciente de los intereses. Es necesario suscitar la motivacién intrinseca hacia
estos intereses. Tal y como se ha propuesto anteriormente, la motivacién intrinseca
puede entenderse como una reaccién al interés por el entorno, y por lo que uno
puede hacer para sentirse 6ptimamente estimulado y capacitado. Es necesario ser
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autocritico (aspecto este tratado en el apartado anterior sobre autonomia personal),
para ayudar a los participantes a tomar conciencia de sus intereses; y, también, apro-
vechar las oportunidades que se les presenten. Aunque la vision de otras personas
que disfrutan de la actividad puede ser una manera de fomentar el interés, es pro-
bable que la participacién directa sea la manera decisiva para impulsar la motiva-
cioén.

Un ejemplo del fomento de la motivacion intrinseca de un adulto con autismo.
Hodges, Luken y Hubbard (2004) trabajaron con una persona con autismo de 55
afios para ayudarle en su transicién hacia la jubilacién. Los autores han descrito un
programa que anima a los proveedores de servicios de ocio, que trabajan en un cen-
tro de dfa con ayuda intensiva de tiempo limitado, a tener en cuenta los intereses del
individuo. Al centrar su atencién en los intereses y los deseos de la persona, se crea
un entorno conducente a una conducta motivada intrinsecamente. El proveedor de
servicios de ocio trabajé con los participantes y el personal, realiz6 sesiones de edu-
cacién en grupo, actué como enlace entre los sistemas de servicios, apoy6 a esta per-
sona y coordind el transporte para su participacién en actividades de ocio. Todo ello
se ided para que esta persona con autismo pudiera estar intrfnsecamente motivada
para participar en actividades dtiles y, por lo tanto, ser una ayuda en la transicién
de una vida laboral, centrada en el trabajo, a una vida de ocio.

La percepcion de los retos controlables. La palabra que mds utilizan los partici-
pantes para describir la experiencia subjetiva de participacién o absorcién intensa
es «flujo» (Csikszentmihalyi, 1990). El sentido de movimiento que transmite este
término se crea al fundir accién y toma de conciencia de los retos creados por una
actividad y la retroalimentaciéon que refuerza la capacidad de la persona a lograr
dichos retos. «El flujo tiende a ocurrir cuando todas las habilidades de una perso-
na se utilizan para superar un reto que es mds o menos controlable» (Csikszentmi-
halyi, 1997, p. 30).

Las personas con autismo no son a menudo conscientes de las oportunidades
que les ofrecen las experiencias que suponen un reto, y se desaniman frente al desa-
fio, o hay otras personas que impiden que se enfrenten a los retos. Es importante que
las personas sepan que existen oportunidades que suponen un reto, tengan la opor-
tunidad de participar en actividades que suponen un reto y se les anime a superar
sus miedos y lo intenten. Sin embargo, para enfrentarse a un riesgo de resultado
incierto, las personas con autismo deben creer que pueden triunfar. Es menos pro-
bable que las personas que hayan tenido éxito consideren como incontrolables las
situaciones que suponen un reto.

Evaluacién de las habilidades de ocio. Sin embargo, en algunos casos, ni las mejo-
res habilidades decisorias, ni una mayor exposicién, ni un entorno con abundante
retroalimentacion pueden lograr la sensacién de disfrute si los retos son demasiado
pequeiios o demasiado grandes o si se perciben como tales. Para aumentar la pro-
babilidad de que exista un emparejamiento adecuado entre reto y habilidades, se
podrd animar a las personas con autismo a que evalden sus habilidades. En el caso
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de que exista un desequilibrio entre la dificultad de una actividad y las habilidades
del participante, esta situacién puede suponer un obstdculo para la participaciéon en
la actividad de ocio. Por ejemplo, si una actividad concreta es demasiado facil para
los participantes, a menudo puede provocar aburrimiento y frustracién; sin embar-
go, si una actividad es demasiado dificil, puede provocar ansiedad y frustraciéon
(Ellis, Witt, & Aguilar, 1983).

Adaptacion de las actividades recreativas. La adaptacion de las actividades recrea-
tivas permite mitigar los obstdculos creados por el desequilibrio entre las habilida-
des y la dificultad del reto. Dichas adaptaciones pueden modificar la dificultad aso-
ciada a una actividad con el fin de ajustar la actividad a las habilidades del partici-
pante. Una vez realizadas las adaptaciones, éstas deben adaptarse continuamente
para ajustarse a las habilidades de cada participante. Al adaptar las actividades, se
elegirdn los materiales que permitan satisfacer las necesidades de los participantes,
o se pueden modificar los requisitos cognitivos, fisicos o sociales asociados a la acti-
vidad. Es posible que se deban realizar adaptaciones ambientales, como la reduc-
cién del tamarfio de la zona de juego, para reducir la distancia que deben atravesar
las personas con movilidad o resistencia reducida y asi asegurar la participaciéon
activa de los participantes. Por dltimo, podria resultar til estudiar distintas mane-
ras de modificar las estrategias educativas con el fin de ensefiar a las personas con
autismo a disfrutar del ocio.

Evaluacién del grado de dificultad. Sin embargo, en algunos casos, hay personas
con autismo que consideran que incluso los retos que estdn emparejados correcta-
mente con las habilidades son demasiado dificiles para ellos. Las personas que no
hayan tenido demasiados éxitos al realizar actividades nuevas pueden sentir miedo
y agitacion. Es importante que se les ayude a realizar una evaluacién realista del
grado de dificultad asociado a una actividad. Por ejemplo, se puede animar a las per-
sonas con autismo a que intenten realizar actividades mds sencillas, como tiros libres,
antes de intentar realizar una tarea mds complicada, como un partido de baloncesto.
Si bien es cierto que los retos que facilitan el disfrute suelen a menudo superar lige-
ramente las habilidades, es posible que las personas con autismo a las que les falte
confianza para hacer frente a tales actividades, necesiten un cierto apoyo.

Desarrollo de habilidades para actividades recreativas. Uno de los aspectos de los
servicios de ocio es el desarrollo de la capacidad de las personas con autismo para
elegir y participar con éxito en suficientes y variadas actividades recreativas para
sentir el disfrute. Cuantas mds habilidades dominen las personas, tanto mds proba-
ble serd que ellas consideren una actividad como un reto controlable. Por lo tanto,
las personas con autismo pueden desarrollar una serie de habilidades para partici-
par en actividades recreativas que contribuirdn al ocio 1til, al disfrute y a la satisfac-
cién. Boutot, Guenther, & Crozier (2005) concluyeron que a pesar de que la partici-
pacién en juegos y actividades de ocio no ocurre sin esfuerzo en personas con autis-
mo, se ha demostrado que la ensefianza de habilidades de ocio y juego son dtiles
para desarrollar y mejorar dichas habilidades.
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A medida que las personas con autismo tienen éxito en una actividad que supo-
ne un reto éptimo, comienzan a sentirse capacitadas y aumenta la motivacién para
continuar con la actividad. En dltima instancia, el éxito ayuda a las personas a con-
siderar los retos nuevos como algo apetecible en lugar de algo intimidante. La inde-
pendencia personal puede mejorar gracias a la participacion en varias actividades
en las que la persona se siente capacitada. Sin embargo, tal y como Csikszentmihalyi
(1990) sefiald, es necesario esforzarse y tener una concentracion suficiente para
alcanzar un disfrute y un flujo profundo.

Un ejemplo sobre como fomentar los retos controlables en personas con autismo.
Chiang, Lee, Frey y McCormick (2004) realizaron un estudio comparativo sobre per-
sonas jévenes con autismo de 10 a 14 afos y sus pares de las mismas edades. Se les
ensefd a jugar con un videojuego de baile que precisaba el uso de una colchoneta
activada. Las percepciones de compafierismo y cercanfa aumentaron en aquellos
jovenes con autismo que desarrollaron las habilidades necesarias para completar
esta actividad con cierta habilidad. Los autores subrayaron la importancia de ense-
fiar a las personas con autismo a desarrollar actividades de ocio avanzadas. La acep-
tacion social de las personas con autismo puede mejorar si demuestran habilidades
de ocio valiosas. Una vez que hubieron completado con habilidad el videojuego de
baile, los jévenes con autismo que participaron en este estudio consideraron esta
actividad como un reto controlable, y sus pares sin autismo tenfan una percepciéon
mds positiva de dichos jévenes.

Implicacién de la atencién. Segun Csikszentmihalyi (1997), la atencién es mayor y
mads ordenada si las metas son claras, la retroalimentacién es pertinente y la dificul-
tad del reto y las habilidades estén equilibradas. En base a las investigaciones lleva-
das a cabo por Csikszentmihalyi y col., queda claro que la implicacién de la aten-
cién supone concentracion, esfuerzo y sentido de control. Las personas de apoyo y
las personas con autismo deben comprender y controlar dichos factores para desa-
rrollar la atencién y la participacién.

Existen muchas actividades que pueden atraer nuestra atencién. Sin embargo,
para mantener la atencién de una persona, la actividad debe suponer un reto acor-
de con las habilidades crecientes del individuo. Ademads, si las habilidades de la
persona disminuyen debido a los efectos secundarios de los medicamentos, la difi-
cultad del reto asociado a la actividad deberd reducirse también. En cualquier
caso, el reto asociado a la actividad se evaluard y modificard constantemente para
adaptarlo a las fluctuaciones en la capacidad de rendimiento de las personas con
autismo.

Reduccion de las distracciones. Al prestar los servicios de ocio, es importante tener
en cuenta la cantidad y la intensidad de elementos ambientales que compiten por la
atencién de la persona que desarrolla la actividad. Ellis y col., (1983) proponen que
los proveedores de servicios “sean sensibles a los aspectos novedosos del entorno
que puedan distraer la atencién de la actividad concreta que se esté desarrollando”
(p. 13). Se puede aumentar el nivel de atencién prestado a una tarea y el disfrute
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correspondiente cuando las personas con autismo aprenden a reducir las distraccio-
nes relacionadas con las actividades que les causa disfrute, o cuando los proveedo-
res de servicios reducen las distracciones en la medida de lo posible. Para reducir las
distracciones, hay que evitar los entornos y las personas perturbadoras; sin embar-
go, si existiesen elementos de distraccién, las personas con autismo pueden apren-
der a minimizar el impacto de las mismas centrando su atencién en la actividad y
restando importancia a las interrupciones externas.

Reduccion de las atribuciones inadaptativas. Uno de los factores que menoscaba
la atencién en una tarea son los procesos de evaluaciéon que orientan la atenciéon
del individuo hacia si mismo. Las autocriticas deberan posponerse, siempre que
sea posible, hasta después del acontecimiento, momento en el cual se fomentaran
las atribuciones positivas. Las personas con autismo pueden aprender a reducir
las atribuciones sesgadas de los éxitos o los fracasos que interfieren con el esfuer-
zo de atencién y el disfrute asociado a una situacién. Por ejemplo, se puede ayu-
dar a los participantes a reconocer que, en muchos casos, el fracaso se debe: (a)
atribuirlo a factores externos como el grado de dificultad de la tarea frente a fac-
tores internos como la habilidad, (b) considerarlo como un resultado puntual, con-
secuencia de un esfuerzo imprevisto en cada situacién, en lugar de un resultado
permanente como la habilidad, y (c) atribuirlo a situaciones concretas como el fra-
caso de la semana pasada en la pista de esqui para expertos frente a la generaliza-
cién del fracaso como el fracaso en todos los deportes. En cualquier caso, la recon-
version de las atribuciones se realizard inicamente después del acontecimiento o
cuando se haya comprobado que las atribuciones inadaptativas han perturbado la
atencion.

Un ejemplo sobre como fomentar la implicacién de la atencién en personas con
autismo. Moore, Cheng, McGrath y Powell (2005) han estudiado los efectos de los
entornos virtuales en jévenes con autismo hasta los 16 afios de edad. Los investiga-
dores incluyeron el uso de imédgenes para representar al usuario en el entorno vir-
tual. Daba la impresion de que el entorno virtual ayudaba a los jévenes a centrar su
atencion y reconocer exactamente las emociones expresadas por la imagen. Los
entornos virtuales representan una nueva via prometedora para ayudar a las perso-
nas con autismo a centrar su atencién en temas sociales de importancia, con el fin
de que aprendan habilidades que les permitan comunicarse y participar satisfacto-
riamente en intercambios sociales.

Disfrute y desarrollo funcional. El disfrute es una experiencia derivada del esfuer-
z0 que uno realiza para centrar la atencién en patrones de actuacién que son intrin-
secamente motivadores. La actividad puede ser tan fascinante por sf sola, que uno
se vea totalmente absorto en la misma, perdiendo el sentido del yo y la nocién del
tiempo. El nivel de disfrute es consecuente con el nivel de concentracién y esfuer-
z0, y el sentido de control y competencia.

El término disfrute se utiliza a menudo coloquialmente como sinénimo de «di-
versién», «afecto positivo simple» o «placer», sin embargo, nosotros lo estamos uti-
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lizando en el sentido utilizado por Csikszentmihalyi (1975, 1990, 1997) y otros (p.ej.
Massimini & Carli, 1988) para reflejar también un nivel considerable de implicacién
psicoldgica. Una actividad se considera placentera cuando es capaz de mantener la
atencién por si misma y produce sentimientos positivos.

Reid, O’Connnor y Lloyd (2003) revisaron las publicaciones relacionadas con la
prestacion de servicios a personas con autismo. Muchas de sus recomendaciones
son ttiles para ayudar a las personas con autismo a que alcancen un mayor grado
de implicacién psicolégica en una actividad, mejorando asf la probabilidad de dis-
frute. Reid y su grupo proponen que los proveedores de servicios concedan a las
personas con autismo el tiempo suficiente para familiarizarse con su entorno y las
actividades, y les animen a establecer contacto visual. Ademds, ellos proponen que
los proveedores de servicios utilicen un lenguaje claro y concreto, sean conscientes
de las preferencias sensoriales de los individuos, utilicen estrategias de estimulaciéon
y refuercen las conductas adecuadas. Por dltimo, subrayaron la importancia de la
educacién en habilidades sociales.

Un método concreto y prometedor que facilita el desarrollo de las habilidades
sociales es el conocido como “relatos sociales.” Los relatos sociales son relatos crea-
dos conjuntamente entre personas con autismo y los proveedores de servicios. Los
relatos contienen informacién sobre la persona con autismo e incluyen ejemplos cla-
ros de las habilidades sociales adecuadas y reales que dicha persona tiene. Por ejem-
plo, Norris y Dattilo (1999) utilizaron los relatos sociales para atenuar las conductas
sociales inadecuadas de una nifia de 8 afios. Por otro lado, Barry y Burlew (2005) uti-
lizaron los relatos sociales para ensefiar las habilidades de eleccién y juego a dos
niflos con autismo profundo.

Csikszentmihalyi (1990) consideraba que una de las paradojas mds irénicas era
la enorme disponibilidad de tiempo libre «que por alguna razén no se convertia en
disfrute» (p. 83). El disfrute se refiere al concepto de experiencia o flujo éptimo de
Csikszentmihalyi como la experiencia de una implicacién intensa que se realiza
voluntariamente, es psicolégicamente absorbente y, en tltima instancia, satisfacto-
ria. Si bien el disfrute y los desarrollos funcionales afines pueden utilizarse como
resultados e indicadores de independencia personal, son también una experiencia
desencadenante. Asf pues, el disfrute y los progresos funcionales afines sirven para
reforzar las experiencias, y animar a las personas con autismo a enfrentarse a retos
mayores y a alcanzar niveles superiores de independencia personal. Puesto que el
disfrute es un reflejo del control ejercido por una persona, evoca el camino a seguir
para sacar el méximo provecho de las circunstancias y puede mejorar el rendimien-
to fisico, social, emocional y cognitivo de la persona.

Si bien es cierto que el disfrute es una meta loable para las personas con autismo,
los progresos asociados al rendimiento fisico, emocional, social y cognitivo son tam-
bién importantes. Cuando las personas con autismo logran disfrutar independien-
temente y crear entornos conducentes al disfrute, se deben lograr también avances
funcionales. Massimini, Csikszentmihalyi y Delle Fave (1988) concluyeron que el
disfrute motiva a las personas a realizar actividades que les obligan a trascender sus
habilidades actuales y contribuye a su desarrollo funcional. Si bien no existe una
literatura abundante sobre el tema, las investigaciones realizadas parecen indicar
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que el disfrute contribuye a los avances funcionales (p.ej, Frewen, Schomer &
Dunne, 1994; Middleton & Byrd, 1996; Paxton, Browning & O’Connell, 1997).

CONCLUSION

Es probable que los cambios que afectan a un aspecto de la independencia per-
sonal y el disfrute provoquen cambios en otros aspectos. Por lo tanto, si una perso-
na con autismo pasa por dificultades en un drea como el esfuerzo de atencién, es
posible que el origen del problema se encuentre en otra drea como la percepcién de
un reto controlable. Ademads, es probable que las acciones adoptadas para fortalecer
un aspecto de la independencia personal y el disfrute afecte a otros aspectos.

Si bien la actuacién independiente es una caracteristica importante de la inde-
pendencia personal, las personas no son totalmente auténomas, y son muy pocos
los que quieren enfrentarse solos a los problemas de la vida cotidiana, sin la ayuda
ni el apoyo de otras personas. Dada esta necesidad de interdependencia, Pumpian
(1996) afirmé que el ser independiente supone ser interdependiente con la familia y
las otras personas con las que interactuamos. Por lo tanto, Brown y col., (1998) ani-
man a los profesionales a reconocer esta interdependencia y centrar su atencién en
ayudar a las personas con discapacidades a ser mds independientes dentro de un
entorno interdependiente.

Csikszentmihalyi (1997) advirti6 que el flujo se puede utilizar en un proceso
constructivo o destructivo y, por lo tanto, no es suficiente que las personas intenten
alcanzar unas metas disfrutables; deben recibir la orientacién necesaria para definir
e intentar alcanzar unas metas disfrutables que no sean perjudiciales para ellos mis-
mos ni para la comunidad, y que sirvan para incluso mejorar individual o colectiva-
mente. El placer serd un resultado digno de los servicios tinicamente si la persona
con autismo o la comunidad no se ve perjudicada a consecuencia del disfrute.

Algunas terapias educativas-recreativas han incorporado en sus enfoques algu-
nos aspectos de este modelo (p.ej. toma de conciencia del ocio, eleccién, toma de
decisiones, toma de conciencia de los recursos). Los estudios sobre estas terapias
han demostrado que éstos han tenido unos efectos positivos sobre diversas perso-
nas con discapacidades cognitivas (Bedini, Bullock, & Driscoll, 1993; Dattilo &
Hoge, 1999; Mahon & Bullock, 1992; Williams & Dattilo, 1997) y las personas mayo-
res (Dunn & Wilhite, 1997; Lovell, Dattilo, & Jekubovich, 1996; Searle y col., 1995).
Sin embargo, a pesar de que se han utilizado diversas técnicas en estas terapias, el
impacto del conjunto del programa se ha definido dnicamente en cada estudio.
Existe la necesidad imperiosa de realizar andlisis sistemadticos de los efectos de las
terapias asociadas a los diversos componentes del modelo.

Puesto que la independencia personal es una interaccién vitalicia entre el indi-
viduo y su entorno, es importante crear un contexto solidario y sensible que
fomente la independencia personal de las personas con autismo. Los entornos
6ptimos son aquellos en los que los individuos tienen la posibilidad de expresar-
se y desarrollar su independencia personal. Para la provision de servicios de cara
a fomentar la autodeterminacién, debemos comenzar cambiando los programas
centrados en los profesionales por programas enfocados a los participantes
(Wehmeyer, y col., 2000).
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Wehmeyer, Agran y Hughes (1998) afirmaron que existen demasiadas personas
con discapacidades que no tienen la posibilidad de aprender y utilizar habilidades
de independencia personal, y concuerdan con Halloran (1993) en que existe una
necesidad crucial de facultar a las personas con discapacidades para que puedan
controlar sus vidas. Mis colegas y yo estamos de acuerdo con estos autores, si bien
anadirfamos que es mds probable lograr la independencia personal si se facilita el
disfrute. Espero que este ensayo y los otros documentos animen a los proveedores
de servicios sociales a facilitar no sélo los avances funcionales de las personas con
autismo, sino también a fomentar su independencia personal a través de la partici-
pacién en actividades de ocio, la creacién de entornos recreativos conducentes al
desarrollo de la motivacién intrinseca, el desarrollo de percepciones sobre retos
recreativos controlables y el fomento del esfuerzo de atencién de manera que sus
vidas estén plenas de experiencias 6ptimas y placenteras.

REFLEXION FINAL

Como ya he mencionado anteriormente (c.f. Dattilo, 2002), puesto que he dedi-
cado parte de mi vida a interactuar, entablar amistad con y prestar servicios a per-
sonas con discapacidades muy graves, algunas personas me preguntan: “;Cémo
sabe Vd. si una persona va a reaccionar frente a Vd. o incluso saber si Vd. esta pre-
sente?” Mi respuesta a esta pregunta es siempre la misma. Yo le digo a la gente que
a veces no estoy seguro de si la persona es consciente de mi presencia; sin embargo,
yo siempre doy por hecho que la persona es consciente de mi presencia y se benefi-
cia de mi contacto. Prefiero equivocarme pensando que esa persona se beneficia de
mi presencia, que dar por hecho de que no se ha beneficiado y no ofrecerle la opor-
tunidad de beneficiarse.
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OCIO TERAPEUTICO PARA PERSONAS
CON AUTISMO

Dra. Linda Buettner

RESUMEN

Este documento trata sobre el uso del ocio terapéu-
tico como tratamiento para adultos con autismo. Estd
dividido en cuatro apartados. El apartado uno describe
el campo del ocio terapéutico y ofrece un marco teéri-
co basico y los beneficios potenciales para las personas
con autismo. El apartado dos trata sobre las caracteris-
ticas del autismo, las diferencias entre los trastornos
del espectro autista e identifica las dreas concretas para
actuaciones de ocio terapéutico. El apartado tres anali-
za las dreas que el terapeuta recreativo debe evaluar y
planificar para trabajar con adultos con autismo. El
apartado cuatro explica el programa de terapia recrea-
tiva geridtrica conocida como Simple Pleasures
(Placeres Sencillos) y la aplicacién de los resultados de
la investigacién en adultos con autismo.

OCIO TERAPEUTICO

El ocio terapéutico es un campo que utiliza el entre-
tenimiento y el ocio para mejorar las funciones de las
personas con discapacidades. Un terapeuta recreativo o
un especialista homologado en ocio terapéutico (CTRS)
elabora programas recreativos personalizados para
ayudar a las personas, de modo que éstas puedan inte-
grarse en sus comunidades de acuerdo con sus necesi-
dades y preferencias individuales. Mediante activida-
des recreativas asistidas, se estimula al cliente para que
practique habilidades vitales, interacttie con el entorno
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y con las personas, adquiera competencias y autoestima, y se sienta mds a gusto con-
sigo mismo. Los servicios de terapia recreativa se centran, a menudo, en mejorar la
independencia personal, las habilidades fisicas, psicosociales y cognitivas, las habili-
dades para la integracion en la comunidad, el disfrute y el enriquecimiento de la vida
mediante actividades adaptadas, los cuidados personalizados, el apoyo y la educa-
cion. Los servicios se personalizan con el fin de abordar las necesidades de crecimien-
to e interaccién de los participantes. Los servicios de terapia recreativa pretenden
ayudar a las personas con discapacidades a establecer nexos ttiles con sus iguales y
sus comunidades, y a disfrutar de la mejor calidad de vida posible.

¢QUE ES UN ESPECIALISTA HOMOLOGADO EN OCIO TERAPEUTICO
(CTRS)?

En los Estados Unidos, un CTRS es conocido, a menudo, como un especialista en
ocio. Entre los requisitos para obtener el certificado como terapeuta recreativo se
incluye una titulacién superior, como minimo, unas practicas intensivas como alum-
no interno bajo la supervisién de un terapeuta homologado con experiencia y la supe-
racién del examen nacional de homologacién. Una vez superado el examen nacional
de homologacion, el terapeuta recreativo podra afiadir el acronimo CTRS a su nom-
bre. Todos los CTRS deben superar los cursos de formacién y practicas para su reno-
vacién de su titulo cada cinco afios. Segtin la Asociacién Americana de Terapia
Recreativa (1997), la terapia recreativa estd disefiada para “recuperar, remediar o reha-
bilitar, con el fin de mejorar la funcionalidad y la independencia, y reducir o eliminar
la enfermedad o discapacidad” (www.atra-tr.org). En muchos dmbitos, los terapeutas
recreativos ofrecen sesiones, individuales o en grupo, de actuaciones terapéuticas
basadas en resultados para personas con distintas discapacidades mentales o fisicas.

En resumen, el objetivo principal de la terapia recreativa es ayudar a las personas
con discapacidad a sentirse lo mds independientes y satisfechas posible en su tiem-
po libre y en sus vidas. Un terapeuta recreativo disefiard conjuntamente con el clien-
te un programa que le permita desarrollar las habilidades funcionales. A continua-
cion, ensefiard al cliente y a su familia las opciones recreativas y la manera de acce-
der a las mismas. Finalmente, adaptard las actividades recreativas y de ocio de mane-
ra que la persona pueda participar con la mayor independencia personal posible.

EL PROCESO DEL OCIO TERAPEUTICO EN EL MARCO TEORICO Y LOS
BENEFICIOS

El proceso del ocio terapéutico requiere una evaluacion, la planificacién de las
actuaciones recreativas, la implantacion del programa de actividades recreativas y
la evaluacién de la efectividad de las actuaciones. Este proceso se realiza normal-
mente en colaboracién con el resto del equipo, del cliente y de la familia. Se convier-
te en parte del plan de tratamiento de la persona. La evaluacién deberd analizar no
solo las funciones fisicas, cognitivas y psicosociales, sino también las preferencias
para el tiempo libre.

Utilizando el Modelo de Habilidad Recreativa creado por Peterson y Gunn en
1984, y actualizado posteriormente por Peterson y Stumbo (2004), el terapeuta recre-
ativo analiza las necesidades, las fortalezas, y las zonas problemadticas del cliente
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con el fin de decidir si el objetivo serd la mejora del drea funcional, la prestacién de
servicios educativos y de asesoramiento para mejorar las oportunidades recreativas,
o facilitar experiencias recreativas asistidas con el fin de lograr una participaciéon
independiente (figura 1).

Figura 1. Modelo Modificado de Habilidad Recreativa

Participacion
en actividades
recreativas

Ocio
Educacion

Tratamiento

Independencia del cliente
-

El Modelo de Habilidad Recreativa se puede utilizar en cualquier &mbito y con
personas que tienen necesidades muy especiales. Este modelo consiste en tres dreas
de servicios principales: tratamiento, educacién para el ocio y participacién en acti-
vidades de ocio. El resultado general de este modelo se centra en desarrollar una
vida de ocio satisfactoria, lo que significa que el cliente podra desenvolverse solo en
las experiencias y actividades recreativas de su eleccién. Cada categoria del modelo
- tratamiento, educacién para el ocio y participacién en actividades de ocio - se uti-
liza para mejorar y fomentar una conducta conducente a una vida de ocio satisfac-
toria y una calidad de vida positiva.

El apartado sobre tratamiento se utiliza para abordar las deficiencias que un
cliente pudiera tener en los cuatro dominios funcionales - 1) fisico; 2) mental; 3)
emocional/afectivo y 4) social. Estas deficiencias impiden que un cliente pueda par-
ticipar plenamente en las actividades recreativas y de ocio. Durante el tiempo que
dura el tratamiento, el control que el cliente puede ejercer sobre el objetivo del pro-
grama es menor, y depende de la orientacién del terapeuta recreativo. El terapeuta
estructurard las sesiones de tratamiento de manera que se aborden las deficiencias
funcionales del cliente, con el fin de eliminar, mejorar considerablemente o ensefiar
al cliente a adaptarse a las limitaciones funcionales existentes que le impiden desa-
rrollar actividades recreativas de forma independiente.

Los servicios de educaciéon para el ocio ayudan a los clientes a adquirir actitu-
des, conocimientos y habilidades relacionados con el ocio. La educacién para el
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ocio estd formada por cuatro componentes: 1) toma de conciencia del ocio; 2) inte-
raccién social; 3) capacidad para desarrollar habilidades recreativas; y 4) recursos
recreativos. El papel de los terapeutas recreativos es el de educador o facilitador
que ayuda al cliente a adquirir conocimientos y habilidades o actitudes y valores
personales nuevos. El objetivo de la educacion para el ocio es ayudar al cliente o
a la familia del cliente a adquirir los conocimientos y las habilidades necesarias
para tomar decisiones fundamentadas e independientes sobre su tiempo libre.

El componente de participacién en actividades recreativas de este modelo se cen-
tra en ofrecer actividades recreativas estructuradas que permitan al cliente poner en
préctica las habilidades adquiridas y / 0 experimentar emociones, diversion o placer.
El terapeuta ya no estd educando ni es el “responsable” de las actividades recreati-
vas del cliente. El cliente tiene la habilidad de tomar decisiones en este campo y
puede controlar su tiempo libre o las actividades recreativas.

Los beneficios potenciales de los servicios del ocio terapéutico para las personas
con autismo son diversos y amplios. Los lideres en el campo de la terapia recreati-
va han descubierto que esta terapia ofrece un abanico de beneficios para las perso-
nas con trastornos incapacitantes del desarrollo como el autismo. Los servicios del
ocio terapéutico son eficaces para mejorar el rendimiento fisico, cognitivo, social y
emocional. Las actuaciones recreativas planificadas cuidadosamente pueden dar
lugar a cambios positivos conductuales y de la salud. Ademads, los servicios del ocio
terapéutico aumentan el nivel de independencia lo que permitird a la persona vivir
en sociedad y mejorard la calidad de vida tanto de la persona con autismo como la
de los miembros de su familia.

AUTISMO

Los estudios sobre los Trastornos del Espectro Autista (ASD) describen esta con-
dicién incapacitante como una “discapacidad generalizada del desarrollo que se
manifiesta normalmente en los tres primeros afios de vida”. Estos trastornos afectan
el funcionamiento del cerebro y se consideran discapacidades crénicas del desarro-
llo. Se caracterizan por conductas repetitivas y problemas sociales y de comunica-
cién. Las investigaciones recientes en los Estados Unidos han dictaminado que uno
de cada 175 nifios en edad escolar presenta un cuadro de Trastornos del Espectro
Autista (CDC, 2006). En el pasado, estos trastornos fueron mal entendidos, mal
diagnosticados, tratados incorrectamente e infraestudiados en todo el mundo. En
muchos paises, los Trastornos del Espectro Autista son motivo de creciente preocu-
pacién y alarma en las escuelas y entre los adultos. Esta toma de conciencia ofrece
una oportunidad nueva a los terapeutas y a los psicélogos recreativos para colabo-
rar e intervenir de una forma ttil.

Los terapeutas que trabajan con personas con autismo deben ser conscientes de
que existen distintos tipos de trastornos relacionados con el autismo. El Manual
Diagnostico y Estadistico (DSM-IV) detalla varios trastornos que han sido clasifica-
dos bajo la categoria de trastornos generalizados del desarrollo (PDD).

El trastorno autista. La persona tienen problemas considerables con el lenguaje,
la comunicacién no verbal y la interaccién social, si bien puede tener un desarrollo
cognitivo tipico o retrasado.
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PDD-NOS. La capacidad de la persona para la interaccién social y la comunica-
cién verbal y no verbal estd gravemente afectada, si bien puede tener un desarrollo
cognitivo tipico o retrasado.

El Sindrome de Asperger. La capacidad de la persona para la comunicacién ver-
bal y la interaccion social es reducida, pero tiene un desarrollo normal del lenguaje
y cognitivo.

El Sindrome de Rett. Este trastorno poco frecuente estd caracterizado por una
funcionalidad y un desarrollo normal en el nacimiento, con una pérdida progresiva
del movimiento de las manos y un deterioro grave del lenguaje expresivo y recepti-
vo entre los cinco y 48 meses. Se manifiesta en nifias iinicamente.

Trastorno Desintegrativo de la Infancia. Otro trastorno poco frecuente caracte-
rizado por una vida normal hasta los dos a diez afios de edad cuando la persona
sufre una pérdida progresiva de capacidades, incluidas la social, el lenguaje, las
motoras y el control de la vejiga y del movimiento intestinal.

CAMPOS POTENCIALES DE TRATAMIENTO CON EL OCIO TERAPEUTICO
Si las personas con autismo han de vivir, trabajar y participar en la comunidad, es
importante que se logre su integracién en la sociedad a través de actividades recreati-
vas desarrolladas con iguales del mismo grupo de edad. Las personas con autismo
pueden beneficiarse de las actividades recreativas conducentes a hacer amigos y de la
puesta en comtin de experiencias. Estar en el mismo entorno no es suficiente. El tera-
peuta recreativo deberd trabajar para cultivar las amistades durante los paseos por la
comunidad, las experiencias recreativas y en el intervalo entre la jornada de trabajo y
el tiempo libre. Cuando las personas con autismo encuentran un modelo a imitar en
un entorno adecuado para el desarrollo, aprenden de manera espontdnea. El terapeu-
ta recreativo puede disefiar una actividad recreativa que fomente la comunicacién
durante una partida de bolos o un almuerzo en un restaurante con otra persona, vien-
do una pelicula con un grupo grande de personas, haciendo senderismo con un grupo
pequefio de amigos o desarrollando actividades que requieren la cooperacion y la
comprension de las normas sociales durante una acampada con la familia.

DESARROLLO SOCIAL

Los seres humanos desarrollamos normalmente una serie de habilidades socia-
les que nos permiten llevarnos bien con otras personas. Las personas con autismo
tienen dificultades en este campo. El desarrollo de habilidades sociales es uno de los
campos en los que abundan los programas de terapia recreativa. Cuando se les ofre-
ce la oportunidad de lograr una mayor independencia y desarrollar una conducta
colaboradora, los clientes con autismo consiguen desarrollar un sentido de autoes-
tima, valor personal y capacidad para compartir durante las actividades recreativas.
El terapeuta recreativo debe apoyar las interacciones en grupos grandes y pequefios,
y facilitar el tiempo, el espacio y las actividades necesarias para el desarrollo social.

Todos los programas y servicios de ocio terapéutico deben estimular el
desarrollo de las habilidades sociales, y deben tener en cuenta los siguientes
puntos claves:
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— Comprender que la persona con autismo puede querer interactuar pero no
sabe como.

— El terapeuta recreativo debe apoyar los intercambios sociales.

— Hay que planificar las acontecimientos sociales utilizando un enfoque multi-
sensorial (visual, verbal y tdctil).

— Los clientes deben tener su propio espacio personal que se debe respetar
durante las actividades recreativas, si bien se les debe estimular para que inte-
ractdien con otras personas.

— Es posible que haya que ensefiar las normas sociales a los clientes con autismo
de una manera concreta.

LENGUAJE Y COMUNICACION

Otro campo fundamental de las actuaciones de ocio terapéutico es el fomento del
desarrollo del lenguaje y de la comunicacién con otras personas. Al planificar una
actividad de terapia recreativa, se tendrdn en cuenta los puntos detallados a conti-
nuacion:

— Durante las actividades recreativas, se ayudard a ampliar el lenguaje formu-
lando preguntas indefinidas y animando a la persona a que responda con res-
puestas que no sean monosildbicas.

— Durante las actividades de ocio, se utilizardn ayudas visuales, gestos y sefiales
verbales.

— Se utilizardn palabras e imdgenes para etiquetar los objetos recreativos.

— Se leerdn periddicos, revistas, libros y relatos sobre actividades recreativas y
comentarlos.

COMPRENSION DEL MUNDO

Las tareas cognitivas que formen parte de las actividades recreativas ayudan a
las personas con autismo a adquirir habilidades, conceptos e informacién para la
resolucién de problemas. Algunas actividades que los clientes con autismo pueden
desarrollar para practicar las habilidades cognitivas durante las sesiones de terapia
recreativa son:

— El etiquetado, la clasificacién y la categorizaciéon de objetos recreativos en base
al color, el tamafio u otros factores.

— El recuento de objetos y la suma de puntos.

— El aprendizaje de los atributos de los objetos del entorno, como las propieda-
des del agua o de la arena durante una visita colectiva a la playa.

— La contemplaciéon de objetos naturales como plantas, animales o el clima,
comentandolos posteriormente.

— La enseflanza de determinadas habilidades dentro del contexto recreativo,
como la comunicacién con otra persona durante un juego o la utilizacién de
habilidades motrices refinadas para un proyecto de manualidades.

— La utilizacién de muestras, ejemplos terminados y modelizacién para estimu-
lar la participacion.
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Las personas con autismo pueden destacar en actividades recreativas como los
rompecabezas y los videojuegos. La repeticién de actividades cotidianas podria
resultar relajante, mientras que las actividades nuevas les pueden causar estrés, ago-
bio y confusién. Los métodos multisensoriales son los mejores métodos para lograr
el éxito de las actividades recreativas.

CONDUCTA

Algunas personas con autismo parecen tener dificultades para procesar la infor-
macién sensorial. Algunos se sienten incomodos ante el contacto humano, las luces,
los sonidos y los movimientos. Es posible que no puedan concentrarse o centrar su
atencion si el entorno es demasiado cadtico. Las habilidades funcionales podrian
verse mermadas por la incapacidad para adaptarse y organizar la informacién sen-
sorial, pudiendo dar lugar a problemas conductuales. Por ejemplo, si una persona
con autismo se agobiase en un centro comercial grande con musica ambiental y
mucha gente, es posible que una visita a una sola tienda durante las horas de poca
actividad y en un grupo mds pequefio y silencioso resultase mds manejable. Es
importante que al disefar las actividades recreativas se evalten y se comprendan
las necesidades y tolerancias sensoriales de cada cliente.

El terapeuta recreativo responsable de la evaluacién del cliente debe estar infor-
mado sobre autismo y sobre el modo en que los sentidos afectan a la conducta y a
la funcionalidad de cada persona. Asegtirese de que el programa recreativo:

Ofrece a cada persona distintas opciones de los insumos sensoriales que nece-

sitan y toleran.

— Estd formado por actividades incentivadoras y divertidas.

— Protege a las personas de la hiperestimulacién.

— Todos los terapeutas recreativos deben estar formados en técnicas de relajacion
y estimulacion socialmente aceptables para el cliente con autismo, como pue-
den ser.

— La realizacién de actividades fisicas relajantes (balanceo, balanceo en una
mecedora, girar en una silla giratoria).

— La relajacién a través de la musica (cldsica o Nueva Era).

- La relajacién a través de vibraciones (montando en coche, montando en bici-
cleta o a caballo, masajes con un masajeador manual).

— La relajacién a través de actividades de presion/tdctil (introducirse en un saco
de dormir, rodar por un manta texturizada, masaje de presion, actividades de
arte tactil).

— La relajaciéon mediante una conversacién tranquila y técnicas de relajaciéon

como visualizacion asistida o terapias con animales.

En resumen, la estructura y las rutinas establecidas para las actividades de recreo
y ocio pueden ayudar a las personas con autismo a dar un sentido a sus vidas, inte-
ractuar con otros y ofrecer oportunidades sensoriales que satisfagan sus necesida-
des neurolégicas. El papel del terapeuta recreativo es ante todo el de ayudar al clien-
te a desarrollar las habilidades necesarias, a continuacién, ofrecer una educacién
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para el ocio y, finalmente, adaptar las actividades y las experiencias recreativas con-
vencionales.

EVALUACION Y PLANIFICACION

Antes de elaborar un plan de ayuda, el terapeuta evaluara la conducta funcional,
el procesamiento sensorial y los intereses recreativos de la persona con autismo. Este
apartado del ensayo recomendard determinadas herramientas y enfoques de eva-
luacién para la planificacién.

La Evaluacién de la Conducta Funcional (ECF) para personas con autismo
(Glasberg, 2006) describe un enfoque que el terapeuta puede utilizar para identifi-
car los factores conducentes a la conducta problematica. Esta evaluacién analiza las
conductas indeseadas basadas en las habilidades de comunicacién, las habilidades
sociales y los intereses limitados. La ECF permite determinar cudl es el objetivo de
esa conducta concreta para una persona determinada, y las circunstancias especifi-
cas que han llevado al aprendizaje de esa conducta. Esta evaluacion se utiliza tam-
bién para desarrollar un programa de actuaciones que permitird a la persona des-
prenderse de dicha conducta.

Otro campo importante es el procesamiento sensorial de la persona. La herra-
mienta denominada Sensory Profile (Perfil Sensorial) (Dunn, 1999) es eficaz. Existen
dos versiones de esta herramienta que son recomendables para nifios entre 5y 10
afios de edad; sin embargo, esta herramienta no ha sido utilizada con el mismo éxito
con adultos. El Parent Questionnaire (Cuestionario para los Padres) contiene 125
items agrupados por procesamiento sensorial, modulacién y reacciones conductua-
les y emocionales. Existe una version corta denominada Short Sensory Profile (Perfil
Sensorial Breve) disefiada para la modulacién sensorial y que utiliza 38 items. El
terapeuta puede utilizar cualquiera de las dos versiones para tener una idea de las
necesidades sensoriales del cliente.

A efectos del ocio terapéutico, los intereses recreativos se pueden evaluar utili-
zando un conjunto de herramientas normalizadas. A continuacién se describen dos
de ellas. El Leisure Assessment Inventory [LAI] (Inventario de Evaluacién del Ocio)
(Hawkins, Ardovino, Rogers, Foose y Ohlsen, 1997) fue desarrollado originalmente
para adultos con discapacidades moderadas del desarrollo. El objetivo de esta
herramienta es medir la conducta recreativa, evaluar la participacién actual y eva-
luar las preferencias de ocio. Asimismo, esta herramienta utiliza imagenes para eva-
luar la participacién no adecuada y las limitaciones.

La otra herramienta til es el State Technical Institute’s Leisure Assessment Process
[STILAP] (Proceso de Evaluacién del Ocio del Instituto Técnico del Estado) (Navar
& Clancy, la version original de 1974 fue actualizada en 1990). Esta herramienta ha
sido homologada para adolescentes y adultos con discapacidad fisica y psicolégica
0o MR/DD. Sirve para evaluar los patrones de participacién de las habilidades recre-
ativas, clasificando dichos patrones en grupos de competencia recreativa, y facilita
directrices para la participacién en programas futuros.

Al planificar los tratamientos, el terapeuta recreativo debera tener en cuenta los
resultados de la evaluacion de la conducta funcional, la evaluacién del procesa-
miento sensorial y la evaluacién del ocio, elaborando una lista de los problemas
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prioritarios, e identificando las necesidades, las fortalezas y los intereses recreativos
del cliente. El terapeuta, el equipo, la familia y el cliente utilizardn esta informacién
para establecer un objetivo para cada drea del Leisure Ability Model (Modelo de
Habilidad Recreativa).

Por ejemplo: James se pone a dar vueltas después del almuerzo y la cena. Han
tenido éxito en reducir esta conducta a unas cuantas veces al dia, pero, a veces,
empieza a dar vueltas en situaciones inadecuadas y peligrosas. Responde bien a la
terapia de tranquilizacién con vibraciones. Su familia considera que a James le gus-
tarfa tomar clases de equitacion y, tal vez, con el tiempo, quiera trabajar en una gran-
ja. Objetivo del tratamiento: James recibird clases de equitacién terapéutica de una
hora al dia, 5 dias por semana, durante un mes cuando reinicie su conducta de girar.
El objetivo es reducir esta conducta negativa y aumentar sus habilidades recreativas
incorporando las clases ecuestres.

PLACERES SIMPLES

A menudo, es necesario que los objetos recreativos estén disponibles a lo largo
del dia y en diversos lugares para las personas con necesidades especiales de proce-
samiento sensorial. Las limitaciones habituales surgidas por la imposibilidad de
tener los objetos de ocio disponibles para interactuar con los mismos se puede supe-
rar facilmente disponiendo de otros objetos sensoriales afines en zonas de descan-
so, en zonas de actividades al aire libre y en distintas zonas de la vivienda para as{
estimular las interacciones. Se disefié y se puso en prdactica un proyecto de investi-
gacion denominado Simple Pleasures (Placeres Simples) (Buettner, 1999) dirigido a
personas con problemas sensoriales y conductuales similares. Los voluntarios del
proyecto elaboran objetos y se los regalan a las personas con discapacidad cogniti-
va con el fin de intentar tranquilizar a las personas que estdn nerviosas o para esti-
mular a las personas apdticas mediante un estimulo sensorial motérico.

El proyecto Placeres Simples es una actuacién sensorial motérica de nivel multi-
ple que aumenta las posibilidades de realizar actividades iniciadas voluntariamen-
te y desarrollar interacciones sociales. Por nivel multiple se entiende que todos los
niveles de la comunidad participan, es decir, voluntarios, familias, escolares y otros.
Participan todos para facilitar a las personas con discapacidad cognitiva unos
momentos de ocio. Pueden participar elaborando los objetos recreativos, entregan-
do los objetos o, incluso, participando en las actividades recreativas con personas
que tienen alguna discapacidad cognitiva como el autismo.

El proyecto de investigacién original Placeres Simples llevé a cabo ensayos con
30 objetos, si bien siete fueron eliminados del manual de formacién definitivo con-
forme a los resultados de la investigacién. Aqui se incluyen los 23 objetos recreati-
vos definitivos que han sido disefiados, probados y considerados eficaces para adul-
tos mayores con discapacidad cognitiva. Estos objetos permiten que la persona cen-
tre su atencién, transforman las conductas negativas en conductas recreativas y ayu-
dan a las personas con y sin discapacidad a participar conjuntamente en actividades
recreativas y sociales.

La colaboracién de los voluntarios para elaborar los objetos de Placeres Simples
permite asegurar la continuidad del proyecto a un coste muy bajo. Cada grupo de
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voluntarios recibe la formacién necesaria para comprender los sintomas de una dis-
capacidad cognitiva, en este caso el autismo, y reciben instrucciones para la fabrica-
cién de los objetos Placeres Simples. Muchos objetos se fabrican con retales o made-
ra sobrante que los voluntarios donan. Es fundamental para las tareas, y para la sen-
sacion de éxito, que los voluntarios comprendan sus habilidades y los recursos dis-
ponibles. Si un grupo de voluntarios es habilidoso con la costura e indican que tie-
nen retales disponibles, se les pedird que fabriquen objetos reconfortantes como
manguitos sensoriales, peces y mariposas de peluche, fundas sensoriales para jue-
gos de paletas, fundas polares para bolsas de agua caliente, mantas sensoriales o
chalecos sensoriales. A los grupos parroquiales, los clubes de costura para sefioras y
otros grupos que imparten clases de costura a jévenes les gusta participar en pro-
yectos de este tipo. Si los grupos de carpinterfa tienen tiempo y madera para donar,
serfan ideales para fabricar juegos de mesa de pelotas, cuadros de 2 x 2 y objetos
recreativos varios que se transportan en un carro. Los estudiantes son excelentes
voluntarios para fabricar objetos como maquinas generadoras de olas, libros de
decoracién del hogar, pelotas antiestrés, tarjetas para coser, imanes con mensajes,
dominds con imdgenes y carteras llenas de baratijas. A menudo, los voluntarios dis-
frutan entregando los objetos y participando en las actividades recreativas con las
personas para quienes han fabricado los objetos. Las maquetas para fabricar los
objetos de Placeres Simples estdn disponibles en la pdgina Web del Departamento
de Salud del Estado de Nueva York:

http://216.136.67.23 / diseases / conditions / dementia/ edge /interventions / simple / simple_programstructure.htm.

Los objetivos y los beneficios de Placeres Simples se enmarcan a distintos niveles.
Para la persona con una discapacidad cognitiva, Placeres Simples mejora su capacidad
para iniciar actividades voluntariamente, mejora sus interacciones sociales y reduce el
aislamiento, la inactividad y el nerviosismo. La investigacién realizada con adultos
mayores con discapacidades cognitivas ha demostrado que determinados objetos de
Placeres Simples tienen un efecto tranquilizante, mientras que otros tienen un efecto
estimulante (consulte la Tabla 1). La utilizacién correcta de los objetos para generar el
estimulo deseado en la persona permite disipar las conductas negativas. Las personas
con discapacidad cognitiva eligen entre los objetos de Placeres Simples que hay en un
carrito o en una zona de almacenamiento abierta y a la vista. Este permite estimular la
independencia personal y las elecciones sobre el tiempo libre. Los objetos de Placeres
Simples se consideran “regalos” que las personas no tienen que devolver. Son simple-
mente reemplazados cuando los voluntarios traigan objetos nuevos.

Para el personal, Placeres Simples ofrece una oportunidad para actuar cuando
no hay ningtin programa estructurado o cuando un residente se comporta de forma
negativa o estd aburrido. Para las familias, los objetos recreativos de Placeres
Simples aumentan la interaccién durante las visitas y ofrecen la oportunidad para
establecer una comunicacién verbal y no verbal mediante una actividad. Por tiltimo,
al ayudar en la fabricacién de los objetos de Placeres Simples, los voluntarios con-
tribuyen de una manera ttil en el servicio a personas de su comunidad con disca-
pacidades cognitivas. Los voluntarios pueden visitar a las personas y participar en
alguna actividad recreativa sencilla, en la que se incluya lo que ellos hayan fabrica-
do para dicha persona. Ademds, la fabricacién de los objetos de Placeres Simples
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podria convertirse en una actividad excelente de manualidades para personas con
autismo de alta funcionalidad.

Tabla 1. Objetos de Placeres Simples

Nombre del objeto

Delantales para actividades
Mariposa de peluche y pez de peluche
Carrito errant

Cajas de baratija

Arreglo floral

Caja de estimulacion sensorial
Tender la ropa

Equipos de decoracién del hogar
Caja con pestillo

Carteras de baratijas

Imanes con mensaje

Manguito aborregado

Dominés con imdgenes

Fundas polares para bolsas de
agua caliente

Juego de anillas

Chalecos sensoriales

Tarjetas de «Patchwork» (costura)
Squeezie (objetos para apretar)

Juego de mesa de pelotas

Manta de multiples actividades
Tether Ball (Paletas con pelota atada)
Madquinas generadoras de olas

Efecto Sensorial
Tranquilizante
Tranquilizante
Tranquilizante y estimulante
Estimulante

Tranquilizante

Estimulante (distrayente)
Tranquilizante
Tranquilizante
Tranquilizante y estimulante
Tranquilizante
Tranquilizante y estimulante
Tranquilizante

Estimulante (distrayente)

Tranquilizante (presion fuerte)
Estimulante (distrayente)
Tranquilizantes

Estimulante (distrayente)
Tranquilizante y estimulante
(distrayente)

Estimulante (distrayente)
Tranquilizante

Estimulante (distrayente)
Estimulante (distrayente)

Si bien es cierto que Placeres Simples fue disefiado para personas con Alzheimer
y enfermedades afines, que viven en residencias de ancianos, es posible que las per-
sonas con autismo respondan bien a esta actuacion recreativa ya que dicho trastor-
no manifiesta las mismas deficiencias neuroldgicas y sintomas conductuales. Para
estudiar este enfoque potencialmente valioso, habria que investigar mds con adul-
tos que manifiestan trastornos del espectro autista.

CONCLUSION

Este documento trata sobre el uso del ocio terapéutico y el tiempo libre como tra-
tamiento para adultos con autismo.

El apartado uno describe el campo del ocio terapéutico y explica el marco tedri-
co sélido y los beneficios potenciales para adultos con autismo.

El apartado dos trata sobre las caracteristicas del autismo, e identifica las areas
concretas para actuaciones del ocio terapéutico.
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El apartado tres subraya varios métodos de evaluacién que se estiman valiosos
para la planificacién de las actuaciones del ocio terapéutico.

El apartado cuatro ofrece detalles del programa de actuacién sensorial motdrico
denominado Placeres Simples que se puede aplicar en distintas disciplinas con el fin
de proporcionar unos objetos sensoriales a personas con discapacidades cognitivas.
Los objetos de Placeres Simples estdn disefiados para tranquilizar o estimular a las
personas y facilitar unas interacciones sociales mds ttiles con otras personas.

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) incluyen un grupo de trastornos neu-
ropsiquidtricos caracterizados por deficiencias en la interaccién y la comunicaciéon
social, y una conducta inusual y repetitiva. El grado de autismo oscila entre bajo o
grave segun las personas, y las técnicas recreativas y de ocio deben ser personaliza-
das. Los investigadores han sugerido que existen factores inmunolé6gicos, metabdli-
cos y ambientales que afectan la etiologfa del autismo. El autismo o la conducta del
espectro autista pueden manifestarse conjuntamente con otros trastornos neurolégi-
cos y, por lo tanto, los terapeutas y los investigadores podrian beneficiarse de las
actuaciones que se desarrollan en otros campos u otros grupos de discapacitados.

El ocio terapéutico para el tratamiento de adultos con autismo es una oportuni-
dad novedosa y emergente. La base de cualquier tratamiento es la planificacién y la
comunicacion entre los profesionales y los miembros de la familia. Las actuaciones
del ocio terapéutico deben tener en cuenta las necesidades de las personas con autis-
mo, la del personal que las aplica y la de los miembros de la familia. Las evaluacio-
nes en curso de estas necesidades y los esfuerzos renovados en investigacién cola-
borativa aplicada se traducirdn en modificaciones personalizadas de los tratamien-
tos basados en resultados y en una vida mds plena para aquellas personas que ten-
gan que convivir con el autismo en los afios venideros.
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COMO MEJORAR LA VIDA DE OCIO
DE LAS PERSONAS CON AUTISMO

Dr. Domingo Garcia-Villamisar

La asistencia a las personas con autismo experimenté a
lo largo de su corta historia -poco mds de 60 afios-
diversas modas y fueron también variados los modos
de intervencién a lo largo de este tiempo. Casi nadie
pone en duda que el protagonismo terapéutico y asis-
tencial en la actualidad corresponde a la investigacion
neurobiolégica y a la intervencién psico-educativa. En
cuanto a lo primero —la investigacién neurobioldgica-
porque quienes estdn de una u otra forma implicados
en el autismo anhelan encontrar el farmaco de eleccién
que “cure” el problema. En cuanto a lo segundo, por-
que en tanto esa solucién no llega, la intervencién psi-
copedagdgica constituye la accién terapéutica mds efi-
caz que hasta ahora estd disponible.

Es un hecho, también probado, que la atencién de la
investigacion y la canalizacion de los recursos se dirige
prioritariamente a la infancia, por lo que el autismo en
la vida adulta goza de escaso interés, tal vez por incu-
rrir el supuesto erréneo de que los nifios con autismo
son adultos en pequefio.

La Asociacion Nuevo Horizonte, a lo largo de su
corta pero intensa historia, ha sido testigo excepcional
de la evolucién experimentada por los aspectos cienti-
ficos y técnicos del tratamiento del autismo durante
estos 25 afios. A lo largo de estos afios se han ensayado
en su seno las técnicas de intervencién de tltima gene-
racién que se presumia serfan muy eficaces en el abor-
daje terapéutico y asistencial de sus asistidos. El resul-
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tado de este esfuerzo innovador ha sido una mejora muy sensible de la calidad asis-
tencial recibida por los integrantes de esta Asociacién.

Como deciamos, la Asociacién Nuevo Horizonte ha sido pionera en la aplicacion
de muy diversas innovaciones terapéuticas y asistenciales, tales como la estimula-
cién cognitiva y funcional, el enriquecimiento del procesamiento de emociones,
mejora de la solucién de problemas socio-emocionales, insercién laboral a través del
empleo con apoyo, la educacién para la transicion a la vida adulta, el aprendizaje de
habilidades bdsicas a través de tecnologias multimedia (e-learning) y un largo etc.
Todo ello ha sido posible gracias a la profesionalidad y entrega de profesores, tera-
peutas, padres y el resto de personas que colaboran en la buena marcha de la insti-
tucién. Igualmente la aplicacién de estos programas fue posible gracias al apoyo
econémico de muy diversas instituciones que financiaron estos programas en con-
vocatorias publicas y competitivas.

Siguiendo con esta linea innovadora, la Asociacién estd impulsando la mejora de
la vida de ocio de sus miembros, a través de diversos programas de investigacion y
desarrollo actualmente en marcha. El arranque de esta iniciativa no ha sido del todo
facil, pues la vida de ocio de las personas con autismo, sobre todo en la vida adul-
ta, atrae poca atencién cientifica, por lo que apenas se dispone de programas conve-
nientemente validados y contrastados.

Queda fuera del alcance de estas paginas, por razones de espacio, analizar las
razones de este desinterés por parte de la comunidad cientifica y de las institucio-
nes. Acaso muchos piensen que para ocupar el tiempo libre no se requiere una espe-
cial formacién y que para acompafiar a las personas con autismo en las actividades
de ocio basta con ser un poco divertidos y tener algo de sentido comtn.

Resulta paraddjico el hecho de que las personas con autismo disponen de mucho
tiempo libre, pero la mayor parte de ese tiempo estda desaprovechado, pues es un
tiempo vacio, donde no se realiza ninguna actividad divertida. De ahi que muchas
personas con autismo, aunque disponen de bastante tiempo libre, no disfrutan de
ese tiempo, malgastdndolo en actividades que suscitan el aburrimiento en lugar de
la diversién y la satisfaccion personal.

EL OCIO Y EL AUTISMO EN LA VIDA ADULTA:
LIMITACIONES Y POSIBILIDADES

Hoy como ayer, el autismo encierra muchas incégnitas en su interior. La vida
adulta no sélo no despejé ninguna de estas dudas, sino que trajo todavia mds inte-
rrogantes. En todo caso, el espectro del autismo se caracteriza, en cualquier tramo
del ciclo vital, por una triada de sintomas nucleares: déficit en las habilidades para
la interaccién social, déficit de las habilidades para la comunicacién o la presencia
de comportamientos, intereses y actividades estereotipadas. Las alteraciones cuan-
titativas que caracterizan estos trastornos son claramente impropias del nivel de
desarrollo o edad mental del sujeto (DSM-IV-TR, APA, 2001).

La mayoria de los autistas sufren un notorio déficit en el drea de la comunicacién
y del lenguaje, lo que contribuye a su aislamiento y a su segregacién de la propia
sociedad. Sus relaciones sociales son muy deficitarias, e incluso inexistentes, lo que
les impide establecer amistades, participar en actividades de ocio y recreativas,
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tener en cuenta los sentimientos de los demads, etc. (Riviere, 2001). Por afiadidura,
las personas con autismo muestran unos intereses sensoriales muy especificos y
desarrollan unas actividades muy estereotipadas, por lo que a veces experimentan,
por este motivo, el rechazo social por parte de los demds, sobre todo si aparecen con
frecuencia las auto-lesiones, las estereotipias, los ruidos vocalicos, etc. Sélo una
minoria de las personas con autismo (20%, aproximadamente) tienen una inteligen-
cia normal o préxima a la normalidad (CI>70), por lo que la deficiencia mental apa-
rece frecuentemente asociada al trastorno autista. Incluso los autistas con mds talen-
to tienen notables déficit en las relaciones sociales, pues sus intereses, sus gustos,
etc., son tan peculiares que dificultan, en la practica, cualquier intento de formaliza-
cién de lazos afectivos mds sélidos, tales como la amistad, las relaciones emociona-
les, etc.

Aunque el autismo es un trastorno mental, probablemente asociado a una base
bioldgica, su etiologia todavia es desconocida. No obstante, ya estdn documentadas
algunas anomalfas genéticas, bioquimicas, estructurales, etc. Igualmente, no se
aprecian causas ambientales o ecolégicas que operen en la base del trastorno, aun-
que no estamos en condiciones de descartar de forma definitiva la contribucién de
estas posibles causas a la génesis y al mantenimiento del trastorno (Cfr. Garcia-
Villamisar, 2002).

Contrario al parecer general, se trata de un trastorno mds comtn de lo que en
principio se crefa, ya que incluso las cifras mds conservadoras nos informan de que
este trastorno afecta a 4 de cada 10.000 nacimientos, con independencia de la raza,
del status socioeconémico o del lugar de origen. Los varones son mds proclives a
padecer este problema. La ratio por sexos es de 4:1 a favor del género masculino. Se
desconocen las razones por las que se da esta diferencia. A parte de la sintomatolo-
gla patognomonica del trastorno autista, estas personas suelen sufrir otros trastor-
nos asociados, tales como epilepsia, problemas de conducta, trastornos del suefio,
trastornos de ansiedad, obsesiones, hiperactividad, etc. (Cfr. Garcia-Villamisar,
2002).

En la actualidad disponemos de un grupo de programas educativos y de rehabi-
litacién psicoldgica bastante aceptable, gracias a los cuales, y en ausencia de otros
programas de tratamiento, se ha podido contener de forma bastante satisfactoria el
progresivo deterioro psicopatoldgico de estas personas. Sin embargo, como decfa-
mos anteriormente, carecemos de programas especificos para el desarrollo del ocio
recreativo y terapéutico. Tal penuria no obedece a una imposibilidad cientifica para
desarrollar tales programas, sino mds bien se debe a la escasa importancia que
desde siempre se le ha concedido a este tipo de actividades. El ocio y el tiempo libre
han ocupado hasta muy recientemente un lugar secundario en la planificacién edu-
cativa de las personas con autismo, razén por la cual, en la actualidad, nos encon-
tramos tan desabastecidos de este tipo de ayuda.

¢ES IMPORTANTE EL OCIO PARA LAS PERSONAS CON AUTISMO?
Los autistas, en tanto que personas, sienten ciertas necesidades al igual que cual-

quier otro grupo de individuos, pero la mayoria las experimentan a su modo, casi

siempre de forma muy peculiar y extrafia. Esta singularidad conviene tenerla siem-
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pre presente, pues lo que puede ser vdlido para una mayorfa, podria resultar perju-
dicial para este grupo de afectados, si no se toman las debidas precauciones.

Aunque nadie pone en duda que el ocio contribuye a la mejora de la calidad de
vida de cualquier colectivo, ;Se puede afirmar lo mismo de las personas con autis-
mo? ;Disponemos de experiencias contrastadas que prueben documentalmente los
beneficios del ocio para las personas con autismo? ;Qué innovaciones deberian
experimentar los programas de ocio para las personas con autismo, de tal modo que
quedara garantizada la mejora de su satisfaccién personal y de su calidad de vida?

Antes de continuar, permitasenos una breve aclaraciéon terminolégica y concep-
tual. Aunque se suelen utilizar de forma alternativa, el ocio y tiempo libre son tér-
minos con diferente alcance significativo. Por lo pronto, baste con afirmar, de acuer-
do con Charles Silvestre, que el ocio no es siquiera equivalente a tiempo libre; es
algo mds excelso; es un tiempo para el desarrollo de la libertad personal.

Toda actividad de ocio presupone gozar de tiempo libre, aunque no siempre que
se dispone de tiempo libre, se garantiza una vida de ocio. Dado que ambos térmi-
nos no son del todo equivalentes, se requiere una minima aclaracién que determine
en qué consiste el ocio y el tiempo libre, con el fin de desgranar conceptualmente
los elementos claves que intervienen en los programas de educacién del ocio y del
tiempo libre.

En primer lugar, el vivir el ocio supone en cierto modo un recreo. Coloquial-
mente cuando nos referimos al recreo pensamos implicitamente en alguna activi-
dad: natacién, baile, juegos de mesa... Quienes realizan estas actividades disfrutan,
se divierten, se distraen, se sienten satisfechos. El grado de complacencia alcanzado
no depende sélo de la actividad realizada, sino también de los sentimientos y de las
experiencias de los participantes.

El mundo interior de los autistas es casi siempre peculiar e idiosincratico, y estd
surcado por una variedad de experiencias sensoriales anémalas. Por ello, las activi-
dades de ocio no dejardn el mismo poso de satisfacciéon en todos los autistas; cada
uno percibird el tiempo de ocio a su manera, de acuerdo a la estructura y dindmica
de su propio mundo interior. En general, cualquier actividad recreativa presupone
una cierta organizacién y un encuentro con otras personas que participan en esa
actividad. Sin embargo, los autistas sufren con mucha frecuencia el rechazo de los
demads, por lo que cualquier actividad social que realicen es motivo de fracaso y de
aislamiento. De ahi la necesidad de fomentar la tolerancia social hacia las personas
discapacitadas y educar en el ocio y en habilidades sociales a las personas autistas
con el fin de que el disfrute, en las actividades de esparcimiento, no se enmascare
por el sufrimiento de su fracaso social.

El tiempo libre se entiende como una oportunidad de hacer lo que uno quiera,
sin sentirse obligado a realizar tareas concretas. Es, por lo tanto, un tiempo que
puede ser utilizado de acuerdo a los propios criterios, sin ninguna obligacién exter-
na. Quienes eligen lo que quieren hacer durante su tiempo libre se sienten satisfe-
chos y disfrutan con las actividades escogidas. Sin embargo, a veces, las personas
con autismo no pueden elegir porque no conocen las diversas alternativas posibles.
En otros casos, la elecciéon no resulta satisfactoria de acuerdo a sus propios deseos.
En definitiva, hay personas que disfrutan con su tiempo libre, y hay otras para las
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cuales el tiempo libre supone un aburrimiento, porque o bien no eligen ninguna
actividad o escogen las que no les satisface. Por ello, la identificacién de ocio y tiem-
po libre no parece acertada, al menos en aquellas situaciones en las que el tiempo
libre estd vacio de actividades satisfactorias.

¢En qué consiste la educacién del ocio y del tiempo libre? Disponemos de una
gran variedad de definiciones de educacién del ocio, casi todas ellas aceptables, en
la medida que velan por la optimizacién del bienestar de las personas que disfrutan
de las actividades de ocio. Sin embargo, por limitaciones de espacio, no podemos
ofrecer ni siquiera una mera recopilacién de las diversas opciones que ofrece este
elenco de definiciones. Por lo que a esta ponencia se refiere, coincidimos con Chinn
& Joswiak (2003) al reconocer que la meta final de este tipo de estos programas de
educacién es aumentar la calidad de vida de las personas a través del ocio.

ELEMENTOS CONSTITUTIVOS DE UN PROGRAMA DE OCIO PARA
PERSONAS CON AUTISMO

La seleccion de los componentes de un programa de ocio para personas con
autismo debe hacerse con arreglo a una serie de principios emanados de la investi-
gacioén cientifica. Los principios genéricos que se describen a continuacién constitu-
yen el fundamento del programa de ocio desarrollado en la Asociacién Nuevo
Horizonte, actualmente en fase de ejecucion.

Quiero agradecer desde estas paginas la estimable colaboracién del Dr. Dattilo
en la plasmacion de estas ideas durante una estancia de investigaciéon del autor de
este capitulo en el Departamento de Ocio de la Pen State University (EE.UU), cuyo
director es el Prof. Dattilo.

De forma muy sucinta, estos principios son los siguientes:

Discriminar el tiempo de ocio de otras actividades formativas u
ocupacionales

En la practica, los programas de intervencion para personas con autismo suelen
ser muy directivos, dadas las limitaciones que este trastorno comporta. Por ello,
resulta muy fécil que el tiempo de ocio no se distinga del tiempo dedicado a otras
actividades ocupacionales. Para corregir este sesgo, es muy importante que las per-
sonas con autismo tengan un concepto del tiempo de ocio como algo distinto del
tiempo dedicado a las actividades usuales. Al menos idealmente, las personas con
autismo deberfan darse cuenta de que el ocio es una legitima fuente de placer y
satisfaccién y que, ademads, estd disponible para quien quiera disfrutarlo. Para apre-
ciar el ocio se requiere la eliminacién de la creencia de que el ocio s6lo se puede dis-
frutar después de que se ha seguido un plan de empleo exitoso. Otra idea importan-
te es que el ocio no requiere una franja de tiempo especial, por lo que las personas
con autismo podrfan disfrutar del ocio en cualquier momento del dfa. No es sufi-
ciente para los autistas participar en las actividades de ocio, sino que es necesario
que conozcan las mismas.

La educacién del ocio requiere que las personas con autismo puedan y sepan
identificar las diferentes actividades, circunstancias, o ambientes que le proporcio-
nan el bienestar propio de las personas con discapacidad y sin discapacidad
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En consecuencia, para valorar el tiempo de ocio, se sugiere que las personas con
autismo conozcan a través de la experiencia qué es el ocio y cudles son sus benefi-
cios inmediatos; al mismo tiempo, es aconsejable que identifiquen los contextos
especificos donde pueden llevarse a cabo actividades de ocio, dotdndoles de estra-
tegias para superar las barreras que limitan su potencial participacién en estas acti-
vidades.

La recuperacion del “yo” durante el tiempo de ocio

Un aspecto muy importante de un programa de ocio es ayudar a las personas
con autismo a conocerse mds a s{ mismas durante este tiempo de esparcimiento; esto
es, fomentar un mayor conocimiento personal a través de las propias experiencias
de ocio. Este conocimiento es necesario para hacer elecciones apropiadas con res-
pecto a las actividades de ocio y es la primera etapa, ademds, hacia un funciona-
miento independiente.

A algunas personas con autismo que disponen de cierta capacidad cognitiva, les
resultard de gran ayuda reflexionar sobre sus experiencias pasadas de ocio y tam-
bién sobre su vida de ocio actual. Este andlisis brinda una excelente oportunidad
para identificar las actividades de ocio mds atractivas y descubrir las habilidades y
recursos que cada uno dispone. A su vez, esta reflexién ayudard a identificar las acti-
vidades de ocio que gozan de mayor atractivo de cara al futuro. De igual modo,
también se pondrdn de manifiesto las barreas habituales para disfrutar del ocio, asi
como una percepcidn realista de las propias destrezas y habilidades de ocio. Una
percepcién poco realista de estas habilidades puede arrastrar a los destinatarios de
estos programas a una situacién de frustracién o aburrimiento, pues las exigencias
propias de las actividades superan con creces sus recursos. Inversamente, el desco-
nocimiento de las propias habilidades obligard a renunciar a la participacién en
determinadas actividades potencialmente atractivas.

La exploracién de los propios valores y actitudes hacia el ocio es un ingrediente
importante del auto-conocimiento. Es frecuente que una actitud negativa hacia las
actividades de ocio determine una valoracién a la baja de las propias habilidades
para desarrollar esas actividades. Por eso, en los programas de educacién para el
ocio se recomienda un andlisis de las actitudes previo al estudio de las destrezas y
recursos.

Por dltimo, es muy importante valorar la propia satisfacciéon personal durante
las actividades de ocio. Es necesario indagar el grado de satisfaccién y de disfrute
personal que experimentan las personas con autismo durante el tiempo de ocio. Sin
duda, la calidad de los servicios de ocio guarda una relacién directa con la satisfac-
cién personal que cada usuario experimenta durante la realizacién de esas activida-
des.

Autodeterminacion y ocio

El tercer componente esencial de un programa de ocio es el fomento y desarro-
llo de la autodeterminacién, ya que la autodeterminacién se ha convertido en los
dltimos afios en un identificador de la validez social y clinica de los programas de
rehabilitacién de las personas con discapacidad.
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De acuerdo a los principales especialistas, tales como Wehmeyer (1996; 1998), la
autodeterminacién desde el punto de vista conceptual es de naturaleza bidimensio-
nal. De una parte, la autodeterminacién es un concepto politico, entendido como el
derecho de los pueblos a valerse y gobernarse por si mismos. De otra, y es el senti-
do que pretendemos aqui, este concepto implica que una persona se ve a si misma
como el principal agente causal de la propia vida, al poder tomar sus decisiones
libremente, sin ningtn tipo de condicionamiento o de interferencia exterior. Esto
implica que la persona con autismo debe percibir que es libre de elegir entre las
diversas opciones de ocio disponibles. A las instituciones corresponde la responsa-
bilidad de crear espacios o ambientes de ocio, donde la elegibilidad sea posible, sin
ningtn tipo de restricciones.

Los programas de ocio deben fomentar la autodeterminacién, potenciando la
libertad de eleccién entre diversas actividades y el grado de compromiso y respon-
sabilidad. No cabe duda que para desarrollar el sentido de la responsabilidad, tal
vez las personas con autismo necesiten conocer el resultado potencial de sus deci-
siones con respecto a su participacién en los programas de ocio.

La libertad de eleccién entre varias actividades recreativas es un componente
indispensable de cualquier programa de ocio. Las personas con autismo deberfan
utilizar libremente su tiempo libre realizando actividades recreativas acordes a su
edad e intereses. Para lograr este objetivo, los monitores de tiempo libre deberfan
fomentar la asertividad entre las personas con autismo, sobre todo en aquellas dota-
das de un nivel intelectual promedio o normal. El conocimiento de los propios dere-
chos y obligaciones permite también vislumbrar las aspiraciones y limites de los
demds. También resulta conveniente no fomentar la competitividad social entre los
destinatarios del programa. Por el contrario, la tinica evaluaciéon que se ha mostra-
do mds conveniente es la que cada individuo realiza con respecto a su propio pro-
greso.

Mejora las habilidades sociales

Uno de los déficit nucleares del autismo es la dificultad para las relaciones inter-
personales. Por ello, el tiempo de ocio es muy oportuno para facilitar a las personas
autistas la oportunidad de establecer relaciones sociales nuevas con personas con
las que habitualmente no conviven. Para lograr este propdsito se requiere la poten-
ciacion de una serie de destrezas tales como la adquisicién y mejora de habilidades
de comunicacién verbales y no verbales; el conocimiento de reglas sociales; la mejo-
ra de la competencia social; el desarrollo de vinculos amistosos; el conocimiento y
expresién de emociones, etc. No cabe duda de que el propédsito que aqui se indica
entrafla una gran dificultad, pues no en vano uno de los déficit mds graves del autis-
mo es la comunicacién y las relaciones interpersonales.

Facilitar el acceso a los recursos de ocio disponibles

En general, las personas discapacitadas carecen de actividades recreativas, por-
que, entre otras muchas razones, ignoran dénde se encuentran los recursos de ocio
disponibles. O en caso de que los conozcan, no saben como acceder a ellos. Por
tanto, en el caso de las personas con autismo, conocer la disponibilidad de los
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medios de ocio y cémo acceder a ellos es un objetivo primordial en un programa de
educacién del ocio. En este sentido, es importante dar a conocer a las personas con
autismo qué personas o qué clubs, organizaciones, etc., son idéneas para el tiempo
de ocio; facilitarles los ambientes de ocio y las actividades adecuadas a tal propédsi-
to; conocer los requisitos para participar en esas actividades; acoplar las habilidades
de la persona con autismo a las condiciones o requisitos de las actividades; ofrecer
respuestas operativas a preguntas clave referentes a la actividad, tales como dénde
se llevard a cabo la actividad, como se puede ir allf, cudl es el coste de la participa-
cién, dénde se puede obtener mds informacién con respecto a esa actividad, etc.

Actividades de ocio optativas

Desde un punto de vista conceptual y clinico es muy importante fomentar e
implementar las habilidades de toma de decisiones en cuanto a las actividades de
ocio por parte de los autistas. Dado que uno de los propdsitos de la educacién del
ocio es fomentar la independencia y la libertad, el apoyo a la libre toma de decisio-
nes es muy importante para el logro de la autodeterminacién que antes sefialdba-
mos. Por ello, los programas de ocio deberan incluir un ment de actividades sufi-
cientemente amplio de tal modo que permita la libertad de eleccién. Para favorecer
este objetivo, se recomienda que los usuarios tengan conciencia clara de estar parti-
cipando en una actividad de ocio, ayudarles a fijar metas o propédsitos durante las
actividades y proveerles de los recursos necesarios para la solucién de los posibles
problemas que se presenten.

Formar las habilidades necesarias para participar en las actividades
de recreacion

El principal objetivo de los programas de ocio para las personas con autismo es
el desarrollo de las habilidades de eleccién entre diversas opciones de ocio disponi-
bles con el fin de implicarle en la realizacién de actividades recreativas suficiente-
mente amplias y variadas que permitan a la persona con autismo encontrar en las
mismas un motivo de diversién y satisfaccién personal. Esto exige implicar a la per-
sona con autismo en la eleccién de actividades de ocio que tengan sentido y que
resulten en s{ mismas muy agradables y placenteras. Para este fin, se proporcionard
el suficiente apoyo para vencer las posibles inhibiciones y favorecer la fidelidad a la
realizacion de las diversas actividades.

En sintesis, la calidad y el éxito de los programas de ocio no dependen exclusi-
vamente de su contenido. Los componentes a tener en cuenta en los futuros progra-
mas de ocio para personas con autismo descritos en este apartado estdn respaldados
por la investigacién y por los principios que orientan las buenas practicas en la aten-
cién a personas con autismo.

En dltima instancia, el propdsito final de los programas de ocio deber ser la pro-
mocién y mejora de la calidad de vida y de la satisfaccién personal de las personas
con autismo. Este objetivo deberfa planificarse en los programas y cuantificarlo en
la medida en que sea posible, pues hay aspectos de la realidad interna de las perso-
nas que no son susceptibles de una medida empirica, dado su cardcter eminente-
mente cualitativo.

98



EL AUTISMO EN PERSONAS ADULTAS: NUEVAS PERSPECTIVAS DE FUTURO

CRITERIOS DE SELECCION DE LAS ACTIVIDADES DE OCIO

La selecciéon de las actividades de ocio a realizar es un componente
muy importante, a la vez que dificultoso, de los programas de recreo de las per-
sonas con autismo. Segtun Coyne y col. (2004) y Garcia-Villamisar (2005), la
seleccion de las actividades de ocio se puede realizar de acuerdo a los siguien-
tes criterios:

1. Actividades divertidas

2. Actividades sin barreras

3. Actividades que puedan ser realizadas por cada destinatario individualmente
4. Actividades integradas en la comunidad

5. Actividades interesantes para su familia y amigos

6. Que se puedan realizar al menos 12 veces al afio

7. Actividades que se puedan realizar a lo largo de la mayor parte del ciclo vital
8. Actividades muy flexibles socialmente.

ALGUNAS CARACTERISTICAS DE LAS ACTIVIDADES DE OCIO
En apretada sintesis, y de acuerdo con las fuentes citadas en el parrafo anterior,
las actividades de ocio deberfan ajustarse a las siguientes caracteristicas:

1. Muy organizadas y estructuradas
2. Reguladas por un horario
3. Concretas, bien definidas
4. Reglas muy precisas
5. Inicio y fin muy claro
6. Lo que hay que hacer estd muy especificado visualmente
7. Minima direccién verbal
8. Elecciones dentro de cada actividad y entre actividades
9. Sin mucho tiempo de espera
10. Pocas exigencias de interaccién social
11. Limitadas exigencias de comunicacién
12. Participacién de padres y monitores en la seleccién de las actividades

¢ QUE BENEFICIOS PUEDEN ESPERARSE DE UN PROGRAMA
DE OCIO PARA PERSONAS CON AUTISMO?

De acuerdo al proyecto de Coyne y col. (2004) y a los trabajos por nosotros reali-
zados (Garcia-Villamisar, 2005), los beneficios que pueden esperarse del seguimien-
to de un programa de ocio podrian ser los siguientes:

Incremento de la calidad de vida

Mejora de las relaciones interpersonales

Reduccién de los comportamientos adecuados y de la psicopatologia menor
Mayor bienestar fisico y emocional

Mejora de las habilidades de comunicacién.
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Esto es, los posibles beneficios derivados del seguimiento de un programa de
ocio se refieren tanto a los aspectos puramente personales (aspectos emocionales)
como a los sociales y a la calidad de vida propiamente dicha.

Como conclusién a esta ponencia, permitasenos recordar la necesidad de proce-
der como si todas las personas con autismo fuesen capaces de realizar actividades
de recreo y disfrutar de su tiempo de ocio.

No conviene desalentarse por la aparente indiferencia que puedan mostrar algu-
nas personas con autismo ante ciertas actividades. Es muy probable que aunque no
son capaces de demostrar su satisfaccion, sin embargo la experimenten interiormen-
te, dado que las actividades que realizan tienen un valor implicito de cardcter obje-
tivo relacionado con la diversién y la satisfaccién que se experimenta con su reali-
zacion.

En todo caso, esta ponencia no es mds que una exposicién de algunos fundamen-
tos que a nuestro juicio requiere un programa de ocio destinado a personas con
autismo. Queda por delante un largo camino que recorrer, tanto a nivel de investi-
gacién como de préctica, que permitird demostrar que el ocio y el tiempo libre con-
tribuyen de forma muy positiva al bienestar y a la felicidad de las personas con
autismo.
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PROMOCION DE LA SALUD EN PERSONAS
ADULTAS CON AUTISMO PARA UNA

MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA

Dr. J. de las Heras, Dr. J. Cabanyes y
Dr. D. Garcia-Villamisar

NOTA ACLARATORIA

Este capitulo es el resultado de la ponencia conjun-
ta presentada por los tres autores en el marco de las
Jornadas del XXV Aniversario de la Asociacién. El obje-
tivo de esta ponencia era poner de relieve las diversas
férmulas para la promocién de la salud de las personas
adultas con autismo desde diversas perspectivas. EI Dr.
Javier de las Heras hace un recorrido terminolégico y
conceptual de las diversas acepciones que encierra el
campo de la salud, y formula diversas recomendacio-
nes genéricas para el cuidado y mejora de la misma. El
Dr. Javier Cabanyes plantea en su exposiciéon una serie
de medias muy concretas para promocionar la salud
desde la perspectiva neuro-psiquiatra. Por ultimo,
Domingo Garcfa-Villamisar ofrece un elenco de posibi-
lidades de promocién de la salud desde la perspectiva
de la psicologia positiva especialmente referidas a las
personas adultas con autismo.
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LA SALUD DE LAS PERSONAS CON AUTISMO EN PERSPECTIVA
Dr. J. de las Heras

INTRODUCCION TERMINOLOGICA Y CONCEPTUAL

La salud es uno de los grandes valores de nuestra sociedad y su promocion es actual-
mente un claro objetivo de las autoridades de todos los paises, especialmente de las de
los més desarrollados, ya que disponen de mads recursos para la promocién de la salud.

Al igual que la salud dejé de entenderse como un estado de ausencia de enfermedad,
para ser considerado un estado de bienestar fisico, psiquico y social, el actual concepto
de promocién de la salud va mucho mds alld de la mera lucha contra las enferme-
dades y su prevencién. No se trata solamente de evitar la aparicién de determina-
das enfermedades, tal como se venia ocupando la Medicina Preventiva, sino de pro-
mover el mayor estado de salud posible y por tanto, no sélo de resistencia frente a
las enfermedades, sino de bienestar en todos los dmbitos.

El limite entre la salud y la enfermedad es muchas veces impreciso y ademads
actualmente, el binomio salud-enfermedad ha sido sustituido por una dimensién con-
tinuada en cuyos extremos se sitdan los conceptos de mds salud y de menos salud.
Esto significa que en la promocién de la salud hay que avanzar mucho mds alld de
los remedios terapéuticos para promover un aumento de la salud buscando también
la mejoria de aspectos sociales, emocionales, educacionales, etc., implicados en el
nivel de salud de las personas.

Hoy sabemos perfectamente cémo la presién social, la familia y la cultura en la
que se nace, la educacién que se recibe, los valores en los que es educada cada per-
sona y los que hace suyos, su estilo de vida, etc., van a influir de un modo decisivo
en su salud, ya que éstos van a influir en su comportamiento cotidiano. Tal como ha
insistido la O.M.S,, la salud es una parte integral del desarrollo general y los facto-
res que influyen en la salud son, por tanto, sociales, culturales y econémicos, ade-
mads de biolégicos y ambientales.

En lo que se refiere a la salud mental y al trastorno autista, las afirmaciones ante-
riores tienen atn, si cabe, mayor validez. Hoy sabemos que el trastorno autista no
es una psicosis y que las consecuencias del mismo varfan extraordinariamente en
funcién de su nivel de gravedad, que puede ser muy diferente, de modo que en los
casos mds leves es comparable a un mero trastorno caracterial.

La disponibilidad de servicios educativos y de apoyo permite, en los casos gra-
ves, el aprendizaje de ciertas habilidades adaptativas que van a repercutir favora-
blemente en numerosos aspectos de su salud. En las formas mds leves, las habilida-
des sociales y adaptativas adquiridas les van a permitir lograr un buen rendimien-
to en actividades laborales normales, vivir de modo auténomo e independiente e
incluso alcanzar una vida social relativamente rica y satisfactoria.

ALGUNAS RECOMENDACIONES DE TIPO GENERICO
La salud del adulto autista va a depender esencialmente, por tanto, del nivel de
gravedad del trastorno y de lo medios empleados, no solamente en su tratamiento,
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sino también en la promocién de su salud, lo cual requiere la promocién de una
serie de medidas en todos los dmbitos siguientes:

a. Realizacion de revisiones médicas y neuropsiquidtricas periddicas para poder

evaluar el estado de salud de los adultos autistas en los aspectos generales
que competen a cualquier persona, pero teniendo en cuenta la mayor dificul-
tad de las personas autistas para interpretar y advertir sobre sintomas que
pueden alertar sobre problemas de salud fisica en cualquier drea del organis-
mo, por lo cual estas revisiones deben ser mucho mds frecuentes que las nece-
sarias para las personas no autistas.
Ademds, hay que evaluar en estas revisiones las posibles complicaciones neu-
ropsiquicas que pueden surgir como consecuencia del trastorno, que van
desde la aparicién de crisis convulsivas a trastornos depresivos, de ansiedad,
obsesivo-compulsivos, por déficit de atencidn, etc.

b. Aunque no existe ningtn farmaco especifico para el tratamiento del trastorno
autista, resulta necesario valorar la necesidad de aplicar tratamientos farma-
colégicos para tratar posibles enfermedades somdticas o sintomas psicopato-
l6gicos asociados, supervisando su eficacia y nivel de adherencia al trata-
miento, pudiendo ser necesario en algunos casos la asistencia de alguna per-
sona que se responsabilice de la administracién del mismo.

Determinados neurolépticos como el haloperidol, asi como determinados
neurolépticos de los denominados atipicos o de nueva generaciéon, pueden
resultar de utilidad para controlar las conductas agresivas y perturbadoras,
las estereotipias, las relaciones anémalas con los objetos y otros sintomas con-
ductuales, y también para facilitar el aprendizaje, y reforzar los efectos de la
psicoterapia.

Algunos, como la risperidona, pueden ser ttiles en los casos, bastante fre-
cuentes, en los que existe un trastorno obsesivo-compulsivo asociado, asf
como algunos fdrmacos antidepresivos (ISRS como la fluoxetina, paroxetina,
escitalopram, fluvoxamina, sertralina, etc.), los cuales también estan indica-
dos en los frecuentes casos en los que existe un trastorno depresivo asociado,
o determinados trastornos de ansiedad.

Los psicoestimulantes, como el metil-fenidato, también pueden ser de una
gran utilidad en los casos en los que se asocia un trastorno por déficit de aten-
cién. Los fdrmacos anticonvulsivos son necesarios en los frecuentes casos en
los que existe una patologia epiléptica asociada, pudiendo ser también de uti-
lidad en el control de la impulsividad, agresividad y otros sintomas conduc-
tuales.

c. Aplicacién de la correspondiente terapia conductual dirigida a conseguir un
mayor control de los sintomas autistas, a mejorar su asertividad y a incremen-
tar las conductas encaminadas a la bisqueda de novedades y a la promocién
de interacciones sociales. Los programas de conducta aplicados de forma
constante y regular han demostrado ser muy eficaces para disminuir las con-
ductas inadecuadas y para lograr importantes mejorias en el drea cognitiva y
del lenguaje.
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. Educacién de los adultos autistas en habilidades sociales, lo cual favorecerd

una mejoria de sus habilidades adaptativas y a viceversa. En ambos casos se
va a lograr una mayor integracién social con mejor evolucién del trastorno,
aumento de la autonomia personal y de la autoestima del autista, lo cual favo-
rece a su vez una mejoria de las habilidades sociales y adaptativas, cerrando-
se un beneficioso circulo terapéutico para su salud.

. Formacién profesional dirigida a que el autista pueda realizar el aprendizaje

de conocimientos aplicados al dmbito laboral en funcién del nivel de grave-
dad del trastorno, buscando siempre la utilidad del aprendizaje de conoci-
mientos précticos destinados al logro de objetivos laborales ambiciosos, aun-
que realistas, ya que muchos adultos autistas pueden ser capaces de desarro-
llar una vida laboral adecuada.

Apoyo personal para afrontar los principales sucesos de la vida, tanto en el
dmbito mds personal y afectivo, como en el legal, social y profesional.
Dependiendo del nivel de gravedad del trastorno, las personas autistas pue-
den necesitar asesoramiento hasta para cuestiones que pueden parecer a los
demads absolutamente sencillas y cotidianas.

. Entrenamiento en el afrontamiento del ambiente, y en especial, de su estruc-

tura programada y predecible. Las personas autistas requieren el mayor
grado posible de estructuracién y un programa diario que abarque todo el
dfa, en los casos en los que esto sea posible.

. Fomento de la interaccién personal y de la comprensién de la naturaleza de

los sentimientos. Esta labor suele exigir terapeutas con alta capacidad empa-
tica y mucha paciencia, ya que los autistas, aunque dependiendo del nivel de
gravedad, suelen progresar lentamente en su aprendizaje sobre la expresion,
interpretacion e intercambio de emociones y sentimientos, si bien con el tiem-
po, muchos pueden llegar a establecer relaciones humanas de gran riqueza
afectiva.

Educacién del comportamiento sano en todos sus aspectos higiénicos, destina-
dos a la promocién de una salud éptima y a la prevenciéon de enfermedades.
La promocién de estos comportamientos saludables debe realizarse no de
forma meramente informativa, sino con la implicacién y participacién practica
y directa de la persona con autismo en la reproduccién de la conducta sana a
aprender e incorporar a su repertorio habitual de comportamientos saludables.
Orientacién a los padres dirigida a que éstos logren comprender mejor a sus
hijos autistas y a suprimir los sentimientos injustificados de culpabilidad que
a menudo suelen tener. Los padres deben contribuir a mejorar la autoestima
de su hijo autista, pero sin convertirle en el centro emocional de sus vidas,
tomando ademds plena conciencia de que necesitan cuidar de su propia salud
para estar en condiciones de poder cuidar y apoyar a sus hijos autistas.

. Orientacion a los padres dirigida a que comprendan los objetivos terapéuticos

y también a que comprendan y acepten que se trata de un tratamiento a largo
plazo. En algunos casos se debe actuar sobre el pesimismo de los padres, ya
que una visién optimista de los logros terapéuticos que se pueden alcanzar
contribuye a que éstos se terminen alcanzando.
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La formacién pormenorizada de los padres sobre los conceptos y destrezas de
modificacién de conducta y la resolucion de las abundantes dudas e interrogantes
que suelen plantearse, suele provocar una progresiéon importante en las dreas lin-
glifstica, cognitiva y social.

Para poner en marcha todas estas medidas destinadas a lograr una mejor salud
de los adultos autistas resulta necesario un importante caudal de recursos, tanto
profesionales como econémicos, siendo necesaria la formacién de personal especia-
lizado en el cuidado y promocién de la salud de las personas que padecen esta
enfermedad, atin bastante desconocida por nuestra sociedad.

LA PROMOCION DE LA SALUD EN LOS TRASTORNOS DEL
ESPECTRO AUTISTA: MEDIDAS ESPECIFICAS

Dr. Javier Cabanyes

INTRODUCCION

Promocionar la salud es un ambicioso objetivo que pretende no sélo eliminar y
prevenir la enfermedad sino lograr, de acuerdo con la definicién utilizada por la
Organizacién Mundial de la Salud, un estado de bienestar fisico, psiquico y social
de cada individuo.

En el dmbito de los trastornos del espectro autista (TEA), la promocién de la
salud cuenta ya con la limitacién impuesta por la propia enfermedad cuya curacién
es, a dia de hoy, imposible. Sin embargo, partiendo de esta dura realidad, si es posi-
ble realizar una adecuada promocién de la salud entre las personas con TEA por la
via de llevar a cabo una eficaz prevencién de enfermedades y trastornos (tanto en
la esfera fisica como psiquica), mejorar la salud en esos dmbitos y poner en marcha
estrategias de intervencion destinadas a incrementar su estado de bienestar social.

En esta linea, podemos distinguir varios planos de actuacién en funcién de los
objetivos propuestos: 1) identificacién precoz y tratamiento de enfermedades somd-
ticas; 2) identificacién precoz y tratamiento de las enfermedades neuropsiquidtricas
asociadas; 3) promocién de la salud fisica; 4) promocién de la salud psiquica; 5) pro-
mocién del bienestar social; 6) calidad de vida de los padres.

El segundo de los objetivos, el relativo a las enfermedades neuropsiquidtricas
asociadas, serd tratado en otro capitulo y todos los demds, sin embargo, se irdn esbo-
zando aqui.

En orden a promover la salud en los TEA es preciso partir de una detallada reco-
gida de datos sobre la historia personal y de una precisa evaluacién de las conduc-
tas, perfil neuropsicolégico y grado de comunicacién e interaccién social. Asimismo,
es necesario identificar correctamente la posible comorbilidad y la presencia de
otras patologias asociadas. En este sentido, conviene tener presente que gran parte
de la informacién necesaria para promover la salud en el dmbito de los TEA surge
de la observacién de la persona en varios entornos y de evaluar las dificultades
familiares para llevar a cabo medidas de apoyo y adaptacién.
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Por otra parte, también es importante tener en cuenta algunos factores, vincula-
dos a los TEA, que pueden interferir el proceso de promocién de la salud:

Incapacidad para expresar apropiadamente los sentimientos de malestar debi-
do a las alteraciones en la capacidad de comunicacién o a la ausencia de estra-
tegias de auto-observacion.

Umbrales extremos de tolerancia al dolor, tanto muy altos como muy bajos,
que artefactan la valoracién de los sintomas.

Altos niveles de ansiedad en entornos no familiares como, por ejemplo, la sala
de espera del ambulatorio médico.

Alta sensibilidad al contacto fisico, la manipulacién fisica, la aplicacién de
objetos en la superficie corporal, etc, que interfieren las medidas diagnésticas
y terapéuticas necesarias.

Repertorio limitado de comidas.

Intolerancias inespecificas a la medicacion.

Rutinas extremadamente rigidas que dificultan la introduccién o el cambio de
medidas terapéuticas.

Todos estos factores, en diferente medida, pueden ser un importante obstaculo
para la deteccién precoz de algunos problemas médicos y para la puesta en marcha
de estrategias terapéuticas adecuadas. Por este motivo, es importante advertir de
estas limitaciones a los profesionales no familiarizados con los TEA. No se debe
olvidar que, para las personas con TEA, ir a un lugar no familiar e interaccionar con
una persona desconocida es una fuente de tensién y temor. Por tanto, antes de ir a
la consulta o de realizar alguna prueba médica, es necesario preparar a la persona
con TEA lo mejor posible, anticipandole lo que va a suceder y eliminando temores.
Ademads, es preciso organizar las cosas para que no tenga que permanecer tiempo
en la sala de espera y, en su caso, repartir las posibles exploraciones y consultas en
varios dfas para evitar tener una prolongada sesién de estudios médicos.

Del mismo modo, se podrian dar las siguientes recomendaciones para los profe-
sionales no familiarizados con los TEA que tengan que llevar a cabo alguna actua-
cién (exploracion fisica, extracciones de sangre, realizaciéon de alguna otra prueba
complementaria, limpieza bucal, corte de pelo, tallado, etc) con personas con TEA
(Brooks y col., 2004). Antes de realizar esas actuaciones, es preciso preguntar a los
padres o tutores por:

— El nivel de comprensién que tiene y los sistemas de comunicacién que utiliza.

— La forma de contacto fisico que prefiere (suave, fuerte, etc).

— Los miedos especificos e hipersensibilidades (ruidos, luces, texturas, invasién
espacio personal, etc.) que pudiera tener.

En su momento, al llevar a cabo las actuaciones, es necesario:

— Realizar las que puedan ser traumdticas o estresantes (extraccién de sangre,
curas, etc.) en una habitacién diferente de la utilizada para la consulta o la
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exploracién fisica para evitar que cree asociaciones que interferirfan futuras
intervenciones.

— Dirigirse a la persona con TEA por medio de frases cortas que contengan la
palabra clave, teniendo en cuenta siempre una posible comprensién muy lite-
ral del lenguaje.

— Tener preparada la habitacién para que no haya objetos peligrosos.

IDEN',I'IFICACION PRECOZ Y TRATAMIENTO DE ENFERMEDADES
SOMATICAS

Un primer plano de actuacion son las diferentes medidas destinadas a identifi-
car tempranamente los problemas fisicos que pueden aquejar a las personas con
TEA. Algunos guardan una cierta relacién con los propios TEA y, hasta cierto punto,
se podria decir que se asocian a estos trastornos. Entre estos estarfan algunos pro-
blemas de columna como la escoliosis, particularmente asociada al sindrome de
Rett. También se incluyen aqui algunas afecciones bucales, tales como las gingivi-
tis y las caries, para las cuales las personas con TEA tienen una mayor predisposi-
cién por factores conductuales y, posiblemente, genéticos.

Los problemas auditivos se pueden asociar a los TEA, especialmente en los
casos secundarios como los asociados a esclerosis tuberosa. A su vez, la otitis sero-
sa tiene una alta incidencia en los TEA. Cerca del 23,5% de las personas con TEA
padecen o han padecido este problema y, en cerca del 18% termina condicionando
una pérdida en la agudeza auditiva (Rosenhall y col., 1999). Las causas de este pro-
blema son muy variadas pero tienen un papel importante las autoestimulaciones
auditivas y algunas conductas repetitivas que pueden tener las personas con TEA,
como la de introducirse objetos en el conducto auditivo. Por esta razén, conviene
llevar a cabo revisiones periddicas de los oidos.

Por su parte, los problemas visuales no guardan una relacién especifica con los
TEA pero es importante realizar regularmente estudios de la agudeza visual
(Hobson y col., 1999).

Las alergias se han asociado a los TEA en un intento de identificar mecanismos
patogénicos comunes. Sin embargo, si bien las manifestaciones alérgicas se dan con
cierta frecuencia en el autismo, no hay evidencia de que compartan mecanismos
causales. De igual modo, tampoco se han obtenido datos cientificamente s6lidos de
la existencia de alteraciones inmunoldgicas relacionadas con los TEA (Singh y col.,
1988; Chez y col., 2004).

En una linea parecida, también se ha intentado establecer una relacién entre into-
lerancias a algunos alimentos y los TEA. Aunque hasta el momento no se ha encon-
trado una relacién directa, es cierto que las personas con TEA suelen tener diversos
sintomas digestivos del tipo reflujo gastroesofagico, estrefiimiento crénico, enco-
presis, intolerancia a la lactosa, aerofagia, etc. Una buena historia clinica y el regis-
tro de los hdbitos alimentarios y del ritmo intestinal permiten sospechar problemas
de intolerancias alimentarias. Las exploraciones indiscriminadas y las determinacio-
nes analiticas no contrastadas cientificamente (oligoelementos, metabolitos inespe-
cificos, etc.) no han demostrado ninguna utilidad y han originado medidas que alte-
ran o interfieren otros aspectos de la salud del individuo.
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Por otra parte, el empleo de algunas sustancias del tracto digestivo, tales como
la secretina, por un supuesto efecto sobre los sintomas nucleares del autismo, no han
demostrado eficacia (Sponheim y col., 2002). Tampoco han encontrado respaldo
cientifico serio las hipétesis de una irritacién intestinal por gluten, caseina o candi-
da, responsable de los sintomas nucleares de los TEA a través un mecanismo de
neurotoxicidad (NAISA, 2003).

A dia de hoy, no hay estudios clinicos controlados que demuestren mejorias rele-
vantes sobre la sintomatologfa central de los TEA con dietas especificas o libres de
algunos productos (Arnol y col., 2003; Cornish, 2002; Sponhein, 1991). Otra cuestién
es que algunos puedan sufrir intolerancias de algun tipo (enfermedad celiaca, into-
lerancia a la lactosa, etc.) que, al eliminar las sustancias responsables, los problemas
intestinales desaparecen y mejora el estado general pudiendo mejorar, indirecta-
mente, algunas manifestaciones conductuales.

En este punto, conviene mencionar el sobrepeso, que lleva consigo claros riesgos
para la salud (afecciones cardiorespiratorias, diabetes, lesiones de columna y osteo-
articulares, etc.). En los TEA, el sobrepeso puede estar condicionado por problemas
en la conducta alimentaria o por algunos de los fairmacos prescritos. Siempre es
importante evitar o corregir el exceso de peso pero, a partir de la cuarta década de
la vida, esta medida es atin mds necesaria porque empieza a aumentar el riesgo de
diferentes enfermedades en las que la obesidad es un gran condicionante.

Otros problemas fisicos se consideran inespecificos con respecto al autismo pero,
considerando la incidencia en la poblacién general, requieren una identificacién
precoz segun el rango de edades. Dentro de este grupo estarian la hipertensién arte-
rial, diabetes del adulto, hipercolesterolemia e hiperuricemia.

Teniendo en cuenta que la esperanza de vida de las personas con TEA es similar
a la de la poblacién general, es necesario también identificar precozmente enferme-
dades asociadas a la vida adulta y la vejez, tales como las miocardiopatias isquémi-
cas e insuficiencias cardiacas, las bronconeumopatias, la insuficiencia renal, el cdn-
cer de colon y de mama, los problemas prostdticos, la osteoporosis o la pérdida de
agudeza auditiva y visual vinculada a la edad.

Por dltimo, una cuestién que conviene no olvidar es la de los posibles efectos
secundarios a largo plazo de los medicamentos prescritos. Este seguimiento estd en
funcién del tipo de farmaco, su potencialidad téxica, las dosis utilizadas, el motivo
concreto de la indicacién, la existencia de interferencias con otros medicamentos y
la presencia de algunas enfermedades que pudieran influir sobre la toxicidad, sobre
todo, los problemas hepadticos y renales. En cualquier caso, es bueno mencionar que
cada vez hay mds estudios que sefialan una buena tolerancia a largo plazo de los
medicamentos correctamente prescritos, si bien, es preciso realizar un control médi-
co regular (Hollander y col., 2006; Chavez y col., 2006).

PROMOCION DE LA SALUD FiSICA

Las medidas destinadas a promocionar la salud fisica de las personas con TEA
siguen, en general, las mismas orientaciones que las sefialadas para el resto de la
poblacién: actividad fisica regular, dieta equilibrada, descanso suficiente y sistema-
tico y medidas de prevencién de algunas enfermedades especificas.
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La actividad fisica de las personas con TEA no tiene mds limitaciones que las
impuestas por otras posibles patologias y algunos aspectos del perfil conductual.
Por tanto, es muy conveniente incluir en la sistemdtica diaria tiempos destinados a
esta finalidad, y adaptar el tipo de actividad a las preferencias y condicionamientos
de cada persona.

Desde el punto de vista de la alimentacién, son importantes las indicaciones
destinadas a lograr una dieta equilibrada — cuyo modelo actual es la dieta medi-
terrdnea — procurando que lleven a cabo ingestas moderadas, regulares y adecua-
damente espaciadas. Todo esto es particularmente importante cuando se dan
patrones limitados de alimentacién. Aumentar el repertorio de alimentos en la
dieta es un objetivo que debe llevarse a cabo de forma lenta pero progresiva.

Sigue siendo objeto de debate el empleo de suplementos de vitaminas y minera-
les. Algunos autores (Adams y Holloway, 2004) recomiendan el empleo de dosis
moderadas de vitamina B6, debido a que parecen inducir una mejorfa en el suefio y
en el ritmo intestinal. Sin embargo, no hay evidencias cientificas de mejoria de los
sintomas propios de los TEA con megadosis de vitaminas (A, B6, B12), dimetilglici-
na, suplementos de aceites de pescado o de magnesio (Nye y Brice, 2002; Chez, 2004).

La prevencién de algunas enfermedades especificas abarca un amplio grupo de
medidas sanitarias asumidas de forma sistemadtica en los paises desarrollados. Entre
ellas se pueden mencionar los hébitos de higiene personal, los suplementos de fltior
y calcio, las medidas ergondmicas en el trabajo y el descanso, o el calendario de
vacunaciones.

Desde el descubrimiento de la vacuna, esta practica ha logrado reducir nota-
blemente la incidencia de muchas enfermedades, algunas de ellas con una alta
mortalidad. Hoy en dia es incuestionable su uso y los datos estadisticos sobre el
beneficio que reporta para la salud de la poblacién son absolutamente contunden-
tes. Sin embargo, desde hace un tiempo, ha surgido una fuerte controversia sobre
la posible asociacién de las vacunas obligatorias en los nifios y los TEA como con-
secuencia de la propia respuesta inmunitaria o debido a uno de los estabilizado-
res utilizados que contenia mercurio y que fue retirado hace varios afios. Las
investigaciones llevadas a cabo para estudiar esta posible asociaciéon han demos-
trado la fiabilidad y ausencia de relacién causal de las vacunas (Burgess y col.,
2006).

PROMOCION DE LA SALUD PSiQUICA
Promover la salud psiquica supone facilitar el descanso y fomentar las satisfac-
ciones cotidianas:

— Un primer punto serd potenciar que el suefo sea reparador, logrando unas con-
diciones ambientales adecuadas y evitando los factores que pudieran distorsio-
narlo.

— Un segundo punto son las medidas destinadas a crear unas buenas condicio-
nes de trabajo.
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PROMOCION DEL BIENESTAR SOCIAL

Elementos clave en este aspecto de la salud, que tiene como objeto que la perso-
na experimente bienestar social, son los diferentes periodos de transicién por los que
atraviesa la persona con TEA. Dos periodos de transicién importante son los pasos
del entorno familiar al escolar y al entorno de las residencias y hogares. La transicién
a entornos en los que existe una mayor estructuracion ambiental y de las rutinas
supone siempre un importante reto para las personas con TEA. De un modo particu-
lar, las dificultades en el mantenimiento de la atencién, los problemas de organiza-
cién y la tendencia al aislamiento son elementos claramente entorpecedores de la
transicion. También algunos factores ambientales como, por ejemplo, el nivel de
ruido en los pasillos y lugares comunes, suponen un problema para la transicién.

Con todo, la transicién mds importante es el paso hacia la vida adulta que debe
iniciarse en la adolescencia dentro de un proceso planificado y sistematico. Dejar la
escuela y adentrarse en la vida socio-laboral suponen un cambio notable, con
impactos importantes en las rutinas y planificacién diarias y en la propia vida fami-
liar, que requiere apoyos afectivos y cognitivos adecuados. Los programas de
empleo con apoyo representan una meta importante que es necesario alcanzar
desde la preparacién individualizada de cada caso y desde las estrategias adminis-
trativas y sociales.

CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES

Es indudable que la promocién de la salud entre las personas con TEA exige
fomentar la calidad de vida de los padres. Para alcanzar el objetivo propuesto con
los hijos es imprescindible que los padres gocen de suficiente calidad de vida. En
este sentido, un punto de partida necesario es lograr establecer tempranamente el
diagndstico de los TEA. De este modo, se evita el estrés de los padres generado por
la incertidumbre del problema que ven en su hijo.

El segundo punto para fomentar la calidad de vida de los padres es que puedan
disponer de un adecuado sistema de informacién y apoyo para las familias, y de
buenos equipos de intervencién temprana.

Aunque hay investigaciones prometedoras que sugieren la existencia de algunos
posibles marcadores bioldgicos de la enfermedad, lo cierto es que, a dia de hoy, no
disponemos de pruebas de diagnéstico objetivas, y la identificacion de los casos se
lleva a cabo a través de los sintomas especificos (Rogers, 2000). Algunos de estos sin-
tomas son detectados tempranamente por los padres y pueden ser una ayuda eficaz
para el diagnéstico precoz de los TEA o suponer un estrés grande para la familia, en
el caso de no encontrar adecuada respuesta entre los profesionales que mds directa-
mente atienden a su hijo (Cabanyes y Garcia-Villamisar, 2004). En esta etapa, los
padres necesitan recibir orientaciones claras y precisas, y poder contar con apoyos
materiales y sociales concretos (Brooks y col., 2004). Los profesionales de atencién
primaria y de la educacién cuentan con recursos que pueden permitir el diagndstico
precoz y una correcta derivacién terapéutica (Mawle y Griffiths, 2006). Sin embargo,
deben estar seguros de dar orientaciones, adecuadas y actualizadas, sobre el proble-
ma y, al no ser expertos en la cuestién, deben derivar a los especialistas las pautas y
medidas a tomar.
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Por otra parte, la creciente disponibilidad de informacién sobre los TEA, tanto en
papel como en la red, es una inestimable ayuda para los padres porque les permite
conocer mejor el problema y rebajar el nivel de ansiedad que generan las dudas e
incdgnitas. Con todo, las ayuda mds importante y eficaz procede de las asociaciones
de padres de personas con TEA.

Con todo, el bienestar de los padres sigue un curso paralelo al grado de afecta-
cién de los hijos. De hecho, un reciente estudio (Allik y col., 2006) sefiala que las
madres, y no tanto los padres, de nifios con TEA sin retraso mental, muestran unas
puntuaciones mds bajas en las escalas de calidad de vida y salud fisica que los
padres de nifios sanos, presentando una correlacién con las caracteristicas conduc-
tuales del hijo. Por tanto, estos padres son los que deben tener un mayor apoyo y
respaldo para fomentar su calidad de vida.

CONCLUSION

La promocién de la salud de las personas con TEA exige, ademads de las medidas
técnicas sucintamente esbozadas en este capitulo, dos grandes requerimientos.

En primer lugar, no olvidar que se trata de trabajar con personas singulares e
irrepetibles, con limitaciones y grandes potencialidades, que tienen unos lazos fami-
liares especificos que son esenciales en la intervencién, y que cada uno posee inte-
reses y preferencias particulares. En definitiva, una vez mds, es importante tener
siempre presente que no son autistas, en general y en abstracto, sino una persona
con autismo, ésta en concreto y con estas circunstancias.

El segundo requerimiento es conocer bien lo que llevan consigo los TEA, parti-
cularmente sus limitaciones en la comunicacién e interaccién y el dmbito reducido
de intereses que tienen, para asi poder entender mejor a cada persona — establecer
un mayor grado de empatia — y lograr una intervencién mas eficaz.

HACIA UNA PSICOLOGIA POSITIVA DEL AUTISMO
COMO UN FACTOR PROTECTOR DE LA SALUD

Dr. Domingo Garcia-Villamisar

Tradicionalmente, la psicologia clinica y la psiquiatria se han centrado en los
déficit psicolégicos y en la discapacidad. S6lo de manera muy excepcional, los psi-
cllogos y los psiquiatras se ocuparon de la resistencia a la adversidad, de la capaci-
dad para la renovacién, o de las capacidades que presentan las personas con una
enfermedad mental, incluido el autismo.

EI XXV Aniversario de la Asociacién Nuevo Horizonte nos ofrece una excelente
oportunidad para diseminar una serie de ideas que tienen por objetivo desvelar uno
de los secretos mejor guardados a lo largo de la corta pero dilatada historia del tras-
torno autista: la vertiente positiva desde una perspectiva psicolégica.

Con mucha frecuencia, los TEA se diagnostican en funcién de una serie de carac-
teristicas negativas o carenciales, tales como los problemas de lenguaje, la dificulta-
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des para la comunicacién interpersonal, una serie de intereses muy restrictivos y
estereotipados, escasa competencia social, bajas habilidades intelectuales (en la
mayoria de los casos), etc. Como se puede observar, los criterios de diagndstico
hacen referencia a la conducta externa o manifiesta y dejan fuera de foco el mundo
interior de la de las personas con autismo. Tradicionalmente, los cuidados propor-
cionados a estas personas se referfan a los elementos mds bdsicos tales como comi-
da, residencia, educacion, trabajo, atencién médica, trabajos variados en un contex-
to protegido y algunas oportunidades de integracién social.

Por el contrario, a lo largo de estos tltimos afios, se presté muy poca atencién a
las facetas mds intimas de las personas con autismo, tales como la calidad de vida,
la felicidad, la esperanza, el sentido de la propia actividad, etc.

UN LARGO RECORRIDO CON UN FINAL INCIERTO

Aunque no podemos precisar con detalle la historia del trastorno autista, se
puede afirmar que esta enfermedad tiene una intrigante historia a juzgar por el ina-
preciable legado de los estudios de caso que ha llegado hasta nosotros.

Al principio, las personas con autismo eran internadas en grandes instituciones
junto a otros individuos con discapacidad intelectual. La escuela de Seguin en Francia
fue uno de los establecimientos pioneros en la atencién a estas personas. A la escuela
francesa siguieron otros muchos establecimientos en Estados Unidos y Europa.

En general estas instituciones de la segunda mitad del siglo XIX y gran parte del
XX partian del hecho comprobado que los trastornos del grupo TEA no tenian reme-
dio. Por ello, estas instituciones perseguifan mds la proteccién y la custodia de estas
personas que su educacién. Por lo regular se trataba de grandes edificios situados a
las afueras de las ciudades y eran conocidos bien como asilos, manicomios, centros
de subnormales, etc. Detrds de los muros de estas macro-instituciones se aplicaban
métodos educativos y un tratamiento psiquidtrico, en algunos casos, muy agresivo,
que los defensores del movimiento antipsiquidtrico pusieron a descubierto media-
da la década de los sesenta de la pasada centuria. Estos abusos y las malas précticas
estaban a la orden del dia, tal como recoge la monografia de Blatt y Kaplan (1966),
Christmas in Purgatory, sin que en ello se pueda apreciar una actitud malintenciona-
da, sino simplemente cabe atribuirlo a que no se sabia hacer las cosas de otra mane-
ra. La segregacion social de estos pacientes era evidente y las familias sufrfan en
secreto y en soledad el revés que suponia la presencia de un hijo discapacitado.

Afortunadamente, el panorama empez6 a cambiar a comienzos de los afios 70,
gracias al impulso de la administracién Kennedy en EE.UU y a una mayor preocu-
pacién por el gasto social de la mayorfa de los paises de la vieja Europa.

Se comenzaron a desarrollar politicas de integracién comunitaria; se abrieron las
puertas de los viejos asilos y se reagrup6 a las personas con discapacidad en insti-
tuciones lo mds normalizadas posible. La mejoria de las condiciones fisicas de aten-
cién a las personas con discapacidad y a las del autismo en particular fue muy evi-
dente a lo largo del dltimo tercio del siglo XX. El centro Nuevo Horizonte, con sus
25 afios de historia, es un ejemplo muy notable de lo que acabamos de comentar.

Sin embargo, hoy como ayer, a pesar de los interesantes avances alcanzados en
el tratamiento de este trastorno, la atencion terapéutica y asistencial se centra en los
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aspectos mds epidérmicos de estos pacientes: el entorno fisico, la alimentacion, los
aspectos ocupacionales, las politicas sociales, etc.

Creemos que es el momento oportuno para abrir un nuevo frente en la atencién
de las personas con autismo: la bisqueda de su felicidad y bienestar. En lo que sigue
describiremos de forma muy breve los elementos integrantes de esta nueva via de
intervencion.

LA PSICOLOGIA POSITIVA DEL AUTISMO:
ALGUNOS CONCEPTOS BASICOS
Al contrario de lo que ocurre con la psicologifa clinica tradicional, muy centrada
en averiguar y tratar lo que funciona mal en los pacientes, la psicologia positiva
busca como hacer que la gente se encuentre bien, sea feliz, y que prospere en la vida.
En las lineas que siguen realizamos una breve descripciéon de los principales
indicadores de la psicologfa positiva en relacién con el autismo.

Qué es la psicologia positiva

La psicologia positiva es el estudio de las condiciones y procesos que contribu-
yen al funcionamiento 6ptimo de la gente, de los grupos o de las instituciones. El
hecho de que se utilice el término positivo para referirnos a la psicologia, no quiere
decir que el resto de la psicologia sea negativa o patolégica. De hecho la mayoria de
las actividades psicolégicas o son positivas o son neutrales, no tomando en conside-
racién ni la enfermedad ni el malestar. La psicologfa positiva surge como reaccién
al desequilibrio observado en la psicologia clinica, pues esta disciplina estaba muy
vinculada a la psicopatologfa.

Los temas nucleares de la psicologfa positiva son, de forma resumida, los
siguientes:

La felicidad

Estamos acostumbrados a escuchar o leer muchas definiciones de felicidad
provenientes de poetas, filosofos, cineastas, lideres religiosos... Una buena parte
de estas definiciones coinciden en afirmar que la felicidad es una especie de meta
o destino al que todos deberfamos dirigirnos. Es decir, se tratarfa de un estado
ideal futuro al que se podra llegar algtin dfa. Por el contrario, otros opinan que la
felicidad estd mucho més préxima; se trata de un sentimiento muy vinculado a la
propias actividades, a las pequefias satisfacciones o momentos vividos a lo largo
del dia, etc.

En dltima instancia, la mayoria de pareceres concuerdan en que la felicidad no
es estable y estd sometida a numerosos vaivenes, apareciendo y desapareciendo
varias veces a lo largo de la vida.

En cuanto a la felicidad de las personas con autismo no se ha investigado a
fondo, por lo que no disponemos de datos objetivos que nos sirvan de apoyo a nues-
tra descripcién. En general, podemos afirmar que desde un punto de vista concep-
tual, hay, por lo menos, dos tradiciones en disputa. De una parte, la tradicién hedé-
nica que define la felicidad y la buena vida en términos de la biisqueda del placer y
la evitacién del dolor. La tradicién eudemonica, en contraste, define la felicidad y la
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buena vida en términos del logro del bienestar personal, en clara coincidencia con
pensamiento filoséfico aristotélico.

;Como se puede mejorar la felicidad de las personas con autismo? Es dificil dar res-
puesta a esta cuestion por la ausencia de datos empiricos que la avalen. En general,
podriamos responder exponiendo férmulas derivadas de la experiencia educativa con
estas personas autistas a lo largo de los dltimos 25 afios y también a partir de lo que
nos dice el sentido comtin al observar la conducta pro felicidad de las personas sin dis-
capacidad. En este sentido, serfa recomendable el fomento del contacto interpersonal y
las relaciones con personas habituales y conocidas; procurar un medioambiente agra-
dable, seguro, etc.; mantener un aceptable bienestar fisico y hacer ejercicio de forma
regular; realizar tareas con sentido, donde haya posibilidad de éxito, en funcién del
esfuerzo; disfrutar de actividades de ocio, tales como comidas, espectdculos, viajes, etc;
eliminar las emociones negativas que causan malestar, tales como la tristeza, las preo-
cupaciones innecesarias, ansiedad, comportamiento ritualista y compulsivo, etc.

La experiencia optima

El Profesor Mike Csikszentmihalyi de la Universidad americana de Claremont
ha demostrado que cuando una persona esta concentrada en una tarea ligeramente
dificil e intrinsecamente motivadora experimenta un estado psicoldgico de bienes-
tar, referido como “flow” o experiencia 6ptima.

Estas actividades requieren unas metas muy claras y un feedback inmediato. Son
tareas que demandan un alto grado de concentracién, por lo que durante la ejecu-
cién de las mismas sélo se piensa en la actividad que se estd desarrollando. La per-
cepcién del tiempo también estd alterada durante estas tareas, en el sentido de que
fluye sin que nos demos cuenta de su paso.

Son muy variadas las tareas que pueden provocar un estado de experiencia épti-
ma; entre ellas tenemos las actividades de ocio, incluidas las comidas favoritas, jue-
gos, visitas, musica, ciertas actividades laborales, etc.

Las actividades que favorecen la experiencia 6ptima son autotélicas, en el senti-
do de que son reforzantes en sf mismas, y ademads, las personas con autismo reciben
un feedback reforzante de forma inmediata.

Algunas recomendaciones para lograr situaciones de experiencias 6ptimas con
personas con autismo son las siguientes: seleccionar actividades que constituyan un
reto para el individuo, que sean realizables, que estén a la altura de sus habilidades
y recursos y que sean intrinsecamente reforzantes; buscar las actividades que sean
realizables en un plazo razonable de tiempo disponible para el individuo; progra-
mar actividades con unas metas muy claras y con un feedback inmediato; ayudar a
la persona con autismo a centrarse en la tarea, y no distraer su atencién con algtin
estimulo ambiental o personal; incrementar gradualmente la dificultad de las tare-
as, para provocar una subida de nivel de la experiencia 6ptima, etc.

El optimismo

Hasta hace unos pocos afios, una persona optimista no era muy bien vista, pues
el optimismo era considerado una especie de déficit psicolégico, un signo de inma-
durez personal o de falta de cardcter; por el contrario, adoptar una actitud ligera-
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mente negativa ante el propio futuro era considerado como un indicador de perso-
na rigurosa, calculadora, prudente..., en definitiva, una persona que gozaba de una
buena salud mental y de un notable equilibrio personal. En la actualidad esta nocién
ha cambiado radicalmente, ya que el optimismo es considerado como una dimen-
sién importante del bienestar humano.

Una definicién til de optimismo fue ofrecida por el antropdlogo Lionel Tiger,
que conceptualiz6 el optimismo como una actitud y un estado de humor asociado a
la expectativa de que el futuro le serd a uno favorable. Una importante considera-
cién que se puede desprender de esta definicién es que el optimismo no puede ser
objetivo, pues depende de lo que el individuo considera como deseable.

Para favorecer el optimismo entre personas con autismo, recomendamos seguir
las siguientes orientaciones: cuando se revisen experiencias pasadas, centrarse mds
en los aspectos positivos; considerar los defectos personales y la pobreza de habili-
dades en un momento dado como una excepcién de la buena imagen que tiene la
persona con autismo; eliminar las rumiaciones negativas; ayudar a la persona con
autismo a alejarse de las explicaciones negativas ofreciéndole otras explicaciones de
cardcter mds positivo; discutir sus ideas pesimistas, pidiéndole que demuestre con
evidencias la fuerza de su raciocinio; distraerle con actividades alternativas para
favorecer el cambio de atencidn; etc.

Alimentar la esperanza

La esperanza tiene muy diferentes perspectivas: filoséficas, religiosas, psicoldgi-
cas, antropoldgicas, etc.

Desde la perspectiva psicoldgica, la esperanza, de acuerdo con Snyder (2000), es
un concepto que encierra cuando menos dos componentes: la habilidad para plani-
ficar el camino para lograr lo que uno desea, con independencia de los obstdculos;
y la motivacién necesaria para lograr alcanzar deseos.

En cuanto a la relacién entre el autismo y la esperanza, se puede hablar de una
terapia basada en la esperanza, o si se prefiere, fundamentada en las expectativas
positivas. De este modo, para generar un cierto grado de esperanza en una situacién
dada, habra que definir las metas de forma muy clara y precisa, disefiar varias vias
para alcanzar esas metas, perseguir esas metas por la via elegida, superando los obs-
tdculos que previsiblemente aparezcan. Conviene incentivar esas metas, de tal
modo que la persona con autismo esté vibrante por las consecuencias positivas que
se pueden esperar de su actuacion.

En todo caso, el optimismo y la esperanza estdn intimamente relacionados, de tal
modo que los planes para fomentar el optimismo implicardn con toda seguridad un
incremento de la esperanza. El hecho de que el optimismo y la esperanza estan com-
pensados en un individuo produce un impacto muy favorable en la salud fisica y
psiquica, en el bienestar individual, en el estado de humor, en la solucién de proble-
mas, en el manejo y afrontamiento de los pequefios fastidios diarios, etc.

Las emociones positivas

Fomentar las emociones positivas en el autismo es una de las claves para llevar
una vida feliz. De acuerdo con Martin Seligman, uno puede experimentar emocio-
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nes positivas en torno al pasado, tales como la satisfaccién, y emociones positivas
ante el futuro, a través de la esperanza y del optimismo. Las emociones positivas en
el presente estarfan basadas, segtn este autor, en placeres sensoriales o emociones
momentdneas, tales como tomar una buena comida o un helado un dia de mucho
calor.

Procurar estas emociones positivas es sumamente importante para las personas
con autismo, pues constituyen una de las bases del bienestar y de la satisfaccion per-
sonal.

Aparte de los componentes descritos aqui, podriamos también referirnos a la
resistencia ante la adversidad, la fortaleza, el buen humor, inteligencia emocional,
etc., todos ellos conceptos muy importantes en el contexto de la psicologia positiva,
pero por razones de espacio no vamos a desarrollar.

¢TERAPIA POSITIVA PARA PERSONAS ADULTAS CON AUTISMO?

Cualquier terapia o intervencién psicoeducativa dirigida a las personas con
autismo puede apoyarse en los principios de la psicologia positiva, si a través de su
desarrollo se tienes en cuenta alguna de las siguientes variables: con respecto al
pasado, por ejemplo, bienestar percibido, satisfaccién personal; con arreglo al pre-
sente, emociones positivas, experiencia éptima, felicidad, etc.; y, con respecto al
futuro, la esperanza y el optimismo.

En general, se pude afirmar que las personas que son optimistas de cara a su
rehabilitacién tienen mds probabilidades de lograr su propésito que las pesimistas.

Los niveles de andlisis a tener en cuenta durante las terapias podrian ser los
siguientes: satisfaccion y bienestar subjetivo; emociones positivas (diversién, inte-
rés) durante las actividades; optimismo de cara al futuro; desarrollar aspectos posi-
tivos de las personas con autismo, tales como la esperanza, la fuerza de voluntad,
etc.

En conclusién, el desarrollo de las terapias positivas requiere el concurso de tera-
peutas y profesionales que también sean positivos en sus vidas y en su quehacer
profesional.

La psicologfa positiva con respecto a los trastornos de los TEA estd sin sistema-
tizar; tampoco se ha investigado debidamente; sin embargo, tenemos constancia
indirecta de que la mayorfa de las terapias y programas asistenciales se apoyan en
los principios de la psicologia positiva, auque quizéd haya que hacer mds énfasis en
los principios positivos que orientan mds hacia las posibilidades de estas personas
que a sus limitaciones.

En todo caso, la promocién de la salud fisica y psiquica es la mejor inversién que
se puede hacer con las personas autistas, pues no s6lo contribuye a la mejora de su
bienestar y calidad de vida, sino que previene del agravamiento de la propia sinto-
matologfa del autismo.
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LA EDUCACION DE LOS ADULTOS CON
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA:

NUEVAS PERSPECTIVAS

Dra. Rita Jordan

EDUCACION Y TRASTORNOS
DEL ESPECTRO AUTISTA

La educaciéon de las personas con trastornos del
espectro autista (TEA) incorpora dos aspectos distintos
(Jordan, 2005). En la mayoria de las sociedades desa-
rrolladas, los nifios, incluso aquellos con TEA, tienen
derecho a recibir una educacién en la que se les trans-
mita unos conocimientos y unas habilidades que son
culturalmente apreciadas, y que les permitird desarro-
llar su inteligencia y participar plenamente y de forma
productiva en la sociedad cuando sean adultos. La
mayoria de las sociedades amplian este privilegio, que
no derecho, a los adultos jévenes que pueden asi bene-
ficiarse de una educacién superior y de la formacién
profesional. Este derecho engloba normalmente a per-
sonas con discapacidades, incluidas aquellas que pre-
senten TEA. La cuestién a dilucidar entonces es cémo
desarrollar dicho derecho. Esto a su vez plantea la
cuestién de cémo acceder a los programas educativos y
formativos, qué se puede hacer para que sean relevan-
tes para las personas con TEA y, en el caso de que exis-
tan programas especiales, cémo se pueden ampliar los
mismos para garantizar este derecho.

El otro aspecto relacionado con la educacién es su
uso como un método de rehabilitacién, es decir, el
papel que la educacién puede jugar para ayudar a con-
trolar su autismo y ayudarle a enfrentarse a cualquier
problema que pudiera surgir. Esta clase de ensefianza
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debe ser especializada, en tanto que ha de basarse en unos conocimientos adecua-
dos de los TEA y sus efectos. Sin embargo, si esta educacién difiere en exceso de la
que reciben otras personas, se corre el peligro de que la persona con TEA se encuen-
tre socialmente aislada o, incluso segregada. Al evaluar este aspecto de la educacion,
hay que establecer una valoracién sobre qué se consideraria un éxito. ;El objetivo es
reducir los sintomas de los TEA o, tal vez, intentar ‘curarlo’? ;Se podria valorar el
programa educativo en base al grado de integracién social que se logra o utilizando
otra medida de calidad de vida personal? (Jones & Jordan, en prensa).

EDUCACION Y ADULTOS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA

Como se indica mds arriba, las oportunidades educativas ofrecidas por muchas
sociedades a los adultos con TEA son una prolongaciéon de aquellas que se ofrecen
a los nifios, si bien el acceso puede ser mds limitado (Morgan, 1997). El manteni-
miento del derecho a la educacion se aplica normalmente a los objetivos méds con-
cretos de las cualificaciones profesionales, si bien existe una necesidad permanente
de educacion para el ocio y el trabajo y para el desarrollo personal. Incluso en aque-
llos casos en los que los adultos con TEA no reciban una ensefianza en un centro
educativo, tales como colegios y universidades, se debe permitir que estas personas
se beneficien de la ensefianza como parte de la atencién y el apoyo que reciban. Esto
significa que los asistentes sociales no deben definir sus papeles como cuidadores
sino como facilitadores que ayudan a la persona con TEA no sélo a desarrollar una
tarea concreta, sino también a ser mds independientes en el futuro.

Sin embargo, al igual que con los nifios, la educacién tiene un papel que trascien-
de la mera ensefianza de habilidades practicas a personas con TEA. Los adultos con
TEA necesitan también que se traten los aspectos terapéuticos de la ensefianza con
el fin de abordar el tema del propio autismo. Ademads, existe una necesidad de que
la educacion siga abordando aquellos dmbitos fundamentales de dificultad de los
TEA, con el fin de desarrollar su comprensién social y emocional y mejorar su capa-
cidad de comunicacién. Asimismo, las personas con TEA necesitan una formacién
flexible que les ayude a controlar las situaciones cotidianas, y deben encontrar solu-
ciones para reducir su propia ansiedad y estrés.

PLAN DE ESTUDIOS ECOLOGICO

La mayoria de los pafses tienen directrices sobre los planes de estudio para nifios
de desarrollo normal que se pueden aplicar también a nifios con discapacidad (qui-
zds adaptando los mismos) o que pueden ser sustituidos por un plan de estudios
especial. El Plan de Estudios Ecoldgico no estd basado en un plan de estudios tipico
de un pais ni en un plan de estudios evolutivo ‘rehabilitador’, sino que tiene una
base mds pragmatica y estd mejor adaptado a las necesidades de los adolescentes y
los adultos. El objetivo es evaluar a las personas y las situaciones que puedan pro-
ducirse en la comunidad donde vayan a vivir. Esta evaluacién puede referirse al tra-
bajo que quieren desempeiiar (o que los cuidadores piensen que pueden desarrollar)
0 a una actividad ltidica o una situacién cotidiana.

A continuacion se estudia el perfil de cualificaciones y habilidades de la persona
en relacién con las cualificaciones y las habilidades necesarias para realizar una
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tarea o gestionar una situacién, y se identifican las deficiencias funcionales que
pudieran existir. Estas deficiencias sirven para determinar las habilidades, los cono-
cimientos y la experiencia que el plan de estudios debe aportar. Se trata de que el
Plan de Estudios Ecolégico ensefie a la persona con TEA a funcionar en las situacio-
nes reales, por lo tanto, es importante que se ensefien dichas habilidades y conoci-
mientos en situaciones reales en las que sean necesarios. Por ejemplo, las habilida-
des sociales se deben ensefiar en aquellas situaciones en las que sean necesarias, en
lugar de en sesiones independientes de habilidades sociales. Asimismo, es impor-
tante que los adultos con TEA aprendan a luchar por ellos mismos o a beneficiarse
del apoyo activo en su favor (Green Allison, 1990).

Apoyo al ocio

Es posible que los adultos con TEA necesiten cierta formacién y apoyo para desa-
rrollar las actividades lddicas, independientemente del nivel general de aptitudes.
Si se dejase actuar solos a los adultos con TEA, se limitarfan a rutinas conocidas,
incluso cuando estén “aburridos’ y prefiriesen hacer algo diferente. Ellos deben
tener cierta experiencia lddica para poder ‘tomar decisiones’ instruidas sobre de qué
manera quieren ocupar su tiempo. La reaccion inicial ante cualquier lugar o activi-
dad nueva serd seguramente negativa puesto que responderan al caracter ‘novedo-
so’ de la experiencia, en lugar de a la propia experiencia. Por lo tanto, hay que ofre-
cerles un conjunto de experiencias (para que sepan que no tienen porque hacer esto
‘siempre’ si no quieren) para poder tomar una decisién sobre si les gusta o no la
experiencia; en otras palabras, deben acostumbrarse a la situacién novedosa. Otra
forma de aumentar las oportunidades ltidicas de un adulto con TEA es ampliar sus
intereses obsesivos, aumentando tal vez la complejidad o el contenido de la activi-
dad, o haciendo participes a otras personas para convertirla en una oportunidad
social. Las actividades de ocio son un buen medio para las habilidades sociales, y
una forma de enriquecer la vida de los adultos con TEA (Evans, 1997). Dichas acti-
vidades deben involucrar a quien tome la decisién informada, y deben ser una fuen-
te de relajacién y placer que proporcionen oportunidades para aumentar las habili-
dades sociales y practicas. La utilizacién de ordenadores para las actividades de
ocio permite incorporar una amplia gama de actividades que abarcan desde los jue-
gos de ordenador hasta programas educativos y oportunidades para la socializacién
en Internet.

Ayuda al sustento

Los adultos con TEA pueden necesitar un conjunto de medidas de apoyo para
vivir una vida lo mds independiente posible. Dichas medidas deben estar orienta-
das tanto a las personas que necesitan una ayuda permanente como a aquellas que
precisan un seguimiento esporddico y acceso puntual a la ayuda. Cualquiera que
sea la ayuda necesaria y proporcionada, ésta debe tener un componente educativo
de modo que la persona pueda interactuar con la ayuda y pueda aprender a luchar
por sus necesidades y sus preferencias. La tendencia al alza de la inclusién social
significa que a menudo ciertas comunidades aisladas no son favorecidas, pero esto
puede inducir a un aislamiento social mayor, salvo que exista un programa educa-
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tivo que garantice su acceso. Las dificultades para satisfacer las necesidades de alo-
jamiento de los adultos con TEA no se deben tinicamente a que dichas necesidades
varian de un individuo a otro, sino que éstas pueden variar a lo largo del tiempo
para una misma persona. Tampoco existe un solo sentido en la variacién de las nece-
sidades de sustento; algunos individuos pueden iniciar su vida adulta necesitando
cuidados permanentes en su propio vivienda, e ir evolucionado gradualmente hasta
estar en condiciones de hacer frente y disfrutar de un alojamiento compartido mds
sociable. Algunas personas podrian empezar viviendo en una casa compartida con
un nivel alto de apoyo, para pasar a vivir gradualmente en solitario con una exis-
tencia mds independiente. El problema principal a la hora de planificar los servicios
es que las necesidades de estas personas pueden cambiar a lo largo del tiempo, de
modo que en épocas de gran ansiedad (debido a numerosas razones) el adulto
puede no estar en condiciones de convivir con otras personas y tenga que estar solo,
si bien podrd gozar nuevamente de la convivencia cuando haya superado la dificul-
tad. Para los servicios es dificil aportar esta flexibilidad, aunque el modelo de “gran-
ja’ o ‘comunidad independiente’ (Barua, 1998) tenga el tamafio adecuado para que
dicha adaptabilidad sea factible.

En el caso de los adultos con TEA que sean capaces de vivir mds plenamente
dentro de una comunidad, serd necesario prestar un apoyo escalonado que puede
variar también con el paso del tiempo segin sus necesidades. Cuando los adultos
con TEA tengan dificultades de aprendizaje adicionales, lo més sencillo, en muchos
casos, es ofrecerles un alojamiento de alta calidad orientado a sus necesidades den-
tro de una comunidad especializada y segregada dirigida a menudo por institucio-
nes benéficas. Algunas personas se adaptardn bien a los servicios prestados a estu-
diantes con alguna discapacidad, y podrian incluso beneficiarse de una mayor mez-
cla social. En los casos en los que las autoridades competentes sean quienes presten
los servicios, éstos se prestardn en viviendas compartidas y hogares satélites. En
algunos paises, como el Reino Unido, se estd avanzando hacia un sistema de vivien-
das y pisos protegidos, con el fin de prestar ayuda al individuo.

Los adultos con TEA més capacitados pueden vivir en una alojamiento “tipico’,
pero es posible que necesiten el apoyo de los trabajadores sociales para que este sis-
tema funcione. Esta ayuda institucional puede estar respaldada por un grupo de
voluntarios, amigos, etc. (MacLeod, 1999); sin embargo, muchos adultos con TEA
sin dificultades de aprendizaje tienen problemas para acceder a estos servicios vy,
cuando no lo consiguen, sufren un estrés tan fuerte que provocan una notable per-
turbacién mental. Su necesidad educativa no se limita inicamente a las habilidades
précticas para llevar una vida independiente, sino también para comprender cuan-
do y como obtener ayuda y asistencia.

Vida estética y espiritual

El acceso a una vida estética y espiritual es parte de una vida plena. Sin embar-
go, los servicios competentes descuidan a menudo esta cuestién, ya que el personal
joven puede tener unos valores y unas creencias estéticas y espirituales muy hetero-
géneas; puede que no comprendan la necesidad de educar a los adultos con TEA
para que tengan una percepcién estética y espiritual, y puede que no estén cualifi-
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cados para impartir dicha ensefianza. Las familias pueden aportar a veces esta
dimensién, importante para las vidas de estas personas, pero las familias no siem-
pre estdn disponibles o no pueden asumir dicha funcién. Este tipo de ensefianza
debe ser valorada conforme a su capacidad para potenciar la participacién cultural,
y permitir que la persona disfrute de una nueva experiencia. Para algunas personas
con TEA la mdsica y el arte pueden ser la fuerza y la oportunidad que necesitan para
desarrollar sus intereses o talentos. La posibilidad de disfrutar de la naturaleza (en
especial a través de actividades como el senderismo o el piragtiismo) puede desper-
tar su interés por la naturaleza, que en sf misma es espiritual, y puede estimular un
sentimiento de admiracién (Evans, 1997). Incluso en aquellos casos en los que la per-
sona no muestre ningtn interés especial por las artes o los museos, se pueden crear
programas de aprecio (por ejemplo, haciendo que ‘representen’ las posturas de los
cuadros o las esculturas, o imprimiendo sus propias ‘obras’ para una exposiciéon
artistica) que permitan desarrollar su interés, estimular su comprensién y fomentar
nuevas experiencias sociales integradoras.

Las experiencias religiosas estdn a menudo muy ritualizadas y, por ello, resultan
atractivas para las personas con TEA, lo que puede ser ttil en sf mismo y, por otro
lado, los otros miembros de la comunidad religiosa pueden prestar un apoyo social
(en especial si se les ayuda a entender las necesidades de un adulto con TEA). Los
museos desarrollan muchas actividades orientadas a interesar y fomentar la partici-
pacién de los nifios. Estas actividades se pueden adaptar para que cumplan esta
misma funcién con adultos con TEA. El simple gesto de ‘tachar’ los objetos vistos
puede ser una experiencia agradable para un adulto con TEA, y podria despertar su
interés por el coleccionismo, aunque no fuese de objetos de arte, lo que podria mejo-
rar su calidad de vida.

Tecnologias de la Informacion y de la Comunicacion (TIC)

La dificultad para distinguir los acontecimientos ‘reales’ de los ‘imaginarios’ sig-
nifica que no siempre resulta conveniente permitir el acceso ilimitado a Internet sin
alguna forma de tutelaje educativo. En ocasiones, conviene tratar a estos adultos
vulnerables como nifios y contratar un servicio de control de acceso a internet que
limitara el acceso a ciertos sitios. Siempre que fuese posible, serfa respetuoso y edu-
cativo intentar hacer participe de dichas decisiones a la persona con TEA, y ayudar-
le a entender la razén por la que algunos sitios estdn ‘fuera de limites’. Por otro lado,
los juegos de ordenador violentos pueden ser un problema si la persona se obsesio-
nase con los mismos, o si llegase a pensar que la ‘solucién’ violenta es la “mejor’
solucién para los problemas. Nuevamente, puede que sea necesario establecer algu-
nos limites al tiempo dedicado a dichos juegos de ordenador, a la par que nos ase-
guramos que la persona estd familiarizada con otras formas no violentas para
enfrentarse a sus problemas. Los teléfonos méviles ofrecen un potencial enorme en
cuanto a dar mds libertad, ya que se puede realizar un seguimiento a distancia. En
Japén (Jordan, 2001), los adultos con autismo (y otras dificultades de aprendizaje)
utilizan el transporte ptblico a pesar de los terremotos que ocurren con relativa fre-
cuencia. Esto es posible porque les han ensefiado a utilizar sus teléfonos moviles
para recibir instrucciones o pedir ayuda, en caso de dificultad, y han sido instruidos
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adecuadamente sobre los procedimientos a seguir en caso de terremoto. Asimismo,
existe un nimero creciente de soluciones TIC para la comunicacién que pueden
adoptar la forma de programas de aprendizaje del habla a través de la lectura (Tjus
y col., 1998), mediante mensajes que se transmiten a un dispositivo de seguimiento
portatil que no sélo envia programas visuales que la persona debe cumplir, sino que
incita a la persona para que realice el siguiente paso o actividad llegado el momen-
to oportuno. La realidad virtual y aumentada es mds asequible y existen programas
que la utilizan para educar acerca de los estados mentales y la intencién aplicando
métodos novedosos (Herrera y col., en prensa). Los ordenadores proporcionan un
entorno fdcil de usar para las personas con TEA (Murray, 1997), incluyendo la crea-
cién de puestos de trabajo, ademds de permitir el establecimiento de ‘amistades’ a
través de internet. Por otro lado, los ordenadores pueden ser un elemento interesan-
te por si mismos, o servir para otros intereses navegando por internet.

Dificultades y diferencias

Es importante que los educadores de las personas con TEA comprendan que las
necesidades educativas de estas personas persisten incluso en la edad adulta. La
noticia positiva es que el desarrollo de las personas con TEA contintia bien entrada
en la adultez, y muchos de ellos estdn mejor preparados para aprender a los veinte
afios cuando ya han superado las tensiones y las ansiedades de la adolescencia. No
obstante, algunas de estas cuestiones educativas y de aprendizaje persistirdn en el
futuro.

Funcionamiento psicolégico

Es posible que las funciones ejecutivas sigan siendo un problema. El término que
mejor describe la atencién es ‘monotrépico’, (Murray y col., 2005) es decir, pueden
concentrar su atencién en una cosa Unicamente en cada momento. El control del
impulso sigue siendo un problema para muchos, en especial cuando una situacién
tiene multiples fuentes de estrés. Es posible que su comprensién del mundo surja de
una percepcién idiosincrdsica, por lo tanto, puede que no compartan criterios comu-
nes ni desarrollen un ‘sentido comtin’, incluso cuando estén capacitados académica-
mente. Como se ha indicado anteriormente, todavia les puede resultar dificil com-
prender la diferencia entre imaginacién y realidad vy, si bien los més hébiles pueden
desarrollar empatias, siguen teniendo problemas con la empatfa intuitiva o para
establecer empatias en condiciones de estrés. Asimismo, es posible que los limites
conceptuales y esquemdticos permanezcan rigidos y tiendan a ser réplicas exactas
de una experiencia anterior o de un conjunto de reglas aprendidas, sin posibilidad
de adaptacién al contexto actual. Todas estas diferencias han de ser tenidas en cuen-
ta, pero debe existir tambien alguna forma de ensefianza directa continuada que
sirva de ayuda en estas cuestiones.

Estilo didactico

La mayorfa de las personas con TEA, salvo algunas con el sindrome de Asperger,
son estudiantes visuales mds que verbales (Jordan & Riding, 1995). Siguen existien-
do diferencias en la capacidad memoristica, lo que afecta al funcionamiento diario
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(Jordan, en prensa). Aquello que a veces se considera como fortalezas de la memoria
son de hecho ejemplos de dificultades, ya que utilizan la estrategia de ‘recordar todo’
para sustituir la habilidad mads eficiente de recordar lo esencial y vincular los recuer-
dos al conocimiento y la comprension. Por lo tanto, a menudo es necesario incitar la
memoria y el aprendizaje basado en la memorizaciéon resultard mds facil que el
aprendizaje significativo. El desarrollo de los estimulos sociales debe ser siempre
cognitivo en lugar de intuitivo, y es posible que la persona con TEA no sea conscien-
te de sus emociones (o la de los otros) hasta bien entrada en la adultez, por lo tanto,
no podrd controlar sus reacciones emocionales ni comprender las expresiones emo-
cionales (Hobson, 2002). Al igual que cuando eran nifios, lo mejor es utilizar cual-
quier interés especial que puedan tener para incluirlo en su aprendizaje. Algunas
personas con dificultades de aprendizaje y con TEA se encontrardn en la fase senso-
rial del significado, y habra que ensefiarles a comprender y utilizar ciertas referencias
antes de su introduccién a formas de comunicacién basadas en sfmbolos.

Colaboraciéon y asociacion

Incluso al trabajar con adultos, es necesario reconocer el valor de la aportaciéon
de los padres, y se debe consultar con ellos y con los otros miembros de la familia al
planificar los programas de asistencia para la persona con TEA. Asimismo, es
importante que exista cierta interaccién con los compafieros, puesto que ellos son
los que mejor pueden ensefiarle los estilos actuales y el lenguaje y el comportamien-
to apropiado entre comparieros. Por otro lado, éstos son los mds indicados para ayu-
dar a los adultos con TEA a divertirse y asumir riesgos con el fin de aprender a tener
buen criterio y superar el miedo. Es improbable que incluso los adultos que viven
solos puedan llegar a ser totalmente independientes, por lo tanto es importante que
los profesionales sociales, sanitarios y educativos estén pendientes de ellos (y de sus
necesidades), y que los adultos con TEA sepan cémo y cudndo dejarse aconsejar por
los profesionales. Asimismo, hay que ensefiar a los adultos el modo de acceder a las
instalaciones comunitarias. Es posible que necesiten que un asistente les acompafie,
pero el objetivo debe ser educativo, ensefiar a la persona a que sea cada vez mds
autosuficiente, y que dependa cada vez menos de dicho apoyo.

La educacion es la clave del desarrollo personal permanente que permitird al adul-
to con TEA a participar de todos los aspectos de la vida con una calidad apropiada.
Deben aprender a pensar en sus acciones y sus sentimientos, y se les debe dar tiempo
para que esto ocurra. Hay que ofrecerles opciones reales en la medida en que hayan
probado las alternativas para que puedan escoger entre las opciones ofrecidas en el
mend. Es necesario también que las personas més hdbiles hayan interiorizado las pre-
ferencias personales en las que han sido educadas, de modo que puedan comprender
en cierta medida que ellos pueden influir en las consecuencias de sus acciones. La
manera mads fécil de hacer esto es utilizando organigramas de comportamientos desa-
fiantes (Jordan, 2003) en los que las consecuencias son visualmente evidentes.

Mitigacion de la ansiedad

A pesar de las buenas oportunidades educativas y del apoyo prestado, es posi-
ble que los adultos con TEA sigan sufriendo de ansiedad aguda y crénica. Serfa muy

123



XXV ANIVERSARIO DE LA ASOCIACION NUEVO HORIZONTE

beneficioso ensefiar a estos adultos a controlar su propia ansiedad antes de que les
resultase agobiante, si bien para lograr esto hay que ensefiarles a que sean conscien-
tes del aumento inicial de la ansiedad para que puedan controlar sus propias reac-
ciones. A continuacién, deben aprender ciertas técnicas para afrontar la ansiedad y
deben realizar ejercicios que podran poner en practica de forma automatica cuando
estén presos del pdnico. Las técnicas de solucién de problemas enfocadas a solucio-
nes positivas se pueden ensefiar incluso a personas con dificultades de aprendizaje,
si bien es posible que deban ser instigados para aplicarlos. En caso necesario, se
debe proporcionar una estructura con el objeto de lograr que la persona aprenda a
interiorizar e imponer dicha estructura a si mismo. Una estructura adecuada puede
evitar situaciones de ansiedad, y las normas de reaccién aprendidas pueden ayudar-
le a centrar su atencién en las acciones positivas.

El adulto debe saber cudles son las técnicas efectivas que puede utilizar para con-
trolar la ansiedad. En su mayoria habré que ensefarles ciertas técnicas de relajacion,
tanto generales, a través de la manipulacion sensorial (p.ej. aceites de lavanda,
musica), la meditacion, el yoga y la presién profunda, como especificas, tales como
cruzar los brazos, cerrar los ojos, cantar o tararear. Existen multiples estudios sobre
los beneficios del ejercicio aerébico diario para reducir el estrés y la ansiedad. La
dieta puede influir también, por lo tanto, hay que evitar fluctuaciones en los niveles
de azucar en sangre tomando alimentos con un indice glucémico bajo (e.ej. alimen-
tos complejos que liberan la energia lentamente), pocos estimulantes (ninguna bebi-
da con cafeina), bajos en azucar y pocos o ningdn aditivo. Cada vez existen mds
pruebas de que la Terapia de Comportamiento Cognitivo para el tratamiento de
niveles altos de ansiedad es beneficiosa para los adultos con TEA y existen ciertas
adaptaciones especiales para este grupo (Attwood, 2004; Hare, 1997). Para cuando
alcancen la edad adulta, muchas de las personas con TEA habrén desarrollado unas
estrategias compensatorias apropiadas para afrontar las dificultades asociadas a los
TEA. No obstante, la ansiedad asociada puede dar lugar a un conjunto de proble-
mas secundarios que pueden tener un efecto atin mds devastador sobre su calidad
de vida. Un tratamiento efectivo implica la prestacién del apoyo necesario para que
puedan sobrellevar cualquier otra dificultad causada por sus TEA y, al mismo tiem-
po, ensefiarles a afrontar directamente los efectos de la ansiedad.
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ESTIMULACION COGNITIVA Y ]
SOCIO-EMOCIONAL EN LA EDUCACION

DE PERSONAS ADULTAS CON AUTISMO

Dra. Araceli del Pozo Armentia y
Dr. Domingo Garcia-Villamisar

JUSTIFICACION DE LA NECESIDAD DE UN
PROGRAMA DE ESTIMULACION COGNITIVA
Y SOCIO-EMOCIONAL

Es un hecho reconocido desde la investigacion cienti-
fica, que el espectro de los trastornos generalizados del
desarrollo, incluido el autismo, se caracteriza por una
notable agrupacién de sintomas, tales como un grave
déficit en las habilidades para la interaccién social, un alto
grado de dificultad en las habilidades para la comunica-
cién y la presencia de comportamientos, intereses y acti-
vidades estereotipadas, muy estructuradas y restringidas.

Las alteraciones cuantitativas que caracterizan estos
trastornos son claramente impropias del nivel de desa-
rrollo o edad mental del sujeto (DSM-IV-TR, APA,
2001; Garcia-Villamisar y col.,, 2002) y, en la mayor
parte de los casos, interfieren de manera significativa
en el desenvolvimiento y normal funcionamiento en la
vida de la persona afectada.

La bibliografia disponible sobre programas de inter-
vencién centrados en el autismo es muy abundante,
siendo menos numerosa, sin duda, la relativa a progra-
mas dirigidos a la franja de edad adulta. Sélo en los
dltimos afios, este colectivo estd siendo objeto de aten-
cién por parte de la investigacion.

En nuestro ambito, el interés por la formacién y
educacién en la edad adulta ha sido considerado,
desde hace ya varios afios, como una prioridad y una
demanda que es preciso atender, en algunos casos, con
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cierta urgencia. Y es, precisamente, en el contexto de esta prioridad donde se ubica
el programa que aqui se describe.

Tal como el titulo indica, este capitulo tiene el objetivo de resaltar la importancia
de la estimulacién de las personas adultas afectadas por trastornos generalizados del
desarrollo, los llamados trastornos del espectro autista, desde una doble perspectiva:
cognitiva y emocional.

En la primera parte, y desde las aportaciones mas recientes en la investigacién
sobre el autismo, se analiza la realidad con la que se enfrenta, dia a dfa, la persona
afectada en cuanto a los déficits y limites de funcionamiento que el trastorno le pro-
cura.

Se procede, en la segunda parte del capitulo, a una pormenorizada exposicion de
las bases epistemoldgicas que sirven de sustrato al desarrollo del programa de edu-
cacion de adultos, ya en funcionamiento. Con este programa se ha intentado, tras
una dilatada fase de estudio y reflexién, dar una eficaz respuesta a las necesidades
que hoy dia demanda la persona adulta con autismo.

De hecho, en los ultimos dos afios el estudio, desarrollo y aplicacién de un pro-
grama de Educacion de Adultos para Personas con Autismo* en nuestro Centro, han
permitido abrir una nueva perspectiva en la consideracién de la estimulacién cog-
nitiva y socio —emocional.

La exposicion detallada de dicho programa se expone, en sus lineas mds genera-
les, como el Curriculo de Educaciéon de Transicion a la Vida Adulta de Personas del
Espectro del Autismo, referente a los aspectos vocacionales, cognitivos y socio-emo-
cionales, en una reciente publicacién de la que damos aqui resefia para el lector inte-
resado en el tema (Garcia Villamisar y col., 2006).

FUNDAMENTOS EPISTEMOLOGICOS

Cabria quizds preguntarse si realmente es necesario proceder a una intervencién
de cardcter estimulativo y en ese caso ;por qué una estimulacién cognitiva? ;Por
qué una estimulacién de tipo socio-emocional?

Para responder a estos interrogantes se parte de un presupuesto basico sustenta-
do en admitir la innegable evidencia de la presencia de déficit graves en el funcio-
namiento de los sujetos afectados. Déficit que, por otra parte, la experiencia de afios
estd demostrando que pueden ser mejorables en la medida en que se conocen y, cier-
tamente, sélo a partir de ese conocimiento pueden ser tomados en consideraciéon
desde los diversos programas de educacién, formacién e intervencién.

Nos detenemos, a continuacién, en algunos de los dmbitos de funcionamiento
mads afectados en los trastornos del espectro autista.

AREA COGNITIVA

El amplio abanico de sintomas y consecuencias, presentes en el trastorno autista
en el drea de funcionamiento cognitivo, permite que, en ocasiones, nos encontremos
con casos sorprendentes que ponen de manifiesto una serie de habilidades especia-

* Programa financiado y promocionado por la Consejeria de Educacién de la C.A.M.
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les. Habilidades de funcionamiento cognitivo y manual, que resultan ser muy supe-
riores a las que cabria esperar al nivel de desarrollo de las personas afectadas.

En general, estas habilidades reflejan casi siempre un conjunto de intereses idio-
sincrésicos. Por ejemplo, algunos sujetos autistas tienen especiales habilidades para
la musica, el calculo de fechas del calendario, la memorizacién de estadisticas refe-
rentes a los deportes, los ntimeros de teléfono, etc.

En las lineas que siguen recorremos, brevemente, las principales funciones cog-
nitivas afectadas por el trastorno, deteniéndonos con una mayor profundidad en la
descripcién de las funciones ejecutivas.

A. Percepcion

Se constata en la actualidad una emergente y rapida expansion en el drea de estu-
dio de la percepcién en el autismo. En este reciente desarrollo se procede, por una
parte, a la reformulacién de las principales teorfas existentes en la explicaciéon del
autismo, a la luz de los recientes hallazgos de la investigacién empirica. Sobre todo,
en cuanto a la revisién de los especificos d&mbitos de investigacién en el contexto de
los avances de la neurociencia de la percepcién y teniendo en cuenta también los
hallazgos de la investigacion artistica, relativos siempre al &mbito de la percepcion.

Por otra parte, hay que afirmar que a pesar del creciente interés que en el tltimo
tiempo estd suscitando esta drea de estudio no se trata, por supuesto, de algo nuevo
en el mundo del autismo. Mds bien al contrario, los fundamentos conceptuales de las
principales lineas de trabajo que se siguen manteniendo en la actualidad se remon-
tan a los inicios de la investigacion sobre la percepcién en el autismo, tal como ates-
tiguan la tesis doctoral de Utha Frith o las investigaciones de Hermelin y O’Connor
de principios de los afios 70. Ha sucedido sin embargo, que a pesar de las prominen-
tes aportaciones de las primeras investigaciones sobre percepcidn, este tema ha ocu-
pado un segundo lugar en el trabajo empirico del funcionamiento cognitivo-social y
cognitivo —emocional en la dltima parte de los afios 80 y buena parte de los 90.

El resurgimiento de los estudios sobre la percepcién en el autismo en la actuali-
dad ha impulsado el incremento y la importancia que en el drea de la investigacién
psicoldgica se estd dando a la neuropsicologfa cognitiva, como soporte empirico
para el modelo de la teoria de la coherencia central. Lo que estd suponiendo, en
algunos casos, la revisién de las razones explicativas de la teorfa de la mente y de
otras teorfas de base socio—cognitiva.

Volviendo a la cuestién de la percepcion en el autismo, conviene matizar que si
por percepcién se entiende el proceso de codificacion organizativo e interpretativo de los
datos sensoriales, en relacion con las anteriores experiencias del sujeto (Kaplan y col.,
1989), en el caso del autismo, los procesos de codificacién, organizacién e interpre-
tacién de los datos sensoriales difieren, de manera muy significativa, respecto de los
procesos perceptivos habituales en las personas sin trastorno autista.

Son frecuentes en el autismo las respuestas atfpicas a la estimulacién sensorial.
De hecho, los mecanismos de respuesta a los estimulos externos por parte de las per-
sonas con autismo son muy diferentes a los esperables en el mundo no autista.
Resultando asi que las personas con autismo responden habitualmente de forma
poco usual a los estimulos sensoriales. En unos casos, 1o hacen de una forma exage-
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rada ante sus estimulos preferidos; en otros casos, ignoran importantes estimulos
ambientales; algunos de ellos se dejan fascinar por estimulos sensoriales especificos
poco comunes, tales como ciertos olores, texturas, objetos que ruedan, etc.; otros
buscan ansiosamente objetos y actividades que satisfacen la estimulacién que ellos
desean excluyendo cualquier otro tipo de actividades.

Realizan, en ocasiones, una gran variedad de conductas estereotipadas, en
muchos casos emitidas en consonancia con la estimulacién sensorial a la que estdn
sometidos. Entre estas conductas estdn, por ejemplo, hacer ruidos raros, girar las
mufiecas, saltar, balancear el tronco de adelante hacia atr4s.

La mayor parte de las personas autistas disponen de unas habilidades viso-
motoras que sobrepasan las que corresponderian a su inteligencia general y a sus
habilidades verbales. Por ejemplo, un autista puede tener un déficit muy significa-
tivo de lenguaje y de habilidades sociales, pero es capaz de realizar con gran preci-
sion una soldadura de componentes electrénicos.

En ocasiones muestran, a la vez, una notoria preferencia por determinados esti-
mulos sensoriales y una extremada aversién por otros estimulos. Por ejemplo, algu-
nos autistas pueden percibir ciertos sonidos, a veces inadvertidos para el resto de las
personas, como el sonido del viento, el llanto de un nifio, o determinadas formas o
texturas de objetos, fluctuaciones de la luz, etc.

Puede suceder que en algunos casos las personas autistas no reaccionan ante rui-
dos extremadamente molestos o ante estimulos dolorosos o desagradables. A veces,
se protegen de determinados estimulos cerrando los ojos o tapando sus oidos.
Algunos responden de forma anémala a los cambios de temperatura; en unos casos
ignorando esos cambios, no poniéndose, por ejemplo, un jersey o quitdndoselo
cuando las circunstancias no lo requieren. En otros casos, se visten sin tener en cuen-
ta las condiciones de temperatura del local en el que se encuentran.

Con cierta frecuencia, en el espectro del autismo, podemos encontrarnos con la pre-
sencia de alteraciones sensoriales. Las causas del déficit visual y auditivo son muy varia-
das. Pueden estar causados por enfermedades especificas o formar parte de sindromes
definidos. Por otra parte, el déficit sensorial moderado o severo puede acompafarse de
sintomas que remedan el autismo y requieren efectuar un diagnéstico diferencial.

Aunque algunos autores (Fombonne y col., 1997) han encontrado una incidencia
de déficit sensoriales en el trastorno autista mds alta que en la poblacién normal, las
alteraciones sensoriales no parecen asociarse de forma estadisticamente significati-
va al autismo y, por tanto, no se podria hablar de comorbilidad.

En cualquier caso, cuando se dan conjuntamente ceguera congénita y trastorno
autista se plantean importantes problemas de diagndstico y manejo. El estudio de
las respuestas socio-emocionales es una gran ayuda para diferenciar estos casos de
la ceguera congénita aislada y para elaborar programas de intervencién mads ade-
cuados (Hobson y col., 1999).

Con respecto a las alteraciones en la audicién, interesa sefialar que se ha encon-
trado un elevado porcentaje (18%) de personas con autismo e hiperacusia
(Rosenhall y col., 1999) que, si bien entra dentro del cortejo sintomético mds frecuen-
te, es un dato a tener en cuenta de cara a la intervencién terapéutica y a la interac-
cién cotidiana con estas personas.

128



EL AUTISMO EN PERSONAS ADULTAS: NUEVAS PERSPECTIVAS DE FUTURO

Por otra parte, también es importante considerar que la incidencia de otitis sero-
sa es elevada en el trastorno autista y que puede condicionar una pérdida en la agu-
deza auditiva. Las causas de este problema son numerosas pero juegan un impor-
tante papel las auto-estimulaciones y el efecto secundario de algunos farmacos. Por
esta razon se recomiendan, con cierta frecuencia, las revisiones auditivas en las per-
sonas con autismo. Indudablemente, la presencia de un déficit auditivo en una per-
sona con autismo acentia mucho las manifestaciones especificas del trastorno gene-
ralizado del desarrollo y requerird un abordaje terapéutico diverso.

B. Atencién

La atencion, considerada junto con la percepcion, como uno de los componentes
bésicos del procesamiento cognitivo, es también inusual en las personas con autis-
mo y condicionada por un inesperado modo de funcionamiento que dependerd del
grado de afectacién del trastorno.

Es comun, en el trastorno autista, la fluctuacién de la capacidad de atencién. La
mayor parte de las personas con autismo sufre un grave deterioro cognitivo debido,
en parte, al trastorno autista y, en parte, motivado por la frecuente asociaciéon entre
el retraso mental y el autismo. Las personas afectadas pueden presentar serias difi-
cultades para llevar a cabo comportamientos-meta, comportamientos con una fina-
lidad especifica, efectuar cambios en las tareas rutinarias, etc., debido a los déficit
casi siempre presentes en las funciones ejecutivas.

Sufren, a su vez, un grave deterioro de la atencidn, resultando ésta muy labil; la
consecuencia inmediata de este quebranto es la extremada fluctuacién que experi-
menta esta funcién, provocando frecuentes distracciones en el trabajo y en otras
ocupaciones a las que se dedique la persona con autismo.

C. Memoria

La memoria, como funcién cognitiva, presenta una variada gama de tipos y prac-
ticamente en todos ellos se aprecia el efecto del trastorno autista.

Es frecuente el caso en que la persona con autismo presente un grave déficit en la
memoria de trabajo, un componente particular de la memoria a corto plazo. La
memoria de trabajo es una funcién cognitiva que permite retener en la memoria una
determinada informacién durante un cierto tiempo, mientras el sistema cognitivo
realiza otras operaciones, para recuperar mds tarde esa informacién almacenada tem-
poralmente. Un deterioro de la memoria de trabajo impide seguir convenientemen-
te las instrucciones de las tareas, los encargos, etc. Igualmente, los déficit de memo-
ria de trabajo dificultardn el almacenamiento en la memoria a largo plazo de las
reglas de conducta, de las estrategias de resolucién de problemas, etc., afectando por
ello de forma muy significativa a los contenidos de la memoria procedimental.

D. Funciones ejecutivas

Las definiciones de las funciones ejecutivas recogidas en la literatura cientifica son
amplias. Ozonoff y su equipo de colaboradores las definen como “el constructo cog-
nitivo usado para describir conductas dirigidas hacia una meta, orientadas hacia el
futuro, que se consideran mediadas por los 16bulos frontales. Incluyen la planifica-
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cién, inhibicién de respuestas prepotentes, flexibilidad, busqueda organizada y
memoria de trabajo. Todas las conductas de funcién ejecutiva comparten la necesidad
de desligarse del entorno inmediato o contexto externo para guiar la accién a través
de modelos mentales o representaciones internas» (Ozonoff, Strayer, McMahon y
Filloux, 1994).

Parece existir un amplio consenso entre los investigadores al sefialar que esta
funcién estd involucrada tanto en el control de la cognicién como en la regulaciéon
de la conducta y del pensamiento a través de diferentes procesos interconectados
(Phillips, 1993). No obstante algunos autores han empleado la expresién «paraguas
conceptual» (Frith y Happé, 1994; Happé, 1994; Hughes y col., 1994; Ozonoff y
Strayer,1997) en clara alusién a la vaguedad e indefinicién del concepto.

Y precisamente, una de las teorfas de mayor aceptacion en la explicacién de los
problemas conductuales del autismo es la teoria de las funciones ejecutivas. Esta teo-
ria establece una vinculacién entre una disfuncién de los 16bulos frontales y el autis-
mo. Los problemas conductuales explicados por esta teoria se refieren a la rigidez y
a la perseverancia, acompafiadas de una escasa capacidad de iniciativa para empren-
der nuevas acciones, y la tendencia al bloqueo en un apartado de cualquier tarea.

Estos déficit coexisten con una gran habilidad para realizar actividades rutina-
rias, mostrar un comportamiento repetitivo y, a veces, exhibir unos rituales muy ela-
borados. Estos problemas son muy evidentes en el comportamiento diario, siendo
necesarios, en ocasiones, ciertos apoyos o ayudas y algunas claves para iniciar acti-
vidades rutinarias ya bien aprendidas.

Desde un punto de vista tedrico, una de las predicciones de las disfunciones eje-
cutivas incluye una notable dificultad para manejarse en situaciones nuevas o ambi-
guas acompafiada de una ejecucién intacta de ciertas tareas rutinarias o bien apren-
didas. Esta prediccién encaja muy bien con algunas caracteristicas conductuales del
autismo, lo que estimulo la investigacién en este campo a lo largo de la tltima déca-
day cuyo resultado confirmo la evidencia acerca de la gravedad, persistencia y uni-
versalidad de las disfunciones ejecutivas en el autismo (Hughes, 2001; Garcia-
Villamisar & Hughes, 2007).

En la ultima década se ha realizado una investigacién bastante incisiva sobre las
funciones ejecutivas en el autismo de la que ya se ha dado cuenta en anteriores
publicaciones y de las que, a continuacién, siguiendo nuestros trabajos previos
(Garcia-Villamisar, 2002; Garcia-Villamisar y Della Salla, 2002; Hill, 2004), y sin
animo de ser exhaustivos, aportamos una breve sintesis estableciendo como criterio
de organizacién de resultados el tipo de funciones evaluadas.

Planificacion en el autismo: La planificacién es un proceso sistemdtico de cardcter
complejo en el cual una secuencia de acciones planeadas deben ser revisadas cons-
tantemente con el fin de dirigirlas, evaluarlas y readaptarlas.

Son muchas las investigaciones sobre el tema que tratan de arrojar una nueva com-
prension acerca de este proceso y, quizds como conclusion y a la luz de los hallazgos de
dichas investigaciones, parece evidente que las personas autistas obtienen un rendi-
miento inferior a los sujetos control en las tareas de planificacién, sean estas de la serie
Torres (Londres, Hanoi, Stockings of Cambridge), Laberintos, Trail-Making Test, etc.
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No obstante, habria que ser cautelosos a la hora de generalizar estos resultados y elevar-
los al rango de pruebas concluyentes a favor de la disfuncion ejecutiva en el autismo.

Es necesario realizar mds investigaciones para desentrafiar el papel que juegan
determinadas variables individuales ligadas al proceso de realizacién de las tareas
ejecutivas, tales como las dificultades de aprendizaje de las tareas, la capacidad inte-
lectual, el sexo de los sujetos, etc. Por otra parte, algunas de las tareas utilizadas
requieren para su ejecuciéon otras habilidades distintas de la planificacién, tales
como el lenguaje, la memoria.

Flexibilidad mental en el autismo: La flexibilidad mental es una funcién ejecutiva,
también denominada flexibilidad cognitiva o cambio de set o de contexto. El térmi-
no se refiere a la habilidad para cambiar de pensamiento o de accién, en funcién de
los cambios dados en una determinada situacién. Un déficit en esta funcién se mani-
fiesta por una conducta reiterativa, perseverante, estereotipada y por la dificultad
para regular y modular el comportamiento motor. Las respuestas perseverantes
aparecen con frecuencia en el autismo y se cree que son una consecuencia de las dis-
funciones ejecutivas.

Los resultados alcanzados en numerosos estudios sobre el tema (Heaton y col.,
1993; Steel y col., 1984; Rumsey, 1985), referidos a nifios y adolescentes, ponen de
manifiesto algunas inconsistencias atribuibles, a nuestro modo de ver, a determina-
das variables de tipo individual, tales como la inhibicién, la habilidad verbal, las
dificultades de aprendizaje, etc.

Inhibicién en autismo: La inhibicién figura como uno de los componentes de las
funciones ejecutivas que mayor atencién ha recibido por parte de los investigado-
res. A continuacion se analizan algunos de los estudios que abordan esta cuestion.

Por ejemplo, Ozonoff y col. (1994) evaluaron los procesos de la flexibilidad y la
inhibicién en el autismo a través de la tarea Go/No-Go. Esta prueba consta de tres
condiciones de test:

a) Tarea neutral. Los sujetos responden a un estimulo ‘go’ (un circulo) e inhiben la
respuesta a un estimulo ‘no go’ (un cuadrado). Aqui hay una inhibicién moto-
ra, pero no cognitiva.

b) Inhibicion cognitiva. Es idéntica a la prueba anterior, pero ahora los sujetos
deben inhibir la respuesta que antes era reforzada (el circulo) y responder al
cuadrado.

c) Flexibilidad cognitiva. Diversas pruebas que exigen una elevada flexibilidad
cognitiva.

Los autistas rindieron igual que los sujetos control en la inhibicién motora,
demostrando, por ello, que tienen capacidad para inhibir las respuestas. Sin embar-
go, rindieron a un nivel inferior respecto a los sujetos del grupo control en las con-
diciones en las que exigia un cambio cognitivo.

Russell y su equipo (Hughes y Russell, 1993; Hughes, 1996; Russell, 1997), desde
la perspectiva del procesamiento de la informacién propusieron una teoria psicol6-
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gica del autismo como alternativa a la teorfa de la mente, la cual se centra en la
«incapacidad para desprenderse de un objeto» y en la «inhibicién de la respuesta
que estdn emitiendo ante una nueva exigencia del contexto inmediato». Russell
sugiere que el fracaso de los autistas, en los test de la teorfa de la mente, no refleja
un déficit de mentalizacién, sino mds bien una dificultad especifica para superar la
ubicacién del objeto en el mundo real.

Como resultado de diversos experimentos, Hughes y Russell (1993), Hughes,
Russell y Robins (1994) y Russell y col. (1999) demostraron que los autistas tienen
una gran dificultad para inhibir una respuesta que actualmente estdn emitiendo en
la realizacién de tareas no sociales.

Generacion de ideas y conductas nuevas: La generacion o creacién de nuevas ideas
y comportamientos figura para algunos autores como un componente de las funcio-
nes ejecutivas. De acuerdo con Turner (1999), cuando la capacidad de generar nue-
vas ideas o comportamientos estd deteriorada resulta muy dificil corregir un com-
portamiento erréneo, elaborar una nueva conducta o suprimir un comportamiento
ritualista. En general, las personas con autismo son incapaces de elaborar nuevas
hipétesis para reestructurar las conductas rutinarias cuando las circunstancias han
cambiado. A juicio de Turner, la capacidad de generar nuevas ideas puede ayudar a
controlar, regular y modificar la conducta en todas las dreas de funcionamiento. Las
tareas utilizadas suelen ser las relativas a la fluencia verbal, fluencia de niimeros, de
letras, de categorias, dibujos, ideas, etc.

Algunos de los estudios en los que se observé un rendimiento inferior, en el
grupo de autismo comparado con los sujetos control, han sido la fluencia de pala-
bras (Boucher, 1996; Turner, 1999); la fluencia de letras (Boucher, 1976; Minshew y
col., 1995); la fluencia de categorias (Minshew y col., 1996) y la fluencia de ideas
(Turner, 1999). A pesar de estos hallazgos, la investigacion en este especifico dmbito
de afectacién no ha hecho mds que comenzar y son necesarios mds estudios para
valorar, con mayor precisién, la aportacién de esta dimensién al estudio de las fun-
ciones ejecutivas en el autismo. Las revisiones de Russell y Hill (2001) han detecta-
do diversos trabajos, post-hoc, en los que este déficit se pone en evidencia, aunque
no haya sido explicitamente investigado. Sin embargo, algunos estudios realizados
para evaluar precisamente este posible déficit en el autismo (Hill y Russell, 2002;
Hill y Russell, 2001) no encontraron apoyo para esta posible hipétesis. De esta suer-
te, los resultados que se desprenden de los estudios publicados son de cardcter
mixto y no permiten extraer una conclusién definitiva con respecto de esta dimen-
sion. Es preciso realizar nuevos estudios y utilizar pruebas méds estandarizadas para
esclarecer la contribucién del posible déficit de auto-direccién a la patologia del
autismo.

A modo de conclusion, diremos que los trabajos revisados lineas atrds probaron,
en su mayorfa, que las personas con autismo sufren notables anomalias en las fun-
ciones ejecutivas, evaluadas a través de diversas pruebas estandarizadas. Sin
embargo, las muestras de estos estudios estaban constituidas principalmente por
nifios y adolescentes, por lo que habrd que indagar también qué ocurre, en estos
mismos casos, con los nifios mds pequefios y con los adultos, franjas de edad que no
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han sido lo suficientemente investigadas. Con estos estudios se podrd, quizds, deter-
minar si las anomalfas ejecutivas constituyen un déficit primario o secundario del
autismo.

AREA SOCIO-EMOCIONAL

El drea socio-emocional es, sin duda, la prueba irrefutable en la que se manifies-
ta con mayor claridad cualquier posible indicio de trastorno. Las anomalias obser-
vadas en el comportamiento social son, de hecho, una de las caracteristicas mds fre-
cuentes observadas en las personas con autismo y constituyen, por tal razén, uno de
sus sintomas patognomonicos, asi recogidos en cualquiera de los actuales sistemas
de diagnéstico: DSM-IV-TR (APA, 2002) e ICD-10 (OMS, 1992).

Las carencias en el comportamiento social afectan y singularizan a las personas
autistas a lo largo de toda su vida, con independencia del nivel intelectual, influyen-
do profundamente y de forma muy negativa en otros muchos aspectos del compor-
tamiento del autista adulto (Howlin, 1997).

Como caracteristica tipica de este comportamiento anémalo es notoria la falta de
reciprocidad social, la incapacidad para desarrollar relaciones afectivas con las per-
sonas mds intimas, la inhabilidad para compartir emociones y experiencias con sus
iguales y una escasa integracion comunicativa, emocional y social.

Este conjunto de limitaciones da lugar a una imagen estereotipada del autismo
en la que se generaliza el perfil de personas que manifiestan una evidente falta de
interés por los demads, llegando incluso a evitar el contacto con las personas que les
rodean. Lo que unido a la escasa atencién prestada a las actividades de grupo, hacen
muy dificil su integracién social.

Reportamos a continuacién algunos argumentos, ya tratados en publicaciones
anteriores, dado el interés que revierte en la consideracién de este dmbito.

Inteligencia social y su relacion a la teoria de la mente

La utilizacién del término Inteligencia social, acufiado por Guilford en 1967, es
cada vez mds frecuente dado el gran interés que suscita entre los neurocientificos,
psicélogos del desarrollo, primatdlogos, etc. Para conocer mds sobre este asunto,
puede consultarse el reciente libro de Goleman (2006) titulado Social Intelligence.

Pelechano (2000) establece dos tipos basicos de inteligencia social: la inteligencia
socio-institucional y la inteligencia socio-personal.

Un componente de este tiltimo tipo de inteligencia es el interpersonal, dentro del
cual podrfamos incluir la teorfa de la mente.

Desde esta perspectiva, la inteligencia social podria ser definida aqui como la
habilidad para interpretar el comportamiento de los demds en términos de estados
mentales (pensamientos, intenciones, deseos y creencias), para interactuar con los
demads tanto en situaciones sociales complejas como en relaciones intimas, y para pre-
decir como se sienten los demds, qué piensan, qué hacen, etc., (Baron-Cohen y col.,
2000).

La inteligencia social es distinta de la inteligencia general (Pelechano, 2000;
Baron-Cohen y col., 2000). Baron-Cohen, y su equipo, sostienen que la distincién de
estos dos tipos de inteligencia se basa en los siguientes argumentos:
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— Personas que tienen un alto grado de conocimiento del mundo no social (por
ejemplo, fisicos, matemadticos, ingenieros) y que sin embargo adolecen de bue-
nas habilidades para las relaciones interpersonales propias del mundo social.

— Personas con una gran capacidad para interactuar en el mundo social, pero
que, por el contrario, no son capaces de hacerlo con tanta habilidad a la hora
de solucionar problemas referentes al mundo fisico (Karmiloff-Smith y col.,
1995).

Algunas lesiones cerebrales (por ejemplo, de la amigdala) pueden llegar a pro-
vocar un deterioro selectivo en el juicio social sin necesidad de que tal deterioro
vaya acompafado de la pérdida de las habilidades necesarias para la solucién de
problemas.

La pérdida de la capacidad del juicio social también puede coexistir con la pér-
dida de memoria y con la disfuncién ejecutiva pero, a juicio de Baron-Cohen y col.
(2000), las bases neuronales de la inteligencia general y de la inteligencia social son
diferentes.

Los fundamentos neuropsicoldgicos de la inteligencia social fueron propuestos
originariamente por Brothers (1990), y gozan de un alto grado de aceptacién. De
acuerdo con esta autora, la inteligencia social es una funcién de tres regiones cere-
brales: la amigdala, el cortex 6rbito-frontal y el sulcus temporal superior, y el girus.
En conjunto, estas tres dreas recibieron el calificativo de “cerebro social” y en nume-
rosos casos de autismo, se detectaron anomalias estructurales precisamente en estas
regiones (Robbins, 1997).

Alteracion de la comunicacion verbal y no verbal

Es obvio que en el andlisis del funcionamiento socio-emocional de una persona
se tenga en gran consideracion el dmbito de la comunicacién por ser parte integran-
te, y una importante variable condicionante, de la manera y forma de interactuar de
las personas en el drea social.

Por otra parte, las carencias en las habilidades de la comunicacién y el lenguaje
son sintomas caracteristicos en la mayoria de las personas con autismo. Dichas
carencias se manifiestan en una amplia gama de limitaciones que abarcan desde la
incapacidad mostrada por algunos para aprender el lenguaje verbal, a la acusada
limitacién que muestran otros, que adn teniendo capacidad suficiente para apren-
der un vocabulario correspondiente a su nivel de edad y desarrollo, sin embargo
fracasan a la hora de utilizar este lenguaje desde una perspectiva pragmatica y fun-
cional, o en el uso social de este lenguaje.

En ciertas ocasiones, las personas con autismo han desarrollado algun tipo de
lenguaje, e incluso en estos casos se aprecian también limitaciones muy importan-
tes, tanto a nivel de comprensién como de expresién. Por ejemplo, muestran una
gran dificultad para seguir ciertas instrucciones, para comprender determinadas
informaciones tal vez demasiado largas o para conocer conceptos abstractos o
expresiones verbales con contenido emocional.

En ocasiones, la dificultad para entender el lenguaje suele provocar algunos pro-
blemas para seguir instrucciones complejas de los padres y tutores.
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En el caso, por ejemplo, del contexto laboral, puede ocurrir que un supervisor
que proporciona a una persona autista un conjunto de nuevas instrucciones en su
trabajo, se encuentre con la desagradable sorpresa de que el autista repita verbal-
mente las instrucciones que le fueron dadas, pero sin llegar a entender lo que se le
ha dicho. Este hecho paradéjico constituye, sin lugar a dudas, una importante fuen-
te de confusién en las relaciones laborales entre los autistas y sus supervisores.

El autismo limita igualmente la capacidad de formalizar conceptos abstractos, lo
que supone como consecuencia la aparicién de numerosas dificultades a la hora de
interpretar literalmente las instrucciones y comunicados. Esta tendencia puede lle-
gar a crear malos entendidos llegando incluso a generar situaciones de conflicto. Por
anadidura, la interpretacién errénea en el sentido de comunicaciones no verbales,
tales como la entonacién de la voz, la expresion facial y las posturas corporales, no
facilitan en ningtin caso la comunicacién.

Una consecuencia, relativamente frecuente de estas situaciones, es que la perso-
na autista llegue a desentenderse de la comunicacién no verbal, lo cual no conviene
ya que ésta constituye una parte esencial en todo tipo de comunicaciones. Esta ina-
decuada comprension de la comunicacién verbal y no verbal, llega a generar impor-
tantes problemas en el trabajo y en las relaciones socio- familiares, sobre todo, cuan-
do los supervisores o los agentes sociales, no teniendo en cuenta estas condiciones,
dan las instrucciones de forma conjunta, tanto a los autistas como a al resto de sus
compafieros no discapacitados.

El lenguaje de las personas autistas es a menudo literal y concreto. Aunque pue-
den hablar de hechos concretos durante largo tiempo, sin embargo es muy dificil
que se expresen sobre nociones abstractas. La mayoria de los autistas restringen sus
conversaciones a un determinado nimero, y muy limitado, de temas de interés y de
conversacion.

Otra gran dificultad de las personas con autismo es la utilizacién funcional del
lenguaje. En ocasiones, parecen desconocer como influir a través del lenguaje para
obtener lo que desean o necesitan. Por ejemplo, un autista puede ser incapaz de
pedir ayuda para terminar bien su trabajo o para acabar de arreglar su habitacion.
Otro puede encerrarse en el cuarto de bafio y negarse a ir a cenar con su familia a
un restaurante, por no saber dar una explicacién de la razén que le hace reaccionar
asi. O no logra decirle a su preparador laboral las dificultades que encuentra en el
desemperio de tu trabajo.

En una gran mayorfa, las personas autistas son incapaces de relacionar una infor-
macién bdsica en torno a sf mismos y su ambiente, con lo que ellos quieren decir.
Encuentran dificultad para responder a cuestiones tales como ;por qué?, ;cémo? Un
autista puede ser incapaz de decir a sus padres que ha llegado tarde a casa porque
el autobts venia con retraso.

En lineas generales, se puede decir que los autistas no pueden seguir una con-
versacion fluida y ordinaria, mostrando algunos comportamientos que son incom-
patibles con tal seguimiento, como por ejemplo pasear mientras el supervisor le estd
dando instrucciones importantes para el desarrollo de su trabajo; o bien no ser capaz
de pedir una aclaracién de las indicaciones que le hacen sus padres, o interrumpir
una conversacion haciendo un comentario irrelevante.
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Se puede también dar el caso de que la persona con autismo sea demasiado
habladora y llegue incluso a molestar a sus compafieros de trabajo y a sus supervi-
sores; otros hablan de forma reiterativa y persistente sobre el mismo tema o formu-
lan la misma pregunta de forma recurrente y sistemadtica.

Otras anomalias del habla y del lenguaje que se pueden presentar son, por ejem-
plo, trastornos del ritmo, hablar demasiado deprisa o muy lentamente, la ecolalia,
la repeticién de una palabra o la inversién pronominal (decir ti en lugar de yo). Este
tipo de distorsiones del lenguaje pueden hacer muy dificil la comunicacién funcio-
nal con sus compafieros de trabajo y con las demds personas de su entorno.

La teoria de la mente

Cabe aqui hacer una breve mencién a la teoria de la mente revisada por Tager-
Flusberg (2006). La autora parte de un concepto amplio al establecer la inteligencia
social como uno de los fundamentos de esta teorfa. Para formular su nueva teorfa
toma como punto de partida la distincién entre dos componentes bdsicos de la teo-
ria de la mente: el perceptivo-social y el cognitivo-social.

El componente perceptivo-social se refiere a los juicios inmediatos que se reali-
zan con respecto al estado mental de una persona con la informacién “on line” dis-
pensada por la cara, tono de voz, postura corporal, movimientos, etc.

El componente cognitivo-social hace referencia a nuestra capacidad para hacer
inferencias cognitivas mds complejas sobre el contenido de los estados mentales, lo
cual requiere la integracién de la informacion a través del paso del tiempo y del dis-
currir de diversos acontecimientos o eventos.

El componente perceptivo-social de la teorfa de la mente tiene, entre otras, las
siguientes caracterfsticas:

Se fundamenta en la preferencia innata de los nifios por atender a los estimu-

los sociales humanos, principalmente caras y voces.

— Esta preferencia social estd motivada por razones afectivas, ya que desde una
edad muy temprana (en el segundo semestre de vida), los nifios interpretan la
informacién proporcionada por las caras y voces de los demds para conocer su
estado emocional.

— A veces los nifios utilizan sefiales m4s finas, tales como la mirada de los demés
para fijarse en lo que estdn atendiendo.

— Este componente perceptivo-social es el que primero surge en el desarrollo y
permite a los bebés hacer juicios sobre el estado mental de los demds.

— Es muy probable que este componente perceptivo-social sea independiente de
otros sistemas cognitivos, incluido el lenguaje, aunque esto es una mera hip6-
tesis todavia no investigada.

— El componente cognitivo-social se desarrolla a partir del sistema perceptivo-

social. Las caracteristicas de este componente son las siguientes:

La formulacién de inferencias de estados mentales depende de la integracién de

la informacién proporcionada por el sistema perceptivo-social y de la secuencia de
los diversos acontecimientos a través del tiempo. Este componente estd estrecha-
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mente vinculado a otros sistemas cognitivos, tales como la memoria de trabajo y el
lenguaje.

Comienza a manifestarse tempranamente en los afios preescolares y estd com-
pletamente establecido a la edad de 4 afios, cuando los nifios superan los test de la
falsa creencia y otras tareas parecidas. Este componente sigue desarrolldndose
durante la infancia y la adolescencia, incrementandose los niveles de competencia
en diversas habilidades tales como las creencias, intenciones, inferencias, razona-
miento social, etc.

ESTIMULACION COGNITIVA Y EMOCIONAL

En los dos epigrafes precedentes se constata el evidente déficit presente en el
trastorno, por un lado, y la urgente necesidad de su tratamiento en un esfuerzo por
facilitar la atencién integral y completa a la persona adulta con autismo.

Nos encontramos en un momento histérico muy peculiar con respecto a la aten-
cién educativa de las personas adultas con autismo. De una parte, se estdn genera-
lizando descripciones muy precisas de la sintomatologia que presentan las personas
adultas (Garcia-Villamisar, 2002). Al mismo tiempo, se constata que el diagndstico
en edades muy precoces es mucho mds preciso y ajustado, lo que facilita un aborda-
je terapéutico mds fino, tan necesario en las edades mds tempranas (Garcia-
Villamisar y Cabanyes, 2004).

Por lo demds, aunque tenemos un cierto conocimiento de la evolucién del autis-
mo a lo largo del ciclo vital (Fectau y col., 2003), -por lo que es posible prescribir pro-
gramas educativos ajustados a cada nivel de desarrollo-, sin embargo, no dispone-
mos de estudios cientificos rigurosos que prueben la eficacia diferencial de los
diversos programas de intervencién psicoeducativa actualmente disponibles.

No deja de ser cuestionable esta situacién, dado que desde la investigacién més
actual (Golan y col., 2006 a y 2006 b), se constata que las dificultades destacables en
el cuadro del autismo relativas al severo déficit que incapacita para el reconocimien-
to de las emociones, o las funciones ejecutivas, no mejora en absoluto con el paso de
los afios. Mds bien al contrario, se deteriora, motivo por el cual quedaria mds que
justificado el poder contar con programas de entrenamiento y adiestramiento de
todas estas funciones bdsicas en las personas con autismo.

Es esta la razén que da sentido al trabajo previamente expuesto y que, por otra
parte, tiene como tnica pretension llegar al disefio de una intervencién adecuada,
eficaz y optimizada al servicio de la persona adulta con autismo.

Por afiadidura, el autismo en la edad adulta es un trastorno practicamente des-
conocido y que no suscita gran interés cientifico ni profesional. Prueba de ello es
el reducido ntimero de publicaciones que aparecen dedicadas a esta fase del desa-
rrollo.

Por todas estas razones, nos encontramos ante un reto muy atrayente, cual es el
de poder ilustrar cémo la educacién de los adultos puede ser implementada en el
tratamiento de esta patologia al igual que lo ha sido ya, y con evidente éxito, en
otros colectivos (Garcia Villamisar y col., 2006).

Pero implementar un programa educativo no consiste en ensayar un nuevo
medicamento, donde un grupo de pacientes recibe el nuevo farmaco y al grupo con-
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trol se le administra una pastilla-placebo. En el dmbito psicopedagogico, resulta
muy dificil controlar todas aquellas variables que previsiblemente pueden tener una
cierta influencia en los resultados del aprendizaje, tales como la contribucién del
entorno familiar o de los propios comparfieros de institucién. Por ello, pueden sur-
gir ciertos problemas de fidelidad al propio programa de intervencién que hace
muy dificil, en la préctica, su valoracién.

Al no disponer de programas convenientemente validados en el dmbito de los
adultos con autismo, nos enfrentamos con algunos dilemas:

— Con respecto a los profesionales: ;Qué programas se ofrecen?

— Con respecto a los padres: ;Qué programa se selecciona como el méas prove-
choso para su hijo/a? ;Por qué criterio nos debemos guiar? ; A quién debemos
escuchar?

A veces resulta ttil acudir a la experiencia pedagégica acumulada a lo largo de
los afios, aunque no se encuentre publicada en revistas cientificas o en libros especia-
lizados. Sin embargo, aunque estos relatos pueden ser muy titiles, no obstante care-
cen del valor de la objetividad, tan necesario para la validacién de estas experiencias.

Por ultimo, hay que recordar que gracias a internet se divulgan multitud de
experiencias educativas que, en la mayoria de los casos, no tienen ningtin soporte
cientifico ni académico, siendo por ello de dudosa validez. Si bien es cierto que el
acceso a estos materiales estimula a muchos padres y profesionales a buscar nuevas
alternativas de ensefianza a las actualmente existentes.

Ante la situacién que nos presenta la actual panordmica en este campo, es de
suma importancia fundamentar y asentar lo que podria considerarse como un prin-
cipio bdsico de actuacién que, si se establece de manera adecuada, puede llegar a
evitar posibles errores de disefio que puedan perjudicar a los adultos con autismo
que serdn, en definitiva, los receptores de la intervencién.

LA EDUCACION DE ADULTOS COMO PROYECTO PARA LA MEJORA
DE LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON AUTISMO.
INTERVENCION EN ARAS A UNA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA

Es mds que probable, en todo lo expuesto, que quede implicito el motivo que
debe presidir cualquier disefo de intervencién dirigido en esta linea: tratar de alcan-
zar por encima de cualquier otra cosa una mejora objetiva y subjetiva de los niveles
de calidad de vida del adulto afectado por el trastorno.

No obstante, queda aqui dicho y explicitado como prueba y garantia que pueda
ser utilizada de manera permanente en la refutacién y validacién de cualquier dise-
fio que en el futuro se proponga. De esta forma, la propia dignidad del sujeto que,
en muchos casos carente de la capacidad de decidir por si mismo, puede llegar a ser
objeto de abuso o en cualquier caso de una mala-intervencién, queda bien asegura-
da y preservada.

Cualquier proyecto de educacién de adultos con autismo debe consistir en un
disefio tedrico-practico que intente dar respuesta a las demandas educativas de
las personas afectadas por este trastorno. Dicho en otras palabras, los programas
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de educacién de adultos, dirigidos a las personas con autismo, deben ajustarse
tanto al nivel de desarrollo individual como a su grado de patologfa. Estas varia-
bles, de tipo personal o individual, son determinantes para el éxito de estos pro-
gramas.

Con esta premisa partimos de una conceptualizacién del espectro del autismo de
cardcter dimensional, donde lo que prima son los sintomas o las dificultades y no
tanto la etiqueta diagndstica. Esta nueva perspectiva de trabajo,con las personas
adultas con autismo obliga a realizar un pormenorizado andlisis, no ya de las difi-
cultades sino de las posibilidades de cada participante en el programa, para llegar a
identificar la estrategia de intervencién mads eficaz en funcién de estas caracteristi-
cas individuales.

Por lo tanto, nuestro enfoque consta de las siguientes etapas:

— Inventariar las dificultades de aprendizaje de las diversas habilidades (comu-
nicativas, socio-emocionales, cognitivas y vocacionales);

— Concretar un programa de intervenciéon multimodular en cada una de estas
4reas de intervencion;

— Determinar las habilidades de aprendizaje conservadas por cada participante;

— Desarrollar un programa de intervenciéon encaminado tanto a la superacién de
las dificultades como a la potenciacién de las cualidades;

— Validar el programa en un proceso de intervencién global e integrador.

LA INTEGRACION DE PERSONAS CON AUTISMO EN LA EDUCACION
DE ADULTOS: DEL CENTRO EDUCATIVO A LA VIDA ADULTA

Las personas con autismo al llegar a la edad adulta suelen encaminarse al
mundo laboral, bien en entornos protegidos, bien en entornos competitivos. En
general, las instituciones suelen desentenderse de las cuestiones formativas o edu-
cativas, por considerar que esas son mds propias de la infancia que de la vida adul-
ta. Por tal motivo, en la actualidad, no disponemos de programas especificos de la
educacién destinados a las personas adultas afectadas por el autismo.

Y sin embargo, se considera que uno de los momentos mds criticos en la trayec-
toria de la educaciéon permanente se produce cuando la persona con autismo alcan-
za la mayoria de edad y debe abandonar el centro educativo donde se ha formado
durante la infancia y adolescencia.

Este cambio exige un proceso de adaptacién muy severo para cualquier persona,
pues debe abandonar el centro donde se ha formado durante largos afios y empren-
der un nuevo tipo de vida, con otros condicionamientos de tipo laboral, ocupacio-
nal y social. Esta transicién no resulta facil y puede llegar a tener significativas con-
secuencias tanto a nivel clinico como ocupacional.

En el caso concreto de las personas con necesidades educativas especiales y, de
manera si cabe mds acentuada, en las personas que tienen un trastorno autista,
dicho proceso adaptativo es ain mds complejo, no es automadtico ni estd libre de
riesgos. El hecho de contar con un sélido apoyo y un acompafiamiento permanente
que favorezca la transicion, en este importante momento, resulta de vital importan-
cia en virtud de todos estos motivos.
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Afirma Wheman (1996) que la educacién de la persona con discapacidad es vital
como base y fundamento del futuro ajuste a su vida adulta. En este sentido, una
educacién que, desde el principio, no esté orientada hacia el desarrollo de las com-
petencias personales, las habilidades de autonomia y las futuras oportunidades de
empleo y ocupacion, no logrard la deseada finalidad de una adaptacién y un ajuste
integrado de la persona con discapacidad en la sociedad en la que vive.

Es sabido que una de las carencias, mds evidentes y dificilmente solventadas, es
precisamente la gran dificultad que estas personas encuentran en la adaptacién a los
cambios, a cualquier variacién o modificacién en la rutina cotidiana, por insignifi-
cante que esta pueda parecer. Cuanto mds, si se trata de cambios sustanciales, como
el que aqui se estd considerando, que someten a la persona a situaciones del todo
novedosas y que modifican y alteran, casi por completo, el estilo de vida, de funcio-
namiento, de formas de hacer.

En este sentido Morgan (1996) afirma cémo la falta de flexibilidad es, sin duda,
el factor que en mayor medida condiciona la vida del adulto con autismo e insiste
en la necesidad de conocer y tener en cuenta esta dificultad de cara a orientar el tra-
bajo de adaptacion y de cambio hacia los nuevos contextos que exige la transicion
hacia la vida adulta.

AUTISMO, EDUCACION DE ADULTOS Y DIGNIDAD PERSONAL

Resulta en este punto evidente que la elaboracién de un programa de educaciéon
de adultos para personas con autismo requiere, como ya se ha dicho, una detallada
consideracion, no sélo de la sintomatologia que el propio trastorno comporta, sino
también del nivel intelectual de las personas a las que ird dirigido.

Somos bien conscientes que no resulta tarea facil el estudiar la relacién entre el
autismo y el nivel cognoscitivo, mdxime cuando desde el punto de vista estadistico
se considera que algo mds de las tres cuartas partes de la poblacién autista posee
una capacidad intelectual por debajo del nivel de normalidad. Aproximadamente el
20 por ciento de los autistas disponen de una aceptable capacidad intelectual. Esta
distribucién demuestra que el trastorno autista se halla bien repartido a lo largo el
espectro del nivel de inteligencia, aunque la mayor saturacién de casos se da en el
dmbito de la discapacidad intelectual.

Es evidente, por tanto, que la cuestién del nivel intelectual debe ser interpreta-
da con cierta cautela, maxime cuando en la actualidad la mayor parte de los test de
inteligencia disponibles en el mercado requieren para su ejecucién la posesiéon de
buenas habilidades de lenguaje. Este dato contrasta, de manera significativa, con el
hecho de que la mayor parte de los autistas carecen de estas habilidades o las tie-
nen muy empobrecidas, por lo que el bajo rendimiento en estas pruebas pudiera
ser atribuido mds que a un retraso intelectual propiamente dicho, quizds a la falta
de lenguaje.

Hay, ademads, otras circunstancias que en la educacién de las personas autistas
debieran ser tomadas en cuenta. Asi, por ejemplo, la realizacién de las pruebas en
presencia de un examinador puede inhibir ciertas habilidades de las personas autis-
tas, ya que una caracteristica patognomonica del autismo es la dificultad para la
relacién interpersonal. El rechazo de la figura del examinador, la inquietud que éste
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puede provocar en el autista, etc., son elementos que, sin duda, pueden influir en el
rendimiento en las diversas pruebas de cardcter intelectual.

Estas consideraciones previenen de otros potenciales peligros a los que estan
expuestas las personas con autismo cuando no se realiza con precisién la evaluaciéon
de la capacidad intelectual.

En este caso, dado que el nivel intelectual no es un marcador del autismo, la uti-
lidad de este indice estard determinada por su funcionalidad. Es decir, el nivel inte-
lectual es 1til en tanto en cuanto sirve para el disefio de puestos de trabajo o de tare-
as de rehabilitacién cognitiva y social mds ajustadas al perfil intelectual. Pero, a
veces, el nivel intelectual es también un inconveniente pues acttia como una barre-
ra que frena las posibilidades de desarrollo de los autistas, al no proponerles tareas
que exigen mds recursos intelectuales de los que su “etiqueta” sugiere, limitdndoles
asf la oportunidad de aprender.

El vasto horizonte que representa el espectro del autismo permite diferenciar
diversos perfiles de desarrollo intelectual; de esta forma, se pueden encontrar perso-
nas con autismo que poseen una serie de habilidades especiales en las que destacan
por encima, incluso, de la poblacién general. Entre estas habilidades se encuentran
las referidas al cdlculo, la musica, memoria de repeticién, pintura, etc. Sin embargo,
estas personas dotadas con un especial talento son escasamente representativas del
espectro autista, dado que la mayoria no poseen este tipo de habilidades especiales.
Por otra parte, en ocasiones, estas habilidades no necesariamente se corresponden
con una inteligencia “normal” en otras dreas de funcionamiento y razonamiento.

No obstante estas evidentes constataciones, nos alegra poder afirmar que en el
proceso de la educacion, de la formacién y del desarrollo del ser humano, no todo
se limita a la consideracién claramente definitoria de la capacidad intelectual, sino
que es importante contemplar ademads la presencia de otro tipo de capacidades y
habilidades que configuran un constructo méds amplio y global al que ya nos hemos
referido lineas atrds, y que es objeto de estudio en la actualidad: la llamada inteli-
gencia social.

El hecho de no limitar la formacién y el proceso educativo a las capacidades cog-
noscitivas iinicamente, da pie a que el programa de educacién de adultos dirigido,
en nuestro caso, a personas con autismo, independientemente del nivel de inteligen-
cia que éstas posean, convierta a cada uno de ellos en destinatarios de la tarea for-
mativa y educativa integral. Tarea que en ningtn ser humano se limita estrictamen-
te a la etapa de la escolaridad (véase cap. 9 de Garcia Villamisar y col., 2006) y tam-
poco, por tanto, en el caso de la persona con autismo.

En trabajos anteriores (Garcia-Villamisar, 2002) ya dimos cuenta de las necesida-
des especificas de las personas adultas con autismo.

La consideracién de este ambicioso conjunto de variables ha sido una preocupa-
cién constante que se ha intentado tener en cuenta a la hora de proponer y elaborar
un programa educativo destinado a la satisfaccién de estas necesidades y a la mejo-
ra de la calidad de vida de las personas con autismo.

Dicho programa ha sido descrito con detalle en una reciente publicacién, a la que
remitimos al lector interesado en conocer el desarrollo y aplicacién del mismo, dada
la extensién de este capitulo (Garcia Villamisar y col., 2006).
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Nos queda, por nuestra parte, concluir con una breve alusién a la relevancia y
notoriedad que, consideramos, se debe dar a este tema. Dicha relevancia viene
refrendada, en nuestro caso, por la evidencia de los hechos ya que, tras varios afios
dedicados al estudio del tema y después de haber procedido a la aplicacion real del
mismo, se empiezan a recoger los primeros resultados positivos. Estos resultados
hablan por si solos de la conveniencia y oportunidad de considerar el autismo como
un trastorno que se presenta como influenciable y susceptible de mejora por efecto
de la educacion y, en nuestro caso, de la educacion desde el ambito cognitivo-emo-
cional.

Concluimos esta colaboracién dejando clara constancia del deseo de todo el equi-
po de seguir trabajando y avanzando en esta apasionante tarea que pretende man-
tener abierta la via de la esperanza para las personas, también adultas, con autismo.
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LAS POLITICAS SOCIALES PARA

LAS PERSONAS ADULTAS CON AUTISMO:
ESTADO ACTUAL Y PERSPECTIVAS

DE FUTURO

D? Amparo Valcarce

Secretaria de Estado de Servicios Sociales,
Familias y Discapacidad

No hace muchos afios, probablemente no hubiera sido
posible congregar a un ndmero tan importante de fa-
milias y profesionales, especialistas en el campo del
trastorno del espectro autista, como hoy nos congrega-
mos aqui, sencillamente porque el autismo era todavia
muy poco conocido.

Los familiares de personas afectadas por cualquiera
de las manifestaciones del espectro autista hemos ido
viviendo, dia a dia, la evolucién que las investigaciones
han propiciado en la manera de afrontar el problema.
Hemos visto cémo se ampliaban los conocimientos y
como se mejoraba el aspecto diagnéstico. El prondstico
del autismo estd cambiando, porque ya es posible
detectarlo antes, dar una atencién temprana y abordar
el sindrome con técnicas y terapias mds eficaces. De
este cambio, han sido ustedes no sélo testigos de excep-
cién, sino promotores, en buena medida, en estos vein-
ticinco afios de btisqueda y esfuerzo.

Hoy sabemos que la atencién temprana es determi-
nante, porque permite orientar acciones especificas,
dirigidas tanto al nifio como a la familia y el entorno.
Con estos procedimientos, se logra reducir los proble-
mas de conducta y aumentar el rendimiento intelectual
y el desarrollo del lenguaje, obteniéndose una sensible
mejoria en todos los aspectos de la integracion.

Pero es que, ademds, se reduce la confusién y el
sufrimiento de las familias que, de este modo, pueden
afrontar y planificar el apoyo al nifio afectado.
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Hoy sabemos también que, de igual manera que no existen dos personas igua-
les, tampoco pueden encontrarse dos personas autistas que presenten caracteristicas
idénticas; tanto en los sintomas mds facilmente observables, como en los procesos
psicoldgicos o lo mecanismos neurobioldgicos. En consecuencia, la atencién y las
terapias también tienen que ser diferentes y personalizadas.

La ampliacién de conocimientos nos va a permitir un mayor y mejor apoyo
desde los poderes publicos. Porque la atencion temprana que, como hemos sefala-
do, mejora seflaladamente el prondstico, s6lo es posible cuando se logra una detec-
cién precoz. Y esto plantea una serie de desafios a toda la sociedad.

Hay que adaptar en nuestro pais los instrumentos que ya existen para la deteccién
precoz. La Universidad de Salamanca y el Instituto de Salud Carlos III han constitui-
do, con el apoyo del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, un Grupo de Estudios
del Espectro Autista, que estd traduciendo y adaptando unos protocolos de deteccién,
elaborados por la Universidad de Atlanta y que han conseguido grandes éxitos.

No podemos olvidar los desafios que el autismo plantea a los investigadores,
dada su complejidad, porque se trata de abarcar variables como genes, proteinas,
receptores celulares, procesos de maduracién neuroldgica y tantos otros.

Se requieren, por tanto, esfuerzos interdisciplinares y que las familias, las asocia-
ciones, los profesionales y la Administracion, trabajemos en estrecha colaboracién.

El Gobierno de Espaiia estd plenamente comprometido, no s6lo con las personas
que padecen trastornos del espectro autista, sino con todas las personas que sufren
algin tipo de limitacion fisica, psiquica o sensorial y sus familias. Se trata de un
compromiso basado, fundamentalmente, en la lucha contra cualquier tipo de discri-
minacién, por la plena igualdad de oportunidades y por la equiparacion de dere-
chos de las personas con discapacidad.

Para ello, hemos incrementado los recursos dedicados a la atencién a la discapa-
cidad: no s6lo en las Subvenciones de Régimen General, sino que se han destinado
507 millones de euros a politicas activas para el fomento del empleo de las personas
con discapacidad, y 54 millones a la eliminacién de barreras arquitecténicas y vir-
tuales en las ciudades de Espafia.

El Programa Nacional de Reformas, aprobado el dia 12 de octubre de 2005 por el
Consejo de Ministros, recoge diferentes medidas para favorecer la integracién labo-
ral de las personas con discapacidad:

— Regulacién del empleo con apoyo,

— Creacién de equipos multiprofesionales especializados,

— Disefio de itinerarios de insercion laboral que tengan en cuenta las necesida-
des especificas de las mujeres con discapacidad, como consecuencia de sus ele-
vadas tasas de empleo,

— Seguimiento y control, por parte de la Inspeccién de Trabajo, del cumplimien-
to de la cuota de empleo,

— Actualizacion de las ayudas para la creacién de Centros Especiales de Empleo.

El esfuerzo que se viene realizando en esta materia ya estd dando espléndidos
resultados. La tasa de insercién laboral de personas con discapacidad aumenté en
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2005 en un 30%, justamente gracias a las politicas que se desarrollan desde el
Gobierno de la Nacién. Sin olvidar que se han tomado medidas como la compatibi-
lidad de la pensién de gran discapacidad con la percepcién de un salario, que favo-
recen, sin duda, la integracion.

El compromiso del Gobierno con los mds vulnerables se ha puesto de manifies-
to en la creacién de una serie de centros de atencién, investigacién y respiro para las
familias, como el Centro Estatal de Referencia de Enfermedades Raras, de Burgos y
otros en San Andrés de Rabanedo, Valencia, Bergondo o Sevilla. La inversién, en
2005, ha sido de 21 millones de euros.

Del mismo modo, me parece muy relevante sefialar que las prestaciones familia-
res por hijo con discapacidad han aumentado un 6,55, muy por encima del IPC.

Y que, en la Convocatoria de financiacién con cargo al 0,52 del IRPF, los progra-
mas y colectivos de personas con discapacidad han recibido en 2005, 16.551.987
euros. Debo precisar que han sido las asociaciones dedicadas al autismo las que han
registrado un incremento mayor.

Quiero detenerme también en una cuestién que nos consta que preocupa a las
familias. Una circunstancia tan positiva como la mayor supervivencia de las perso-
nas con discapacidad y, en concreto, autistas. La evolucion cientifica y la mejora de
los servicios sanitarios determinan que probablemente van a sobrevivir a sus padres
o a sus familiares cuidadores.

Loégicamente, las familias contemplamos este fenémeno con la natural preocupa-
cién sobre el futuro de la persona con discapacidad, tanto en el aspecto material o
econémico, como en el relativo a la asistencia y cuidados que van a serle imprescin-
dibles.

Queremos responder a esa creciente angustia. Y para ello, el Gobierno ha impul-
sado la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y de Atencion a las Personas
en Situaciéon de Dependencia.

El objetivo fundamental de esta Ley es garantizar a las personas que estdn en
situacién de dependencia y a sus familias las prestaciones y los servicios que nece-
sitan para su desenvolvimiento cotidiano. Se trata de garantizar la proteccién de
quienes no pueden valerse por si mismos, como elemento central del cuarto pilar
del Estado de Bienestar. De modo que las personas con discapacidad van a ver reco-
nocido su derecho a la seguridad en todos los &mbitos de su vida personal, familiar
y social. También al acceso a las ayudas técnicas y a las nuevas tecnologias que faci-
liten su calidad de vida, como son la rehabilitacion y la estimulacién precoz y el
acceso a un catdlogo de servicios que garantiza el Sistema Nacional de
Dependencia.

Especialmente los Servicios para la Promocién de la Autonomia Personal, que
son, fundamentalmente, la prevencién de las situaciones de dependencia y la telea-
sistencia.

Y también los servicios de atencion y cuidado, que se articulan en tres modalida-
des: los servicios de ayuda a domicilio; los diferentes centros de atencién diurna y
nocturna y el servicio de centros residenciales, tanto aquellas residencias destinadas
a personas dependientes con discapacidad intelectual, como a personas dependien-
tes con discapacidad fisica.
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La Ley contempla también una prestacion econémica para cuidados en el medio
familiar, asi como para proporcionar la asistencia personalizada en aquellos casos
de personas con gran dependencia, menores de sesenta y cinco afios, que la necesi-
tan como tnica posibilidad de promocién de su autonomia.

Estamos absolutamente implicados con la prevencién y con la atencién a la
dependencia. Y lo estamos también con el apoyo a las familias que tienen a su cargo
una persona con discapacidad y con el bienestar y la integracién social de quienes
son mds vulnerables.

Por eso quiero mencionar también la regulacién de la proteccién patrimonial de
las personas con discapacidad. La Ley de Proteccién Patrimonial de las Personas
con Discapacidad y de Modificacién del Cédigo Civil, de la Ley de Enjuiciamiento
Civil y de la Normativa Tributaria garantizan la constitucién del “Patrimonio espe-
cialmente protegido de las personas con discapacidad”, para proporcionar seguri-
dad y bienestar al afectado y tranquilidad a los padres y familiares, cuando se plan-
tean un futuro que podria ser incierto. La masa patrimonial que se puede ir forman-
do va a quedar automadtica y exclusivamente vinculada a las necesidades bdsicas,
personales y sociales de la persona discapacitada.

Todo ello sin perjuicio de la funcién asistencial del Estado porque para aquellas
personas con discapacidad que no puedan constituir un patrimonio protegido, los
poderes publicos deben establecer un sistema de proteccion social reforzado, que
atienda igualmente, de forma satisfactoria, sus necesidades.

Con todas estas politicas sociales estamos dando, desde el Gobierno, pasos en la
buena direccién. Somos conscientes de que esto no es mds que el comienzo, pero
podemos afirmar con satisfaccién que es un comienzo esperanzador.

Queremos alcanzar unos niveles adecuados de bienestar. Y, aunque sabemos que
es una ardua tarea, vamos a lograrlo. Estd en juego el futuro de las personas mds
vulnerables y eso nos atafie a todos. Y desde los poderes puiblicos sabemos valorar
el estimulo y la ayuda que el movimiento asociativo nos presta en el empefio de
crear una sociedad justa, digna y solidaria.
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mios a su larga trayectoria profesional, entre los que destaca el San Cristébal de Oro
por la Compafifa Alemana de Aviacién Condor, filial de Lufthansa. Es autor de
diversas publicaciones referentes al sector turistico, tales como Teorias socio-economi-
cas en la relacion marino-armador; Relaciones humanas en la empresa; Incongruencias en el
porcentaje de servicio hotelero, etc. También ha dirigido cursos de formacion hotelera
para la Fundacion Wellington de Madrid, Barman, INEM, etc. Desde 1978, es
empresario y ha promovido desde esta posicion varias empresas del sector de la
hosteleria.

Como padre afectado por el problema del autismo, al tener un hija con este
trastorno, ha participado de forma muy activa en el movimiento asociativo
desde 1976, primero en APNA y, posteriormente, promoviendo iniciativas para
la atencién de personas con autismo, tales como la fundacién de la Asociacion
Nuevo Horizonte, el Centro Espafiol del Autismo, Fundacién de la Asistencia al
Autista, Federacién de Autismo Madrid y la Confederacién de Autismo-Espafia.
Fue el primer Presidente de la Asociacién Nuevo Horizonte, y posteriormente
siempre ha ocupado puestos de responsabilidad en dicha Asociacién, ostentan-
do en la actualidad el cargo de Vicepresidente. Asi mismo es Vocal del Consejo
Asesor de las Personas con Discapacidad de la Consejerfa de Familia y Asuntos
Sociales de la Comunidad de Madrid y Vocal Tesorero de la Confederacién de
Autismo-Espafia. Durante varios afios presidié la Federacién de Autismo-
Madrid.

Dr. John Lawson

Profesor e investigador asociado en el Autism Research Centre, en la Universidad
de Cambridge (UK), en la Oxford Brookes University y Director de Estudios de
Ciencias Sociales en el Griton College Cambridge.

Durante los dltimos siete afios ha colaborado con el Dr. Simon Baron-Cohen en
aspectos relativos a la conceptualizacién cognitiva de las personas con autismo y su
posible ampliacién a la poblacién general. Su trabajo mds reciente se centra en el
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